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PROLOGO

El presente estudio supone la guinda del pastel a todo el trabajo desarrollado en la pequefia
Unidad Neonatal del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de Lleida desde hace,
aproximadamente, unos 30 afios. Diferentes trabajos de investigacion desarrollados con
anterioridad por diversos profesionales de la salud visibilizaron la necesidad de profundizar en los
cuidados que se ofrecian en la misma.

El camino se inicia en el afio 1992; afio muy importante en nuestro pais por acontecimientos
histéricos como los Juegos Olimpicos de Barcelona o la Exposiciéon Universal de Sevilla. También
ocurrid un suceso muy especial. Una enfermera de esa misma Unidad Neonatal estaba
embarazada con diagndstico de “embarazo de alto riesgo”. Poco después, pudo experimentar en
su piel lo que eso significaba para la unidad familiar, a corto y largo plazo. Tuvo un parto
prematuro a mas de 150 km. de su ciudad de residencia y, en consecuencia, sufrié todo lo que
esas circunstancias acarreaban.

Los recién nacidos ingresados en la UCI Neonatal del Hospital Sant Pere i Sant Pau de
Barcelona, recibian unos cuidados integrales muy diferentes en su conjunto de los que recibian
los bebés que ella misma cuidaba en su dia a dia en su lugar de trabajo. Una era una unidad
abierta a las familias frente a la otra, que era una unidad cerrada. Las vivencias eran tan diferentes
y las comparaciones tan odiosas... segun reza el refranero popular.

Mas tarde, al incorporarse de nuevo al mundo laboral, compartid su experiencia con los/as
compafieros/as de la unidad, algunas de las cuales también habian vivido situaciones semejantes.
Rapidamente, comenzaron a investigar y documentarse sobre otras experiencias o realidades de
unidades neonatales de todo el mundo, con sus correspondientes peculiaridades. Invirtieron
muchos esfuerzos y lo compartieron en aulas, foros, congresos, publicaciones e incluso con los
compaiieros recién llegados a la unidad, asi como con las familias, para mejorar la calidad de la
atencion y los cuidados proporcionados.

Qué realidades tan diversas. Unas unidades fomentaban que las familias no se desvincularan
de su pequefio recién llegado y pudieran formar parte de la mayoria de cuidados que se le
brindaban, incluidas situaciones criticas, afrontando y acompafiando las situaciones de duelo;
otras -aun las hay hoy en dia- en las que solamente los profesionales de la salud son los Unicos
gue brindan la asistencia al pequefio, con las repercusiones derivadas y alteraciones en salud
-como se documenta en la bibliografia- a corto y largo plazo, de la unidad familiar; y sin tener en
cuenta las situaciones personales de las familias excluyendo, asi mismo, aspectos socioculturales
gue deberian tenerse en cuenta.

Es de suma importancia la formacién y velar por un objetivo comun para la unidad, ya que
los cuidados se brindan las 24 horas del dia con nuevos ingresos que, aunque en ocasiones estén
planificados, siempre resultan estresantes para el equipo neonatal y las familias.

Ha sido un camino de piedrasy una carrera de obstaculos en el que deseo la puesta en marcha
de esta “Escuela de Madres y Padres”. Anhelo que los gestores se conciencien de la importante
repercusion que conlleva la instauracion de este programa, integrada por un equipo
interdisciplinar con el mismo objetivo, que reporte beneficios a corto y largo plazo, brindando
cuidados de calidad centrados en el desarrollo y la familia, cultural y linglisticamente
competentes.

Me llena de satisfaccion y orgullo la consecucion de este trabajo de campo desde el modelo
enfermero, y bajo el paradigma de la investigacién cualitativa, por parte de su autora, amiga y
compafera.

Eva Salafranca
Madre y enfermera de prematuro



RESUMEN

Introduccién: La experiencia de ingreso en una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) resulta
traumatica para los padres, llegando a comprometer su bienestar psicoldgico y social, y con repercusiones
en el recién nacido. El presente estudio supone el disefio, implementacidn y evaluacion de la intervencion
de enfermeria “Escuela de Madres y Padres” enmarcada en un programa de Educacién para la Salud (EpS),
orientado a proporcionar la informacion y formacién necesarias para integrar a las familias en los cuidados
de recién nacidos prematuros (RNPT) en UCIN, favoreciendo su afrontamiento, adaptacion,
empoderamiento y participacidn activa en el proceso asistencial.

Objetivo: Evaluar el impacto sobre el bienestar psicosocial de la unidad familiar de una intervencién de
enfermeria basada en la implementacién de una “Escuela de Madres y Padres”, explorando las vivencias
de las madres y/o padres integrados en los cuidados de RNPT ingresados en la UCIN del HUAV de Lleida.
Metodologia: Disefio anidado o incrustado concurrente de predominio cualitativo, con enfoque tedrico-
metodoldgico del interaccionismo, con perspectiva etnometodoldgica. La poblacidn de estudio se compuso
de madres y padres de RNPT del HUAV de Lleida. Se realizé un muestreo opindtico. La muestra fue
distribuida aleatoriamente entre grupo intervencion y grupo control. El analisis cualitativo de los discursos
fue estructurado en ejes tematicos, categorias y subcategorias. Se incluyeron el organigrama familiar,
acontecimiento vital previo importante, red social del padre y/o madre, establecimiento del vinculo,
establecimiento del apego, desarrollo y ejercicio del rol parental, afrontamiento, adaptacidn,
empoderamiento, recursos psicosociales y habilidades de la persona, grado de satisfaccidn, participacion
parental en los cuidados, efectividad de éstos y preparacion ante el alta hospitalaria. Se complementd con
un analisis cuantitativo, atendiendo al estado de salud mental de los padres, tales como el estado de salud
general, la percepcion de la funcién familiar, el estrés parental, nivel de ansiedad y depresion. Se realizé un
analisis bivariado antes y después de la implementacién de la intervencion, para ambos grupos, utilizando
medidas de tendencia central y de dispersion para las variables cuantitativas, y tablas de distribucién de
frecuencias para las variables cualitativas. Para determinar la significacion estadistica de los datos
cuantitativos se empled la prueba t-Student. Posteriormente, se evalué el efecto de la intervencidn
presentando la diferencia por grupo a los tres meses de la recogida de datos basal.

Resultados: El estudio actual pone de manifiesto la necesidad de los padres de potenciar el desarrollo del
vinculo y el apego desde el momento de ingreso, asi como un mayor reconocimiento de su rol, para lograr
una mayor seguridad emocional y confianza que, a su vez, propicia una dptima conexion afectiva y minimiza
el efecto traumatico de la separacion y con beneficios sobre la creacion de un vinculo paternofilial mas
temprano y de calidad. La implementacién de la “Escuela de Madres y Padres” resulta una herramienta atil
y beneficiosa encaminada a mejorar el estado psicosocial de los padres durante el ingreso y hospitalizaciéon
del RNPT ya que tiene un impacto directo y significativo sobre la calidad del vinculo y el apego, relacionado
con su integracion en los cuidados del RNPT desde los primeros dias, asi como contribuye a que la transicion
del ingreso hospitalario al alta domiciliaria se realice de una manera mas natural y se sientan mejor
preparados para asumir su rol como cuidadores principales en la nueva dindmica familiar. La presente
investigacidn evidencia el impacto sobre la disminucidon de las tasas de depresion en las madres y padres
participantes, tres meses después de la implementacién del programa, objetivandose diferencias
estadisticamente significativas para el grupo intervencion (p=<0,01) y atendiendo a los valores de la
puntuacion total de la escala antes y después de la intervencion. De la misma manera se observa asociacion
estadisticamente significativa (p=<0,01) en la diferencia de medias que se presentan para grupo control y
grupo intervencion entre la recogida de datos basal y final. Para el resto de variables cuantitativas
estudiadas, aunque se detectan mejoras considerables en los niveles de estrés y ansiedad para el grupo
participante de la intervencidn, no se hallaron diferencias significativas. Por Gltimo, los resultados globales
de satisfaccion de las sesiones que compusieron el programa obtuvieron medias de 9,46/10, y en cuanto a
los relacionados con el empoderamiento percibido por los participantes presentaron una media de
9,25/10.

Conclusiones: El programa de EpS “Escuela de Madres y Padres” disefiado, implementado y posteriormente
evaluado, se postula como una intervencién efectiva para mejorar el bienestar de la unidad familiar a nivel
psicosocial durante la hospitalizacién y tras el alta de la UCIN.

Palabras clave: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, nacimiento prematuro, recién nacido, familia,
enfermeria, factores psicoldgicos, educacion sanitaria, escuela de padres.



RESUM

Introduccid: L'experiencia d'ingrés en una Unitat de Cures Intensives Neonatals (UCIN) resulta traumatica
per als pares, arribant a comprometre el seu benestar psicologic i social, i amb repercussions en el nounat.
El present estudi suposa el disseny, implementaci¢ i avaluacié de la intervencié d'infermeria “Escola de
Mares i Pares” emmarcada en un programa d'Educacio per a la Salut (EpS), orientat a proporcionar la
informacio i formacid necessaris per a integrar les families en les cures del nounat prematur (NNPT) a la
UCIN, afavorint el seu afrontament, adaptacio, empoderament i participacio activa en el procés assistencial.
Objectiu: Avaluar I'impacte sobre el benestar psicosocial de la unitat familiar d'una intervencié d'infermeria
basada en la implementacio de una “Escola de Mares i Pares”, explorant les vivencies de les mares i/o
pares integrats en les cures de NNPT ingressats a la UCIN del HUAV de Lleida.

Metodologia: Disseny niat o incrustat concurrent de predomini qualitatiu, amb enfocament teoric-
metodologic de l'interaccionisme, amb perspectiva etnometodologica. La poblacié d'estudi es va
compondre de mares i pares de nounats prematurs del HUAV de Lleida. Es va realitzar un mostreig opinatic.
La mostra va ser distribuida aleatoriament entre grup intervencié i el grup control. L'analisi qualitativa dels
discursos va ser estructurat en eixos tematics, categories i subcategories. Es van incloure 'organigrama
familiar, esdeveniment vital previ important, xarxa social del pare i/o mare, establiment del vincle,
desenvolupament del rol parental, exercici del rol parental, afrontament, adaptacid, empoderament,
recursos psicosocials i habilitats de la persona, grau de satisfaccid, participacié parental en cures, efectivitat
de les cures i preparacié davant l'alta hospitalaria. Es va complementar amb una analisi quantitativa,
atenent 'estat de salut mental dels progenitors, com I'estat de salut general, percepcio de la funcio familiar,
estres parental, nivell d'ansietat i depressid. Es van realitzar analisis bivariats abans i després de la
implementacio de la intervencid, per a ambdds grups, utilitzant mesures de tendéncia central i de dispersio
per a les variables quantitatives, i taules de distribucié de freqUéncies per a les variables qualitatives. Per a
determinar la significacidé estadistica de les dades quantitatives es va utilitzar la prova t-Student.
Posteriorment, es va avaluar I'efecte de la intervencid presentant la diferéncia per grup als tres mesos.
Resultats: L'actual estudi posa de manifest la necessitat dels pares de potenciar el desenvolupament del
vincle des del moment de I'ingrés, aixi com un major reconeixement del seu rol, per aconseguir una major
seguretat emocional i confianca que propicia una optima connexio afectiva i minimitza I'efecte traumatic
de la separacid i amb beneficis sobre la creacié d'un vincle paternofilial més primerenc i de qualitat. La
implementacid de “I'Escola de Mares i Pares” resulta una eina util i beneficiosa encaminada a millorar
I'estat psicosocial dels pares durant l'ingrés i hospitalitzacid del RNPT, ja que té un impacte directe i
significatiu sobre la qualitat del vincle, relacionat amb la seva integracié en les cures del NNPT des dels
primers dies, aixi com contribueix al fet que la transicio de l'ingrés hospitalari a I'alta domiciliaria es realitzi
d'una manera més natural i se sentin millor preparats per a assumir el seu rol com a cuidadors principals
en la nova dinamica familiar. La present recerca evidencia l'impacte sobre la disminucié de les taxes de
depressié en les mares i pares participants, tres mesos després de la implementacié del programa,
objectivant-se diferéncies estadisticament significatives per al grup intervencié (p=<0,01) i atesos els valors
de la puntuacié total de l'escala abans i després de la intervencid. De la mateixa manera s'observa
associacio estadisticament significativa (p=<0,01) en la diferéncia de mitjanes que es presenten per a grup
control i grup intervencio entre la recollida de dades basals i finals. Per a la resta de variables quantitatives
estudiades, encara que es detecten millores considerables en els nivells d'estrés i ansietat per al grup
participant de la intervencio, les diferencies no van ser significatives. Finalment, els resultats globals de
satisfaccié de les sessions que van compondre el programa van obtenir mitjanes de 9,46/10, i quant als
relacionats amb I'empoderament percebut pels participants van presentar una mitjana de 9,25/10.
Conclusions: El programa de EpS “Escola de Mares i Pares” dissenyat, implementat i posteriorment avaluat,
es postula com una intervencio efectiva per a millorar el benestar de la unitat familiar a nivell psicosocial
durant I'hospitalitzacio i després de |'alta de la UCIN.

Paraules clau: Unitat de Cures Intensives Neonatals, naixement prematur, nounat, familia, infermeria,
factors psicologics, educacio sanitaria, escola de pares.



ABSTRACT

Introduction: The experience of admission to Neonatal Intensive Care Units (NICU) can be traumatic for
parents, compromising their psychological and social well-being, with repercussions for the newborn. The
present study consists of the design, implementation and evaluation of the nursing intervention "School
for Mothers and Fathers" within the frameword of a Health Education programme. The aim is to provide
the necessary information and to train and integrate families in the care of preterm newborns (PTNB) in
the NICU, favouring their coping, adaptation, empowerment and active participation in the care process.
Objective: To evaluate the impact on psychosocial well-being of the family unit of a nursing intervention
based on the implementation of the "School of Mothers and Fathers", exploring the experience of mothers
and/or fathers integrated in the care of PTNB admitted to the NICU of the HUAV of Lleida.

Method: Concurrent nested design, predominantly qualitative, with an interactionist theoretical-
methodological approach. The ethnomethodological perspective was used. The study population consisted
of mothers and fathers PTNB at the HUAV of Lleida. Opinion sampling was carried out. The sample was
randomly distributed between the intervention and control group. The qualitative analysis of the discursive
data was structured into thematic axes, categories and subcategories. These included: family organigram,
previous important life event, parent’s social network, bonding, attachment establishment, parental role
development and exercise, coping, adaptation, empowerment, psychosocial resources and person skills,
degree of satisfaction, parental involvement in care, effectiveness of care and preparation for hospital
discharge. This was complemented with a quantitative analysis, looking at variables related to the parental
mental health status, such as general health status, perception of family function, parental stress, anxiety
level and depression. A bivariate analysis was performed before and after the implementation of the
intervention in both groups, using measures of central tendency and dispersion for quantitative variables,
and frequency distribution tables for qualitative variables. To determine the statistical significance of
guantitative data, the Student’s t-test was used. Subsequently, the effect of intervention was assessed by
presenting the difference by group three months after the initial data collection.

Results: The present study highlights the need for parents to foster the development of bonding and
attachment from the moment of admission. It also reveals the need for greater recognition of their role, in
order to achieve greater emotional security and confidence which, in turn, promotes optimal affective
connection and minimises the traumatic effect of separation. This is also beneficial for the creation of an
earlier and quality parent-child bond. The implementation of the "School of Mothers and Fathers" is a
useful and beneficial tool to improve the psychosocial status of parents during the admission and
hospitalisation of PTNB. This application has a direct and significant impact on the quality of bonding and
attachment, related to their integration in the care of PTNB from the first days, as well as contributing to
the transition from hospital admission to home discharge in a more natural way. It also has an impact on
helping them to feel better prepared to assume their role as main caregivers in the new family dynamics.
On the other hand, this research shows the impact on the reduction of depression rates in the participating
mothers and fathers, three months after the implementation of the programme, with statistically
significant differences for the intervention group (p=<0.01) and considering the values of the total of the
before and after the intervention. Similarly, a statistically significant association (p=<0.01) was observed in
the difference in means presented for the control and the intervention group between the initial and final
data collection. For the rest of the quantitative variables studied, although considerable improvements in
stress and anxiety levels were detected for the intervention group, no significant differences were found.
Finally, the overall results of satisfaction with the sessions that make up the programme obtained averages
of 9.46/10, and those related to the empowerment perceived by the participants had an average of
9.25/10.

Conclusions: The Health Education programme "School of Mothers and Fathers" designed, implemented
and subsequently evaluated, is as an effective intervention to improve the psychosocial well-being of the
family unit during hospitalisation and after discharge from the NICU.

Keywords: NICU, premature birth, infant newborn, family, nursing, psychological factors, health education,
school for parents.
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BDI-II: Inventario de Depresion de Beck
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RNPT: Recién nacido pretérmino

SG: Semanas de gestacion

SNC: Sistema Nervioso Central

SNS: Sistema Nacional de Salud

STAI: Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo

TEDA: Teoria del Déficit de Autocuidado de Orem

TSC: Teoria Cognitiva Social de Bandura

UCIN: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

UN: Unidad Neonatal

VPN: Valor predictivo negativo

VPP: Valor predictivo positivo
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Capitulo 1
INTRODUCCION

“Hasta que me rescatas desde la realidad, que a veces
nos castiga un poco menos que los suefios.”

Andrés Neuman
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INTRODUCCION

El nacimiento de un/a hijo/a supone un acontecimiento inquietante para cualquier familia.
Cuando un nifio/a nace enfermo o de forma prematura resulta frecuente que, ademas de la
relevancia que suscita la necesidad de asumir el compromiso de su supervivencia, las madres y
los padres! deben enfrentarse a una separacién inesperada e indeseada, a la dificultad para
mantener el contacto fisico y a los limites en la interaccién con el Recién Nacido (RN). Es en este
momento cuando los padres pueden presentar intensos sentimientos de incompetencia,
impotencia, culpabilidad, miedo, pérdida de control, incertidumbre, intensa preocupacion o

incapacidad de proteccion (1-4).

La experiencia de ingreso en una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) resulta
traumatica para los padres, llegando a sufrir estados de choque, estrés, ansiedad y depresion,
que pueden comprometer su bienestar bioldgico, psicoldgico y social (5), e incluso hacer peligrar
el ejercicio de su rol parental (6). Padres y madres necesitan ver, tocar y sostener a sus hijos/as
para facilitar el desarrollo del vinculo materno-paterno-filial, con inicio durante la gestacién (2—
4), y en pro del apego y del desarrollo social y emocional del nifio. Largas estancias en UCIN

pueden resultar en un retraso del establecimiento de dicho vinculo (6).

Estudios previos han puesto de manifiesto que el proceso de hospitalizaciéon en UCIN puede
alterar la transicién hacia la paternidad y devenir en consecuencias a largo plazo para padres e
hijos (2). El estrés parental y los sintomas depresivos maternos son, entre otros, factores de riesgo
para el futuro desarrollo social, conductual y funcional del nifio. A su vez, diversos factores
pueden contribuir a que el grado de aceptacion y adaptacién inherente a este proceso se vea
alterado por cultura, creencias religiosas, sucesos pasados, tiempo de permanencia limitado con
el neonato u otras situaciones estresantes como las restricciones para ver al nifio, pocos recursos
econdmicos, desplazamientos, falta de confianza en ellos mismos, cuidado de otros hijos, impacto
auditivo y visual, asi como sentimientos de impotencia y culpa, que pueden aumentar el estrés y

la ansiedad por el cambio en el rol (7,8).

! Este estudio estd realizado desde una perspectiva igualitaria en cuanto a cuestiones de género, para las madres y los
padres participantes en el estudio y a los que va dirigido. No obstante, para facilitar la lectura del mismo, se ha optado
por no desdoblar las palabras por géneros, entendiendo el masculino gramatical como locucién inclusiva para referirse
tanto a hombres como a mujeres.
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La situacién y sentimientos descritos con anterioridad provocan una pérdida de autonomia,
pasando a depender en mayor o menor grado del equipo de salud que cubre las necesidades de
su hijo, y comportando en los padres la manifestacién de unas emociones que pueden ir desde
la alegria hasta el rechazo. Una amalgama de sentimientos que a veces cuesta reconocer y
aceptar, y donde resulta clave la funciéon del equipo neonatal, proporciondndoles soporte y
asistencia. En este sentido, la atencidn a los padres ha de ser paralela a la atencion del nifio y de
igual intensidad por parte de los profesionales sanitarios, ya que se entiende que si no existe una
evolucién en el proceso de elaboracién que hacen los padres hacia una reorganizacion, la

evolucion del nifio se vera comprometida (9).

Es por todo ello, que la presente investigacion se centra en el disefio, implementacion y
evaluacion de una intervencion de enfermeria que viene a conformar la “Escuela de Madres y
Padres”, con la finalidad de proporcionar el maximo de soporte, cuidado y apoyo posible durante
el proceso de hospitalizacion de un Recién Nacido Prematuro (RNPT), que permita desarrollar
habilidades de afrontamiento efectivas para conseguir efectos beneficiosos tanto para el nifio
como para sus padres; potenciando, a su vez, el rol parental y convirtiéndolos en todo momento

en los cuidadores principales de sus hijos.

Para poder comprender esta realidad, la primera parte del trabajo enmarca la
conceptualizacion y teoria del tema principal a estudio y el analisis en profundidad de la evidencia
cientifica mads actualizada en la que se sustenta la investigacién. Posteriormente, se detallan los
aspectos metodoldgicos que parten de la justificacion del estudio y relevancia del problema, para
continuar con la presentacion de los resultados en base a los objetivos de investigacion, y

acabando con la discusion general y la declaraciéon de conclusiones.

Tras el seguimiento riguroso del método cientifico en las diferentes fases del proceso de
investigacion, el presente estudio ha permitido evaluar el impacto sobre el bienestar psicosocial
paterno-filial de una intervencién de enfermeria basada en la implementacién de la Escuela de
Madres y Padres, explorando las vivencias de los padres integrados en los cuidados de RNPT
ingresados en la UCIN del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de Lleida, aportando valiosos
resultados a fin de humanizar los cuidados, establecer propuestas de futuro y abrir la puerta al

desarrollo de futuras investigaciones.
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Capitulo 2
MARCO TEORICO CONCEPTUAL DE LA INVESTIGACION

“Encantado, hijo mio, de empezar a ser lo que seremos.”

Andrés Neuman
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MARCO TEORICO-CONCEPTUAL DE LA INVESTIGACION

2.1. Consideraciones generales

La Neonatologia es la rama de la pediatria dedicada a la atencién integral del RN tanto sano
como enfermo (1). La UCIN es el servicio que se ocupa del cuidado de RNPT (prematuro extremo
<28SG, muy prematuro 28-32SG y prematuro moderado-tardio 32-37SG) (2), o de aquellos que

presentan diferentes condiciones médicas graves que necesitan de atencién multisistémica (1).

En el mundo nacen cada afio 15 millones de RNPT, cifra que experimenta un incremento
anual. Alrededor de un millon de estos RN pueden manifiestar complicaciones derivadas de la
prematuridad, en algunos casos, llegando a mantenerse de por vida secuelas visuales, auditivas
y/o de aprendizaje (3,4). El Instituto Nacional de Estadistica (INE) publicé en 2019 que en Espafia
se produjeron un total de 22.858 nacimientos de RNPT, los cuales representan un 6.34% del total
de niflos nacidos vivos (5). Por su parte, en Catalufia, el Institut d’Estadistica de Catalunya
(IDESCAT) publicé también en 2019 que de 57.060 RN vivos, 3.600 fueron RNPT, lo que representa
un 6,31% del total (6). Por ultimo, concretamente en la regién de Lleida, en ese mismo afio
nacieron 3.457 RN vivos de los cuales 185 fueron RNPT (5,35%) (7). Cabe afiadir que, en nuestro
contexto, el 75% de los ingresos en UCIN son debidos a la prematuridad y el otro 25% son

neonatos con otras afecciones o patologias (8).

Es reconocido que el ingreso de un RN en una UCIN supone la fractura de expectativas y
provoca en los padres una ruptura de roles, angustia elevada y una pérdida de control sobre la
situacion (9). Poco a poco el papel paterno en la unidad familiar y el desarrollo psicoemocional
de sus hijos va adquiriendo mas relevancia, de la misma manera que las madres, los padres
pueden presentar ansiedad persistente, sintomatologia depresiva y/o apego disfuncional
afectando a su la calidad de vida y bienestar psicocsocial durante la hospitalizacion de sus hijos

(9,10).

A su vez, la experiencia de ingreso en UCIN, unido a largas estancias hospitalarias, provocan
una pérdida de autonomia, pasando a depender en mayor o menor grado del equipo de salud
que cubre las necesidades de su hijo (11), y comportando en los padres la manifestacién de unas
emociones que pueden ir desde la alegria hasta el rechazo. Una amalgama de sentimientos y

emociones que a veces cuesta reconocer y aceptar, y donde es clave la funcion del equipo
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neonatal, proporcionandoles apoyo y asistencia. En este sentido, la atencidon a los padres debe
ser paralela a la atencién del nifio y de igual intensidad por parte de los profesionales, ya que se
entiende que si no existe una evolucién en el proceso de elaboracién que hacen los padres hacia

una reorganizacion, la evolucién del nifio se verd comprometida (12).

Estudios previos desarrollados en la poblacién objeto de estudio demuestran la falta de
apoyo emocional y asesoramiento a las familias de nifios con alglun trastorno o riesgo de
padecerlo. Asimismo, se ha podido constatar que los profesionales sanitarios de la unidad
neonatal manifiestan que no siempre pueden dedicar el tiempo necesario para atender las
necesidades de los padres, sobre todo, en relacién a aspectos de apoyo psicoldgico (13), pues
reconocen que la hospitalizacién vy la situacién de riesgo del RN puede romper el vinculo prenatal
establecido, provocando un momento de crisis que conlleva el riesgo de alterar el equilibrio

psicolodgico de los padres.

Asi mismo, la sensacién de vacio y abandono que perciben los padres al tener a su hijo/a
ingresado/a en la UCIN puede disminuir con una buena integracién de estos en los cuidados de
su hijo (14). Por este motivo, los profesionales sanitarios pueden actuar, como barrera o como
soporte clave de los padres, ayudandolos a implicarse en los cuidados de los nifios y en el proceso
de toma de decisiones, para facilitar el afrontamiento, el empoderamiento y el alcance del rol
parental (15). En este sentido, una herramienta idénea para prestar una atenciéon de calidad, y
eje de todos los abordajes enfermeros, es el Proceso Enfermero (PE) o Proceso de Atencion de
Enfermeria (PAE) -en cada una de sus cinco fases: valoracién, diagnostico, planificacién, ejecucion
y evaluacion-, ya que representa una forma dindamica y sistematizada de brindar cuidados,
promover cuidados humanizados -centrados en objetivos-, y realmente eficaces. A su vez,
impulsa a las enfermeras a examinar continuadamente las actividades ejecutadas en su labor
diaria y contribuye al cuestionamiento de cémo pueden mejorarlas a partir de los resultados

observados (16).

De acuerdo a este hecho, y a que el método cientifico en el que se sustenta permite trasladar
el modelo tedrico de enfermeria a la practica clinica asistencial y, de esta forma, desarrollar un
plan de cuidados sistematizado de enfermeria centrado en la persona, se estima que estructurar
el marco tedrico-conceptual de la presente tesis doctoral siguiendo las cinco fases que conforman
el PAE -como proceso dindamico, deliberado, consciente, ordenado y sistematizado-, avala una

exposicion y anadlisis dptimo del problema de salud identificado, asi como la fundamentacién del
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tema de estudio de una forma integral y holistica, semejante a los cuidados prestados en el marco

de la profesion de enfermeria (16—-18).

2.2. Valoraciéon de enfermeria en una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

La valoracion enfermera comporta la primera fase del PAE. Se basa en un proceso planificado,
sistematico y continuo que tiene como objetivo conocer el estado de salud biopsicosocial del
paciente mediante la realizacion de una entrevista con el fin de recoger e interpretar datos
relativos a la efectividad de los cuidados que se estdn llevando a cabo en un momento

determinado (16,18).

El origen de la enfermeria moderna va asociado a la figura de Florence Nightingale, quien
sento las bases sobre las que se sustenta la ciencia enfermera que conocemos en la actualidad
(19). Nightingale no solo definié el concepto de profesidén enfermera, si no que reestablecié las
funciones en el desempefio de la profesidn y constituyd los pilares de la disciplina enfermera,

entendiéndola, por primera vez, como una profesién independiente de la medicina (19).

A lo largo de la historia, la enfermeria ha ido sufriendo cambios continuamente, y en los
ultimos afios se ha podido observar la transformacién que ha sufrido la enfermeria tanto a nivel
asistencial como en su rol docente, gestor o investigador; antes basada en el empirismo y

actualmente en la evidencia cientifica.

En 1860, Nightingale formulé la Teoria del Entorno, lo que constituyé la primera filosofia
enfermera cuya finalidad era analizar, razonar y presentar los fenémenos sobre los que influia la
enfermera a la hora de prestar sus cuidados tratando de encontrarles significado (19). De la
misma manera, los modelos conceptuales de enfermeria estan formados por ideas abstractas y
generales. Por otro lado, las teorias de enfermeria se encuentran desarrolladas a partir de un
modelo conceptual, lo que las convierte en mas especificas y, por tanto, hace que respondan de

una manera mas concreta a las preguntas resultantes del ejercicio enfermero (19).

En consonancia con lo anterior, cabe mencionar que el metaparadigma enfermero es el
primer nivel de abstraccion de la disciplina enfermera. Es el enfoque mas global y abstracto de la

disciplina, en la que se establecen los fendmenos especificos. Tales fendmenos son el cuidado, el
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entorno, la persona y la salud; como conceptos comunes a todas las filosofias, modelos
conceptuales y teorias de enfermeria, que muestran la relacion de dichos fendmenos con la
enfermeria y plantean actuaciones que podrian llevar a cabo estos profesionales. En base a estos
cuatro fendmenos, se desarrollan los modelos tedricos, ya sean modelos conceptuales, grandes

teorias o teorias de nivel medio (20,21).

Si nos enfocamos en la Teoria del Entorno de Nightingale, los conceptos de entorno vy
enfermeria se encuentran estrechamente relacionados; entendiendo el concepto de enfermeria
como “ayudar a la naturaleza a curar al paciente” y el concepto de entorno como “crear y
mantener un entorno terapéutico que mejore la comodidad y la recuperacion del paciente”

(19,22).

La Teoria del Déficit de Autocuidado de Orem (TEDA) fue uno de los primeros fundamentos
examinados, dada la naturaleza del tema de interés. Se trata de una teoria general que engloba
tres teorias relacionadas entre si, la Teoria de Autocuidado, la Teoria del Déficit de Autocuidado
y la Teoria de Sistemas Enfermeros. En primer lugar, la Teoria de Sistemas Enfermeros es la
encargada de unificar y contener todos los conceptos fundamentales. Comprende, a su vez, la
Teoria de Autocuidado, que es la que establece el objetivo, el método y los resultados del cuidado
a uno mismo, y por tanto sustenta a las otras dos. Por Ultimo, integra la Teoria del Déficit de
Autocuidado, que identifica a la enfermera como ayuda, soporte y asistencia a los individuos
(23,24). El objetivo principal de esta teoria es que, por medio del atributo de enfermeria, las
personas sean capaces de cuidarse a si mismas -autocuidado- para mantener un estado de salud
optimo, recuperarse de un proceso de enfermedad y/o hacer frente a los efectos derivados del

proceso de enfermedad.

En estos términos, y aun siendo de relevancia y suma importancia, la Teoria del Autocuidado
no permitia el completo, y complejo, abordaje del conexto y realidad de una UCIN, de modo que
se profundizé en la busqueda de otras teorias o modelos conceptuales. Asi, se identificé el
Modelo de adaptaciéon de Sor Callista Roy que, en esencia, facilita el reconocimiento de aquellas
necesidades o procesos necesarios en las madres y padres de RNPT, a fin de adaptarse a la nueva
vivencia o experiencia, permitiendo alcanzar su rol como cuidadores principales desde el inicio

de su estancia hospitalaria en la UCIN y alcanzar un estado de confort y bienestar psicosocial.
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Englobado en los modelos tedricos de enfermeria se encuentra el Modelo de Adaptacién de
Sor Callista Roy. Se trata de una Teoria de Sistemas que se define por la interaccion de todas sus

partes para la consecucién de una buena adaptacion (25).

Roy considera a la persona como un sistema holistico y adaptable, calificandola como el foco
principal de la enfermeria, ya que es el receptor de la asistencia que ofrece la profesion
enfermera. Describe a la persona como un sistema de adaptacién complejo y vivo compuesto por
procesos internos (relacionador y regulador) y que actla para mantener la capacidad de
adaptacién en los cuatro modos de adaptacidén: fisioldgico, autoconcepto, funcion del rol e
interdependencia (26). A su vez, define la salud como el estado y el proceso de la persona de ser,
y convertirse, en un ser integrado y completo. Supone un reflejo de la adaptacion producida, es
decir, de la interrelacién de la persona y su entorno, entendiendo como entorno el conjunto de
todas las condiciones, circunstancias e influencias del desarrollo y de la conducta de las personas
y de los grupos, con una especial consideracion a la relacién entre los recursos del hombre y de
la Tierra, donde se incluyen los estimulos focales, contextuales y residuales. Su modelo también

expone que es el entorno cambiante el que empuja a la persona a reaccionar para adaptarse.

En el Modelo de Adaptacion de Roy, existen dos subsistemas relacionados entre si. El primer
subsistema engloba los procesos primarios, funcionales o de control que, a su vez, esta formado
por el subsistema regulador y el subsistema relacionador. El segundo subsistema es el secundario
y de efectos que, a su vez, comprende cuatro modalidades de adaptacién: fisioldgico,

autoconcepto, funcién del rol e interdependencia (26).

La autora estima que los subsistemas regulador y relacionador son modos de afrontamiento;
el regulador mediante la adaptacion fisioldgica (reaccion automatica a través de procesos
neuronal, guimico y endocrino), mientras que el relacionador actuaria por medio de la adaptacion
de la autoestima, la interdependencia y la funcién del rol (reaccidon producida a través de los

canales cognitivos y emocionales) (25).

Los subsistemas anteriormente detallados forman parte de los cuatro modos de adaptaciéon

establecidos, que se enumeran a continuacién (Figura 1) (26):
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Modo de adaptacion fisioldgico: Se encuentra enfocado a la reaccién que tienen las
personas con el entorno que les rodea, a través de procesos fisiolégicos para cubrir las
necesidades bdsicas (respiracion, alimentacion, eliminacién, movimiento, descanso y

proteccidn).

Modo de adaptacion del autoconcepto del grupo: Dentro de este modo, encontramos
los términos autoconcepto de grupo y autoconcepto individual. Por un lado, el
autoconcepto de grupo es el conocimiento de uno mismo y su interaccion con la
comunidad, y la autoestima. Por otro lado, se encuentra el autoconcepto individual que
se define como el aspecto fisico de uno mismo y el componente psicosocial de cada

persona.

Modo de adaptacién de funcién del rol: Engloba los roles de las expectativas que
adquiere cada persona dentro de la comunidad y la comunicacién mantenida con los

demas.

Modo de adaptacion de la interdependencia: Trata de las interacciones que tienen las

personas dentro de la comunidad.

. AUTOS
CONCEPTO

FISIOLOGICO ’ IDENTIDAD
Flsico RE GRUPO

PROCESOS DE
- AFRONTAMIENTO

Figura 1. Diagrama representativo del sistema de adaptacién humana (27)
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La union de los cuatro modos de adaptacién anteriormente descritos tiene la finalidad de

conseguir la plenitud fisioldgica, psicoldgica y social.

Segun Roy, la enfermeria es una profesion que se dedica a la atencidon sanitaria y que se
centra en los procesos humanos vitales y en los modelos que se han de seguir, y da importancia
a la promocién de la salud de los individuos, de las familias, de los grupos y de la sociedad en
general. El objetivo principal de enfermeria es facilitar una adecuada capacidad de adaptaciény
mejorar la transformacién del entorno, identificando las actividades de enfermeria a partir del
andlisis de la conducta y de los estimulos que influyen en la adaptacién. Por medio de la valoracién
y andlisis iniciales, se orientaran los planes de cuidados para proporcionar las intervenciones mas
apropiadas y ejercer un buen control de los estimulos, mejorando el nivel de adaptacion de los
individuos y de los grupos de personas en cada uno de los cuatro modos de adaptacion
anteriormente mencionados, y contribuyendo con ello al mantenimiento de un buen estado de

salud (25,26).

Para tratar de explicar la relacién de la teoria basada en los principios de adaptacién de Sor
Callista Roy, y a fin de realizar una éptima valoracién de enfermeria en el marco de una UCIN,
resulta necesario explorar la significancia del proceso de maternidad y paternidad, asi como del
establecimiento del vinculo y del apego, pues siempre nos conduciran a una mejor interpretacion

de la informacién obtenida.

El proceso de convertirse en padres es un proceso que se inicia de forma paralela al comienzo
de la vida del hijo en el Utero materno, por lo que la gestacién se convierte en una etapa
fundamental para empezar las interacciones padres - hijo, necesarias para promover el vinculo
familiar. Por esta razén, cuando una gestacion acaba de manera prematura y abrupta, los padres
no estan preparados para abordar dicha situacion. En este contexto los padres y las familias
reaccionan de manera diferente, influenciados por diversos factores sociodemograficos como
por ejemplo el modelo de familia, edad de los padres, situacion socioeconémica familiar, las

pérdidas de hijos anteriores, la significacion de ese hijo y traumas emocionales previos (28).

Ante el nacimiento de un RNPT los padres tienen que afrontar la separacion que comporta la

hospitalizacion en UCIN y posteriormente, el proceso del alta al domicilio familiar.
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El estudio del apego prenatal englobado en la Interaccién Temprana de Brazelton y Cramer
(29) se fundamenta en la percepcion publicada por Winnicott (30) de que un bebé no puede

existir solo, sino que es esencialmente parte de una relacion.

Por su parte, el vinculo es un proceso que comienza antes de la concepcion y se desarrolla
durante la gestacion. El tiempo que dura el embarazo ofrece a los futuros padres la oportunidad
de prepararse psicologica y fisicamente a la paternidad. Esta preparacion esta estrechamente
ligada a las etapas fisicas del embarazo de cada mujer y se relacionan, a su vez, a las fases de la

vinculacion prenatal que se organiza en funcidn de las siguientes etapas (29,31):

Primera etapa: Aceptacion de la noticia

En el pasado, la mujer esperaba que su propio cuerpo le confirmara el embarazo. A partir de
la falta de un periodo menstrual, de cambios en el color y la sensacion de los pezones, las nduseas
matinales o la fatiga que le confirmaban gradualmente la certeza de su embarazo. Actualmente,
los padres suelen recibir la “noticia” por parte de un médico, tras un andlisis hormonal, o incluso
mediante un test de embarazo realizado por ellos mismos. Cuando esto suceda los padres
identificaran que han entrado en una nueva fase de sus vidas que ya nunca volverd a ser como
hasta ese momento. La relacion que tienen entre ellos debera evolucionar para convertirse en un

“tridngulo”.

En un primer momento, ambos progenitores, si el embarazo es deseado, suelen sentir
felicidad y euforia. Pero, casi de inmediato, la euforia es reemplazada por la toma de conciencia
de la futura responsabilidad y la necesidad de sentirse progenitores competentes. Con esta
esperanza, los futuros padres se consideran a si mismos capaces y preparados para crear al hijo

perfecto.

Detras de esta esperanza hay también mucha ambivalencia, todas las mujeres embarazadas
temen la posibilidad de tener un bebé con problemas, incluso por alguna negligencia suya. La
cantidad de informacidn que actualmente existe sobre los efectos de ciertos medicamentos,
alimentos, tabaco, alcohol o la contaminacion ambiental sobre el feto en desarrollo, no hacen

mads que aumentar y potenciar estos temores.

13



MARCO TEORICO CONCEPTUAL

Todo embarazo implica unos cambios y reequilibrios hormonales, ademds de otros procesos
fisicos que van también acompafiados de ajustes emocionales y que requerirdn un tiempo y una

energia para conseguir una nueva estabilidad.

Respecto al padre, una de las primeras sensaciones que sufrird serd la exclusién. La mujer
comienza a centrar su atencion en el nifio que va a nacer y se convierte en el centro de atencion
de todo su entorno. El hombre se sentira desplazado, pero al mismo tiempo responsable. Si bien,
actualmente, en general, los padres intervienen en los planes relativos a los hijos y participan en
las consultas prenatales, de manera que se establece una competencia entre los progenitores

gue debe vivirse como natural y necesaria para facilitar su apego creciente hacia su futuro hijo.

Segunda etapa: Los indicios de un ser esperado

Alrededor del quinto mes de embarazo, la madre siente los primeros movimientos sutiles de
su futuro hijo. Estas sensaciones delicadas y sensibles se transformaran gradualmente en una
vigorosa actividad. Hasta este momento, la madre percibe al hijo como parte de ella, siendo,
desde el punto de vista psicolégico, una sola persona y es con la percepcién de los movimientos
cuando el feto empieza a adquirir una cierta autonomia. Se puede decir que aqui es donde
empieza el vinculo més temprano, puesto que ahora se percibe a un ser separado vy, por tanto,

existe la posibilidad de una relacién.

Si el padre asume su responsabilidad y su rol como coautor, la madre tendrad una mejor
oportunidad de reconocer y sentir que el futuro hijo es un ser separado con un potencial de
crecimiento independiente. Es decir, empezara a vislumbrar y prepararse para formar parte del

triangulo que en un futuro les espera.

La amniocentesis diagndstica y las ecografias para visualizar al feto que se realizan
actualmente con tanta frecuencia tienen un efecto complejo sobre esta adaptacién al nuevo ser
y al nuevo rol por parte de ambos progenitores. La imagen de su futuro hijo en una pantalla los
llena de curiosidad y de asombro, pero también le genera un cierto y angustiante temor a algo
nuevo y desconocido. La mujer todavia no estd preparada para ver al bebé como una realidad,

necesita mas tiempo para prepararse y las imagenes la enfrentan a esta realidad.

14



MARCO TEORICO CONCEPTUAL

Tercera etapa: El aprendizaje sobre el futuro bebé

Durante los ultimos meses del embarazo, los padres perciben al feto cada vez mds como un
ser separado y real. Es en este periodo cuando se suele elegir el nombre, reestructurar la casa

para ubicar su habitacién y hacer planes relativos a los permisos de trabajo y al cuidado del nifio.

A medida que el movimiento y los niveles de actividad fetales empiezan a adoptar ciclos y
patrones, la madre puede reconocerlos y preverlos. Se produce un intento de comunicacién que
puede considerarse una forma de interaccion muy temprana. La madre comienza a interpretar
estos patrones adjudicando al futuro hijo un temperamento y una personalidad. Puede definirlo
como tranquilo o impaciente e incluso compararlo con alguien de la familia. La madre parece
necesitar la personificaciéon del feto para evitar que en el momento de nacer no lo sienta como a
un desconocido, sino como a alguien que reconoce. Por su parte, el padre, en esta etapa, se
preocupa con una cierta ansiedad por la normalidad e integridad del futuro hijo y busca ser

tranquilizado y alejado de las dudas que le invaden.

Al finalizar los nueve meses de embarazo casi todos los progenitores tienen la sensacién de
estar completos y listos. Mientras que cuando ese periodo se ve reducido como es el caso de los
partos prematuros, los padres se sienten desprevenidos e incompletos y cuando existen

complicaciones fisicas se pone en peligro la adaptacion psicoldgica de los mismos (29).

Cuando llega el momento del nacimiento para los padres se fusionan tres bebés, el hijo que
han estado imaginando, el feto invisible pero presente que ha estado creciendo en el vientre
materno vy el recién nacido real que pueden ver, oir y coger entre sus brazos. El vinculo con el
recién nacido se construye sobre las relaciones previas con un hijo imaginario y el feto en

desarrollo que han formado parte de los padres durante los nueve meses de embarazo (29).

Desde la neurociencia se constata que, con el embarazo, el cerebro de la mujer cambia
estructural y funcionalmente como respuesta a las consignas bdsicas que recibe del feto. Este
vinculo se refuerza en el momento del parto y, posteriormente, con la lactancia, ya que se
potencian los circuitos neuronales mas fuertes de la naturaleza. Las hormonas producidas en la
gestacién conducen a un intenso proceso neurobioldgico natural que configura el cerebro
materno. Recientes estudios de neuroimagen funcional revelan informacion acerca de los

circuitos cerebrales implicados en la respuesta de la mujer a estimulos visuales y auditivos
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procedentes del hijo. Estos datos muestran el proceso neurobioldgico del comportamiento

materno inducido por el vinculo de apego (32).

En este sentido, Brazelton y Cramer también detallaron las fases de la interaccion temprana

gue se originan después del nacimiento, estas son (29):

- Control homeostatico: La primera funcion de los recién nacidos es lograr el control de sus
sistemas de asimilacién y produccion. Deben ser capaces tanto de excluir como de recibir
estimulos y también de controlar sus propios estados y sistemas fisiolégicos. Para ser capaces
prestar atencion a los adultos con los que interactlan, deben controlar su actividad, sus
estados de conciencia y sus respuestas autondmicas. La funcién de los progenitores en este
proceso es aprender como contener al recién nacido, como reducir la estimulacién que le
proporcionan a efectos de no abrumarle en su delicado equilibrio y como controlar y ajustar
sus propias respuestas conductuales a los umbrales particulares y especificos de su hijo. Un
profundo sentimiento de empatia pone a las madres y padres en contacto con los sistemas
de control de sus hijos. Aunque la madre se siente aln abrumada con su propia sensacion de
separacién y desorganizacion tras el enorme esfuerzo del parto, se tranquiliza rdpidamente

al apreciar la incipiente competencia de su bebé.

- Prolongacién de la atencion: Los recién nacidos empiezan a prolongar activamente la
interaccién con su cuidador significativo. A medida que son capaces de controlar sus sistemas
motor y auténomo, con la finalidad de prestar atencion, perciben su capacidad para dominar
este proceso. Aprenden a utilizar los indicios que les proporcionan los adultos para mantener
su estado de alerta. También emplean sus propias capacidades para su rapido desarrollo:
sonrisas, conductas faciales e indicios motores, para sefialar su receptividad y provocar las
respuestas del adulto. En este momento, cada miembro de la relaciéon ha aprendido aquello
gue es necesario para establecer un vinculo mutuamente gratificante y prolongado. A medida
gue la madre y el padre van aprendiendo que los ritmos del bebé guian y determinan la
capacidad de éste para prestarle atencidon, empiezan a sincronizar y adaptar su propia

conducta con la de su hijo.

- Puesta a prueba de los limites: Tanto los padres y las madres como los propios bebés

comienzan pronto a poner a prueba y a ampliar los limites de su capacidad para absorber

informacién y responder a ella, asi como su capacidad para replegarse y recuperarse sin
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perder su homeostasis. Los adultos sensibles son capaces de llevar al bebé hasta los limites
de estas dos capacidades y le conceden tanto el tiempo como la oportunidad necesarios para
darse cuenta de que ha incorporado estas capacidades. En este proceso, cada uno aprende
a conocerse a si mismo, adquiere una sensacion de control y descubre las recompensas de la
relacion. Este es el periodo recordado mas tarde por madres y padres como el punto mas alto

del vinculo, del sentimiento de amor hacia su bebé.

- Inicio de la autonomia: En el momento en que la madre o el padre permite al bebé dirigir y
controlar la relacién y que a su vez se muestre capaz de emitir sefiales, es decir, cuando el
adulto puede reconocer y fomentar la busqueda y la respuesta independiente del bebé a los
indicios y juegos ambientales o sociales, se ha alcanzado una meta vital. Esta creciente
sensibilidad al mundo que lo rodea hace que el bebé perciba la importancia de sus padres.
Aparece entonces la autonomia, y la madre y el padre de pronto se sienten incapaces de

predecir la conducta del bebé.

El nacimiento de un hijo supone un acontecimiento inquietante para cualquier familia.
Cuando un nifio nace enfermo o de forma prematura resulta frecuente que, ademas de la
relevancia que suscita la necesidad de asumir el compromiso de su supervivencia, los padres
deben enfrentarse a una separacién inesperada e indeseada, a la dificultad para mantener el
contacto fisico y a los limites en la interaccion con el recién nacido (RN). Es en este momento
cuando los padres pueden presentar intensos sentimientos de incompetencia, impotencia,
culpabilidad, miedo, pérdida de control, incertidumbre, intensa preocupacion o incapacidad de

proteccién (33-36).

El impacto emocional generado en los padres durante el proceso de ingreso y hospitalizacion
de un hijo RNPT ponen de manifiesto sus necesidades, asi como la consideracion de todos los

factores estresantes en el contexto de una UCIN que deben atenderse y valorarse.

La realidad de la UCIN y todos los cuidados que se brindan en ella, puede resultar traumatica
para los padres provocando sentimientos negativos tales como culpabilidad, ansiedad, estrés y
depresién, que pueden comprometer su bienestar bioldgico, psicoldgico y social (37), y a su vez

complicar el ejercicio de su rol parental (38). Los progenitores tienen la necesidad de interactuar
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con sus RN para facilitar un buen establecimiento del vinculo paterno-filial, que se inicia a lo largo
de la gestacion (34-36), y en beneficio del apego y del crecimiento psicoemocional y social del
nifio. Por lo tanto, ingresos prolongados en UCIN pueden desencadenar una demora en el

desarrollo de | mencionado vinculo (38).

Por un lado, las circunstancias que conllevan el ingreso de un neonato en la UCIN provocan
un momento de crisis que conlleva el riesgo de alterar el equilibrio psicoldgico de las madres y
padres. El impacto emocional de los padres durante la estancia de su hijo/a en la UCIN ha sido
abordado por diversos autores, entre ellos destaca el realizado por Grunewall y Hall (37), quienes
en su modelo tedrico de crisis establecen que los padres se enfrentan a un proceso de cuatro
etapas: Fase de Shock, Fase de Reaccion, Fase de Adaptacion y Fase de Orientacion. Sin embargo,
no todos los padres viven de la misma manera cada una de ellas, pues la duracion y la intensidad

es variable (16).

1. Fase de shock: Reaccion ante la primera informaciéon sobre el motivo de ingreso de su

hijo/a en la UCIN.

2. Fase de reaccidn: Periodo en el que se sienten decaidos y deprimidos al desaparecer las
expectativas sobre el nacimiento de su hijo sano. En esta fase aparece también el
sentimiento de culpabilidad, de incapacidad hacia la crianza de su hijo y pérdida de

confianza en si mismos.

3. Fase de adaptacion: En esta etapa los padres empiezan a descubrir a su hijo. El
sentimiento de dolor disminuye, los padres consideran que las demandas y necesidades
qgue va a plantear el nuevo hijo requieren cambios muy significativos en la dinamica
familiar. Es el primer momento que los padres se ven capacitados para dirigir sus fuerzas
a favor del nifio, aunque todavia necesitan que sean los profesionales los que marquen

las lineas de actuacion a seguir ya que no se sienten suficientemente seguros.

4. Fase de orientacion: En esta fase los progenitores ya han superado la crisis inicial,
empiezan a asumir su rol de padres. Van descubriendo cualidades nuevas de su hijo y les
produce sensaciones positivas, pero en esta etapa se empieza a dar otra nueva situacién
que les provoca miedo y angustia, la llegada al hogar con el bebé. Temen no ser capaces

de no saber actuar si ocurre alguna incidencia al encontrarse solos.
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Por otro lado, estudios previos han puesto de manifiesto que el proceso de hospitalizaciéon
en UCIN puede alterar la transicion hacia la paternidad y devenir en consecuencias a largo plazo
para padres e hijos (34). El estrés parental y los sintomas depresivos maternos son, entre otros,
factores de riesgo para el futuro desarrollo social, conductual y funcional del nifio. A su vez,
diversos factores pueden contribuir a que el grado de aceptacion y adaptacién inherente a este
proceso se vea alterado: cultura, creencias religiosas, sucesos pasados, tiempo de permanencia
limitado con el neonato u otras situaciones estresantes como las restricciones para ver al nifio,
pocos recursos economicos, desplazamientos, falta de confianza en ellos mismos, cuidado de
otros hijos, impacto auditivo y visual, asi como sentimientos de impotencia y culpa, que pueden

aumentar el estrés y la ansiedad por el cambio en el rol (39).

La situacién y sentimientos descritos con anterioridad provocan una pérdida de autonomia,
pasando a depender en mayor o menor grado del equipo de salud que cubre las necesidades de
su hijo, y comportando en los padres la manifestacién de unas emociones que pueden ir desde
la alegria hasta el rechazo. Una amalgama de sentimientos que a veces cuesta reconocer y
aceptar, y donde resulta clave la funciéon del equipo neonatal, proporcionandoles soporte y
asistencia. En este sentido, la atencién a los padres ha de ser paralela a la atencion del nifio y de
igual intensidad por parte de los profesionales sanitarios, ya que se entiende que si no existe una
evolucién en el proceso de elaboracién que hacen los padres hacia una reorganizacion, la

evolucién del nifio se verd comprometida (40).

Todos los hechos descritos derivados del contexto y realidad que se experimenta en UCIN y
el proceso critico definido anteriormente conllevan, en lineas generales, una respuesta de estrés
y ansiedad para las madres y padres, especialmente con tendencia a sintomas depresivos. Por
tanto, las familias con RNPT presentan una mayor tendencia a la depresién postnatal y sus RN
son mas vulnerables a posibles complicaciones del neurodesarrollo a largo plazo (9). Asi mismo,
la depresién postparto supone una de las morbilidades mas frecuentes en el periodo perinatal
gue aumenta el riesgo en madres de RNPT, sobre todo, en el comienzo del periodo de postparto.
Ademds, no solamente afecta a la salud materna, sino que también tiene repercusién en el
desarrollo del RN y la relacién de padres e hijos (60). Contar con el soporte del equipo neonatal
se asocia con una menor tasa de sintomatologia (96). A su vez, los primeros sintomas de
depresién postnatal de los padres, el apoyo social y el vinculo paterno-materno-finial estan
correlacionados con la evolucion del RN. Teniendo en cuenta la vulnerabilidad bioldgica y

psicosocial de los RNPT y sus padres, examinar y valorar el bienestar de los padres en una etapa
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inicial, con la consiguiente respuesta de refuerzo del apoyo social, puede ser beneficioso para
mejorar los resultados del neurodesarrollo. Por tanto, se deberia identificar la depresiéon
postnatal temprana y como respuesta, implementar intervenciones atendiendo a la

sintomatologia depresiva de los nuevos padres vy la inseguridad materna (9).

En este sentido, autores como Soghier et al. (41) evidenciaron que el 45% de los padres
presentaron sintomas depresivos; 43% estrés percibido elevado. En su estudio relacionan una
mayor probabilidad de experimentar sintomas depresivos con mayor edad gestacional, estancia
en la UCIN mas larga o padres mas jovenes. Por otra parte, los sintomas depresivos parentales se
asocian positivamente con el estrés percibido y un mayor soporte social supone un factor
protector ante la presencia de sintomas depresivos, orientando a futuras estrategias dirigida a
dar soporte a los padres, incluida la deteccién de la depresién, acciones encaminadas a la
reduccién del estrés y a la atencion de la salud mental. Otros autores como Gonzalez-Hernandez
et al. (42) manifestaron tasas de ansiedad y depresién del 34% y 19,7%, respectivamente, en
madres de RNPT ingresados en la UCIN, identificando como factores asociedos la juventud de la
madre, el hecho de vivir en familias extensas o menor nivel educativo; apoyado a su vez por otras
investigaciones (43). Asi también, investigadores como Stotts et al. (44) observaron que entre el
20y el 40% de las madres con RN ingresados en UCIN, informaron sintomas depresivos y que las
madres con sintomas mas severos al principio del periodo posparto tenian mas posibilidades de
tener una flexibilidad psicolégica? mas baja al momento del alta, y sintomas depresivos mas
elevados 3y 6 meses después. De acuerdo a ello, hacer frente a tales experiencias probablemente
requiere una postura psicolégicamente flexible y no evitaria estados emocionales angustiantes
inevitables, lo que le permite adaptarse a las demandas situacionales fluctuantes, cambiar las
perspectivas y equilibrar los deseos, necesidades y dominios de la vida en competencia. De
acuerdo con los resultados, las mujeres con sintomas depresivos elevados en el posparto, pero
que pudieron negociar en el periodo posterior con una mayor flexibilidad, experimentaron menos
sintomas depresivos varios meses después. En definitiva, sus resultados reflejan también que las
madres de RN ingresados en la UCIN tienen mayor riesgo de experimentar sintomas depresivos,
y para aquellas que son psicolégicamente inflexibles, estos sintomas persistirdn o aumentaran

con el tiempo.

Proceso que implica tanto la aceptacion -frente a la evitacion- de experiencias internas desagradables, como la participacion en el
comportamiento basado en lo que un individuo percibe como importante, es decir, persistiendo conscientemente en un
comportamiento impulsado por valores, sin evitacion, en presencia de pensamientos y emociones fisicas angustiantes.
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2.3. Diagnéstico de enfermeria en una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

En la etapa de diagndstico tiene lugar la identificacion por parte de enfermeria de los
problemas potenciales o reales, ya sea de una persona o de una comunidad, con el fin de
prevenirlo, minimizarlo o resolverlo mediante las actividades enfermeras producto del plan de

cuidados trazado para ello (16).

Al mismo tiempo, el diagndstico enfermero se refiere al estado de salud o su alteracion real
o potencial (45), regulado por el Real Decreto 1093/2010, de 3 de septiembre (46), que establece
el minimo de datos de los informes clinicos en el Sistema Nacional de Salud, debiendo constar el

plan de cuidados de enfermeria en formato NANDA-I, NOCy NIC.

De acuerdo a ello, tras una exhaustiva revision de los diagndsticos NANDA-I, se han valorado
dos posibles diagndsticos que sustentan y orientan el marco de esta investigacion, relacionados,
a su vez, con el Modelo de Adaptacidon previamente expuesto. Siendo asi, como diagndstico real
“[00064] Conflicto del rol parental” y como diagnéstico de riesgo “[00062] Riesgo de cansancio
del rol de cuidador”. Si bien, se establece como prioritario el diagndstico real, que bien podria
inspirar la hipodtesis inicial a fin de orientar el plan de cuidados y poder dar respuesta a las
necesidades detectadas, aborddndolas desde la adaptacién al cambio. Ambos diagndsticos
identificados se detallan a continuacién, presentando también sus resultados (NOC) e

intervenciones (NIC):
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Diagnéstico real
[00064] (Tabla 1)

Experiencia parental de confusién y conflicto en el rol en respuesta a una crisis.

Tabla 1. NANDA [00064] Conflicto del rol parental (47)

Caracteristicas definitorias

- Percepcion de inadecuacion para satisfacer las necesidades del nifio.

- Percepcidn de pérdida de control sobre las decisiones relativas al nifio.
- Resistencia a participar en las actividades habituales de cuidados.

- Temor

- Culpabilidad

Factores relacionados

- Cuidados domiciliarios de un nifio con necesidades especiales.
- Interrupciones en la vida familiar a cauda del régimen de cuidados domiciliarios.
- Intimidacién por tratamientos invasivos restrictivos.

Separacion de los padres y el nifio.

Resultados

- Desempefio del rol parental: lactante [2904].
- Factores estresantes del cuidador familiar [2208].
- Lazos afectivos padres-hijo [1500].
- Participacion de la familia en la asistencia sanitaria profesional [2605].
- Preparacion del cuidador familiar domiciliario [2202].
Resolucién de la culpa [1310].

Intervenciones

- Apoyo del cuidador principal [7040].

- Fomentar el rol parental [8380].

- Apoyo en la toma de decisiones [5250].

- Asesoramiento [5240].

- Estimulacién de la integridad familiar: familia con nifio (recién nacido) [7104].
- Mejorar el afrontamiento [5230].

- Facilitar la presencia de la familia [7170].

- Planificacién para el alta [7370].

- Facilitar visitas [7560].

- Fomentar el apego [6710].
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Diagnéstico de riesgo
[00062] (Tabla 2)
Vulnerable a tener dificultad para desempefiar el rol de cuidador de la familia o de otras personas

significativas, que puede comprometer la salud.

Tabla 2. NANDA [00062] Riesgo de cansancio del rol de cuidador (47)

Factores relacionados

- Complejidad de las tareas de cuidados.

- Falta de experiencia con los cuidados.

- Gravedad de la enfermedad del receptor del cuidado.
- Imprevisibilidad de la evolucién de la enfermedad.

- Prematuridad.

Resultados

- Adaptacion del prematuro.

- Afrontamiento de problemas.

- Conocimiento: cuidados del lactante.
- Desarrollo infantil: 1 mes.

- Descanso.

Intervenciones

- Apoyo en la toma de decisiones.

- Educacion parental: lactante.

- Fomentar el apego.

- Apoyo a la familia.

- Cuidados de canguro (del nifio prematuro).

- Facilitar la expresion del sentimiento de culpa.
- Identificacion de riesgos.

De acuerdo a la identificacidn y priorizacién en los diagndsticos definidos con anterioridad,
en lineas subsiguientes se presenta un analisis critico de la evidencia en torno a la atencion y
cuidados de enfermeria en el RNPT y su familia en UCIN. Mas tarde, el andlisis en profundidad
permitird la planificacién y ejecucién de una intervencién de enfermeria inédita basada en la
evidencia orientada a lograr una mejor adaptacion y afrontamiento, desempefio del ejercicio del
rol parental y favorecimiento de los lazos afectivos a través del establecimiento del vinculo y el

apego, tal y como se deriva de la taxonomia enfermera.

2.4. Planificacién de los cuidados de enfermeria en una Unidad de Cuidados Intensivos

Neonatales

El proceso natural de vinculacion madre-padre-hijo se interrumpe justo después del parto
prematuro a causa de la separacién entre padres e hijo/a y un entorno traumatico y

tecnoldgicamente complejo como es la UCIN, provocando un deterioro del vinculo (48).
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La proximidad fisica y emocional entre padres e hijos activa importantes mecanismos
neurobioldgicos implicados en la crianza. La experiencia de un nacimiento es estresante, afloran
miedos y preocupaciones por el bienestar de su bebé, la separacion fisica que comporta y el
entorno neonatal desconocido para ellos que puede hacer que se sientan alejados de su RN y que
no tenga la confianza en su rol parental. A su vez, la proximidad fisica y emocional se considera
esencial para la salud y el bienestar de los padres y nifios, reflejando el vinculo psicoldgico con
sentimientos de amor, cuidado, afecto y/o conexiones entre padres y RN aunque sea en la lejania

(49).

Tales circunstancias exigen la implementaciéon de intervenciones efectivas enfocadas a
promover el vinculo paterno-filial en la UCIN y contribuyen al conocimiento, al desarrollo precoz
y a la salud del RN a largo término (psicosocial, emocional y de desarrollo neuroconductual).
Ademas, pueden facilitar una buena salud mental maternay paterna promoviendo una transicion
sana a la maternidad y paternidad (48); es decir, permiten ayudar a los padres a experimentar
una paternidad prematura con seguridad, desarrollando habilidades para un correcto cuidado a
los RNPT en la UCIN, estableciendo una relacién diaria que continuara desarrollando el apego

hacia el RN y fortaleciendo su vinculo (50).

La vision de integrar el cuidado del nifio y su madre ya existe desde el pasado (51). El cambio
mas reciente en la aproximacion al cuidado del RN es la introduccién del concepto de que este
esta integrado en una familia y el reconocimiento de que la familia tiene un papel esencial en el
cuidado de su hijo (51). A partir de este concepto, en las UCIN existe una actitud cambiante y se
trabaja por y para integrar a la familia, especialmente a los padres y madres, en el cuidado del
RN. No Unicamente se han abierto las unidades para que los padres puedan estar con su hijo a
cualquier hora, si no que las nuevas UCIN se construyen para que las familias tengan también su

espacio mientras es inevitable el ingreso (51,52).

La atencién centrada en la familia es una forma de apoyo e implicacion de los padres en el
cuidado de sus hijos. El objetivo de la atencién centrada en la familia es mejorar la experiencia de
los padres que participan en el cuidado de su RN hospitalizado, en especial en RNPT ya que el
porcentaje de sentimientos de frustracién y de miedo son mucho mas frecuentes en este
colectivo; sentimientos que pueden hacer frente mediante una buena educacién sanitaria y
soporte psicoldgico por parte del equipo neonatal (53). Si bien, para realizar una buena atencién
se necesita invertir en la formaciéon del personal de la UCIN para que puedan ofrecer unos

cuidados de calidad tanto a los RN como a los padres, entendiéndolos como los cuidadores
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principalesy ellos como personal de soporte en las situaciones que lo precisen (54). Cabe destacar
que, la participacion de los padres en los cuidados diarios en la UCIN les ayuda a mejorar su
confianza e implicarse mas en la dindmica de la unidad. En linea con lo anterior, el apoyo que
proporciona el equipo neonatal refuerza sus conocimientos y habilidades en el cuidado de sus RN
y disminuye la inseguridad. Ademds, la implicacion de los padres en los cuidados del RN crea
beneficios para el RNPT como un mayor aumento de peso y la regulacion del ciclo suefio-vigilia y

de sus conductas psicosociales (55).

Por su parte, los programas de atencién precoz al alta son otro recurso que puede ayudar a
incrementar el vinculo paterno filial. En estos programas, cuando el RN pesa mas de 1500 gramos
y tiene mas de 34 SG se va a su domicilio, facilitando que los padres sean los cuidadores

principales y se establezca el vinculo familiar con tiempo ininterrumpido entre ellos (56).

Asi mismo, las madres y padres buscan regularmente informacion del equipo neonatal y en
los ultimos tiempos, recurren a Internet para obtener informacién adicional. Sin embargo, la
comunicacion se ha de individualizar, pues cuando no se cumplen las expectativas de los padres
pueden surgir factores estresantes (57). Por tanto, resulta fundamental que los profesionales
sanitarios y, especialmente enfermeria, reconozcan la importancia de una comunicacioén efectiva
y actividades de atencién centradas en la familia para satisfacer las necesidades de los padres en
la UCIN, ya que una mala comunicacién vy relacién con el equipo neonatal pueden dejar a los
padres preocupados y angustiados por sus hijos. La angustia psicoldgica como la ansiedad vy la
depresién puede interrumpir el desarrollo de un vinculo éptimo entre padres e hijos (57). Este
hecho, a su vez, se relaciona directamente con los principios y las practicas de los cuidados
centrados en la familia, pues se ha visto que recibir informacién precisa y honesta, una buena
comunicacion, atencion individualizada y toma de decisiones consensuadas con las familias,

mejora el estado psicoemocional de los padres durante la hospitalizacion en UCIN (57).

El impacto en el vinculo paterno-filial y neuroconductual en los RNPT se ha visto alterado
debido a las restricciones de las visitas que tuvieron lugar durante la pandemia de COVID-19. La
falta de contacto entre el RN y sus progenitores y el hecho de no participar en los cuidados de
sus hijos, se correlaciond con el aumento de casos de depresidn postparto en las madres. Por
ello, se adaptaron recursos para dar soporte a las familias mediante la tecnologia (FaceTime y
Skype) y grupos de padres a través de internet para darse apoyo mutuo y compartir experiencias.
Cabe destacar que la importancia de la realizacién de los talleres de educacién sanitaria es

elevada y durante la pandemia se hizo mas imprescindible, de lo que se concluye que se debe
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dotar a las UCIN de herramientas para poder llevar a cabo una educacién sanitaria de calidad

(58).

Todo lo anterior justifica la necesidad de una adecuada planificacién de los cuidados de
enfermeria en una UCIN, para llevar a cabo una buena promocion de la salud que prevenga
futuros problemas o complicaciones, y que resulta en optar por el desarrollo e implementacién
de un programa de Educacién para la Salud (EpS). En su respuesta, deben disefiarse programas
especificos para proporcionar soporte positivo y todas aquellas estrategias Utiles y necesarias
para que las madres y padres refuercen su autoconfianza -y la confianza en sus hijos-, que
permitan cumplir sus expectativas y disminuyan la carga emocional que supone la separacion
fisica de sus hijos y las carencias asociadas que puedan derivarse del proceso de hospitalizacion
(59). Tal y como arroja la evidencia, los programas de educacion sanitaria pueden resultar eficaces
para mejorar la confianza y sus habilidades como cuidadores principales; demostrando, asi

mismo, beneficios para los padres y los RN (59-62).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) entiende Educacion para la Salud como “el
compendio de oportunidades de aprendizaje creadas conscientemente que suponen una forma de
comunicacion destinada a mejorar la alfabetizacion sanitaria, incluida la mejora del conocimiento
de la poblacidn en relacion con la salud y el desarrollo de habilidades personales que conduzcan a
la salud individual y de la comunidad” (63). Asimismo, se entiende la Educacién para la Salud
como “cualguier combinacion planificada de experiencias de aprendizaje disefiadas para
predisponer, activar y reforzar la conducta voluntaria conducida a la salud de los individuos,

grupos o comunidades” (64).

Finalmente, tras revisar exhaustivamente las diversas teorias que han profundizado en la EpS,
se ha identificado la Teoria Cognitiva Social descrita por Bandura como la mas significativa para

integrar el tema del estudio que nos ocupa (65).

La Teoria Cognitiva Social (TSC) descrita por Bandura en 1986 (65), es una teoria de EpS, de
caracter interpersonal. La TSC manifiesta que los elementos del comportamiento humano:
comportamiento, factores cognitivos, factores personales y sucesos ambientales, interactlan

entre ellos. Los determinantes mas importantes de la TSC se presentan a continuacion:
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- lLas expectativas de resultado se refieren a los posibles resultados que se quieren obtener

como consecuencia de un comportamiento determinado.

- La autoeficacia es la capacidad que tiene una persona para conseguir un objetivo
marcado. Los resultados previos que tiene una persona estan vinculados a su
pensamiento en cuanto a la actuacidon que realicen en una situacidon concreta. La

autoeficacia es la percepcion personal de cada individuo.

- la capacidad de comportamiento se refiere al conocimiento previo del comportamiento
con el que una persona llevara a cabo una accion y la habilidad para conseguirlo. La
capacidad de comportamiento es la actuacion real que se realiza, y es el resultado de la

formacidn, la capacidad intelectual y el estilo de aprendizaje de cada persona.

- El comportamiento percibido de los demas se trata de un aprendizaje indirecto a partir
de la observacién de los demas (“modelos”). En relacion a este Ultimo, cuatro procesos
establecen el proceso del modelaje:

1. Atenciény percepcién de los aspectos relevantes.

2. Retencién y representacién del conocimiento aprendido y recordado.
3. Produccién de una accion apropiada.
4

Motivacién como resultado de incentivos positivos observados y del refuerzo.

- Lo que se pretende conseguir es que el entorno® facilite el cambio de las personas a favor

de la promocion de la salud.

Todas las intervenciones derivadas de esta teoria, estan asentadas en el aprendizaje activo y
el modelaje (comportamiento percibido) como principales impulsores del cambio de
comportamiento de las personas, bien relacionado con la fundamentacién del Modelo de
Adaptacion de Sor Callista Roy. El modelaje comprende los refuerzos indirectos a través de la
observacion de modelos que reciben a su vez refuerzos. Otros dos conceptos importantes en la
TSC son la autoeficacia y la capacidad de comportamiento, las cuales se pueden optimizar
capacitando a las personas para que lleven a cabo correctamente actuaciones, a través del

modelaje, empoderando a las personas de forma verbal y asegurando que las personas tengan

3 El entorno es la parte objetiva de todos los factores que pueden afectar al comportamiento de una persona pero
que son fisicamente externos. El entorno social se refiere a los individuos mas cercanos a una persona (familia,
amigos...) y el entorno fisico engloba las caracteristicas del ambiente.
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un buen estado psicosocial libre de estrés y depresion. Para terminar el proceso de aprendizaje

se utilizan facilitadores que ayuden a las personas a conseguir sus actuaciones con éxito (65-67).

Siendo asi, mediante la autoeficacia y los demds determinantes del comportamiento
promulgados por Bandura en la Teoria Cognitivo Social, es considerable bajo el enfoque de lograr
la adaptacién completa a la nueva realidad vivida por las madres y padres de RNPT ingresados en
UCIN, dandole concordancia con el Modelo de Adaptacion de Roy, en el que se enmarca el

presente estudio.

Resulta oportuno valorar la evolucion en el tiempo del concepto de salud. Durante los Ultimos
tres siglos, la salud ha sido entendida como la ausencia de enfermedad, circunscribiendo todas
aquellas acciones orientadas a combatir y corregir, en lo posible, el estado de enfermedad. Tal
perspectiva de pensamiento corresponde a la aproximacién salutogénica de la salud (68). De otra
parte, en el siglo XX, el concepto de salud comenzd a diferir del modelo patogénico, pues ya no
bastaba con la ausencia de enfermedad; pasando a ser definida como un estado de completo

bienestar, fisico, mental y social (63).

A finales de los afios 70, Antonovsky (69) introdujo el concepto de salutogénesis con la
finalidad de “crear salud” y promover una perspectiva positiva de la salud. La aproximacién
salutogénica se centra en los recursos para la salud y los procesos promotores de la misma. Un
proceso de aprendizaje salutogénico aumenta la calidad de vida de los individuos, ya que se
centra en actuaciones que promueven un estado saludable de las personas, previniendo o

minimizando la presencia de enfermedad (70).

Por la conexién directa entre el precepto de la salutogénesis y su impacto en la atencién a la
familia, es esencial considerar todas aquellas intervenciones y estrategias encaminadas a la
Promocion y la Educacion para la Salud de los padres y madres de recién nacidos pretérmino
hospitalizados en una UCIN, residiendo la base en el cuidado de sus hijos, pero que de forma
sincrénica podra fortalecer el vinculo paterno filial, asumir el rol parental y mejorar su estado de

salud, asi como favorecer su bienestar psicosocial (71).
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2.5. Ejecucion de los cuidados de enfermeria en una Unidad de Cuidados Intensivos

Neonatales

La Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) es el servicio que se ocupa del cuidado
de recién nacidos pretérminos -nacidos antes de las 37 semanas de gestacion- o, de aquellos que

presentan diferentes condiciones médicas graves que necesitan de atencion multisistémica (72).

Debido a la gran tasa de morbimortalidad que presentan este tipo de pacientes y la unidad
especifica que los acoge, ha resultado una necesidad imperiosa la creacion e implantacién de los
Cuidados Centrados en el Desarrollo y la Familia (CCD). Los CCD constituyen un sistema de
cuidados que pretende mejorar el desarrollo del nifio a través de intervenciones que favorezcan

al recién nacido y a su familia, entendiéndolos a ambos como una unidad (52,73).

Los CCD surgieron como reaccién a los potenciales efectos nocivos derivados de los cuidados
tradicionales de las UCIN, ya que, durante las primeras décadas de desarrollo, las Unidades
Neonatales tuvieron como prioridad la supervivencia de los nifios. Transcurrié demasiado tiempo
antes de que el ambiente de las unidades neonatales y la separacion de los progenitores y, mas
concretamente, de la madre, se consideraran estresantes y con resultados perjudiciales para los
cerebros en desarrollo de los nifios prematuros ingresados en dichas unidades. Muchas unidades
todavia consideran que los aspectos técnicos son prioritarios, y que las madres y padres son
solamente visitantes. Sin embargo, en algunas Unidades Neonatales, los CCD ya constituyen una

rutina y otras muchas se encuentran actualmente en proceso de cambio (74).

Los CCD se basan en una filosofia que engloba los conceptos de interaccién dindmica entre
recién nacido, familia y ambiente y los aplica al periodo neonatal (75). Comprenden
intervenciones dirigidas a optimizar tanto el macroambiente -luces, ruidos, entre otros- como el
microambiente en que se desarrolla el nifio -postura, manipulaciones, dolor-y, por supuesto, se

actla sobre la familia para facilitar al maximo su papel de cuidador principal del nifio (72).
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Hasta el momento, se definen 4 objetivos de los CCD (52):

1. Proporcionar terapia médica y no médica apropiada para prevenir que el cerebro sea
dafiado por estimulos inapropiados y dolorosos.

2. Minimizary reducir el gasto energético y el estrés.

3. Proveer experiencias que ayuden al RN a desarrollarse normalmente en las 5 dreas o
subsistemas* que son la base de su desarrollo motor, mental y social.

4. Proporcionar un cuidado personalizado del nifio centrado en la familia en su concepto de

pertenencia.

A su vez, enmarcado en los CCD se encuentra el método “Newborn Individualized
Developmental Care and Assessment Program” (NIDCAP), que supone un procedimiento de

intervencion desarrollado por profesionales entrenados en neurodesarrollo (76) .

El método NIDCAP, por su parte, se fundamenta en la Teoria Sinactiva del Desarrollo,
elaborada por la Dra. Als en los afios 70 (77), y que evalla el grado de maduraciéon del Sistema
Nervioso Central (SNC) de los recién nacidos ingresados en las UCIN. Lo que nos ayuda a
comprender la manera en la que se organizan las distintas capacidades neuronales y la forma en
la que se comporta el feto y el recién nacido cuando estas capacidades no estan todavia maduras
y tienen que hacer frente al mundo extrauterino. De acuerdo a la teoria promulgada por la Dra.
Als, se aplica al recién nacido pretérmino la valoracion del comportamiento neonatal a través de

la metodologia de la observacién, inspirada por el Dr. Brazelton (76).

En aquellas unidades en las que se aplican los cuidados NIDCAP, se realizan observaciones de
los nifios prematuros antes, durante y después de las manipulaciones por parte de personal
experto en NIDCAP, asi como del resto de personal en proceso de aprendizaje y optimizacion de
sus competencias en torno al método, pues resulta preciso el entrenamiento especifico en la
realizacion de las observaciones y en la formulacién de las recomendaciones. En cada observacion
se recoge informacion de multiples items relacionados todos ellos con el comportamiento del
nifio y se proporcionan recomendaciones individualizadas a los cuidadores de los nifios para que

los cuidados se adapten lo mejor posible a las necesidades y capacidades de cada nifio (78).

4 Motor, autonémico, estados, atencidn-interaccion y autorregulacion.
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Asi mismo, se intenta que la familia sea el principal protagonista de los cuidados que se
proporcionan al nifio o nifia, motivo por el que los profesionales ayudan a las madres y padres a
aprender, comprender e interpretar las sefiales o signos de sus hijos e hijas, de modo que ellos

mismos puedan responder a sus necesidades, y apoyarles y acompafarlos en su desarrollo (53).

Durante la administracion de cuidados NIDCAP es relevante controlar todo el entorno para
gue el ambiente que rodea al nifio y a su familia sea lo menos estresante posible y se limiten los
estimulos sensoriales externos para los que el nifio, en funcién de su edad gestacional, aun no

estd preparado (75).

La teoria de Als (77) proporciona un marco de referencia para comprender la conducta de los

prematuros, que puede ser interpretada de acuerdo a cinco sistemas de funcionamiento:

1. Motor: Valora el tono muscular, movimiento, actividad y postura.

2. Autondmico: Valora la coloracion de la piel, la frecuencia cardiaca y el patrén respiratorio.

3. Estados: Categoriza el nivel del Sistema Nervioso Central en cuanto a vigilia-suefio-
despertar-llanto (segun los estados descritos por Brazelton), demostrando la robustez y
modulacién de sus estados y patrones de transicién de uno a otro.

4. Atencion- interaccion: Capacidad del nifio para interactuar con el medio.

5. Autorregulacion: Valora los esfuerzos del nifio para conseguir el balance con los otros

subsistemas.

En el recién nacido a término sano estos subsistemas estdn maduros, integrados,
sincronizados y funcionan con normalidad, mientras que en los recién nacidos pretérmino son
incapaces de controlar los estimulos ambientales, respondiendo de forma hiperreactiva y con
mala tolerancia a minimos estimulos. Como consecuencia estos nifios presentan pérdida de

control y respuestas de estrés (74,75).

Para poder llevar a cabo los CCD es indispensable formar al personal sanitario que realizara
los cuidados. Para ello el programa NIDCAP ofrece una metodologia que facilita el cambio, ya que
los profesionales deben de pasar por diferentes etapas de formacién. Esto tiene como
consecuencia la introduccién paso a paso de multiples cambios en la forma de cuidar, de trabajar
con los padres y de cuidar el ambiente. Al ser un proceso definido en objetivos que hay que

cumplir en tiempos determinados, ayuda a instaurar una dinamica de cambio (78,79).
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La formacidn NIDCAP se dirige al equipo multidisciplinar, integrado por médicos, enfermeras,
auxiliares de enfermeria y otros profesionales como psicdlogos o fisioterapeutas, lo que facilita
la comunicacion entre ellos, y siendo la instauracién del trabajo en equipo una de las ventajas del
programa NIDCAP. Con grupos de trabajo consolidados se pueden abordar de forma mas facil la
mayoria de los problemas, propuestas de cambio y futuros proyectos de la unidad, y esta
sensacion de equipo es muy beneficiosa para todos los profesionales. El alto coste econdmico de

la formacién en el programa NIDCAP puede llegar a considerarse como una desventaja (78,79).

Las intervenciones del cuidado individualizado del desarrollo estan dirigidas a mejorar los
resultados fisicos y de conducta, reduciendo los factores ambientales estresantes y

reestructurando las actividades de cuidado en respuesta a las claves de conducta del nifio (74,79).

Existen dos categorias de comportamientos (74,79):

1. Comportamiento de regulacion, si el estimulo es apropiado en intensidad,
complejidad y tiempo. El balance de la autorregulacion se demuestra por la presencia
de respiraciones regulares, color sonrosado, funciones viscerales estables,
movimientos suaves, tono modulado, mirada tranquila y posturas suavemente

flexionadas con periodos de suefio continuo y de estado de alerta.

2. Comportamiento de estrés, en respuesta a los estimulos que son demasiado
complejos, intensos o inapropiados en el tiempo. En el recién nacido se observarian:
cambios de color (pasaria de estar con una tonalidad rosada a palida), estiramiento
de manos y pies, y muecas faciales. Las conductas inestables y de extensién se
considera que reflejan estrés mientras que las de flexidon bien moduladas podrian

reflejar autorregulacion.

Otras sefiales de sobrecarga de estimulos son desviar la vista o girar la cabeza del estimulo,
fruncir el cefio, apretar fuertemente los labios, movimientos de torsiéon de brazos, piernas o
tronco, extensidén exagerada y mantenida de brazos y/o piernas, desaturacién de oxigeno,
frecuencia respiratoria y frecuencia cardiaca variables, cambios de color y salivacidon excesiva

(74,75).

Elingreso de un recién nacido en una UCIN es una situacidén que requiere unas caracteristicas

asistenciales especificas que faciliten el hecho de atender tanto las necesidades fisicas como las
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necesidades afectivas del bebé, y proporcionar una buena asistencia a los padres para preservar
el vinculo entre ellos y su hijo (10).

La presencia de los padres en UCIN asi como el contacto con sus hijos es tan favorecedor para
ellos como para el propio RN (9,80). Siendo asi, resulta recomendable e ineludible la participacién
de los padres en los cuidados durante el proceso de hospitalizacién, pues no sélo les permitird
disponer de informacion suficiente y de entrenamiento adecuados para asumirlos, sino que
ademads supondra una preparacion excelente para el posterior cuidado en el domicilio. La
evidencia sugiere que la formacion de los padres, asi como su participacion activa en los cuidados
se intuye como eje vertebrador para la interaccion con su hijo, para el desarrollo efectivo del rol
parental, y contribuye ademas a disminuir toda una serie de sentimientos encontrados que
entorpecen el bienestar familiar, aumentando asi la autoestima y el empoderamiento vy

disminuyendo la disfuncion psicoldgica que interfiere en el proceso (50,55).

En los Ultimos afios, hemos asistido a la evolucidn de los cuidados que se proporcionan en las
UCIN, desde unidades cerradas en las que los cuidados médicos se centraban en el recién nacido
y los padres veian a sus hijos a través de un cristal, hasta unidades abiertas para los padres
durante las 24 horas del dia, y en las que se les invita a participar de forma activa en los cuidados
de su hijo desde el primer momento de ingreso en UCIN (52). En este sentido, el equipo de
enfermeria de la unidad neonatal ejerce un rol fundamental. Requiere de actitudes y aptitudes
encaminadas a prestar una atencién individualizada, con la finalidad de transmitir confianza y
seguridad, garantizando asi el establecimiento éptimo de un vinculo paterno-filial sélido y eficaz.
De este modo, puede lograrse el empoderamiento de padres y madres en su rol de cuidadores
principales, con el propdsito de minimizar los estados de estrés, ansiedad y depresion inherentes

a este proceso, y con repercusién positiva sobre la salud del recién nacido.

A fin de reconocer el efecto resultante de la implementacion de distintos recursos
psicosociales y educativos ejecutados hasta la actualidad, y que perseguian la buena integracion
de los padres en los cuidados de sus hijos e hijas durante la hospitalizacion en UCIN, se ha
realizado una revision sistematizada de la literatura que se ha tenido a bien incorporar en el

capitulo actual.

Se han identificado en las bases de datos 217 articulos, de los cuales 42 fueron duplicados y

106 articulos fueron excluidos tras la revision por titulos. En el paso 1, se analizo la relevancia de
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cada uno de los resumenes, hasta la obtencién de 69 articulos durante el proceso.
Posteriormente, en el paso 2, se realizd la segunda prueba de relevancia, revisando el texto
completo con 33 documentos. Finalmente, se identificaron y seleccionaron 13 articulos

relevantes para su analisis en profundidad (Figura 2).

Registros identificados
en |3 base de datos

n=217
Documentos Duplicados
excluidos < = excluidos
n= 106 n=42

Paso 1. Primera prueba de
relevancia: Revision exhaustiva
de titulos y resimenes

n=g9
Documentos
excluidos =
n=36
Paso 2. Segunda prueba de
relevancia: Documentos
completos de los trabsjos
publicados examinados
n=33
Decumentos
excluidos |
n=20
A
Documentos finales
incluidos
n= 13

Figura 2. Identificacion y seleccidn de articulos relevantes

Las caracteristicas de los estudios seleccionados se resumen en la Tabla 3. Los 13 estudios se
desarrollaron en 8 paises diferentes: cuatro en USA, tres en Irdn, uno en Malasia, uno en
Indonesia, uno en Colombia, uno en Grecia, uno en Suiza y un ultimo en Corea del Sur. En linea
con el disefio del estudio, fueron considerados ocho estudios experimentales de ensayo clinicoy
cinco estudios cuasi-experimentales. Respecto a los participantes, todos los estudios se dirigieron
a padres y madres cuyos RNPT precisaron su ingreso en la UCIN. Hubo un total de 1215
participantes. Los articulos seleccionados para la revision presentan variabilidad en cuanto a sus

caracteristicas metodoldgicas, todos ellos de entre media y alta calidad metodolégica.

34



MARCO TEORICO CONCEPTUAL

La revisidn sistematizada exploratoria ha permitido identificar la existencia de diferentes
intervenciones de enfermeria efectivas para mejorar el estado biopsicosocial de los padres de
RNPT en UCIN (Tabla 3). Las intervenciones descritas son susceptibles de ser clasificadas segun
su naturaleza en recursos psicosociales y recursos educativos para el cuidado de sus hijos. En
general, la evidencia define diversas intervenciones que bien merecen ser consideradas,
reproducidas y evaluadas por otros autores, y en otros contextos socioculturales. Todos los
estudios destacan la necesidad de implantar programas de intervencion efectivos para el
abordaje y atencion a la familia en UCIN, debido al elevado riesgo de desarrollar un vinculo
paterno-filial inadecuado, asi como las complicaciones psicoldgicas derivadas del proceso de

hospitalizacién.

Cabe sefialar que, a fin de conocer el riesgo de sesgo, la validez y la calidad metodoldgica de
los documentos incluidos en la revision, se utilizd la escala CASPe. La puntuacion total de los
documentos analizados varié entre 6 y 10 puntos (Tabla 4). Solo hubo tres documentos con una
puntuacién total de 10 con muy bajo riesgo de sesgo, indicando un alto nivel de calidad. En
contraste, hubo nueve articulos de calidad promedio y un articulo de baja calidad, debido a que
este Ultimo no especifica la similitud de los grupos ni el tratamiento que obtuvieron cada uno de

ellos. En global, se refleja una calidad metodolégica media-alta de los articulos seleccionados.

2.5.3.1.1. Recursos psicosociales de soporte a la familia

Se incluye la evaluacién de intervenciones dirigidas a mitigar o prevenir una alteracion en la
salud mental —ansiedad, estrésy depresién —de los padres y madres, a raiz de la intensa situacién
que experimentan. Ha podido comprobarse que una manera efectiva de mejorar su estado
animico, minimizando sus niveles de ansiedad, incorporando técnicas de relajacion dirigidas por
personal entrenado, que contribuyeron a atenuar pensamientos negativos en cuanto a la salud
de sus hijos y su entorno inmediato. Se pone de manifiesto la necesidad de continuar realizando
dicha técnica de relajacion mediante respiracion profunda después del alta hospitalaria, pues
también minimiza la ansiedad en la transicion al domicilio familiar (81). Derivado del trabajo
realizado por Fotiou et al. (82), se objetivd que los ejercicios de respiracion a través de los
movimientos respiratorios y los recursos audiovisuales facilitados con informacién relativa al
cuidado del recién nacido, suponen una reduccion significativa en los niveles de ansiedad. Por
otra parte, el Método Canguro o contacto piel con piel, significd otra intervencién efectiva para
la mejora del estado psicosocial de la unidad familiar ademads de la mejora del estado de salud

del recién nacido (83). Asi mismo, se puso de manifiesto en el estudio desarrollado por Cho et al.
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(84), demostrando efectos positivos sobre el vinculo paterno-filial y la consiguiente disminucion
de los niveles de estrés parental. Shaw et al. (85), por su parte, evaluaron una intervencion
combinada por tratamientos focalizados en la psicoeducacién, la reestructuracion cognitiva, la
relajacion muscular progresiva y el desarrollo de sus pensamientos negativos a través de la
narracion escrita. Esta intervencién temprana incluye tratamientos basados en la evidencia con
resultados en la disminucién de los sintomas de angustia maternal, estrategias para facilitar el
proceso de redefinicion de las caracteristicas del nifio — percepciones negativas del nifio y de las
expectativas del rol parental — y el soporte a la familia orientado a la comprension de las
necesidades de los recién nacidos pretérmino. Cabe destacar también los estudios de Horsch et
al. (86) y Kadivar et al. (87) que evidenciaron cémo la expresion escrita y la narracion de sus

experiencias podian mejorar el estado de estrés y ansiedad de las madres.

2.5.3.1.2. Recursos educativos de soporte a la familia

Entre los recursos educativos se incluyen aquellas intervenciones dirigidas a mejorar el
establecimiento del rol parental por medio de programas formativos relativos al recién nacido
pretérminoy todo su contexto inmediato. Autores como Hane et al. (62), en su programa “Family
Nurture Intervention” (FNI), defienden la importancia de que las UCIN cuenten con personal
especializado que sepa guiar a los padres en las interacciones que realicen con sus hijos para que
éstas sean de calidad y contribuyan a reforzar progresivamente su rol como cuidadores
principales, evidenciando resultados favorables en este sentido. Por otro lado, Villamizar-Carvajal
et al. (88) y Oswalt et al. (89) pusieron de manifiesto que el programa “COPE”, dirigido a la
educacién en el cuidado del RNPT, reduce los niveles de ansiedad de los padres. Bostanabad et
al. (90), por su parte, disefiaron y evaluaron una estrategia formativa dirigida a los padres y
orientada a la cobertura de necesidades de su hijo prematuro, concluyendo que la participacion
de los padres en los cuidados suponia un apoyo para las madres, reduciendo asi el nivel de estrés
materno. La incorporacién de sesiones formativas en aspectos como la distribucién y
caracteristicas de la unidad, las necesidades de los RNPT o la gestidon del estrés, posteriormente
evaluada por Fotiou et al. (82), demostrd una reduccion significativa del grado de ansiedad. Otros
mecanismos educativos que pudieron demostrar su efectividad, aumentando la satisfaccion en
el rol maternal, fue la implementacion de una pagina web interactiva que incluia informacién
educativa y un foro abierto de encuentro como soporte entre madres (91). Por ultimo, Ong et al.
(61), emplearon una intervencién estructurada de enfermeria, basada en un programa
informativo personalizado, con efectos positivos sobre la disminucidon del estrés general y la

mejora de las habilidades maternas a través de enfoques educativos, pero también psicdlogos.
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Tabla 3. Caracteristicas de los estudios seleccionados

AUTOR Y .
OBJETIVOS UBICACION POBLACION DE METOROLOGIY INTERVENCION EVALUACION DE RESULTADOS
ANO DE ESTUDIO INSTRUMENTOS
PUBLICACION
SAMRA et al. (2015) | Examinar el efecto del | Midwestern US | Madres Ensayo clinico Las madres del grupo intervencion proporcionaron el | No se encontré una diferencia

(83) cuidado piel a piel en la | tertiary controlado método piel con piel un minimo de 3 veces por semana | estadistica significativa en la
percepcién del estrés entre | medical center aleatorizado (2 50 minutos por sesion. Las madres del grupo control | percepcién del estrés entre los
las madres que | (USA) iem Eariels grupos). sostuvieron a su bebé en una manta de sujecion un | dos grupos, y los niveles de
proporcionaron piel con piel a il @ minimo de 3 veces por semana 50 minutos por sesion. A | estrés no cambiaron.
sus bebés prematuros tardios intervencién: las madres de ambos grupos se les dejé amamantar
y Ia§ madres que n=19; N=30 PSS:NICU durante la seslién. Las enferm‘eras referentes registraron
proporcionaron una manta de las caracteristicas de cada sesion.
sujecion.

BOSTANABAD et al. | Investigar el efecto de una | Bahman Padres Ensayo clinico Se realizaron dos sesiones formativas, de caracter grupal, | La participacion de los padres

(2017) (90) intervencién centrada en la | Hospital intervencionista para padres cuyos hijos habian requerido ingreso en | durante el proceso  de
familia en UCIN sobre la UCIN. Tales sesiones se orientaron a explicar las | hospitalizacién puede tener
ansiedad de las madres. (Iran) Grupo control: caracteristicas de la unidad, los objetivos de la | efectos significativos en la

n:3z;Grupo ’ STAI hospitalizacién neonatal, y la resolucion de dudas. | mejoray el apoyo a las madresy
intervencion: Asimismo, se formd sobre las caracteristicas y el | sus hijos. Aumentando el apoyo
n=30; N=60 comportamiento tipico de un RNPT, el rol del padre en | paterno conducirda a una
cuanto al cuidado de la madre y del nifio, los cambios | reduccidn de estrés materno.
emocionales en la madre y los tratamientos médicos mas
habituales, explorando las necesidades del RNPT en su
conjunto.

ONG et al. (2019) | Investigar la efectividad de un | Kuala Madres Cuasi-experimental Programa consistente en dos sesiones caracter | El estudio demostré un efecto

(61) programa estructurado de | Terengganu Pre-test/Post-test informativo, con seguimiento a través de SMSy llamadas | positivo en la reduccion del
intervenciéon de enfermeria | Hospital telefénicas, para registro de progreso y evolucion del RN. | estrés general y en la mejora de
sobre el estrés materno y la PSS:NICU Incluye técnicas de relajacion. las habilidades maternas a
capacidad materna ante el | (Malasya) Grupo  control: través de enfoques educativos y
: - n=108;  Grupo - L
ingreso de un hijo prematuro intervencién: p5|co|9gos. Esto .IndICO la
en UCIN. n=108; N=216 necesidad de asignar una

enfermera para realizar
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educacion  sanitaria a las

madres.

OSWALT et al. | Examinar la eficacia del | New Madres Ensayo clinico El programa COPE, implementado entre los 2 y 4 dias | La participacién en el programa
(2013) (89) Programa COPE sobre la controlado después del ingreso, consistio en 7 fases educativas. | COPE redujo los niveles de
ansiedad materna asociada a York (USA) aleatorizado Proporcionaba informacion sobre el RN y como pueden | ansiedad de las madres tras la
madres mas jovenes de RNPT. N= 253 participar en su cuidado, satisfacer sus necesidades y | intervencién, asi como niveles
mejorar la calidad de interaccion. Asimismo, incluia | mas bajos de ansiedad infantil
A-State (subescala de acFiones de soporte audiovisual para la ejecucién de los | para Iastadres mas jovenes
STAI) cuidados por parte de los padres. (18-21 afios), pero no para las
madres mayores de 21 afios.
Child Behavior
Checklist
LAELA et al. (2018) | Identificar la influencia de la | Faculty of | Madres Cuasi-experimental Técnicas de relajacion — respiracion diafragmatica o | La terapia para detener el
(81) interrupcion del pensamiento y | Nursing, con grupo control Pre- | profunda, relajacién muscular progresiva e imagenes guiadas | pensamiento ofrece una
la terapia de apoyo en la tristeza | Universitas test/Post-test — vy terapia de apoyo, para el abordaje de la ansiedad, con | influencia significativa hacia la
postparto y la ansiedad de | Indonesia N= 62 enfermeras especializadas. disminucién de la tristeza vy
padres de bebés prematuros. ansiedad de los padres de bebés
prematuros en UCIN.
HARS and EPDS
SHAW et al. (2013) | Evaluar  una intervenciéon | Stanford Madres Ensayo clinico Incluyd sesiones dirigidas a la psicoeducacion sobre el | La intervencidon para madres de
(85) terapéutica desarrollada con el controlado trastorno de estrés postraumatico y sentimientos vy | bebés prematuros redujo los
objetivo de reducir los sintomas | University aleatorizado pensamientos comunes de los padres  (UCIN), | sintomas de traumay depresion.
de  estrés  postraumatico, | Institutional reestructuraciéon cognitiva, relajacién muscular progresiva
depresién y ansiedad en padres | (USA) Grupo control: para reducir la ansiedad y desarrollo y procesamiento de la | € describe como una

de bebés prematuros.

n=43; Grupo
intervencion:
n=62; N=105

Traumatic Events
Questionnaire, DTS,
SASRQ, PSS:NICU, BDI-
11, BAI, Mini—
International
Neuropsychiatric

Interview, illness
health severity index.

narrativa del trauma materno, mediante expresion escrita
para la expresion de sentimientos de culpabilidad, tristeza
ante el estado de salud del bebé, depresion y estrés
postraumatico.

intervencion factible en UCIN, que
obtuvo altas calificaciones dado
gue mejoro el nivel de angustia.
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KADIVAR et al. | Evaluar el efecto de la | Arashand Madres Cuasi-experimental Se disefid una web para dar soporte a las madres de recién | Los resultados del estudio indican
(2017) (91) educacion a través de Internet | Valiasr Hospitals con grupo control nacidos hospitalizados en UCIN. Incluia cuestiones | que elapoyo de la webaumenta la
sobre la satisfacciéon de las | Tehran (Iran) relacionadas con el cuidado, atencion y nutricion a | satisfaccion de su maternidad.
madres de RNPT en UCIN. prematuros, método madre canguro, problemas
Grupo control: ) ) ’
) respiratorios, hemorragias cerebrales, desarrollo vy
n=40; Grupo | WBPL-Revised. . .
) i crecimiento de prematuros y su seguimiento.
intervencion:
n=40; N=80
VILLAMIZAR- Determinar la eficacia del | Hospital de Madres Ensayo clinico En el grupo intervencion la enfermera entrenada aplicé las | El programa COPE disminuye el
CARVAJAL et al. | programa COPE en la | Bucaramanga aleatorizado, paralelo, dos primeras fases del programa educativo COPE. En el grupo | nivel de  estrés  materno,
(2018) (88) disminucion del nivel de estrés | (Colombia) simple y ciego. control se realizé el manejo habitual fortaleciendo aspectos
en madres de prematuros en la psicosociales durante la
Grupo control: o
UCIN. hospitalizacion.
n=30; Grupo
intervencion: PSS:NICU
n=30; N=60
FOTIOU et al. (2016) | Investigar el efecto de las | “Elena Padres y madres Ensayo clinico Los padres del grupo control asistieron a sesiones | El grupo de intervencion mostrd
(82) técnicas de relajacion en el | Venizelou” controlado informativas relativas a prematuridad, estrés en UCIN, | una reduccién significativa en
estrés y ansiedad de los padres | Maternity aleatorizado lactancia materna, preparacion para el alta y cuidado infantil | cuanto a la ansiedad en
con bebés prematuros | Hospital of GrUDO CONtrol: en el hogar. Para los padres del grupo experimental se disefié | comparacién con el grupo control.
hospitalizados, tres meses | Athens (Gracia) P ’ un programa sobre pensamiento positivo, estilo de vida
, n=28; Grupo L . .
después del alta de la UCIN. . o . saludable y autoconocimiento, ademas de proporcionarse la
intervencion: Perceived Stress Scale, . . L, , .,
) . misma informacién que al grupo control. Asi también, se
n=31; N=59 STAI, niveles de cortisol ) .. ., .,
<alivar practicaron tres técnicas de relajacion en cada sesion
' programada.
KADIVAR et  al. | Identificarlacomprensiondelas | Arash Madres Cuasi-experimental Escritura narrativa implementada en el grupo experimental, | Segun los resultados, la escritura
(2016) (92) enfermeras y las familias sobre Pre-test/Post-test consistente en la expresién de narraciones al menos tres | narrativa puede considerarse una
el estrés en las intervenciones | Hospitaland veces hasta el décimo difa de ingreso. intervencion de apoyo eficiente
facilitadores de enfermerfa y el | Children’s 6o control: para reducir el estrés. Sin
aumento de la satisfaccién de | Medical Center 32 G ’ pSSINICU embargo, se necesita mas
n=37; Grupo : . B R
los padres. of Tehran (Iran) | =27 p investigacion para justificar su
intervencion: . y
implementacion.
n=33; N=70
HORSCH et al. | Evaluar la eficacia y la | University Madres Ensayo clinico Las madres escribifan en forma de narraciones escritas | La escritura expresiva es breve,
(2016) (86) satisfaccion de una controlado todos sus pensamientos y sentimientos acerca de la | rentable y propone un enfoque
intervenciéon de expresion Hospital experiencia traumatica relacionada con el nacimiento y | terapéutico aceptable que
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escrita para madres que | Lausanne Grupo control: aleatorizado hospitalizacién de su hijo prematuro. Debian escribir | podria ofrecerse como parte de
recientemente tuvieron un | (Suiza) n=33; Grupo durante 15 minutos 3 dias consecutivos. la atencién en la UCIN.
bebé prematuro. intervencion:
n=32; N=65 Perinatal PTSD
Questionnaire,
Edinburgh Postnatal
Depression Scale, SF-
36.
CHO et al. (2016) | Identificar los efectos del | Kangnam Madres e hijos Cuasi-experimental Practica y soporte al método canguro en sesiones de 30 | El método canguro promueve el
(84) método canguro en las | Sacred Heart Pre-test/Post-test minutos, realizadas tres veces por semana, durante un | vinculo emocional y el apoyo
funciones fisioldgicas de | Hospital of total de 10 veces. entre madres y sus hijos,
neonatos  prematuros, el | Seoul (Corea ademas de estabilizar las
| estré A del s Grupo control: funci fisiolégi de |
rés materno. r ncion isi ic
apego y el estrés materno el Sur) n=20: Grupo PSS:NICU u c’o es fisiolégicas de los
) . bebés prematuros.
intervencion:
n=20; N=40
HANE et al. (2015) | Evaluar el impacto de una | Morgan Madres Ensayo clinico La intervencion de crianza familiar comienza poco | Las madres  del grupo
(62) intervencion  de  crianza | Stanley controlado después del nacimiento y continla hasta el alta. | experimental mostraron un
familiar en la calidad del . aleatorizado Incorpora sesiones de relajacion materno-infantil que | comportamiento en cuidados
' Chlldrens Grupo control: incluyen el intercambio de telas aromaticas, expresiéon de | de mas alta calidad, que se
Co_mportam'_e”to mate’rno en | Hospital of h=56; Grupo ’ emociones, contacto visual, la sujecién de la piel ylaropa | mantuvo  significativa  al
cuidados mientras esta en la | New Yorkat o . " y las sesiones de apoyo a la familia. controlar el  orden de
UCIN Celumilsia intervencion: Version  modificada ) ) A o
: o N . ,_ | El programa cuenta con diversas sesiones formativas | nacimiento, el estado de
University n=59; N=115 del Ainsworth’s o ) o D
SwEm Gar B enmarcadas en el conocimiento de los cuidados basicos | gemelos, la depresion maternay
Medical Center MCB. de los recién nacidos y una sesion dirigida por un | la ansiedad materna.

(USA)

profesional especializado en salud mental.
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Tabla 4. Programa de lectura critica CASPe de un ensayo clinico

ID P1 P2 P9 P10 P11 TOTAL
Samra et al. 4 + + A 8
Bostanabad et al. + + + + 9
Onget al. + + + + 9
Oswalt et al. + + + 4 9
Laela et al. + + + 4 6
Shaw et al. + + + 4 10
Kadivar et al. + + + 4 9
Villamizar-Carvajal et al. 3 + + + 10
Fotiou et al. I + + aF 10
Kadivar et al. 1 + 4 4 9
Horsch et al. + + + S 9
Choetal. + + + S 8
Hane et al. + + 4 4 9

(-)= No, (+)=si, (¢)= No sé; P1 Define la pregunta; P2 Asignacidn aleatoria; P3 Seleccion de pacientes; P4 Mantenimiento del cegamiento; P5 Grupos similares; P6 Trato ; P7 Efecto del tratamiento;
P8 Precision del efecto; P9 Aplicacién de los resultados en el medio; P10 Resultados; P11 Justificacién de riesgos y costes
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Dentro del conjunto de recursos psicosociales se encuentran disponibles los grupos de apoyo
que, liderados por un profesional experto y compartiendo el espacio y la experiencia vivida entre
iguales, contribuird a la mejora de su estado general (93). Otros autores también pusieron de
manifiesto que la participacién en grupos de apoyo facilita y ayuda a ver la realidad de una
manera diferente y, apoyandose en vivencias de otras familias, permite enfrentar la situacién con
expectativas mas realistas (94). Asimismo, las técnicas de relajacion, mediante respiracion
profunda, les ayudan a controlar las situaciones que les puedan generar angustia, estrés o
ansiedad; no solamente durante la hospitalizacion, sino también tras el alta hospitalaria (95). El
Método Canguro, por su parte, también contribuye a mejorar el estado de salud de los padres,
pues a través del contacto piel con piel con sus hijos van creando un vinculo afectivo mas sdlido
que les reconforta y ayuda a sentirse plenamente realizados en su rol parental (96). Se ha podido
constatar también que la expresidon o narracion escrita es otra técnica Util que permite a las
madres expresar sus sentimientos a lo largo del proceso asistencial, con resultados significativos
sobre la funcidon emocional (97). Por otro lado, partiendo del conjunto de recursos educativos, la
evidencia analizada describe programas de sesiones formativas que versan sobre las
caracteristicas especificas del RNPT, la organizacion y dindmica de la unidad neonatal, asi como
de acciones orientadas a fomentar la participacion en los cuidados de una forma mas efectiva y

segura, incluyendo recursos de soporte para asesoramiento tras el alta a domicilio (98).

2.5.3.1.3. Mecanismos de soporte a la familia desde un punto de vista salutogénico

El compendio de mecanismos de soporte anteriormente expuesto, indica el cambio hacia el
modelo salutogénico de la salud, ya que por medio de estas se pretende empoderar a los padres
en el cuidado de sus hijos promoviendo al mismo tiempo un nivel éptimo de salud y una mejor
calidad de vida (99). Las intervenciones mixtas enfocadas tanto a la educacién sanitaria en
cuidados del RNPT para la integracion segura de los padres en la dindmica diaria de la unidad,
como el soporte psicosocial a la familia para la prevencién y manejo de trastornos de ansiedad,
estrés y depresién secundarios al proceso de hospitalizacidon, conforman un pilar fundamental
para la promocién de la salud de los padres y madres de RNPT ingresados en UCIN, apoyada en
la salutogénesis. La base de estas intervenciones la conforman los Cuidados Centrados en el
Desarrollo y la Familia (CCDyF), considerando otras acciones efectivas como el Método Madre
Canguro, la educacién sanitaria orientada a cuidados basicos del Recién Nacido vy la lactancia

materna, el apoyo psicosocial o el uso de recursos audiovisuales como soporte.
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Se evidencia la necesidad de implantar intervenciones que hasta el momento han
demostrado su efectividad en el correcto manejo de la funcién psicolédgica de los padres y madres
gue son tan protagonistas durante la hospitalizacién de su hijo prematuro en UCIN como objeto
de los cuidados centrados en la familia y que garantizan una participacién activa en el dia a dia
de la unidad neonatal. No obstante, también se pone de manifiesto la necesidad de evaluar el
efecto de otras intervenciones ya disefiadas y que hasta la actualidad no han sido sometidas a un
proceso de investigacién, o han sido evaluadas en otros contextos socioculturales y deben
validarse. Este proceso debe ser liderado por la enfermera/o neonatal que, como miembro de un
equipo multidisciplinar, es la figura esencial en la atencion, cuidado y apoyo de padres y madres

gue, junto a sus hijos, ingresan en una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales.

2.6. Evaluacién de los cuidados de enfermeria en una Unidad de Cuidados Intensivos

Neonatales

Como se ha visto anteriormente, el desafio que supone el nacimiento prematuro de un hijo/a,
sumerge a los padres en un proceso de pérdida de control en la transicion a la paternidad y el
colapso ante los miedos relacionados con su salud, su desarrollo y la propia supervivencia del RN
(9) y se encuentra asociado a sintomas de depresién, ansiedad y estrés postraumatico. La
persistencia de este tipo de sintomas puede afectar a la calidad de vida y el bienestar de los
padres (56). De acuerdo a ello, no solo sera relevante el apoyo y soporte profesional dirigido a los
padres, si no que sera indispensable la identificaciéon precoz, la valoracion y evaluacién de tales

dolencias.

Por tanto, la atencion a los padres desde la UCIN debe incluir (11):

1. Programas de deteccion de riesgo psicosocial y de salud mental.

2. Atencion psicoldgica individualizada y grupal realizada por psicélogos, psiquiatras y
trabajadores sociales durante el ingreso en la unidad y tras el alta.

3. Psicoeducacion al equipo neonatal para la gestién emocional de las diferentes
situaciones.

4. Soporte entre iguales (padres y madres) realizado y controlado por el equipo neonatal.

5. Educacion sanitaria temprana y continuada que promueva la participacién en los
cuidados de su bebé para mejorar y afianzar el vinculo paterno-materno-filial y el

desarrollo del RN.

43



MARCO TEORICO CONCEPTUAL

Si nos centramos en el primer punto mencionado que se orienta a la importancia de
incorporar acciones de deteccién de riesgo psicosocial y de salud mental, de interés en este
apartado, es necesario explorar qué instrumentos de medida permiten un correcto cribaje y
evaluacién de los sintomas psicoldgicos, y que mas tarde devendran en actividades especificas

para su 6ptimo abordaje.

En estos términos, se ha visto que entre los instrumentos mas utilizados para la valoracién de
la depresion en madres y padres de RN ingresos en UCIN, se encuentran la Center for
Epidemiological Studies Depression Scale (CESD-10) (41) o el Inventario de Depresion de Beck (BDI-
2) (100). La Edinburgh Postnatal Depression Scale-Anxiety subscale (EPDS-A) (43), por su parte,
permite evaluar los estados de depresidn, pero también de ansiedad. Respecto a otros
instrumentos que bien permiten evaluar la ansiedad en el contexto de estudio, encontramos que
las escalas mas comunmente extendidas son la Hamilton Anxiety Rating Scale (HAM-A) (42) y el
Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI) (101). Por ultimo, atendiendo a la medida de los
niveles de estrés, de acuerdo a estresores extrapersonales y estresores intrapersonales, se han
determinado entre las mas sensibles y especificas la Parental Stressor Scale: Neonatal Intensive
Care Unit (PSS:NICU) (102), la Perceived Stress Scale (PSS:27) (41) o la Escala de trauma de
Davidson (103), respectivamente. El Questionnaires of Goldberg General Health (104) que alude
a aquellos problemas de cardacter psicopscial acaecidos recientemente, también ha evidenciado

una buena sensibilidad en lo que a la valoracién de la salud mental general se refiere.

Otros instrumentos de medida a considerar son aquellos relacionados con el soporte social
percibido, como la Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) (41) o el
Cuestionario de APGAR Familiar (105) en referencia a la funciéon familiar percibida, y aquellos que
evallan la inflexibilidad psicolégica como el Acceptance and Action Questionnaire-Il (44).
También se identifican otros instrumentos de medida de caracter cuantitativo Utiles para la
valoracion del vinculo en el postparto (Postpartum Bonding Questionnaire (106)) y el apego

(Maternal Postnatal Attachment Scale (MPAS) (107)).

Cuando se trato de estudios que exploraban experiencias y perspectivas tanto de los padres
como de los profesionales sanitarios implicados en los cuidados (108), asi como aquellos estudios
que indagaron sobre la calidad e implementacién del cuidado centrado en la familia (109), se
utilizaron meétodos cualitativos a partir de entrevistas semiestructuradas o entrevistas en

profundidad.
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De acuerdo a ello, la evaluacidn y supervision del estado psicoldgico de las madres y padres
de RNPT ingresados en una UCIN, con medidas repeticién, por parte de los miembros del equipo

neonatal, permitird reconocer la eficacia de las acciones planificadas y ejecutadas tras la

valoracion y diagndstico iniciales.
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Capitulo 3
JUSTIFICACION

“Me despierto en mitad del accidente, del atragantamiento, de esas
lentas caidas por balcones y escaleras a las que llego tarde por un hilo
de bruma. Soy el padre catdstrofe: en vez de descansar te pierdo
cuando duermo.”

Andrés Neuman



JUSTIFICACION

JUSTIFICACION

La mayoria de investigaciones desarrolladas en torno al tema de estudio tienen lugar en
hospitales de nivel Il (1,2); si bien, en nuestro pais, se encuentran unidades neonatales en el
contexto de hospitales de nivel Il que asisten RN con patologias complejas, tales como la
prematuridad. Estas ultimas cuentan con menos recursos para llevar a cabo la misma labor
realizada en las UCIN de otros grandes hospitales. Es en este matiz donde radica la importancia
de la presente investigacidén, pues pretende dotar de estrategias que mejoren la calidad
asistencial y de los cuidados en la unidad neonatal del Hospital Universitario Arnau de Vilanova

(HUAV) de Lleida.

Dicha unidad ha sido objeto de estudio en las dos Ultimas décadas (3—6). Varias
investigaciones han contribuido a conocer, en mejor medida, la calidad de la atencién y del
cuidado percibidos por los padres, lo que ha supuesto una primera aproximacion por medio de la
exploracion de la vivencia de los padres de RN ingresados en el servicio de neonatologia vy
residiendo su relevancia en la utilidad de los resultados obtenidos para enmarcar y definir la
investigacion actual. Aunque algunas necesidades detectadas han sido cubiertas a partir de
acciones concretas, todavia en la actualidad se pone de manifiesto la necesidad de instaurar

soluciones eficaces y que perduren en el tiempo.

A fin de mejorar el desarrollo del RN durante el ingreso y ofrecerles estimulos adecuados a
su grado de maduracion cerebral y un ambiente similar al del medio intrauterino, se han
instaurado CCDyF. Estos representan un modelo de atencién, dirigido fundamentalmente a
prematuros, que pretende mejorar el desarrollo del infante a través de intervenciones favorables
para el RN y su familia, entendiéndolos como una unidad. Este modelo de atencién considera al
neonato un ser humano capaz de sentir, relacionarse e intervenir en su desarrollo, y a los padres
los principales pilares del crecimiento de su hijo. Son intervenciones disefiadas para reducir el
estrés en UCIN, reducir el dolor asociado a pruebas diagndsticas y tratamientos invasivos, y
también para facilitar la participacidn de los padres en el cuidado de su hijo, tal y como muestra
la evidencia mas reciente (7—10). Desde finales de 2016, los CCDyF son protagonistas en los
cuidados de enfermeria de la UCIN del HUAV, con intervenciones que actlan sobre el
macroambiente, como el control de la luz y el ruido, y que son causa de la desorganizacion del
comportamiento del RN; e intervenciones sobre el microambiente, como prestar atencion a los

momentos mas adecuados para proporcionar los cuidados, técnicas especificas de apoyo del
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comportamiento, como la succién no nutritiva, contencion motora y la prevencion activa del
dolor con medidas no farmacoldgicas, asi como al apoyo a la lactancia materna(7,9). Sin embargo,
también resulta una intervencion prioritaria la integracién de los padres como miembros activos
del equipo de cuidadoresy laimplantacién rutinaria de toda una serie de estrategias encaminadas
a poner en valor los CCDyF y que bien pueden integrarse en la actividad asistencial de una unidad

neonatal desde una perspectiva individualizada, denominada “NIDCAP” (7,11).

Investigaciones previas desarrolladas en la poblacion objeto de estudio demuestran la falta
de soporte emocional y asesoramiento a las familias de RN con algun trastorno, o en riesgo de
sufrirlo (5,12). En este sentido, desde el afio 2002(3), la UCIN del HUAV de Lleida ha sido objeto
de analisis a fin de ofrecer una vision amplia de su realidad asistencial, que ha conducido a un
profundo conocimiento del problema por medio de la exploracién de las vivencias y el grado de
satisfaccion de los padres, y que ha supuesto también una revisién del modelo de atencion vy la
consideracién de nuevas tendencias emergentes (4). Ya en 2012, los estudios se orientaron hacia
la identificacion de necesidades y percepciones de los padres de RN ingresados en UCIN asi como
en determinar el perfil formativo y en competencias comunicativas del equipo asistencial, pero
también hacia cémo la diversidad cultural podia interceder en el proceso (6). Con posterioridad,
se realizé un acercamiento de enfoque mixto que pretendia explorar las necesidades
psicosociales de los padres y detectar los mecanismos de soporte disponibles para su manejo y
hacia la atencion neonatal centrada en el desarrollo y la familia; permitiendo contrastar los
resultados con las realidades previas, y con el fin de conocer su evolucién y adecuar las estrategias

de intervencién mas efectivas.

La vision de integrar el cuidado del nifio y su madre ya existe desde el pasado. El cambio mas
reciente en la aproximacion al cuidado del RN es la introduccion del concepto de que este estd
integrado en una familia y el reconocimiento de que la familia tiene un papel esencial en el
cuidado de su hijo (11). A partir de este concepto, en las UCIN existe una actitud cambiante y se
trabaja por y para integrar a la familia, especialmente a la madre, en el cuidado del RN. No
Unicamente se han abierto las unidades para que los padres puedan estar con su hijo a cualquier
hora, si no que las nuevas UCIN se construyen para que las familias tengan también su espacio

mientras es inevitable el ingreso (7,8,11).

Es por este motivo que en un primer momento se considerd la Teoria del Déficit de
Autocuidado de Orem (TEDA) (13,14) como la mds pertinente para enmarcar la tematica a

estudio; si bien, por la verdadera naturaleza del problema de interés, finalmente, se considerd
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mas oportuno explorar el Modelo de Adaptacion de Sor Callista Roy (15,16), pues identifica mas
idéneamente las inquietudes suscitadas en torno al tema central de abordaje, como es el
empoderamiento de las madres y/o padres en los cuidados de sus hijos ingresados en la UCIN,
con posibles efectos positivos sobre su estancia hospitalaria, lo que conlleva una adaptacién lo
mas natural posible a la nueva situacién a la que se enfrentan. En estos términos, Callista Roy
desarrollé la teoria de la adaptacidn ya que en su experiencia en pediatria quedd impresionada
por la capacidad de adaptacidon, en primera instancia, de los nifios. El resultado final mas
conveniente es un estado en el cual las condiciones facilitan la consecuciéon de las metas
personales incluyendo, entre otros, supervivencia, crecimiento y dominio. Asi mismo, la
intervencion de enfermeria implica la consideracion de estimulos focales, contextuales vy
residuales, de manera que el paciente pueda enfrentarse de forma mas segura a ellos. Roy
subraya que, en su intervencion, la enfermera debe ser siempre consciente de la responsabilidad

activa del paciente en la participacion de su propia atencién cuando sea capaz de hacerlo (17).

Diversos autores coinciden en que la presencia de los padres en UCIN asi como el contacto
con sus hijos es tan favorecedor para ellos como para el propio RN (18,19). Siendo asi, resulta
recomendable e ineludible la participacién de los padres en los cuidados durante el proceso de
hospitalizacién, pues no sélo les permitird disponer de informacion suficiente y de entrenamiento
adecuados para asumirlos, sino que ademds supondrd una preparacién excelente para el
posterior cuidado en el domicilio. De acuerdo a ello, la evidencia sugiere que la formacién de los
padres, asi como su participacién activa en los cuidados se intuye como eje vertebrador para la
interaccién con su hijo, para el desarrollo efectivo del rol parental, y contribuye ademas a
disminuir toda una serie de sentimientos encontrados que entorpecen el bienestar familiar,
aumentando asi la autoestima y el empoderamiento (9,10,20,21) y disminuyendo la disfuncion

psicoldgica que interfiere en el proceso.

En la linea de lo establecido en 2013 por el acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud (22), para impulsar y armonizar la humanizacion de la asistencia en las UCIN, el
estudio actual viene a complementar la calidad y calidez de la atencién en un grupo de poblacién
con mayor grado de vulnerabilidad, el del RNPT y su familia, y en él se define el disefio,
implementacion y evaluacion de un programa de Educacion para la Salud (EpS) basado en una
Escuela de Madres y Padres de RN hospitalizados en UCIN, pues se establece como prioritario la
implementacion de intervenciones especificas, de caracter multidisciplinar, con un rol activo del
profesional de enfermeria, que atiendan a las necesidades de la familia, con la finalidad de

construir un puente que ayude a los padres a aceptar la nueva realidad, contribuyendo al
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afrontamiento, adaptaciony al confort durante todo el proceso de hospitalizacion; y que proyecta
como factor comun favorecer el bienestar y la calidad de vida del nifio y su familia, teniendo en
cuenta su entorno mas préximo, por ese objetivo de hacer realidad unos cuidados intensivos

neonatales mas humanizados.

La presente tesis doctoral supone el primer paso del Programa de Soporte Multidimensional
dirigido a padres y madres de neonatos ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de Lleida (Programa SoM Familia) y que,
en primer término, para justificar su relevancia y garantizar su continuidad, quiere materializarse
con el desarrollo e implementacién de una Escuela de Padres que dote a estos de toda una serie
de estrategias de afrontamiento y participacion activa, pero también a los profesionales
responsables del cuidado de mecanismos de soporte para hacer realidad unos cuidados
intensivos neonatales mas humanizados, siempre desde una visidon positivista de la salud, de

acuerdo al enfoque salutogénico (23).
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS

“Mds que su creadora, me siento su anfitriona.”

Andrés Neuman



HIPOTESIS Y OBJETIVOS

HIPOTESIS Y OBJETIVOS

4.1. Hipétesis

La Escuela de Madres y Padres se postula como una intervencién efectiva para mejorar el

bienestar paterno-filial a nivel psicosocial.

4.2. Objetivo general

Evaluar el impacto sobre el bienestar psicosocial de la unidad familiar de una intervencion de

enfermeria basada en la implementacion de una Escuela de Madres y Padres, explorando las

vivencias de las madres y/o padres integrados en los cuidados de Recién Nacidos Prematuros

ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Universitario Arnau de

Vilanova de Lleida.

4.3. Objetivos especificos

4.3.1.

4.3.2.

4.3.3.

4.3.4.

4.3.5.

4.3.6.

Explicar el establecimiento del vinculo y el apego, y el desarrollo y ejercicio del rol
parental en las madres y/o padres de RNPT hospitalizados en UCIN.

Comparar la calidad del vinculo y el apego, y el desarrollo y ejercicio del rol parental
entre las madres y/o padres participantes y no participantes de la intervencion
disefiada.

Determinar el impacto del Programa de EpS sobre el afrontamiento, la adaptacion y
el empoderamiento de las madres y/o padres de neonatos ingresados en UCIN.
Comparar los niveles de estrés, ansiedad y depresidon entre las madres y padres del
grupo controly del grupo intervencion, antes y después de la ejecucién del programa.
Conocer el grado de satisfaccién con el programa de EpS en las madres y padres
participantes.

Estimar el impacto de la intervencion implementada sobre la preparacion de las

madres y padres para la asuncién de los cuidados ante el alta hospitalaria.
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METODOLOGIA

“Soy este que te aguarda sin gestarte, un hombre que se extrafia de
haber nacido hombre, que viste tu contorno y dobla con cuidado, una
por una, sus limitaciones.”

Andrés Neuman
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METODOLOGIA

5.1. El método mixto de investigacion

Como es bien sabido, el método mixto (MM) consiste en la combinacién de la metodologia
cuantitativa y cualitativa, sin que esto suponga simplemente la suma de ellas. El MM va mas all3,
ya que de la interaccién de ambas deducimos nueva informacién, que se complementay a su vez,
disminuye las limitaciones que pueden darse en la utilizacion de las metodologias por separado y

aumenta la veracidad de los resultados y conclusiones (1).

Si la investigacién cuantitativa se fundamenta en la obtencién de datos numéricos mediante
un proceso sistematico y en su tratamiento posterior, generalizando los resultados logrando
conclusiones que se puedan extrapolar a la investigacion en general (2), por su parte, la
investigacion cualitativa va mds alld de lo meramente cuantificable, pues busca una vision mas
profunda y compleja de la realidad vivida por los individuos de manera subjetiva. Es decir,
entender cdmo piensan, como sienten y cémo se comportan mediante el conocimiento de sus

valores, creencias y motivaciones (3).

Tradicionalmente, en la enfermeria cientifica, quizas por influencia de otras ciencias, se ha
tendido a responder a preguntas cientificas a través de la investigacion cuantitativa; sin embargo,
atendiendo a la naturaleza que nos define como cuerpo propio de una profesion, y si la esencia
reside en el cuidado, tiene sentido que este deba ser examinado desde una perspectiva
cualitativa. Es por este motivo, que a fin de garantizar un mejor abordaje de todos los objetivos

que definen el presente estudio, se haya pensado en la complementariedad metodoldgica.

5.2. Enfoque de la metodologia de investigacién

El disefio anidado o incrustado concurrente (DIAC) es el método mixto seleccionado para
articular esta tesis, ya que es el que mejor se adapta al conjunto de objetivos descritos. Este
disefio colecta simultdneamente los datos cualitativos y cuantitativos obtenidos durante el
trabajo de campo. El método cualitativo es el que predomina y guia la investigacion, mientras que

el método cuantitativo es anidado o incrustado (1).

62



METODOLOGIA

En tanto que la exploracion de las vivencias de los padres durante el ingreso, hospitalizacion
y posterior alta domiciliaria de la UCIN justifican la necesidad de valerse de métodos cualitativos
para su analisis, estados como la depresidn, ansiedad o estrés pueden ser evaluados de forma
cuantitativa a través de instrumentos reconocidos y validados. Mds tarde, los datos obtenidos de

ambos métodos se comparan, contrastan y complementan en la fase de andlisis.

Por otra parte, si nos centramos en la naturaleza cualitativa del estudio, el enfoque tedrico-
metodoldgico elegido para esta investigacion es el interaccionismo. Este define la realidad a
través de la comprension de las relaciones y las reacciones que se crean entre los individuos como
una construccion social o colectiva que trata de interpretar las interacciones entre las personas

reconociendo sus simbolos (lenguaje verbal y no verbal).

En 1969, Herbert Blumer (3) estructuro la ideologia fundamental del interaccionismo. Dicha

ideologia nace de tres supuestos:

v' “Los seres humanos actuan hacia los objetos del mundo fisico y otros seres de su entorno
en base a los significados que estos tienen para ellos”.

v' “El significado de las cosas se deriva y surge de la interaccion social” a partir de la
comunicacion con los semejantes por medio del lenguaje y otros simbolos que producen
significados.

v' “Los significados se establecen y se modifican a través de un proceso de interpretacion”

donde el actor selecciona, modera, suspende, reagrupa y transforma los significados a la

luz de la situacion en la que se encuentra y de la direccion de su accién.

Segun Blumer (3), el equipo investigador debe adoptar la posicion de los individuos
participantes en el estudio, por lo que se debe introducir en la realidad expresada por los
participantes y asumir una actitud EMIC (dentro del fendmeno de estudio). Aunque los
protagonistas de la investigacidon son los participantes, es el equipo investigador desde la posicion
de los individuos (rol que adoptar para que la perspectiva sea la misma) quienes observan,

interpretan y sacan conclusiones.
Dentro del interaccionismo, se ha considerado mas adecuada a la investigacion la perspectiva

de la etnometodologia. Surgida en la segunda mitad del siglo XX, se trata de una corriente

socioldgica que parte de que “la realidad social es algo construido, producido y vivido por sus
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miembros®”. Tiene como objetivo observar a las personas y su forma de relacionarse analizando
su comportamientoy las reglas que se han impuesto y que rigen su realidad. El trabajo del equipo

investigador no parte de cero, parte de las reglas establecidas por la sociedad (3).

5.3. Etapas del disefio de la investigacion

A continuacion, se describen las fases en las que se ha organizado y estructurado la presente
investigacion y que conforman el cuerpo metodoldgico a través del cual se construye. Se ha
tenido a bien aludir a las fases del Proceso de Atencién de Enfermeria, pues en buena medida
reflejan el proceso sistemdtico que se ha seguido para su desarrollo, implementacién vy

evaluacion, hasta dar respuesta a los objetivos que la articulan.

La primera etapa, consistente en la exploracion de la evidencia cientifica disponible, se ha
inspirado y sustentando en estudios previos desarrollados en el contexto de la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de Lleida. Cabe, asi,
mencionar la tesis doctoral de la Dra. Cano, publicada en 2011, bajo el titulo “Andlisis de las
vivencias y el grado de satisfaccion de los padres de Recién Nacidos hospitalizados en la UCIN del
Hospital Universitario Arnau de Vilanova. Criterios para una atencion neonatal centrada en el
desarrollo y la familia” (4); o Trabajos Finales de Master como el desarrollado por E. Salafranca
en 2012, “Haciendo camino. Necesidades de los padres en una unidad de cuidados intensives
neonatales” (5) y, mas recientemente, el ejecutado por M. Casado en 2018, titulado “Andlisis y
comparacion de las necesidades psicosociales de los padres con recién nacidos prematuros
hospitalizados en la Unidad de Cuidados Intensivos neonatales del Hospital Universitario Arnau de
Vilanova de Lleida” (6). Cada uno por separado y todos ellos en su conjunto, significan una
aportacion relevante al conocimiento, permitiendo una aproximacién certera a la realidad del
contexto de estudio. Suponen un punto de partida, que bien impulsa y justifica la creacién del
Programa de Educacion para la Salud que se evalla en esta tesis, disefiado a partir de las
necesidades identificadas con anterioridad; siendo ahora la mayor necesidad que estas sean

atendidas y satisfechas.

5 Etnos, grupo social al que pertenecen
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Asuvez, en 2016, la investigadora en formacién finaliza el Master Universitario en Promocion
de la salud con el trabajo titulado “Preocupaciones de los padres de recién nacidos ingresados en
una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales en el momento del alta”. Esta indagacién
representa también un gran impacto en el enfoque de la presente tesis doctoral, que mas alld de
la atencién a las necesidades y cuidados dirigidos a madres y padres durante el proceso de
hospitalizacion en UCIN de un/a hijo/a, sugiere la importancia del abordaje de las mismas en el
alta hospitalaria; poniendo de manifiesto la formacién en cuidados y la preparacion ante el alta,

con estrategias de accién claves que pasan por el empoderamiento y la alfabetizacidon en salud.

Tales aportaciones cientificas sumadas a la revision exhaustiva de la literatura existente,
presentada en el marco tedrico conceptual previo, permiten orientar los esfuerzos a nuevas
acciones estratégicas que den respuesta a las necesidades, barreras y debilidades identificadas

producto de la indagacién.

A partir de las necesidades sentidas e identificadas en los estudios previos, y apoyadas por la
evidencia cientifica en la que se profundiza sobre dichos hallazgos y se presenta en el marco
tedrico conceptual, fue posible identificar los diagndsticos prioritarios que enuncian el problema
real o potencial presentado en la poblacién objeto de este estudio, y que vienen a requerir de
una intervencion de enfermeria a fin de disminuirlo, mejorarlo o resolverlo. En este sentido, como
se ha justificado con anterioridad, los diagndsticos identificados fueron el de “[00064] Conflicto
del rol parental”, como diagndstico real, y “[00062] Riesgo de cansancio del rol de cuidador”,
como diagndstico de riesgo. Sendos diagndsticos orientan el desarrollo de la intervencion que,

basada en la evidencia, se detalla en lineas inferiores.

El Programa “Escuela de Madres y Padres, un paso mas en la humanizaciéon de los cuidados
en UCIN” se basa en el disefio, implementacion y evaluacion de una intervencién de enfermeria
enmarcada en un programa de EpS. Persigue la finalidad de integrar a las familias en los cuidados
del RNPT en UCIN, favoreciendo asi su afrontamiento, adaptacion, empoderamiento vy
participacién activa en el proceso asistencial, y se perfila como un valor potencial para la

humanizacién de los cuidados.
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Para tal fin, se establecieron dos grupos de madres y/o padres participantes. Por una parte,
el grupo denominado control, con el que se procedié de la forma habitual y que, a su vez,
permitiria la comparacién con un segundo grupo, el grupo denominado intervencién, en el que
por medio de acciones y estrategias concretas, se pretendia proporcionar a los padres y/o madres
la orientacidn, informacién y formacion necesarias para proceder al mejor cuidado de sus hijos
durante el ingreso neonatal, pero también tras el alta hospitalaria, e impulsar los recursos

psicosociales y habilidades de la persona.

El programa, del que serian participes las madres y/o padres del grupo intervencién, estuvo
constituido por sesiones tedrico-practicas, de frecuencia semanal y de entre 60 y 90 minutos de
duracién, distribuidos entre exposicion inicial del tema, escenarios de simulacién e intervencion
y participacion activa de los padres, ademads de grupos de apoyo. Esta ultima accidn pretendia
propiciar un ambiente que invitara a los padres a participar y compartir sus experiencias,
sentimientos, preocupaciones y logros, proporcionandoles el apoyo y soporte necesario en cada
momento. La tematica de las sesiones fue diversa y respondia a las necesidades de los padres ya
detectadas a partir de los estudios descriptivos previos; asimismo se orienté hacia la preparacién

en cuidados que permitian la cobertura de las necesidades basicas del RN.

Los miembros del equipo investigador han estado implicados tanto en el disefio como en la
implementacion de la Escuela de Madres y Padres, cuyos temas de abordaje, estructurados en 5
talleres, se han orientado a los cuidados bdsicos del RN, Tacto nutritivo, Lactancia Materna y
Prevencion, deteccidén y atencidn ante sintomas de alerta; incluyendo ademas una dindmica
grupal con espacio para el didlogo y técnicas de relajacién, apoyadas en la evidencia. A
continuacion, se realiza una descripcion de cada uno de los talleres que conforman la “Escuela de

Madres y Padres”.

Taller 1. Cuidados basicos del RNPT

El taller de cuidados basicos del RNPT se conformd por sesiones tedrico-practicas de caracter
individual o grupal (dependiendo de las necesidades del RN y las familias participantes) y con una
duracion sobre 30-60 minutos sobre los cuidados de higiene y alimentacion del RN. Se valord el
momento idéneo para que los padres pueden iniciarse en los cuidados basicos de sus hijos. Los
temas tratados fueron presentacion de la UCIN, higiene y desinfeccidon de manos y manipulacién
de objetos, el RN y su entorno, reconocimiento del RN y su conducta, medidas de confort para el

RN, ropa y objetos que necesita el RN para personalizar su entorno, tipo de higiene dependiendo
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de las SG, cura del corddén umbilical, cambio de pafial y prevencién de la dermatitis del pafial,

alimentacion enteral que incluia el cuidado de la SNG y posteriormente, LM y LA.

Taller 2. Tacto nutritivo

El taller de tacto nutritivo se realizd mediante sesiones tedrico-practicas de cardcter
individual y con una duracién de 45-60 minutos. En una primera parte se hizo una exposicion
tedrica en base a la importancia del tacto nutritivo tanto para el RN como para el fomento del
vinculo paterno-filial. Seguidamente, se llevd a cabo la practica de ejercicios de masaje infantil
gue iba realizando la enfermera experta a un mufieco simulador y los padres repetian los
ejercicios en sus RN. En la Ultima parte de la sesidn se realizd un coloquio para resolucion de

dudas y sintesis de lo aprendido.

Taller 3. Apoyo a la Lactancia Materna

El taller de apoyo a la lactancia materna consistid en sesiones tedrico-practicas de caracter
grupal y con una duracion de 45-60 minutos. La sesién conducida por una enfermera experta en
LM integraba la importancia de la LM, estimulacién precoz y mantenimiento de la LM, método
canguro, posicionamiento del RN al pecho y dudas en torno a la LM. Por otro lado, se contempld
la realizacién de un taller de lactancia artificial para dar respuesta a las madres que por algun

motivo no pudieron establecer la LM.

Taller 4. Grupo de padres y técnicas de relajacion

El taller de grupo de padresy técnicas de relajacion consistid en sesiones tedrico-practicas de
caracter grupal y con una duracién de 60-75 minutos. La sesion fue conducida por una
psicopedagoga con experiencia en el entorno de la UCIN y se desarrollé una dindmica grupal de
soporte psicoldgico con espacio para el didlogo y técnicas de relajacion también aplicables para

su vida cotidiana.

Taller 5. Prevencidn, deteccidn y atencion de sintomas de alerta

El taller de prevencién, deteccién y atencién de sintomas de alerta se basé en sesiones
tedrico-practicas, de caracter grupal y con una duracién de 30-45 minutos. Los temas que se
trataron fueron actuacién preventiva de infecciones respiratorias, problemas en la eliminacién
que incluia cdlicos, estrefiimiento y descomposicién, prevencién a la hora de dormir que incluia
la prevencion del sindrome de la muerte subita del lactante, alimentacion del RN que incluia qué

hacer ante un atragantamiento, maniobras bdsicas de RCP y ganancia ponderal adecuada,
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termorregulacién, actuacién ante llanto desconsolado y prevencion de accidentes de coche,

caidas y objetos.

El Programa “Escuela de Madres y Padres, un paso mas en la humanizaciéon de los cuidados

en UCIN” programd el inicio de su implementacion en febrero de 2019, prolongandose hasta el

mes de abril de ese mismo afio. Durante dicho periodo, se ejecutd en series de repeticion, de

manera que aquellos nuevos sujetos asignados al grupo intervencion pudieran incorporarse. El

grupo control fue observado, sin intervencién alguna mas alla del proceder que es habitual en la

unidad neonatal.

A continuacidn, se presentan los periodos en los que tuvo lugar la ejecucion de cada sesidn:

12 Ronda:

11 al 15 de febrero de 2019: Taller 1. Cuidados basicos del RNPT

18 al 22 de febrero de 2019: Taller 2. Tacto nutritivo

25 de febrero al 1 de marzo de 2019: Taller 3. Apoyo a la Lactancia Materna

4 al 8 de marzo de 2019: Taller 4. Grupo de padres y técnicas de relajacién

11 al 15 de marzo de 2019: Taller 5. Prevencion, deteccidon y atencion de sintomas de

alerta

22 Ronda:

18 al 22 de marzo de 2019: Taller 1. Cuidados basicos del RNPT

25 al 29 de marzo de 2019: Taller 2. Tacto nutritivo

1 al 5 de abril de 2019: Taller 3. Apoyo a la Lactancia Materna

8 al 12 de abril de 2019: Taller 4. Grupo de padres y técnicas de relajacién

15 al 19 de abril de 2019: Taller 5. Prevencidn, deteccidn y atencién de sintomas de alerta

La Ultima etapa consistio en la evaluacion de la intervencién, en impacto y satisfaccion. Para

ello se tomaron una serie de medidas antes y después de su implementacién que se detallan en

el apartado 5.8 de este capitulo.
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Si bien, vale la pena destacar en este punto cémo se organizé el proceso para tal fin.

- Recogida de datos PRE-INTERVENCION: El inicio de la recogida de datos pre-intervencién
(al grupo control y al grupo intervencion, con asignacion aleatoria por estricto orden de
ingreso) tuvo lugar a fecha 4 de febrero de 2019, y durante todo el desarrollo de los
talleres, siempre previo a su incorporacién de la madre y/o padre participante en el
programa.

- Recogida de datos POST-INTERVENCION: A fecha 6 de mayo de 2019 comenzd la recogida
de datos post-intervencion (al grupo control y al grupo intervencidén), 3 meses después
de la ronda pre-intervencién. En el grupo intervencién, cada entrevista se realizé tres
meses después de la incorporacién al primer taller, y en el grupo control tres meses

después de entrevista basal.

5.4. Disefio del estudio

A fin de dar respuesta al objetivo general de esta tesis doctoral, se ha orquestado un estudio
de investigacién mixta que aborda un disefio anidado o incrustado concurrente (DIAC) en el que
predomina la metodologia cualitativa, pero colectando simultdneamente datos cualitativos y

cuantitativos.

El método cualitativo guiard el proyecto, en el que el método cuantitativo, de menor
prioridad, serd anidado o insertado dentro del método cualitativo que se considera central. Este
disefio proporcionard una visién mdas completa y holistica del fendmeno de estudio y serd
enriguecido con datos cuantitativos, obteniendo asi las fortalezas del analisis cualitativo y
cuantitativo. Ademds, aportara beneficios producto de perspectivas que provienen de diferentes

tipos de datos dentro de la indagacién, siendo integrados finalmente para su analisis en conjunto.

Asi, de forma simultdnea se plantea un estudio de metodologia cualitativa, desde el enfoque
tedrico-metodoldgico del interaccionismo con perspectiva etnometodoldgica, relacionada con un
método de estudio que pretende predecir la evolucion del fendmeno de estudio, que procura
entender e interpretar las interacciones y reacciones de las madres y padres de recién nacidos
prematuros ingresados en UCIN y que participan activamente en los cuidados de su hijo, siendo
evaluados por igual los participantes y no participantes de la intervencion de enfermeria basada

en la Escuela de Madres y Padres, antes y después de laimplementacién del programa propuesto.
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5.5. Poblacién de estudio

La poblacion de estudio se compone de todos los padres y/o madres de los Recién Nacidos
prematuros de hasta 37 semanas de gestacién, ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales del Hospital Universitario Arnau de Vilanova (HUAV) de Lleida durante el periodo
comprendido entre febrero y mayo de 2019, siendo estos distribuidos en dos grandes grupos: Un

grupo control y un grupo intervencion.

La asignacion de los sujetos a grupo control y grupo intervencion se realizé por estricto orden
de ingreso en la unidad neonatal. De este modo, en el momento de inicio del estudio, y
atendiendo a la fecha de ingreso de cada neonato en fase de hospitalizacién, se establecid
contacto con sus progenitores -atendiendo siempre a los criterios de inclusion y exclusién a
continuacion expuestos-, a fin de solicitar su participacion en el estudio. El primero de ellos se
asigno al grupo control, el segundo al grupo intervencién, el tercero al grupo control, el cuarto al
grupo intervencién y asi sucesivamente. En caso de que alguno de ellos no aceptara su
participacion en el estudio, se contactd con el siguiente sujeto, de acuerdo al mismo criterio de
fecha de ingreso. Una vez establecido el contacto con todos los progenitores de neonatos ya
ingresados en la unidad, se consideraron los nuevos ingresos a fin de ampliar la muestra final

resultante.

Fueron incluidos todas las madres y/o padres de RNPT nacidos antes de las 37 semanas de
gestacién, bajo el diagndstico médico de prematuridad, ingresaron en la UCIN del HUAV en el
periodo de tiempo comprendido entre febrero y mayo de 2019, y que otorgaron su

consentimiento informado tras ser informados de la naturaleza y objeto del estudio.

Dadas las caracteristicas de la muestra y las circunstancias organizativas de la unidad
neonatal, no se establecieron criterios de exclusiéon para participar en el estudio y en la

intervencion, salvo:
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- Que existiera renuncia o retencién de la tutela del menor.

- Madres y padres cuyo hijo/a resultase en éxitus.

- Madres y padres de RNPT con prevision de ingreso inferior a una semana.

- Aquellos ingresos de RNPT procedentes de urgencias.

- Madresy padres cuyo RNPT cursara traslado a otro centro hospitalario.

- Agquellos/as cuyo hijo/a hubiera ingresado en UCIN por un motivo diferente a la

prematuridad.

5.6.Técnica de muestreo

Se realizd un muestreo opinatico, intencionado y razonado, que permitiera lograr la
representatividad y con garantias hacia la saturacion de los discursos narrativos. No pudo
considerarse un muestro probabilistico propio de la vertiente cuantitativa siguiendo la estrategia
del muestreo basico para métodos mixtos, debido al limitado orden de ingresos de RNPT en la

unidad neonatal de referencia durante el periodo de estudio.

La muestra resultante fue distribuida de forma aleatoria, partiendo de la homogeneidad de
la poblacién de estudio, entre grupo intervencién, conformado por los participantes en el
programa “Escuela de Madres y Padres”, y el grupo control, que fue el observado, sin
participacién en el programa, mas alld de recibir los procedimientos y cuidados habituales en la

unidad, no guiados.

5.7. Recogida de datos

A continuacién, se exponen las técnicas utilizadas para la recoleccion de datos:

- Entrevista individual semiestructurada con registro mediante grabacién de audio, con
anotacion de impresiones del investigador a la finalizacion de la entrevista. Se establecera
una entrevista coloquial o dialdgica previa.

- Entrevista estructurada cerrada mediante encuesta “Ad Hoc”, que incorpora las variables
cuantitativas a estudio.

- Observacién no participante mediante grabacion de video y fotografia; y posteriormente,

observacion participante, con notas de campo al acabar la observacién.
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El procedimiento de recoleccién de datos se llevard a cabo por miembros del equipo
investigador, con entrenamiento técnico previo. Se procederd de igual modo en grupo control y
grupo intervencién para la posterior comparacién de resultados, no sin antes disponer del
consentimiento informado de cada participante tras ser debidamente informado de la naturaleza

del estudio (Anexo | y Anexo I1).

El disefio del estudio implica una recogida de datos basal tanto en los integrantes del grupo
control como del grupo intervencién, antes del inicio de la implementacién de la “Escuela de
Madres y Padres”, y una segunda recogida de datos post-intervencién a los 3 meses de inicio de
su puesta en marcha, también en ambos grupos. Asi también, los participantes del programa
serdn evaluados sobre su satisfaccién a través de un cuestionario ‘ad hoc’ autoadministrado. Por
ultimo, los datos recopilados seran grabados y almacenados para su tratamiento informatico, con

control y depuracién de posibles errores.

En los anexos lll, IV, Vy VI se encuentra disponible el material de recogida de datos para cada
fase de estudio:
1. Cuestionario Fase pre-intervencién para grupo control y grupo intervencion (Anexo ll1)
2. Cuestionario Fase post-intervencién para grupo control (Anexo V)
3. Cuestionario Fase post-intervencién para grupo intervencion (Anexo V)
4. Cuestionario de satisfaccion con los talleres para el grupo intervencion (Anexo VI): Tras
finalizar cada uno de los cinco talleres programados, se administraba un cuestionario

para valorar la satisfaccion de los mismos.

5.8. Unidades de anilisis, variables e instrumentos de medida

Para el estudio cualitativo de los datos discursivos se consideraron diversas unidades de
andlisis, que fueron estructuradas en ejes tematicos, categorias y subcategorias. Entre ellas se
incluyeron el organigrama familiar, acontecimiento vital previo importante, red social del padre
y/o madre, establecimiento del vinculo, establecimiento del apego, desarrollo del rol parental,
ejercicio del rol parental, afrontamiento, adaptacién, empoderamiento, recursos psicosociales y
habilidades de la persona, grado de satisfaccion, participacion parental en cuidados, efectividad

de los cuidados y preparacion ante el alta hospitalaria.
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Por otra parte, entre las variables cuantitativas a estudio fueron controladas:

- Datos sociodemograficos de los padres y/o madres: Fecha de nacimiento, sexo, situacion
familiar, nivel de estudios, situacién laboral, pais de origen, tiempo de residencia en
Catalunya, lugar de residencia, comprensién del idioma, creencias religiosas, embarazos
previos, nimero de hijos.

- Variables clinicas del RN: Semanas de gestacién, gestacién multiple, fecha de nacimiento,
peso al nacer, fecha de ingreso en UCIN, dias de ingreso, motivo de ingreso, diagndstico
médico, tipo de lactancia, candidato a HODO.

- Variables relacionadas con el estado de salud mental de los padres: Estado de salud del
padre y/o madre mediante el Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ-28);
Percepcion de la Funcion Familiar mediante el Cuestionario de APGAR Familiar; Estrés
valorado mediante la Escala de Estrés Parental (PSS:NICU); Ansiedad mediante el
Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI); y depresion mediante el Cuestionario de

Depresion de Beck (BDI-II).

El GHQ-28 fue desarrollado por Goldberg (7) en 1972 y validado en poblacion espafiola por
Lobo y Pérez-Echeverria (8) en 1986. Se trata de un cuestionario autoadministrado breve y de
facil ejecucién con una duracion no superior a 10 minutos, cuyos objetivos principales son estimar
la prevalencia de la enfermedad psiquiatrica en una determinada poblacién y captar casos de
patologia psiquidtrica en consultas no especializadas. Por tanto, sirve tanto para evaluar la
sintomatologia en pacientes que ya presentan algun tipo de patologia mental, como para realizar

un cribado.

Consta de 28 items agrupados en cuatro subescalas de 7 items cada una: subescala A
(sintomas somaticos), subescala B (ansiedad e insomnio), subescala C (disfuncién social) y
subescala D (depresion grave). Cada pregunta tiene cuatro posibles respuestas, progresivamente
peores. El paciente debe indicar la respuesta elegida y es esencial que se limite a su situacién en

las dltimas semanas, no en el pasado.

En cuanto a su puntuacion, su finalidad reside en determinar el nimero de sintomas

presentesy asigna valores a las respuestas de 0, 0, 1, 1. En este caso la puntuacion GHQ-28 divide
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los items en dos apartados: los positivos (hacen referencia a la salud - A1, C1, C3, C4, C5,C6y C7)
y los negativos (hacen referencia a la enfermedad - los restantes). Los positivos se puntian 0, 0,
1, 1 y los negativos O, 1, 1, 1. Por ende, cada subescala tiene una puntuacion minima de 0 y

maxima de 7, y para el total un minimo de 0 y un maximo de 28 puntos.

Las diferentes subescalas del GHQ-28 valoran sintomatologia especifica para cada uno de sus
apartados, pero no se corresponden con diagndsticos psiquiatricos. Estas subescalas no son
independientes entre si, aunque las subescalas B (ansiedad/ insomnio) y D (depresion grave) se
correlacionan bien con la valoracion de los psiquiatras para ansiedad y depresién, esto no ocurre

con la subescala A para sintomas somaticos.

Por consiguiente, este instrumento no debe utilizarse para realizar un diagndstico de ninguna
enfermedad mental. No obstante, si que puede utilizarse como instrumento de seguimiento para
personas con alguna patologia o de cribado. Cuando se utiliza en modo cribaje se deberd
sospechar alguna irregularidad en la salud mental de la persona cuando obtenga puntuaciones

mayores de 5-6 puntos.

En cuanto a las propiedades psicométricas del GHQ-28, los datos disponibles han mostrado
una fiabilidad elevada test-retest (r= 0.90). Por su parte, la validez predictiva obtenida fue para
un punto de corte de 5/6 se obtuvo una sensibilidad del 84.6%, una especificidad del 82%, un VPP
del 89.3%, y un indice de mal clasificados del 17%. Para un punto de corte de 6/7, se obtuvo una
sensibilidad del 76.9%, especificidad del 90.2%, VPP del 83.3%, VPN del 85.9% e indice de mal
clasificados del 15% (8—10).

El Cuestionario de APGAR familiar evalla la percepcién del funcionamiento familiar, mediante
la exploracion de la satisfaccién que tiene la persona en base a su relacion con sus familiares. Las

siglas del APGAR corresponden a cinco areas diferentes que se evallan a través del cuestionario:

- Adaptability (adaptabilidad) o la capacidad para resolver problemas.

- Partnership (colaboracion) o la implicacién de los miembros a tomar decisiones.

- Growth (crecimiento). Mide la maduracién fisica, social y emocional de los miembros, su
conducta.

- Affection (afecto). Mide el carifio y el amor entre los diferentes integrantes de la familia.

74



METODOLOGIA

- Resolve (resolucién). EvalUa el compromiso de dedicar tiempo a atender las necesidades

de otros miembros de la familia, ya sean emocionales, fisicas o econdmicas.

Estos componentes son evaluados a través de 5 preguntas cerradas, construidas segln una
escala de tipo Likert de cinco alternativas. Cada respuesta tiene una puntuacion asociada:
“Nunca” equivale a 0 puntos, “A veces” es 1 puntoy “Siempre” son 2 puntos, pudiendo obtener
una puntuacién maxima de 10 y una minima de O. El instrumento se aplica con una duracion

aproximada de 10 a 15 minutos (11-13).

Por ultimo, la suma de las cinco puntuaciones da lugar a la siguiente clasificacién:
- Familia funcional, de 7 a 10 puntos.
- Familia disfuncional, de 4 a 6 puntos.

- Familia disfuncional severa, de 0 a 3 puntos.

La versiéon original del Inventario de Depresién de Beck (BDI-Il) fue desarrollado por el
psiquiatra Aaron T. Beck en 1961 (14) y su ultima revisién fue en 1996 (15). Se trata de un
instrumento capaz de discriminar de manera fiable entre ansiedad y depresién, que fue
concebido especificamente para valorar la severidad de los sintomas de ansiedad. Se fundamento
en base a los cuestionarios “Situacional Anxiety Checklist (SAC)”, “The Physician’s Desk Reference
Checklist (PDR)2”y “The Anxiety Checklist (ACL)”. Sanz y Vazquez (16) adaptaron por primera vez

el BDI-Il para poblacion espafiola en 2011.

Es un inventario autoaplicado, compuesto por 21 items, que describen diversos sintomas de
ansiedad. Se centra en los aspectos fisicos relacionados con la ansiedad, estando
sobrerrepresentado este componente. Los elementos que lo forman estan claramente

relacionados con los criterios diagndsticos del DSM-IV.

Cada item se puntla de 0 a 3, correspondiendo la puntuaciéon 0 a “en absoluto” 1 a
“levemente, no me molesta mucho”, 2 a moderadamente, fue muy desagradable, pero podia
soportarlo” y la puntuacién 3 a “severamente, casi no podia soportarlo”. La puntuacién total es
la suma de las de todos los items (si en alguna ocasidn se eligen 2 respuestas se considerara sélo
la de mayor puntuacidn). Los sintomas hacen referencia a la Ultima semana y al momento actual.

El manual original del BDI-Il propone las siguientes puntuaciones de corte y grados de depresidn
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correspondientes: 0-13 indica depresién minima, 14-19 depresidén leve, 20-28 depresién

moderada y 29-63 depresion grave.

Se trata de una herramienta Util para valorar los sintomas somaticos de ansiedad, tanto en
desérdenes de ansiedad como en cuadros depresivos. Dada su facilidad de utilizacién se ha

recomendado su empleo como screening en poblacion general.

No existen puntos de corte aceptados para distinguir entre poblaciéon normal y ansiedad ni
entre depresién y ansiedad. En estudios comparativos con las principales escalas de depresion y
ansiedad (Inventario de depresién de Beck, escala de depresién de Hamilton, escala de ansiedad
de Hamilton, listado de pensamientos y escala de desesperanza), se han encontrado unos indices
de correlacion mayores con aquellas que valoran ansiedad, frente a las que valoran depresién, lo

gue avalaria su utilizacidn para valorar ansiedad.

El rango de la escala es de 0 a 63. La puntuacion media en pacientes con ansiedad es de 25,7
(DE 11,4) y en sujetos normales 15,8 (DE 11,8). Somoza et al. (17) propusieron como punto de
corte para distinguir trastorno de pdnico los 26 puntos. Por su parte, Osman et al. (18) obtiene
una puntuacién media de 13,4 con una DE de 8,9 en sujetos sin patologia. No obstante, no debe

considerarse una medida especifica de ansiedad generalizada.

Segun los autores, el inventario debe ser utilizado en clinica e investigacion acompafiado por
otros cuestionarios como el inventario de ansiedad de Beck, las escalas de ansiedad y depresion
de Hamilton y constituiria una herramienta mas para la valoracion de ansiedad. No puede

diagnosticarse nada Unicamente con este test (19,20).

El Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI) es un cuestionario corto formado por dos
escalas de autoevaluacién para medir dos conceptos independientes de la ansiedad: estado y
rasgo. Da una doble puntuacion de la ansiedad, por un lado, la puntuacion rasgo que es nivel de
ansioso que una persona es de por siy la puntuacion estado que es el nivel de ansiedad que se
tiene en ese momento. Consta de 40 items, de los cuales 20 miden la ansiedad estado y los otros
20 la ansiedad rasgo, ambos se puntlan en una escala tipo Likert con cuatro opciones de
respuesta de 0 a 3 y su duracion es menor a 10 minutos. Para su correccion se obtiene una

puntuacién de ansiedad estado y una puntuacion de ansiedad rasgo, sumando cada uno de los

76



METODOLOGIA

items de cada subescala. La puntuacion puede oscilar entre 0y 60, correspondiéndose una mayor
puntuacién con mayor ansiedad detectada. No existen puntos de corte, sino que las puntuaciones

directas se transforman en centiles en funcion del sexo y la edad (21-23).

La Escala de Estrés Parental en UCIN (PSS:NICU) mide la percepcion de los padres acerca de
los estresores provenientes del ambiente fisico y psicoldogico de las UCIN. La escala es
autoadministrada y se compone por 41 items que se agrupan en 4 subescalas: “Vistas y sonidos”,
“Aspecto y comportamiento del RN”, “Relacién con el bebé y rol parental y “Relacion con el
I”.

personal”. Lo que permite un macroanalisis del estrés parental, es decir, evaluar el nivel de estrés

general que los padres han manifestado al estar su hijo ingresado en la UCIN (24-27).

Esta escala tipo Likert consta de cinco opciones de respuesta que representa el nivel de estrés
frente a cada item de la subescala, siendo 1 “no ha sido estresante” y 5 “extremadamente
estresante”. Su puntuacién total oscila entre 28 y 140, basandose en la puntuaciéon media en

PSS:NICU=3,54, DT=1,32.

5.9. Analisis de datos cualitativos y cuantitativos

Para el andlisis cualitativo, los datos obtenidos a través de la observacion, las entrevistas
semiestructuradas pre y post-intervencion tanto para el grupo control como para el grupo
intervencién, se trataron mediante andlisis tematico en sus distintas fases de preparacion del
corpus textal, preandlisis, andlisis y relativizacion, verificacion y contraste de hallazgos, y creacion
de marco explicativo definitivo. Para analizar el contenido se utilizé el programa Atlas.ti 7, que se
concluye con la clasificacién por unidades de analisis mas relevantes de acuerdo a los objetivos
de estudio, y que se mostraron como ejes tematicos, categorias y subcategorias; con sus

correspondientes frecuencias de repeticion a partir de los discursos analizados.

Por otra parte, para el estudio cuantitativo se realizé un andlisis descriptivo de las variables
cuantitativas y cualitativas registradas. En primer lugar, a fin de determinar las posibles
diferencias antes y después de la implementacién del Programa “Escuela de Madres y Padres”,
tanto en grupo intervencién, por un lado, como en el grupo control -que fue observado-, por otro,

se utilizaron medidas de tendencia central y de dispersion -Media y Desviacion Estandar (DE)-
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para las variables cuantitativas, y tablas de distribucién de frecuencias para las variables
cualitativas. Ademads, para determinar la significacion estadistica de las posibles diferencias en el
andlisis bivariante de los datos cuantitativos se empled la prueba paramétrica t-Student.
Posteriormente, se evalud el efecto de la intervencién con la diferencia por grupo, 3 meses
después de la implemetancion del programa. Para ello, nuevamente se considerd un anélisis
bivariado utilizando la Media, su Intervalo de Confianza al 95% y su correspondiente p valor,
comparando el grupo control con el grupo intervencién. Todas las pruebas estadisticas se
realizaron con un nivel de significacion estadistica del 5% (p = 0,05). Para el tratamiento de los
datos y posterior analisis se utilizard el paquete estadistico IBM SPSS Statistics for Windows,
version 20 (IBM Corp., Armonk, N.Y., USA). Para contrastar la credibilidad y validacién de los
resultados se analizaran los resultados finales de forma conjunta y se procederd a la

interpretacion de los mismos.

5.10. Consideraciones éticas

La naturaleza de la presente investigacion responde a los aspectos clave que caracterizan la
Investigacion e Innovacién Responsable (1IR), en relacion a cuestiones de indole ética, respetando
los derechos fundamentales y estdndares éticos que aseguran resultados aceptables y relevantes
para la sociedad; pero también otros atributos como la igualdad de género, la gobernanza, el
acceso abierto, la participacion ciudadana o la educacion cientifica, que aproximan la

investigacion a la sociedad, por su implicacién, impacto e innovacién.

En este sentido, desde los inicios de la redaccién y disefio del protocolo de investigacion que
se presenta, y durante todas las fases del proceso de investigacién, se han tenido en
consideracion los 4 principios bioéticos, contemplados en el Informe Belmont (1979) (28),
autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia; desarrollado, ademas, de acuerdo a la

Declaracion de Helsinki (29) y sus revisiones posteriores.

De acuerdo a los principios anteriores, previamente a la entrevista, se informd a todos los
participantes susceptibles sobre el objetivo y la naturaleza del estudio, de manera comprensible,
y comprobando la capacidad por su parte de comprender la informacién. Dicha informacién
guedaba recogida de forma estandarizada en un documento especifico (Anexo |), de manera que

la misma se explicara de la forma mas homogénea posible entre los diferentes miembros del
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equipo investigador. Mas tarde, se invitaba a los participantes a que firmaran el consentimiento

informado (Anexo Il), obteniendo asi el consentimiento expreso.

Cabe destacar que los datos e informaciones derivados de la recogida de informacion se han
utilizado para los objetos propuestos y no otros. A su vez, se preserva el respeto a la libertad de
los sujetos a participar o no, a respetar el derecho a la confidencialidad de los datos y el facilitar
los beneficios que se obtengan a las personas, en los centros y a las instituciones que forman

parte de la investigacion actual.

Por otra parte, el tratamiento, la comunicacién y la cesién de los datos de caracter personal
de los individuos participantes queda sujeto a lo dispuesto en la Ley Orgéanica de 15/1999, de 13
de diciembre, de Proteccién de datos de caracter personal (30) y en el Reglamento (UE) 2016/679
del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las
personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de
estos datos (31). Para su cumplimiento, cada participante ha sido codificado mediante una clave
de identificacién, y solo el investigador principal del proyecto conoce la relacién entre los datos
personales y el cédigo de identificacion. El resto del personal investigador sélo es conocedor el

seudénimo del participante y su clave de identificacion.

Por su compromiso, el proyecto dispuso en sus inicios de la autorizacion, beneplacito y apoyo
tanto del jefe de seccion de la unidad neonatal, como del jefe del servicio de pediatria del HUAV.
Posteriormente, el Comité de Etica de Investigacion Clinica del HUAV informé favorablemente la
solicitud del proyecto de investigacion a fecha 30 de noviembre de 2017 (acta 12/2017; cédigo
CEIC-1855) (Anexo VIII).
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RESULTADOS

“Somos tres cuerpos que intentan gestar lazos acercdndose, torpes,
para ver si se adhieren.”

Andrés Neuman



RESULTADOS

RESULTADOS

Resulta necesario comenzar la presentacion de resultados aportando un breve resumen de

las caracteristicas sociodemograficas de la muestra estudiada.

A pesar de que en sus inicios la muestra de estudio era de 21 sujetos, uno de ellos
perteneciente al grupo control fue finalmente excluido por traslado a otro centro hospitalario; y
un segundo participante del grupo intervencién resultd perdido en la fase postintervencién. Por
tanto, la muestra total resultante se conforma de 19 participantes, de los cuales 12 eran madres
y 7 padres, que accedieron -previo consentimiento informado, por escrito- a participar en la
investigacion. La franja de edad comprendida entre las madres participantes oscilé desde los 27
hasta los 43 afios -con una media de 35 afios-, mientras que en los padres fue de 29 a 49 afios
-con una media de 39 afios-. De todos los padres y madres participantes, 11 fueron primerizos.
Todos ellos/as convivian con el padre o madre de su hijo/a en el momento de la intervencion. En
cuanto a los RN, el diagndstico comun a todos ha sido el de prematuridad y en algunos casos han
presentado algln otro diagndstico asociado. La edad gestacional media de los RNPT ha sido de
30SG vy el peso medio al nacer de 1762 gramos. En su mayoria, todos los RNPT tomaban lactancia

materna.

M1: Madre procedente de Catalufia de 43 afios, primer hijo. Enfermera de profesion, vivia en
pareja con el padre de su hijo. Religién catdlica. Fecundacién in vitro durante dos afios e infarto
de familiar cercano. Contaban con el soporte de la familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 27
SG, el RN pesé 930 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue gran prematuridad
posteriormente sepsis neonatal. Lactancia artificial. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 176

dias vy, tras el alta hospitalaria, continud 13 dias en HODO.

M2: Madre procedente de Rumania de 37 afios que llevaba 10 afios afincada en Catalufia.
Primer hijo. Trabajaba de administrativa y vivia en pareja con el padre de su hijo. Religién
ortodoxa. Padecid una pérdida perinatal 4 meses antes de quedarse embarazada. Contaban con

|II

el soporte de amigos y del “Servei de Suport al Dol de Ponent”. El parto tuvo lugar a las 28" SG,
el RN pesé 1020 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue gran prematuridad. Lactancia
materna. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 62 dias v, tras el alta hospitalaria, continud 20

dias en HODO.
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P3: Padre procedente de Catalufia de 39 afios, primer hijo. Transportista, vivia en pareja con
la madre de su hijo. No refirid creencias religiosas. No se produjo ningln suceso importante que
marcara el embarazo. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 33*
SG, el RN pesd 1360 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad y CIR. Lactancia
mixta. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 14 dias vy, tras el alta hospitalaria, continud 14 dias

en HODO.

M4: Madre procedente de Catalufia de 31 afios, primer hijo. Profesora de educacion
infantil/coordinadora gestién SAD, vivia en pareja con el padre de su hijo. No refirié creencias
religiosas. No se produjo ningun suceso importante que marcara el embarazo. Contaban con el
soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 33** SG, el RN pesd 1360 gramos al nacer. El
diagnodstico de ingreso fue prematuridad y CIR. Lactancia mixta. El tiempo de ingreso en la UCIN

fue de 14 dias y, tras el alta hospitalaria, continué 14 dias en HODO.

M5: Madre procedente de Catalufia de 37 afios, segundo hijo. Administrativa, vivia en pareja
con el padre de su hijo. No refirié creencias religiosas. No se produjo ningln suceso importante
gue marcara el embarazo. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las
34 SG, el RN pesd 2400 gramos al nacer. Lactancia materna. El diagndstico de ingreso fue

prematuridad. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 13 dias.

M6: Madre procedente de Catalufia de 40 afios, primer hijo. Educadora social, vivia en pareja
con el padre de su hijo. No refirié creencias religiosas. Durante el embarazo les comunicaron que
su hijo presentaba crecimiento intrauterino retardado (CIR). Contaban con el soporte de familia
y amigos. El parto tuvo lugar a las 36 SG, el RN pesd 1720 gramos al nacer. El diagndstico de
ingreso fue prematuridad, CIR severo e inmunodeficiencia. Lactancia materna. El tiempo de

ingreso en la UCIN fue de 25 dias vy, tras el alta hospitalaria, continué 13 dias en HODO.

P7: Padre procedente de Cataluiia de 44 afios, primer hijo. Soldador, vivia en pareja con la
madre de su hijo. No refirid creencias religiosas. Durante el embarazo les comunicaron que su
hijo presentaba crecimiento intrauterino retardado (CIR). Contaban con el soporte de familia y
amigos. El parto tuvo lugar a las 36 SG, el RN pesd 1720 gramos al nacer. El diagnéstico de ingreso
fue prematuridad, CIR severo e inmunodeficiencia. Lactancia materna. El tiempo de ingreso en la

UCIN fue de 25 diasy, tras el alta hospitalaria, continué 13 dias en HODO.
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M8: Madre procedente de Catalufia de 37 afios, segundo hijo. Disefiadora grafica, vivia en
pareja con el padre de su hijo. No refirié creencias religiosas. No se produjo ningln suceso
importante que marcara el embarazo. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo
lugar a las 36" SG, el RN pes6 2980 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad,
distrés respiratorio y sospecha de infeccion. Lactancia mixta. El tiempo de ingreso en la UCIN fue

de 25 dias.

P10: Padre procedente de Argelia de 49 afios, que llevaba 8 afios afincado en Espafia, tercer
hijo. Trabajaba en ganaderia y agricultura, vivia en pareja con la madre de su hijo. Religion
islamica. No se produjo ningln suceso importante que marcara el embarazo. No contaban con
red de apoyo. El parto tuvo lugar a las 31 SG, el RN pesd 1490 gramos al nacer. El diagndstico de
ingreso fue prematuridad. Lactancia mixta. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 63 dias y, tras

el alta hospitalaria, continué 19 dias en HODO.

M11: Madre procedente de Argelia de 40 afios, que llevaba 8 afios afincada en Espafia, tercer
hijo. Abogada de profesion, aunque no desde que llegd a Espafia ejercio ama de casa, vivia en
pareja con el padre de su hijo. Religién isldmica. No se produjo ningln suceso importante que
marcara el embarazo. No contaban con red de apoyo. El parto tuvo lugar a las 31 SG, el RN pesd
1490 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad. Lactancia mixta. El tiempo de

ingreso en la UCIN fue de 63 dias vy, tras el alta hospitalaria, continué 19 dias en HODO.

M12: Madre procedente de Catalufia de 37 afios, tercer hijo. Técnica especialista en jardin
de infancia, vivia en pareja con el padre de su hijo. Religidn catdlica. Fallecimiento de familiar que
coincide con la ruptura de la bolsa. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo
lugar a las 34 SG, el RN pesd 2370 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad.

Lactancia materna. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 17 dias.

P13: Padre procedente de Catalufia de 39 afios, tercer hijo. Carpintero, vivia en pareja con el
padre de su hijo. Religién catdlica. Fallecimiento de familiar que coincide con la ruptura de la
bolsa. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 34 SG, el RN peso
2370 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad. Lactancia materna. El tiempo

de ingreso en la UCIN fue de 17 dias.

P15: Padre procedente de Catalufia de 39 afios, primer hijo. Oficial logistico, vivia en pareja

con la madre de su hijo. No refirié creencias religiosas. No se produjo ningln suceso importante
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gue marcara el embarazo. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las
32% SG, el RN pesd 1880 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad. Lactancia

mixta. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 22 dias.

M16: Madre procedente de Cataluiia de 27 afios, primer hijo. Cocinera, vivia en pareja con el
padre de su hijo. No refirié creencias religiosas. No se produjo ningln suceso importante que
marcara el embarazo. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 32*°
SG, el RN pesd 1880 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad. Lactancia mixta.

El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 22 dias.

P17: Padre procedente de Pakistan de 29 afios que llevaba 7 afios afincado en Catalufia,
primer hijo. Cajero supermercado, vivia en pareja con la madre de su hijo. Religion islamica.
Embarazo gemelar. No contaban con red de apoyo. El parto tuvo lugar a las 36 SG, el primer RN
pesd 1860g al nacer y el segundo RN 1820 gramos. El diagndstico de ingreso fue prematuridad.

Lactancia mixta. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 17 dias.

M18: Madre procedente de Pakistan de 28 afios que llevaba 1 afio y medio afincada en
Cataluiia, primer hijo. Ama de casa, vivia en pareja con el padre de su hijo. Religién isldmica.
Embarazo gemelar. No contaban con red de apoyo. El parto tuvo lugar a las 36 SG, el primer RN
pesod 1860g al nacer y el segundo RN 1820 gramos. El diagndstico de ingreso fue prematuridad.

Lactancia mixta. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 17 dias.

M19: Madre procedente de Catalufia de 28 afios, primer hijo. Profesora, vivia en pareja con
el padre de su hijo. Religién catdlica. No se produjo ningun suceso importante que marcara el
embarazo. Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 33** SG, el RN
pesd 2200 gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue prematuridad. Lactancia materna. El

tiempo de ingreso en la UCIN fue de 9 dias.

M20: Madre procedente de Argentina de 38 afios que llevaba 3 afios afincada en Catalufia,
segundo hijo. Médico intensivista, vivia en pareja con el padre de su hijo. Religiéon catdlica.
Contaban con el soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 27*® SG, el RN pesd 880
gramos al nacer. El diagndstico de ingreso fue gran prematuridad y desprendimiento de placenta.
Lactancia materna. El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 35 dias v, tras el alta hospitalaria,

estuvo 7 dias en HODO.
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P21: Padre procedente de Argentina de 36 afios que llevaba 3 afios afincado en Catalufia,
segundo hijo. Médico anestesista, vivia en pareja con la madre de su hijo. Religion catdlica. Tenian
soporte de familia y amigos. El parto tuvo lugar a las 27*° SG, el RN pesd 880 gramos al nacer. El
diagndstico de ingreso fue gran prematuridad y desprendimiento de placenta. Lactancia materna.

El tiempo de ingreso en la UCIN fue de 35 dias y, tras el alta hospitalaria, estuvo 7 dias en HODO.

A continuacion, se presentan los resultados derivados del andlisis de contenido obtenido
mediante las narraciones derivadas de la investigacion cualitativa, asi como del analisis

cuantitativo de los datos, siguiendo los objetivos especificos de la investigacion.

6.1. Establecimiento del vinculo y el apego, y el desarrollo y ejercicio del rol parental en las

madres y/o padres de RNPT hospitalizados en UCIN en la fase pre-intervencion

Eje tematico 1. ROL PARENTAL

El vinculo que se va creando entre padres, madres e hijos/as durante el embarazo y culmina
tras el parto en el momento en que padres e hijo/a se conocen, queda pospuesto cuando el bebé
debe ingresar en la UCIN. Por ello, el personal de la unidad debe acompafiar y dar soporte a los
padres para que fortalezcan el vinculo y apego con su recién nacido, potenciando la conexion y
confianza con su hijo; lo que devendra en el ejercicio del rol parental que les corresponde como
cuidadores principales, participando en los cuidados diarios de sus bebés mientras permanezcan

hospitalizados.

Eje tematico 1. ROL PARENTAL

Frecuencia
Categorfa 1. Concepto 10
Categorifa 2. Ejercicio del rol
Subcategoria 1. Rol parental 10
Subcategoria 2. Conexidn con su hijo/a
Subcategoria 3. Confianza en su hijo/a 2
Categoria 3. Vinculo y apego 20
Categoria 4. Impacto en los cuidados 11

Definir el concepto de rol parental resulta dificil de expresar por los padres en muchas
ocasiones. Lo relacionan con el vinculo, acompafiamiento y cuidado de sus hijos, asi como con el

lazo que los une como familia.

“Es lo que implica ser el padre, lo que es el hecho de la responsabilidad de que tienes un “menudet” al que tienes que
dar de comer, que tienes que tener cambiado, limpito, es decir lo que es ejercer como padres”. (P3 Intervencién)
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“El rol parental es la pareja y los hijos, la familia”. (M12 Control)

“Ejercer de madre y padre, o sea, cuidar al nifio para que esté bien todo el tiempo posible”. (M9 Control)

“Yo he ido cambiando en esta semana, para mi el rol es acompafiamiento, porque el instinto de proteccion sale.
Entonces, es un poco... es un rol de cuidadora, porque claro, te necesita 24 horas, tiene todas las necesidades, y un poco
también de crecimiento, es un rol de crecimiento personal, porque estos nifios, supongo que, como todos, te ensefian
muy rapido”. (M6 Control)

“Encargarme de él (refiriéndose a su hijo) y de ella (refiriéndose a la madre)”. (P7 Control)

Es indispensable para los padres y madres asumir y ejercer su rol como cuidadores principales
durante el ingreso en UCIN. Este hecho estd muy unido tanto a la confianza que depositan en sus

hijos/as y la conexién que establecen con los mismos.

La adaptacion a la nueva realidad puede ser traumatica. El aprendizaje del rol parental

tutelado por el equipo neonatal desde la UCIN ayuda a minimizar este hecho.

“A ver el rol tanto de la madre como del padre es igual, a ver quizds con la madre hay el vinculo de que ha estado meses
dentro tuyo pero el rol es muy parecido en ambos casos. A ver, ya ves que es un rol de muchas cosas, asi que no sé, yo
creo que es un rol de cuidador, pero también de aprender, de mucho aprendizaje”. (M6 Control)

“Creo que, si tienes un problema, pero no le pones cara quizds es mds fdcil de llevarlo. Asi que él al principio no sabia si
verlo, pero ahora ya si, estd muy implicado y todo. Llevamos un mes y yo no he lavado ninguna muselina porque siempre
lo hace él'y cuando nos dijeron de comprarle un juguete o asi yo decia que no teniamos tiempo y él fue y se lo comprd.
Muy muy implicado y a parte este tiempo que yo estuve implicado aun se espabilo mds. Hay pocos padres implicados”.
(M1 Intervencidn)

“Dificil, muy duro, el momento en que ingresan al nifio y a ti te dan el alta, se te derrumba el mundo. De la habitacion a
arriba es un momento, en el momento en que te tienes que ir, tienes media hora desde tu casa hasta aqui... es muy
duro, te sientes como si lo abandonaras”. (M9 Control)

“Ahora mismo no estamos ejerciendo el rol parental, bueno con él si, pero nos faltan los otros dos...hijos son los tres por
igual, aunque este sea el pequefiito”. (P13 Control)

Lo mas importante es el estado y la correcta evolucién del RNPT. La sola presencia y
acompafiamiento de los padres es beneficiosa para el RN, continuando asi el vinculo que han ido

desarrollando durante el embarazo.

“Ella a veces me enviaba mensajes preguntando qué pasaba y si lo cogia pues ya me quedaba alliy no la podia contestar,
yo ya sabia que al cabo de 3 horas tenia que volver, pero me quedaba, no sé, me sentia bien estando con él un rato”.
(P7 Control)
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“Entonces, ahi es donde yo me doy cuenta, ya que, a pesar de no estar en el hospital, tu cabeza siempre estd conectada
con esta planta; yo estoy en mi casa cenando y mi hijo estd aqui, yo sé que estd bien, pero a pesar de ello mi cabeza
sigue estando con mi hijo”. (M6 Control)

“A ver, si llevamos un mes y 8 dias, ha hecho 2 veces cangurito, dos veces. Pero no se lo tomo en cuenta, yo sé que él es
asi 'y que ahora en estos momentos esto le da padnico, pues bueno, espero que cuando vea el nifio mejor todo serd
diferente. Claro le da miedo tocarlo porque lo ve tan pequefio y con tantas cosas alrededor. A ver, te voy a decir que el
dia que estuvo tan mal y que yo supe ver la gravedad del asunto, él ni se dio cuenta. O sea, me tuvo que ver llorar para
decir, aqui estd pasando algo grave, porque €l siempre ve que yo soy super fuerte en situaciones como estas y en estos
momentos no es un familiar, es un hijo, y aqui la cosa cambia. Al verme llorar, lo primero que hizo es sorprenderse de
verme llorar y me pregunto si tenia depresion y digo no, no tengo depresion, te estoy diciendo que el nifio estd muy mal
y que se puede morir. Pues al dia siguiente fue a ver al pediatra, pero sin mi'y le pregunté cémo estaba el nifio porque
su mujer que es enfermera y normalmente muy pesimista y queria saber exactamente la gravedad y que yo le habia
dicho que se podia morir pero que pensaba que era muy exagerada y el pediatra le dijo que no, que le habia dicho lo
que estaba pasando, que nuestro hijo estaba muy grave y que se podia morir. Imaginate en la drbita donde estd. Yo
lloraba el dia anterior y el lloraba el dia después, con un dia de retraso. Esta situacion en estos momentos le sobrepasa.
Yo creo que cuando todo esté en su sitio serd diferente”. (M2 Intervencion)

“..te sientes sola porque te vas a tu casa sin un nifio, que yo creo que es de lo peor que yo vivi. Ademds, yo bajé y yo no
me fui a mi casa, yo bajé al parking, dejé la bolsa y subi. El trayecto desde la habitacion al parking yo lo hice llorando,
porque claro, yo sabia que me iba sin él”. (M6 Control)

“Nos pasamos muchas horas con ella y creo que ella se da cuenta. Yo, por ejemplo, le siento su olor que es diferente
porque cada nifio tiene su olor, y ella a mi supongo, es una cosa instintiva, ahora es mds de instintos que de otra cosa
por el momento”. (M20 Intervencion)

En todo momento se debe confiar en la fortaleza del RN y en su instinto de supervivencia.

Son unos grandes luchadores, en muchas ocasiones son ellos los que alientan a sus progenitores.

“Yo en todo momento he estado tranquilo, yo confio en él, sé que puede”. (P7, Control (padre)

“Ya ves, en todo el embarazo, ha sido él, el sustento de la situacion, porque yo me derrumbaba muchas veces”. (M6
Control)

Consideran primordial establecer un buen vinculo y apego con sus hijos, tanto para la
evolucion de los nifios como para su afrontamiento de la situacidn. En ocasiones, por la
personalidad de los padres y/o la situacién clinica en la que se encuentran los nifios, se produce
una barrera entre ellos que debe ser identificada y gestionada con ayuda del personal de la

unidad.

“Bueno, es muy importante y yo no quiero parar. Quiero aumentar las horas de cangurito a 5 horas y poder estar atn
mds con él. Mi marido al principio me decia que estaba loca porque él no queria hacerlo, pero ahora me entiende.
Quiero que se haga mucho cangurito con él, todo lo que aguante el nifio, porque estoy segura de que él nota todo, te
nota a ti, nota confianza, siente que le quieres y le da fuerzas para luchar porque estd querido. Es muy importante
relacionarte con el nifio, cambiarle el pafial, cantarle, hablarle, todo lo que sea posible. Creo que, si pones dos nifios uno
con atencion parental y el otro sin, seguro que se ve mucha diferencia entre ellos y su evolucion. Estoy segura. Y leche
maternal, esto estoy segura de que también influye.” (M1 Intervencién)
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“Para mi es super importante, precisamente por esto no es que esté disgustada porque lo entiendo, pero soy muy critica
con la reaccién que ha tenido mi pareja. El es una persona muy hipocondriaca con todo lo que conlleva la salud y ha
hecho como un rechazo, no es del todo un rechazo, pero es como que ya estoy yo y me ha pasado la pelota y él creo que
todavia no se ve que es padre, como que no lo ha asumido. El va viniendo, pero a ratitos, una ratio por la noche, el fin
de semana como no trabaja pues un ratito mds, pero no mucho mds. Solo decirte que los primeros 15 dias que yo no
pude subir y era él quién lo hacia iba muy poco, ahora que las enfermeras me conocen mds me dicen que en ese
momento no entendian como era este padre, que le decian “toca al nifio” y no lo tocaba o “siéntate y estate con él” y
no lo hacia; se estaba un minuto de reloj y se iba. Entonces yo creo que el vinculo es super importante, y yo se lo he
dicho, sé que es duro y cuesta mucho, sé que cada uno lo vive como puede, pero se lo estd perdiendo. En esto soy muy
critica porque, aunque no lo puedas tocar, que no lo puedes tener hay que implicarse y hay que estar ahi, aunque sea
en los cuidados”. (M2 Intervencion)

“Doncs és passar la major part del temps amb ell i poder fer el cangur la veritat es que va molt bé, i a més, si pot prendre
pit, el contacte, crec que és molt bo. T'ajuda. Intento estar amb ell la majoria del temps que tinc disponible; i el contacte
i parlar-li, esta amb ell aqui en presencia al menys”. (M5 Intervencion)

“Yo creo que es lo poco que nosotros podemos hacer para ella en las 24h, que normalmente estaria en el utero; nosotros
venimos, las horas que estamos que es tomar contacto y le hablamos, es una parte imprescindible de la relacion y lo
vamos haciendo”. (P21 Intervencion)

“Por como es el vinculo, o sea, comenzar de poco el vinculo que es diferente de cuando nacen a término que te lo ponen
en contacto al pecho, piel con piel desde la entrada apenas nace, se genera un vinculo mucho mds rdpido aqui,
totalmente diferente”. (M20 Intervencion)

“Yo creo que estamos creando un buen vinculo porque cuando estas con él lo notas. Yo lo cojo y sé que estad tranquilo y
ahora empieza a sonreir, yo creo que él nota que ha llegado la madre”. (M8 Control)

“Es muy importante, es la relacion mds importante, hasta mds que la relacion con la familia. Si que estamos
estableciendo una buena relacion porque venimos aqui a verlos cada dia, los cogemos, les damos el biberon, cambiar
pafiales... cuando tengo el descanso del trabajo de dos a cinco vengo aqui'y estoy con ellos, la mamd empezo a venir
ayer porque no se encontraba bien del parto”. (P17, Control)

“Te planteas, a veces, de decir, a lo mejor es mejor que suba el padre, porque ahora yo no estoy siendo de utilidad.
Entonces, yo me he dado cuenta de que eso ha ido cambiando, y cambia rdpido, o sea, el vinculo afectivo con mi hijo
cada vez es mds fuerte porque cada vez me cuesta mds dejarlo aqui, cada vez tengo mds ganas de estar mds horas
aqui, y me doy cuenta de lo importante que estoy siendo yo para mi hijo, o al menos yo quiero pensar eso”. (M6 Control)

Durante la hospitalizacion de los nifios/as, los progenitores refieren ofrecerles su tiempo,
compafiia, dedicacion y carifio adaptandose a las necesidades y cuidados que precisan en cada

momento, a lo largo de toda la hospitalizacion.

“Bueno porque cuando estamos aqui nos dedicamos absolutamente a él y cuando estamos en casa también”. (M16
Intervencion)

“Doncs donar-li tot el que li pots donar al teu fill, no? Amb temps, aqui a la UCIN, doncs tot el temps que pots tindre
amb ell i el contacte. Ho intento fer el millor possible, ja et dic, intento passar-me I'estona aqui, estar amb ell, parlar-1i i
donar-li tot el que li puc donar per ara”. (M5 Intervencion)

“Si que les tienen muy bien cuidados, pero la madre es un pilar muy importante para ellos, por eso intento estar lo
mdximo posible con él”. (M9 Control)
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“Perque és el contacte, és el vincle, i a partir de quan marxem d’aqui, ho fem nosaltres. Elles ho fan molt bé, pero la
mare, sempre és la mare, ells ho deuen notar també; tot i que tenen més vistes a les infermeres que als pares, pot ser,
pero ho intentem (emocionada). Ahir va ser el primer dia que li vaig donar el pit i va vindre, per aixo intentes tenir la
relacio aquesta, no pots ser-hiles 24 hores com a casa pero quan vens, la disponibilitat es tota per ell”. (M5 Intervencion)

“Es lo que deciamos antes, venir y estar con ella en lo que podamos; tampoco no es como un recién nacido normal, en
el sentido de que necesita descansar y dormir mucho mas, por la edad gestacional que tiene ella, nacié con 27 semanas;
recién ahora abre un poco mds los ojos, pero bdsicamente lo que necesita es el descanso que no tuvo en el utero,
tampoco se puede hacer mucho mds”. (M20 Intervencion)

“Y cuando vemos que también va evolucionando bien, yo creo que es por como se han dado las cosas por ella, en el
sentido de que también vamos nosotros para hacerle canguro que eso le ayuda para que termorregule y creo que
estamos haciendo todo lo que podemos”. (P21 Intervencion)

“Para mi ser papd significa mucho, no sé como explicarlo, pero estoy muy feliz, muy contento y la mamd también.
Aunque estdn aqui cuando venimos hacemos de papds porque los cogemos, los cambiamos, les damos de comer...”.
(P17 Control)

Eje tematico 2. ESTADO EMOCIONAL DE LAS MADRES Y/O PADRES DURANTE EL INGRESO

La estancia de un recién nacido en la UCIN puede suponer para los padres y madres un duelo
emocional, ya que tienen que hacer frente a una situacién complicada que les genera todo tipo
de sentimientos. Asi, se observa que, si el RN tiene una evolucion adecuada, van cambiando los
sentimientos negativos por la felicidad y optimismo conforme pasan los dias. De la misma

manera, suelen relegar sus sentimientos para estar pendientes de sus hijos/as.

Eje tematico 2. ESTADO EMOCIONAL DURANTE EL INGRESO
Frecuencia

Categoria 1. Afrontamiento 19
Categoria 2. Cansancio emocional 7
Categoria 3. Estrés 9
Categoria 4. Felicidad 5
Categoria 5. Optimismo 9
Categoria 6. Ambivalencia emocional 11
Categoria 7. Duelo perinatal 1

Todos los participantes coinciden en que el ingreso del recién nacido en la UCIN, o lo que es
lo mismo, el primer contacto con la unidad, es uno de los momentos mas duros y estresantes con
el que enfrentan la realidad de la situacidon y estado del nifio, asi como de la separacion que se

produce al quedarse hospitalizado.

“Pensamos que es muy bueno que estén aqui al nacer pequefios y tener que ganar peso. Al principio nos sorprendio que
nacieran antes y tuvieran que ingresar aqui, fue un poco duro, pero ahora ya bien”. (P17 Control)
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“Un poco durillo, porque claro, te vas a tu casa, sin tu hijo, y hay que volver... Claro, lo de la baja, por ejemplo, yo no
disfrutaré de mi hijo, claro, yo volveré a trabajar y no voy a estar aqui... que, a ver, antiguamente no lo disfrutaban
tampoco, porque eran pocos dias, pero ahora que tengo mds, tampoco los podré disfrutar”. (P7 Control)

“De hecho, algo que me paso es que en las fotos se veia mds grande y cuando yo lo vi en directo fue como, esto es peor
de lo que yo pensaba, estd peor de lo que yo creia. Entonces entendi todo el proceso de embarazo, todo ese control y
toda esa preocupacion. Es un milagro que esté hoy aqui, ya lo digo, para mi es un milagro”. (M6 Control)

“Claro, es que para mi esto ha cambiado también mis valores, mi esquema mental. No ha habido otra (se rie). Entonces
veo como va a ir la cosa, tengo que ir dia a dia y ahora ya es paciencia, que yo no sabia que tenia tanta”. (M6 Control)

“Al principio hubo mucha incertidumbre, muchisima, lo que pasa es que pasa es que ahora uno no se acuerda porque
como va tan bien estamos contentos, pero al principio era muchisima incertidumbre de qué va a pasar con ella, de si va
a ir bien, porque uno también piensa cualquier cosa con los prematuros; yo he leido mucho”. (M20 Intervencion)

“Ara, després d’una setmana, molt millor, els primers dies... entre que jo a les 24 hores vaig tenir I’alta, perqué jo no el
vaig tindre aqui, doncs vaig vindre aqui, el susto, i que no et poden dir amb precisié de que tot va bé, llavors es que...
ara ja esta, ja veus que va bé i et van donant més informacio i estas més tranquil. Pero s’entén que no poden dir que tot
anira bé perqué potser no seria veritat, pero en aquell moment ho necessites. Pero ara ja esta, ja ha passat el susto”.
(M5 Intervencion)

“Por suerte para nosotros siempre han sido buenas noticias. Sabemos que no lleva nada y esto es mds positivo. Ves que
estd bien y que solo tiene que ganas peso y entonces dices, va, a por ello, y ya esta. Me motiva porque sé que no tiene
ni sondas, ni lo pinchan cada dos por tres, es un nifio que realmente esta bien, lo tunico que necesita es tener el peso
para irse a su casa”. (M4 Intervencion)

“Primero estaba justito el nifio, era bastante triste, pero como que ha ido evolucionando bastante dia a dia pues nos
hemos ido civilizando viendo la situacion, la evolucion del nifio, la mejora y al final bueno estds mds positivo y mds
contento. Al principio pues era bastante duro”. (P15 Intervencion)

Es tal la cantidad de emociones a las que se enfrentan durante el ingreso -estrés, ansiedad,
tristeza, preocupacién, melancolia y al mismo tiempo felicidad- que les genera cansancio
emocional, ademas de fisico. Con el paso de los dias, poco a poco, se van dando a la situacion e
incluso se preparan para recibir malas noticias. La rutina del dia a dia, la lentitud de los avances,
en ocasiones el sentir que lo pierden, la esperanza de que todo acabe pronto, la brega constante

con su hijo, para que coma vy que les sienta, hace mella en ellos.

“Prefiero no pensar en qué puede pasar sino en como estd porque te hundes y te pierdes los momentos de disfrutar a
tu hijo. A ver, lo que pasa es que a veces la cabeza se va, pero se intenta”. (M6 Control)

“Prefiero no pensar en qué puede pasar sino en como estd porque te hundes y te pierdes los momentos de disfrutar a
tu hijo. A ver, lo que pasa es que a veces la cabeza se va, pero se intenta”. (M6 Control)

“Esta semana me he dado cuenta que ayer llegué a un punto, que se lo decia a mi hermana, creo que estoy cansada
hasta emocionalmente, que ya no es fisico, es cansancio emocional, porque por ejemplo te peleas mucho para que la
nifia coma, entonces hay tomas que las hace muy bien y te pones contenta y dices venga va, estd ganando; y hay otras
tomas que igual como va por horario y no va por demanda pues esas tomas a veces te deprimen en el sentido de que
no ha comido mucho, piensas igual no engorda, entonces es como una rueda”. (M19 Control)
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“..lo que pasa es que no me lo esperaba para nada; es como darte contra un muro cuando vas a demasiada velocidad
porque todo va bien y de repente ya no es asi'y es cuando te la pegas de golpe. Yo no me lo esperaba, después de todo
el tiempo que hemos estado para tener un bebé, en 21 dias que eres feliz, todo va bien...yo no me lo esperaba. Y dices,
me puedo quedar sin nada, después de todo lo que nos ha costado, todo el esfuerzo y llegar hasta aqui'y sentir que lo
pierdes. Encima sin tenerlo, que si que habia hecho algunos dias de canguro, pero nada, casi nada”. (M2 Intervencion)

Inevitablemente, el ingreso y hospitalizacion en la UCIN resulta una situacion estresante. En
la mayoria de los casos, totalmente nueva para las familias. Ver a su hijo conectado a un monton
de cables, indefenso, pequefio y vulnerable, el no poder hacer nada mas que esperar que pase el
tiempo y evolucione de una manera favorable, el no parar de pensar en qué pasara, el no poder

estar con él durante todo el dia, les desborda.

“Estrés mucho, al principio cuesta muchisimo, cuando le ves con todos los cables... Y luego, a medida que va
evolucionando a mejor, te vas alegrando y asimilando, pero al principio cuesta bastante”. (M9 Control)

“...frustracion fue cuando empezo a tirar para abajo que dices cada vez que veniamos una cosa nueva, que si la sonda,
que si la luz, que si ahora no puede respirar, claro era como “uff”. Luego todo el dia estabamos aqui'y la maquina pitaba,
eso nos estresd mucho a los dos y nos ibamos para la habitacidn, yo estaba ingresada todavia y bajabamos; bajdbamos
mucho porque el pitido ese era muy molesto y el no poder hacer nada, la impotencia”. (M12 Control)

“Ansiedad he tenido, yo reconozco que ademds he notado que a veces me faltaba el aire, cosas que nunca me han
pasado aqui si las he tenido. Tenia la sensacion de me falta el aire porque no sabia lo que iba a pasar. Eso si. Estrés,
entre que estds con las hormonas del embarazo, entre que te encuentras mal por la cesaria, y que tu quieres subir aqui,
a pesar de todo, que yo lo tenia clarisimo, era, cuando voy (se rie), y porque me pararon las 24 horas porque si no creo
que yo me meto aqui como hubiera podido”. (M6 Control)

“En este tiempo hemos vivido un estrés, sobre todo los primeros momentos, las primeras semanas que era todo tan
duro, el primer dia que estuvo aqui hasta se le hizo la cesdrea con mucho estrés, evidentemente pusimos todo lo que se
pudo para esto. Al otro hijo también notdbamos que le faltdbamos a él, eso también genera estrés porque dices quiero,
pero no puedo. Pero es lo que dice la madre, al estar tan bien ella nos fuerza para seguir”. (P21 Intervencion)

“Primer és una mica estressant i angoixa perqué no pots estar amb ell les 24 hores com si estiguessis a casa o fos un
part que no hagués passat res, vull dir que no hagués sigut prematur, pero jo crec que ho vas assumint, et vas fent la
idea i @ mesura que passen els dies et vas trobant més bé. També quan veus que ell esta prosperant, clar... li han tret
'oxigen, ja pren biberd... veus que ja ha millorat; el nostre cas és una setmana i amb només una setmana ha fet un
canvi gran i que duri (riuen)”. (M5 Intervencion)

Tras el mucho tiempo conociendo y conectando con su hijo, les genera incertidumbre el
momento cuando puedan cogerlo, pueda reconocerles. Cuando eso sucede, cuando lo sienten, y

les siente, lo definen como convertirse en ‘la persona mas feliz del mundo’.

“Yo cuando entro y me dice alguna de las enfermeras, mira que ya te estd esperando yo ya entro con una energia de
jya sabe quién soy! Al ser cesaria y yo verlo menos porque iba mi marido, yo me preocupé mucho por si a lo mejor no
me reconocia o si no teniamos vinculo o yo qué sé, porque te preguntas, éeste nifio sabrd que soy su madre? Y al final
dije, esto tiene que evolucionar y ha sido asi, ahora me voy muy contenta, cada vez que vengo y lo veo yo ya me voy
contenta”. (M6 Control)
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Los progresos hacia la vida y una evolucion lenta pero constante hacia la normalidad deseada,
hacen que la tranquilidad y la serenidad se vayan inspirando en ellos y empiecen a tener mas
valor los sentimientos positivos. El hecho de que coma mads o que gane peso, la ayuda inestimable
del personal de la UCIN, entre otros aspectos descritos, confieren una actitud mas optimista con

el dia a dia.

“Yo ya te digo, yo estoy deseando que tenga 4 o 5 afios para irme a correr con él, sinceramente (se rien), para que te
voy a engafiar. Lo estoy viviendo sereno y con tranquilidad porque sé que el nifio estd bien aqui y que cuando salga ya
saldrd”. (P3 Intervencion)

“Pues eso aun no lo sabemos, pero bueno él va comiendo por si solo, va comiendo del pecho y el biberon, cada vez mds
y mds cantidad, lo absorbe mejor, gana peso, va bien, va para arriba”. (P15 Intervencion)

“Yo estaba preparada para que saliera; pensaba con 27 semanas y sin maduracion pulmonar, pero cuando nacio la
senti que lloraba ademds con tanta fuerza que pensé qué suerte, no necesito intubacion, tuvo mucha suerte. Todo para
arriba digamos, siempre mejorando, aumento de peso, nunca se complico con nada hasta ahora”. (M20 Intervencion)

Los sentimientos nunca vienen solos. Representan para ellos una lucha constante -casi a
contrarreloj, un partido que si o si deben ganar. Refieren como la ansiedad se va disipando. Con
la practica y la experiencia diaria, va dando paso a una felicidad y optimismo responsable. Sin
bajar la guardia en ninglin momento, la ilusidn por el futuro cada vez es mas palpable. Cada vez
ven mejor a su hijo, aunque todavia débil e indefenso. Estdn al mismo tiempo felices por sus
avances y preocupados por lo que estan viviendo y lo que queda por venir, por las secuelas que

pueda desarrollar.

“Entonces pues tienes momentos de que estds bien tipo ahora, por ejemplo, me han dicho tienes el alta, entonces estoy
contenta, estoy bien y dices venga va son dos dias; pero en el momento en que me ponen “H” es como que te sientes a
veces hasta culpable de dejarla, sabes que estad bien cuidado, pero dices es que no estoy yo”. (M9 Control)

“...es un proceso que tienes que pasarlo acompafiado, porque es lo que dices, es como una montafia rusa, entonces hay
momentos en que estds muy bien, pero hay otros en que te da el bajén”. (M19 Control)

“Pero si, y ahora ya mds porque lo que te digo, tengo la mezcla esa de aun me emociono cuando pienso en como ha
estado mi hijo, pero estoy feliz también. Es una mezcla de las dos cosas, dentro de todo lo visto, se va haciendo mds
grande, coge peso... cuando yo lo vi, es que era un mufieco, pero ademds super delgado, es que era super esquelético y
era como jdios! iahora qué hacemos?”. (M6 Control)

“Estrés no, pero si sentimientos encontrados por un lado de felicidad y por el otro de tristeza. Sientes las dos cosas. Los
de tristeza aun no han desaparecido...”. (M2 Intervencion)

“Tengo dias de estar muy contenta y feliz y otros que pienso, ¢y si le pasa lo mismo? évale la pena sacarme leche cada
3 horas? (la madre se emociona y llora) Y supongo que quien no ha pasado por eso no piensa tanto en estas cosas.
Tengo miedo de que vuelva a pasar y a veces me pongo como un muro y me planteo ¢y s no tengo que encarifiarme
tanto con mi hijo por si lo pierdo? Y entonces es muy distinto a si fuera mi primera experiencia”. (M1 Intervencién)
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“También ya tenemos mds confianza en nosotros para hacer las cosas, al principio era como “ay” que no le hagamos
dafio, como si fuera de cristal”. (M16 Intervencion)

“No ha tenido ninguna bajada, pero al principio fue jodido, son 15 dias que vas superando”. (P15 Intervencion)

“Bueno todo junto, un poquito de cada uno, el choque, sobre todo, te preguntas por qué no hiciste esto, eso, por un
lado. Como estds cansado también se predispone un poco mds a todo y creo que para el estrés no tenemos tanto tiempo,
por mds que tengamos un poco de estrés o de estar mal lo vas relegando porque dices ahora estaré por esto y tratar de
solucionarlo y ya después veremos el tema del adnimo como lo gestionamos”. (M20 Intervencion)

La experiencia previa de pérdida perinatal y el consiguiente duelo perinatal mal resuelto, les
enfrenta a expectativas ante la realidad del nuevo duelo que supone el ingreso en UCIN de su
actual hijo, suponiendo una barrera afiadida a la actual situacién que complica la relacion

paterno-materno filial y la implicacién en los cuidados de su hijo durante el ingreso en la unidad.

“..4 meses antes estaba embarazada de 9 meses de otro hijo y ya no nacio, cuando nacid estaba muerto”. (M1
Intervencion)

“Esta situacion es complicada, sobre todo por la pérdida de mi otro hijo porque es dificil de llevar habiendo tenido una
experiencia anterior tan mala. Entonces, aunque vivo el momento y me alegro porque veo que estd bien y que ha crecido,
no me puedo alegrar completamente. Son sentimientos mezclados porque veo que le he salvado con 28 semanas y al
otro con 39 no pude (en este momento la madre lo cuenta llorando). La situacion fue muy parecida en ambo embarazos,
no tuve ningun sintoma de que algo no iba bien ni con éste ni con el otro; yo iba al médico a urgencias y ellos me decian
que todo estaba bien, pero yo sentia que no era asi, me decian que volviera si algo no iba bien y yo volvia a ir, algo no
estaba bien y lo sabia. Como te puede pasar esto y que no se vea nada, podria verse alguna anomalia o algo, que se vea
algo. Con este bebé vine el dia 31 y estaba todo bien y 5 dias después ya no”. (M1 Intervencion)

“Es dificil, tengo dias que bien y otros que no. La verdad es que no creo que esté curada después de todo esto, seguro
que no lo estoy”. (M1 Intervencion)

“Mi marido al principio tuvo un gran problema ya que tenia miedo de encarifiarse con él. Con nuestro primer hijo no
quiso verlo justo por eso. Estoy segura qué es mds fdcil no verlo, porque lo pasas fatal. Yo atn me despierto y veo su
cara. Creo que, si tienes un problema, pero no le pones cara quizds es mds fdcil de llevarlo. Asi que él al principio no
sabia si verlo, pero ahora ya si, estd muy implicado y todo”. (M1 Intervencidn)

“A veces creo que este bebé es por mi primer hijo. Debia de nacer un dngel y él le ayudo a hacerlo. Cuando pienso asf
me siento bien, pero hay otros dias que pienso que soy mala madre por haber salvado a éste y al otro no. Tengo dias
que creo firmemente que las cosas han ido como tenian que ir porque ahora mi hijo tiene un dngel de sangre que cuide
de él y es algo que me ayuda a pasarlo en paz. A él se lo explico, que es el segundo y que yo los quiero mucho a los dos,
eso también me ayuda a exteriorizarlo. Esto es de locos, perder un nifio es lo peor que te puede pasar en la vida.
Entonces, decirte como me siento al tener un hijo prematuro no puedo hacerlo sin decirte como me siento por haber
perdido un nifio; supongo que es diferente a lo que pueden decir las demds madres. Tengo dias de estar muy contenta
y feliz y otros que pienso, ¢y si le pasa lo mismo? évale la pena sacarme leche cada 3 horas? (la madre se emociona y
llora) Y supongo que quien no ha pasado por eso no piensa tanto en estas cosas. Tengo miedo de que vuelva a pasar y
a veces me pongo como un muro y me planteo ¢y s no tengo que encarifiarme tanto con mi hijo por si lo pierdo? Y
entonces es muy distinto a si fuera mi primera experiencia”. (M1 Intervencion)

“...en sumomento fui al grupo de soporte del duelo que se ocupan solo de duelo perinatal. No he conocido ni una madre
que haya perdido a su hijo con 9 meses asi que si fue algo tan inusual entonces ahora creo que va a salir bien. Tengo
dias, muchos, que creo que su hermano le ayuda ahora a salir adelante. De hecho, quiero hacerle un dibujito de un
angelito y traérselo, pero atn no he tenido tiempo”. (M1 Intervencién)
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Eje tematico 3. TEMORES Y PREOCUPACIONES

Los temores y las preocupaciones acompafian a los padres y madres durante todo el proceso
de hospitalizacién, ya que siempre queda un grado de incertidumbre ante lo que pueda pasar.
Este hecho se ve agravado cuando acontecen complicaciones durante el ingreso y en algunos
persisten hasta cuando llega la deseada alta hospitalaria. Para los padres que cuentan con hijos
anteriores, el hecho de compatibilizar su dedicacion al recién nacido en la unidad, se entrelaza

con la necesidad y preocupacién por estar también con sus otros hijos.

Eje tematico 3. TEMORES Y PREOCUPACIONES
Frecuencia

Categoria 1. Temores de los progenitores

Subcategoria 1. Incertidumbre 7
Subcategoria 2. Complicaciones durante el ingreso 7
Subcategoria 3. Alta hospitalaria 4
Categoria 2. Preocupaciones de los progenitores 14
Categoria 3. Dificultades para compatibilizar su vida 9

La incertidumbre que comporta el temor y la preocupacién siempre estd presente. La
novedad de la situacion y al mismo tiempo gravedad, los mantienen en un estado de permanente
desasosiego, en cierta manera mitigado por la evolucidn favorable del nifio. Al producirse alguna
complicacion todas las emociones presentes se magnifican. El temor se vuelve pdnico, las dudas
se acentlan y los sentimientos de culpa se hacen presentes, temiendo siempre lo peor. En
ocasiones, el alta hospitalaria podria entenderse en cierta manera como una “complicacion”, no
necesariamente negativa. El enfrentarse solos, sin la ayuda de los profesionales de la UCIN,
conlleva nuevos temores y preocupaciones, que la normalidad del dia a dia, atenuda. Durante todo
el tiempo que el bebé ha estado ingresado en la UCIN, los padres se han preparado para la vida
normalizada de la casa. Muchos dias de preocupacién, de preparacion para el gran momento en
el que la esperanza puede con los temores y preocupaciones. El apostar por apoyar a sus hijos en

su lucha por la vida.

La falta de seguridad, y de confianza, ocasiona mucha inquietud. Esa sensacion con el tiempo
desaparece, convirtiendo la rutina de la UCIN en una actividad gratificante. El correcto desarrollo

del RN transforma la incertidumbre en certeza.

“Tu llevas batallando con la comida y luego te dicen, mira, que el nifio hace dos dias que no crece, y tu dices, vale chico
pues seguimos (se rie). El “y si” me acompafia y me acompafiard un buen tiempo”. (M6 Control)
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“..estamos esperando resultados porque salié en la prueba del talén alterado el sistema inmunoldgico y con eso
estamos, ahora estamos esperando el sequndo resultado. Entonces claro, todo esto genera muchas emociones”. (M7,
Control)

“Estuvimos unas semanas tan agobiados por la sensacion de que no sabes qué va a pasar, con tanta fragilidad cualquier
cosa le puede afectar”. (P21 Intervencion)

El proceso de desarrollo no se encuentra exento de dificultades, como la gran vulnerabilidad
que presentan los RNPT. Se podria decir que las complicaciones estan al acecho, y deben ser
abordadas correctamente a nivel psicolégico con los padres antes de se produzcan, si se da el
caso, para que de esta manera se encuentren preparados y el impacto negativo en su salud

mental sea menor.

“... algunas veces cuando recuerdo esto yo me emociono, porque fue impactante ver a mi hijo, ademads iba intubado,
porque tuvo un neumotdrax la madrugada del 21 al 22, o sea, fue como...hubo sorpresas”. (M6 Control)

“Al principio claro cuando ves que no lleva nada, que comia bien, dices “uff”, bien; y de repente vas tirando para atrds
y dices no puede ser, pero bueno ahora un poco mds tranquilos. También sequimos con el miedo, yo sigo con el miedo
de decir a ver qué me encuentro cuando llegue, pero bueno estd mejor”. (M12 Control)

“Lo que no ha sido normal es todo lo que me he encontrado dentro de la UCIN, los problemas que han surgido. Eso es
lo que a mi me ha afectado mds, no el hecho del ingreso en si...a los 21 dias el nifio hizo un shock séptico y esto, para
mi, no entraba en las posibilidades. No contemplaba que mi hijo pudiera ponerse tan mal e incluso en riesgo de muerte.
Ya te avisan los médicos y te dicen, dia a dia, poco a poco y ya iremos viendo. Claro, dentro de mi cabeza estaba el
proceso normal de un prematuro, pero claro, cuando de repente coge una sepsis y en horas se pone fatal y te dicen que
a lo mejor se puede morir de esto...pues este proceso es el que a mi me ha chocado. Cuando no pasa nada y todo va
bien es perfecto, pero cuando hay una complicacion y asi a lo grande...”. (M2 Intervencién)

Todo lo vivido durante el tiempo de ingreso en la UCIN, se concentra en el momento del alta
hospitalaria. Tiene lugar cuando el RNPT se encuentra estable y ha adquirido correctamente el
comportamiento basico de cualquier RN. Conlleva satisfaccién, pero también genera dudas y
temores al no contar a partir de ese momento constantemente con el equipo neonatal. Esta

situacion debe ser trabajada psicolégicamente con anterioridad.

“Lo primero que pregunté cuando me dijeron que me iba a ir a casa fue, ¢ me vais a regalar un monitor de estos? Y me
dijeron no. Y claro, con eso tu controlas su respiracion, su corazon, controlas todo; e irte sin eso da miedo. Y claro, luego
es lo que dices, las otras mamds, se llevan a su hijo y no llevan un monitor, tienes que aprenderlo tu y es algo que
aprendes también aqui, con ellos”. (M6 Control)

Durante la estancia en la unidad cada pequefio detalle se transforma en una inquietud para

los padres. La separacién que se produce cada noche cuando se van a sus casas para descansar
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los hace sentir culpables, sienten que lo abandonan. También perciben que cuando estdn en la

unidad junto a sus hijos, las mamas producen mas leche que cuando se encuentran en sus casas.

“Por la noche es mds duro porque no estamos con él y tenerte que levantar para sacarte la leche pues no es lo mismo,
la verdad”. (M12 Control)

“La leche no sale igual, estando aqui da mds cantidad. Claro de tener el nifio al lado, saca mds leche que estando en
casa, le falta el nifio”. (P13 Control)

“Por el tema de la lactancia nocturna, sobre todo, me cuesta cuando no estd él, pero cuando estd él, lo pongo y ya estd,
entonces estoy de las 8 de la mafiana a las 6 de la tarde a demanda, pero por la noche es un cambio rutinario y el hecho
de irte a casa sin bebé, cuesta mucho”. (M9 Control)

“..tiene problemas, le cuesta respirar y necesita ayuda, no respira sola y tiene muchos mocos”. (M11 Control)
“..la mandaradn a Barcelona para hacerle una prueba”. (P10 Control)

“...al principio mi marido tuvo un gran problema ya que tenia miedo de encarifiarse con él. Con nuestro primer hijo no
quiso verlo justo por eso. Estoy seqgura qué es mds fdcil no verlo, porque lo pasas fatal. Yo ain me despierto y veo su
cara. Creo que, si tienes un problema, pero no le pones cara quizds es mds fdcil de llevarlo”. (M2 Intervencién)

“..si que hemos superado la infeccidn, pero aun me queda aquel runrtn de decir, puede volver a pasar. Por ejemplo,
mis compaferas de trabajo con las que aun no habia podido quedar, a mi tardaron mucho en darme el alta porque
habia hecho una infeccion de la placenta, me dijeron, mira que tenemos el dinero para hacerte el regalo, asi que dinos
donde esta la lista o si quieres algo especial, y yo les dije, mirad, hasta que no salgamos de alta del Arnau prefiero que
no me hagdis ningun regalo, guarddis el dinero y entonces ya veremos. Porqué después del susto que he tenido todavia
no estoy segura de que esto vaya a salir bien, entonces prefiero que nadie se adelante a los acontecimientos por si
acaso; que no tiene por qué ser asi pero ahora yo lo prefiero asi. No es que no quiera cogerle carifio ni nada de esto,
pero estoy ahi reticente y alerta para ver lo que puede pasar”. (M1 Intervencion)

“Todo ha ido cuesta arriba; claro cuando llegd también pensé tiene vias que rdpidamente se las sacaron, que suerte,
porque yo pienso ahora la tnica forma de agarrar una infeccion es con las vias; al no estar invadida con nada es mds
dificil. Al principio esto, mucho miedo y también sabes todas las complicaciones que puede tener”. (M20 Intervencion)

Una vez producido el nacimiento del nifio, la prioridad de sus vidas es su atencién. Refieren
que todo lo demas pasa a un segundo plano. Se prioriza su atencidn a cualquier otra situacion. La
debilidad del bebe y su delicada situacidon hace que estén por y para él; no sabiendo si ese dia
pueda ser el Ultimo. Cuando pasa el tiempo y la situacién se normaliza, indican que deben afrontar
el resto de obligaciones, especialmente si tienen otros nifios. Manifiestan que ante ellos deben
ser fuertes y hacer que sientan alegria por la llegada del nuevo hermanito, entendiendo que no
deben pagar con ellos su frustracién. Se esfuerzan por reordenar tareas y obligaciones, vy el

tiempo vy la forma de atenderlas.

“... estamos separados de los otros hijos, llevo un mes y medio sin verlos...Y vivimos lejos, ahora que podian venir a ver
el nifio que era la intencidn, se me han puesto enfermos los otros y no pueden venir, entonces es duro estar aqui...ellos
también nos reclaman, quieren venir, quieren vernos, quieren ver a su hermano”. (M12 Control)
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“...el pequefio del pulmon, el mayor tiene anginas y otitis. A nosotros tampoco mejor que no nos vean en esta situacion,
porque si lo pillamos nosotros... para venir para verlo en la ventana y a nosotros también prdcticamente ni acercarse
pues mejor que no vengan hasta que se recuperen o tengamos suerte y nos vayamos nosotros ya, mejor eso”. (P13
Control)

“...como esta también el otro, por la noche tengo que ir, porque para él también soy muy importante y solo lo veo para
darle la cena y dormir. Por suerte es poco tiempo”. (M9 Control)

“...es imposible tener mds proximidad, es lo que te digo, que no podemos estar todo el dia aqui, porque tenemos el otro
hijo mds las obligaciones. Los dias que estuve ingresada por la cesdrea el otro hijo me reclamaba un montdn, estaba
super raro, lloraba, claro de estar acostumbrado a estar todo el dia conmigo, cambid tanto que noté la necesidad de
estar aqui'y estar también con él, y esto va para mucho tiempo, como son 2 o 3 meses de ingreso, entonces si 0 si
necesitas volver un poco a la normalidad en algunos aspectos”. (M20 Intervencion)

“...el hecho de que esté el otro hijo también dices pase lo que pase con ella tienes otro por el que tienes que estar, no te
puedes deprimir tanto. Cuando llegamos a casa tenemos que estar por él y cuidarle”. (P21 Intervencion)

Eje tematico 4. AUTONOMIA EN CUIDADOS
Participar en el cuidado diario del recién nacido durante el ingreso es percibido como un
entrenamiento de cara al alta hospitalaria. Todos los participantes creen que pasar el maximo

tiempo posible en la unidad les beneficia tanto a ellos/as como a sus hijos/as.

Eje tematico 4. AUTONOMIA EN CUIDADOS

Frecuencia
Categoria 1. Aprendizaje en cuidados 20
Categoria 2. Inversidn de tiempo en la unidad 20
Categoria 3. Preparacion para el alta 11

Los primeros cuidados son realizados por profesionales sanitarios puesto que la delicada
situacion del recién nacido hace imprescindible que asi sea. Los profesionales de la UCIN -
médicos, enfermeras y auxiliares de enfermeria-, durante la larga estancia del bebe en el hospital,

van ensefiando las formas y maneras correctas de atencion, que una vez en casa deberdn utilizar.

Esta ensefianza consiste tanto en temas de destreza manual, como en un acompafiamiento
psicolégico adecuado. Saber realizar los cuidados necesarios, pero también, estar
psicolégicamente preparados para realizarlos. Conforme avanza la estancia y el bebé mejora, los
padres se involucran cada vez mas en sus cuidados. La importancia del personal sanitario es
absolutamente necesaria transmitiendo conocimientos, actitud, aptitud y experiencia,
transmitiendo a los padres la formacién necesaria. Sin ellos las distintas realidades del proceso
asistencial no serian las mismas, teniendo en cuenta que el perfil del neonato de riesgo es

receptor de multiples cuidados especificos. En este sentido, la labor de los profesionales
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sanitarios busca el empoderamiento de los padres en el cuidado de sus hijos, y de esta forma es

percibido.

“..y0 creo que empecé muy nerviosa, es mds, mi hijo se ponia a llorar y yo ya no encontraba ni los pafiales cuando los
tenia al lado, o la enfermera te estaba hablando y no te enterabas de nada; y poco a poco yo ya he ido haciéndolo, de
hecho, hoy en dia, la figura de la enfermera me acompafia, pero yo ya me siento muy libre, sé que no estoy yo sola
porque estoy en un hospital, pero también sé que se hacer yo las cosas y siento que soy yo la que las hago”. (M6 Control)

“Del 1 al 10, 10 (se rie). Creo, ieh? todo lo que nos han dicho hemos intentado cumplirlo, si ha necesitado algo en
especial se lo hemos comprado, hemos hecho todo lo que hemos podido. De verdad, creo que 10, nos hemos implicado
al maximo. Ya mds o menos me valgo yo solo. Soy auténomo. A ver, haces las cosas, unos dias te costard mds o menos,
pero eso tiene que ser asi”. (P7 Control)

“Bueno cuando nos dejan; ahora que estd mejor, nos estdn dejando cambiarle el pafial, ponerle el termémetro, cogerlo
mds libre porque no estd en la incubadora, estd en la cunita, entonces también es diferente y nosotros nos sentimos
mds comodos porque no hay tanto cable, o sea, es mds fdcil cogerlo”. (M12 Control)
“No sé qué mds podemos hacer, solo venir y dormir aqui (se rie)”. (M1 Intervencidn)

“Nos implicamos en todo lo que podemos, hasta donde se nos permite”. (M4 Intervencion)

“En todo el rato que estamos nos sugieren que colaboremos, sobre todo en el cambio de pafiales y tomar la
temperatura. Yo a veces si que la cojo y la pongo en canguro, con supervision de enfermeria siempre”. (P21 Intervencion)

“Nos implicamos al 100%, hacemos contacto con el nifio, hacemos cangurito, pues bueno también nos viene bien y a él
también. Es una experiencia importante”. (P15 Intervencion)

Consideran beneficioso pasar el maximo tiempo posible en la unidad junto a su hijo. Este
hecho les permite conocerse, entenderse y crear un vinculo mas fortalecido. Asi mismo,
comienzan a participar en sus cuidados y poco a poco son ellos los que toman las riendas y el

personal supone un soporte de apoyo.

“Claro, yo me paso muchas horas aqui porque creo que para él es mejor. Porque mira, ahora te vas para casa y si no
has estado con él, todos los dias aqui, luego el pollo lo tienes en casa. Creo que es bueno para él. Yo todas las horas que
puedo, vengo. Lo tengo encima, le doy el pecho, estoy con él... como si estuviera en casa”. (M8 Control)

“..vengo todo el dia, intento estar lo mdximo posible y realmente si me voy es porque me obligan a descansar, porque
si no tampoco es bueno para la leche, pero si pudiera vivir sin dormir no me saltaria ni las dos tomas que me salto”.
(M19 Control)

“Dentro las posibilidades, se intenta hacer todo lo posible por el nifio, intentar estar lo mdximo posible, intentamos
llegar siempre a primera hora de la mafiana e irnos a ultima hora, dentro de las posibilidades que te permiten estar con
él para hacerle cosas”. (P13 Control)

“..una vez hemos hecho el cambio de pafial, le he dado de comer, a mi lo que mds me gusta es estar con mi hijo
literalmente encima (se rie). Y disfrutar, porque yo ahi me puedo tirar horas. A parte de aprender, yo eso, estar con él
horas y que se me pase el tiempo volando”. (M6 Control)

“Yo creo que dentro de mis posibilidades y dentro de lo que se me permite si, porque intento, como hemos dicho antes,
cubrir sus necesidades, la alimentacidn, la limpieza... yo intento hacerle el mdximo que puedo”. (M9 Control)
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“...excepto para dormiry para comer, estamos aqui”. (P7 Control)

“Pasamos mucho tiempo aqui... Yo vengo, me saco la leche que son 30-40 minutos, le cambiamos el pafial, después
hago de cangurito 3 horas o asi'y volver a sacarme la leche. Estoy por alli, hablamos, le canto... mil historias, la verdad”.
(M1 Intervencidn)

“..todo lo que podemos; cambiarle, darle el pecho, hacer canguro, estar con él, darle la comida por caida. Le hemos
puesto musica también en algun momento, pero la enfermera no estaba (rie)”. (P15 Intervencion)

La parte positiva que encuentran en el ingreso en la UCIN, sobre todo los padres y madres
primerizos, es la preparacion en cuidados que reciben por parte del personal sanitario. Hace que

se sientan mas seguros en el momento de afrontar el alta.

“...es que cambia mucho sobre todo para las primerizas porque si tienes algun hijo pues bueno ya llevas una prdctica,
pero cuando es todo nuevo para ti son dias y para casa, y te ensefian alguna cosa, pero aqui prdcticamente rectificas
cosas, aparte de aprenderlas rectificas. Vas mejor preparado y yo creo que también luego cuando estés en casa tienes
menos dudas en este aspecto, te da sequridad”. (M19 Control)

“..0 sea, esto nos favorecerd a la hora de salir luego al domicilio. Todo lo que yo ahora no me estoy perdiendo, porque
lo veo dia a dia y veo los avances que hace y los problemas que ha tenido. Y veo también todos los problemas que yo
me puedo encontrar luego en casa, que ya no serd un problema porque ya lo habré vivido y ya lo sabré resolver. Que
por mucho que sea enfermera, yo no me dedico a los nifios por lo que para mi también todo este mundo es nuevo, se
cosas, pero claro, hasta cierto punto. Es lo que les digo, yo estoy haciendo un mdster, en dos meses que voy a estar aqui.
Esto para mi es como una formacion y entiendo que cuando llegaré a casa habrd problemas que no me serdn tan
problemas. Yo ya doy por supuesto que la carga de trabajo y la carga emocional de llevarlo a casa también serd mia
porque mi marido va a necesitar el tiempo de adaptacion y de conocer a su hijo que yo ya he hecho aqui”. (M2
Intervencion)

Eje tematico 5. SOPORTE PROFESIONAL SANITARIO
El equipo de la unidad neonatal se identifica con la importante labor de acompafiar y ayudar
a los padres y madres durante su estancia en la UCIN, con el objetivo de empoderarlos en el

cuidado de sus hijos ya desde el ingreso.

Eje tematico 5. SOPORTE PROFESIONAL SANITARIO

Frecuencia
Categoria 1. Acompafiamiento
Subcategoria 1. Acompafiamiento previo al ingreso 3
Subcategoria 2. Acompafiamiento durante el ingreso 11
Subcategoria 3. Preparacién del profesional sanitario 5
Subcategoria 4. Rotacién del personal de enfermeria
Subcategoria 5. Acompafiamiento tras el alta 1
Categoria 2. Relacidon de ayuda
Subcategoria 1. Buena relacion 6
Subcategoria 2. Confianza plena 17
Subcategoria 3. Influencia positiva del trato con el personal de enfermeria 8
Subcategoria 4. Seguridad 5
Subcategoria 5. Ayuda en cuidados 10
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Categoria 3. Soporte psicoldgico 12
Categoria 4. Informacidn facultativa
Categoria 5. Educacion sanitaria en cuidados 1

En todo momento, siempre hay un sanitario pendiente tanto del recién nacido, como de sus
padres. Dando soporte en el momento del ingreso, durante la hospitalizacion, en el alta
hospitalaria, e incluso acompafiando, controlando tras el alta.

Las 24 horas del dia se recibe atencién, aunque hay mucha rotacién del personal, el objetivo

es el mismo, existe mucha coordinacién, preparacién y aprendizaje continuo.

Cuando los padres saben que su RN tendra que ser ingresado en la UCIN, deberian contar con
el soporte de un profesional sanitario. El conocimiento previo al ingreso de la UCIN, el personal y
los medios con los que cuenta, transmite cierta tranquilidad y confianza. De esta manera se inicia
de forma temprana el proceso psicolégico de los padres del ingreso de su hijo en la unidad

neonatal.

“Ademds, cuando ya estdbamos en el hospital, una de las madres que estaba aqui'y que habiamos conocido, dijo esto
mismo. Haria falta una matrona que hiciera como de enlace. Tt piensas en la UCIN y yo me acuerdo de mi abuelo en la
UClI, y si te imaginas eso, te entra de todo”. (P7 Control)

“Yo no sé si seria posible, que a veces lo pienso, tener una matrona o un profesional que te ayude a hacer el paso. Lo
que yo digo, los que ya sabemos que vamos a venir... como una figura de acompafiamiento, pero antes de entrar, porque
después ya estd, pero yo es ahi donde noto que ha habido algo... no sé cémo lo habrdn llevado las otras mamds, pero
yo ahi me he sentido coja, muy coja y muy asustada. Y claro, no te puede calmar nadie porque tu pareja sabe lo mismo
que tu. Vas con muchas dudas, no sabes si vas a tener horarios de visitas, cuando vas a poder ver a tu hijo, claro todo
esto a ti no te lo explican hasta que llega aqui. Entonces, es como, si esto lo sabes de antes, sabes que tienes 24 horas
para poderlo ver, si no coge pecho porque es muy pequeiiito van a potenciar el sacar leche, no sé, todo eso amortigua
un poco. Lo dicho, yo pondria un poco mds de ayuda ahi”. (M6 Control)

Los profesionales sanitarios de la UCIN, son parte esencial de un buen proceso de adaptacién
inspirando a los padres, confianza, empatia y demostrando a su vez profesionalidad. Atendiendo

a toda la familia, tanto al RNPT como a sus padres.

“Tu les dices algo sobre el nifio, como, por ejemplo, creo que el nifio se ha hecho pipi y te dicen si, ahora vamos, y al
segundo estadn alli, vienen y te lo miran. O les dices, mira, yo creo que no ha hecho el eructo, y te dicen, ponlo asi'y te
ensefian a manipularlo y al poco hace el eructo”. (P3 Intervencion)

“Ellos te dicen, te explican, te informan y no te dejan que te sientas sola. Ellos te animan a hacer las cosas y te explican
cémo hacerlo”. (M1 Intervencion)
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“Una cosa es la planta donde estd la mamd, y otra donde estd tu hijo, y ahi no hay conexion. Yo senti que ahi no habia
conexion. Claro, si el papd tiene que hacer esa figura el tiempo que la mamd estd como estd, va muy perdido. A veces
es como, yo quiero calmarte, pero tampoco sé como calmarte. Entonces te sientes como muy desesperanzado por la
situacion. Te dan la noticia de que tu hijo se va a la UCIN y primero te pones a llorar porque tu ni siquiera sabes que es
la UCIN, y te dicen pues una UCI para pequefios y no sé, te desesperas... es muy frio, el modo en que te lo comunican y
te dan la informacion es muy frio. Entonces, tu preguntas en la planta donde estds y te dicen que ya te lo explicaran y
no se dan cuenta de que yo, antes de llegar, necesito que alguien me calme, porque la palabra UCIN ya te asusta”. (M6
Control)

“Cuando nos pasé eso de que el nifio tird para atrds todos se volcaron en nosotros, nos decian tranquilos que esto pasa,
explicdndonos las cosas, nos decian si queréis llorar llorad, o sea bien, estuvieron alli con nosotros apoydndonos”. (M12
Control)

“Porque tenemos guia, sea la enfermera o quien esté con nosotros. Si fuera en casa seria muy distinto, habria situaciones
que no sabriamos como afrontarlo; al ser padres primerizos también esto influye, en cambio aqui no sabes qué hacer y

te dicen el camino”. (M16 Intervencién)

“..que no den el alta a una madre cuando el hijo estd ingresado”. (P15 Intervencion)

Por conocimiento de la materia, por sus estudios y preparacion, por sus experiencias, por su
vocacion... Los profesionales sanitarios de la UCIN, desarrollan una sensibilidad y sentido practico
para dar respuesta a las necesidades tanto al RNPT como de sus padres, aconsejando,

acompafiando, animando, tranquilizando y ensefiando lo que precisen en cada momento.

“Preparacion en general, porque a mi, cuando me hicieron la cesdrea si que te lo explican, pero después cuando sales
el nifio esta bien, todo va bien, pero te lo vas a encontrar en la UCIN... estd en neonatos, vale...”. (M4 Intervencion)

“Preparacion en general, porque a mi, cuando me hicieron la cesdrea si que te lo explican, pero después cuando sales
el nifio estd bien, todo va bien, pero te lo vas a encontrar en la UCIN... estd en neonatos, vale...”. (M4 Intervencion)

“Cuando quieras ir a verlo, si, pero como estd el nifio, que me expliquen el porqué de la cesdrea, iva a estar bien? Yo
qué sé, cosas que dices te falta informacion, te faltan cosas... en esa separacion, claro, es un gran impacto. Y a ver, yo
porque lo vi muy bien, entré y lo vi muy bien, pero veia a los demds nifios y decia, jdios santo! ¢ Donde estd mi hijo?”.
(P3 Intervencion)

“Jo no se si quan arribes, el primer moment, el primer dia que és el més xocant, no sé si hauria d’haver algu com... que
el tracte no era dolent, pero els que arribem, les mares, que acabem de tenir el nen, quan esta tot alterat... que vingués
algu, no sé si a consolar-te o a donar-te suport moral, que ja ho sé que com jo n’hi ha 50.000 pero falta una mica més
de tacte, que tampoc és que ens diguessin res dolent pero necessites que algu et doni més suport moral en aquell
moment”. (M5 Intervencion)

“...un poco mds de informacion desde el embarazo, al menos para las que ya sabemos que vamos a tener que pasar por
aqui, que nos explicaran un poquito mds. Y a veces, yo creo que estaria bien incluso hablar con madres que han pasado
por esto”. (M6 Control)

Los padres deben sobreponerse a esta situacion traumatica, para ello cuenta con el soporte

del equipo neonatal. Los turnos de trabajo y las vacaciones del personal sanitario hacen que
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tengan que interactuar con mucho personal de enfermeria, siendo mas dificil adquirir la confianza

gue necesitan, aunque a la larga acaba consiguiéndose.

“A no ser que se cambien las enfermeras que luego no las conoces ya, pero bueno esto es normal, deben tener dias de
fiesta también”. (P13 Control)

“Pero claro, si no conoces, si van cambiando, claro, la persona que se te acerca es como... a las personas que no nos
gusta que nos vean llorar, es complicado”. (M6 Control)

“Y dices por qué tiene que venir otra; al final no tiene nada malo, pero ya uno se acostumbra. Digamos de mafiana
tienes una, de tarde otra y la de noche no la conocemos prdcticamente porque de noche no venimos, pero generalmente
bien, la enfermera que esta se presenta”. (M20 Intervencion)

“Si, porque uno ve como lo tratan; si ya nos dicen que cambian de enfermera ya decimos por qué, si estamos tan bien,
o cuando vienes los fines de semanas y no toca la misma enfermera”. (P21 Intervencion)

Una vez recibida el alta hospitalaria el soporte por parte del equipo neonatal continua.

Saberse protegidos les da tranquilidad.

“Saber que te vas con apoyo, con la HODO, también tranquiliza mucho”. (M6, Control)

El hecho de establecer una buena relacion con las familias ayuda a crear un clima de confianza
qgue les proporciona seguridad. Para ello influye de manera positiva el trato que reciben del
personal de enfermeria, asi como que se establezca una ayuda en los cuidados, pero siempre

haciendo participes y promocionando la posicion de los padres como cuidadores principales.

Para el equipo neonatal es primordial conseguir que haya una buena relacion con los padres,
y que éstos dentro de sus circunstancias se sientan animados y confiados para participar en la

dindmica de la UCIN.

“Dentro de la UCIN no, yo me he encontrado muy acogida y muy a gusto con todos, con todas las enfermeras, los
pediatras... es que he tenido muy buena experiencia dentro de lo malo, todos estdn encima siempre”. (M9 Control)

“Yo creo que no, ellas, ya des del principio, te hacen participar a ti, mi primer dia ya me decian, jvenga! Y llegaba de
abajo, de la cesdrea, y ya me dijeron, le quieres coger, un cangurito, luego me dijeron, quieres darle el biberdn, y pues
si, vas haciendo todo y te animan a hacerlo”. (P7 Control)

“...me ha sorprendido tanto que no. Ademds, por la experiencia que he tenido se han portado super bien, es un personal
super abierto, que les gusta su trabajo, que te atienden super bien...es que para mi es un 10 tanto por parte de auxiliares,
enfermeras, pediatras...”. (M2 Intervencion)
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“...es como nos sentimos, yo cuando entro aqui, es alegria”. (P3 Intervencién)

“Mira que se los quieren a los nifios, ieh? Los quieren a todos. Y los quieren un monton”. (M4 Intervencion)

El hecho de saber que todo el equipo neonatal esta realizando el esfuerzo necesario para que
tengan una buena estancia en UCIN, hace que los padres adquieran una confianza plena en el

equipo. Esta confianza hay que ganarsela dia a dia, minuto a minuto.

“Hombre, el mdximo, porque si tu no te sientes segura con esa persona lo vas a pasar fatal, claro tienes que confiar en
que hacen bien su trabajo, porque si no iriamos un poco mal si no confiamos en ellas”. (M12 Control)

“Confiamos plenamente en ellos”. (P13 Control)

“..todo lo que es el trato personal con ellos pues la verdad es que es bueno, te hacen reir, te ensefian, la verdad que
estds muy bien con un apoyo grande”. (M19 Control)

“Todo el mundo estd atento de los nifios. Me voy tranquila porque sé que estard bien”. (M8 Control)
“Estamos felices de que estén aqui, ya que estdn bien cuidados. Los nifios son pequefios, pero estan bien”. (M18 Control)

“Al principio desconfias. Piensas que tu hijo no puede estar mejor que contigo. El es indefenso y lo dejas con gente que
no conoces. A medida que vas conociendo a las enfermeras muy bien”. (M9 Control)

“Es muy importante. Es lo que te he comentado, imagina que no confies en que tu nifio estd bien. Yo he venido aqui tan
desconfiada que me ha costado mucho. Esto es lo mds importante que confies en que la gente que estd con tu nifio lo
hace bien. Tu nifio estd seguro y en buenas manos”. (M1 Intervencién)

“Yo dejo a mi hijo aqui'y, a ver, sino me dan confianza... y es verdad que des del principio, para mi se la ganan, para mi,
la confianza se la ganaron incluso estando yo en la cuarta planta, aun no sabia lo que me iba a encontrary se la ganaron,
en el sentido, al menos, de que yo iba a estar atendida...”. (M6 Control)

Sentirte acompafiado, atendido, no presionado, recibir palabras de dnimo o consuelo en el
momento preciso, supone para los padres un crecimiento de su fortaleza interior. Las enfermeras
especialmente no solamente realizan labores de atencién médica del RN, influyen y mucho en el

estado psicoemocional de los padres.

“Le das el pecho, las chicas son muy majitas pues te dan consejos. Cuando eres madre primeriza te ensefian bastante,
te ensefian a que cojas bien el pecho, aprendes, te dan muchos consejos, que de otra manera en casa estds sola
prdcticamente y aqui la verdad que te ayudan un montdn en cosas, te dejan participar en todo. Al principio pues
participas poco, pero a medida que has cogido mds prdctica te dejan participar en todo, y ahora ya limpio yo la nifia, le
limpio el ombligo; al principio lo hacian ellas y tu mirabas, ahora ya es que lo haces prdcticamente tu todo”. (M19
Control)

“...se me ha permitido en todo momento. Las enfermeras me han ayudado en todo, me han informado sobre lactancia,
me han explicado como hacer las cosas y lo que es mds importante, me han dejado hacerlo animandome porque es mi
hijo”. (M9 Control)
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“..a veure, el tracte és bo, és el primer dia... després esta molt bé el tracte, te tracten molt bé i t’intenten donar
explicacions dins el que poden donar-te, les infermeres, eh? Els pediatres et diuen la part que els toca, pero tens més
tracte amb les infermeres i si, el primer dia no poden dir-te res, el segon, potser tampoc, pero poc a poc, @ mesura que
vas creant una relacid, et van donant més suport”. (M5 Intervencion)

“Si que han ayudado mucho, la verdad es que nos sentimos bien con enfermeria”. (P21 Intervencion)

La UCIN para los padres es un lugar seguro, por su tecnologia y por la preparacién del personal
sanitario. Deben conseguir sentir su casa también como un lugar seguro, para ello, el equipo de

enfermeria siempre estd disponible para contestar las dudas que les surjan en su domicilio.

“Porque aqui se siente mejor que cuando la llevamos a casa, iqué puede haber mejor?, tiene calor, tiene todo, aqui es
mds seguro”. (P10 Control)

“Si, tiene el oxigeno. Nosotros si estamos a casa, en el caso de que no pueda respirar te irias rdpidamente al hospital;
aqui tiene todo”. (M11 Control)

“Hay muy buena relacion con las enfermeras, te dan bastante sequridad”. (P21 Intervencion)

Los padres adquieren el rol de cuidadores principales durante el ingreso en UICN, teniendo a

las enfermeras al lado para cualquier necesidad que les surja.

“Porque las enfermeras no invaden, te dejan hacer tu papel y el rol, es asi”. (M6 Control)

“Porque cuando estamos lo podemos coger, menos los dias que no estaba bien, lo podemos coger cuando queremos,
las chicas nos ayudan mucho también. Cuando llevaba los cables que era mds estresante el cogerlo, el manipularlo y
tal, nos ayudaban mucho todas”. (M12 Control)

“...aqui puedes decidir, si quiero darle el pecho le doy el pecho, si decidiera que no quiero darlo pues no se lo daria, yo
lo cambio, ya lo bafié, o sea, hago todo lo que haria en casa”. (M8 Control)

“Claro, lo ideal es tenerlas al lado y que te vayan guiando en cdmo hacerlo. Pero asi al menos tienes un contacto con él,
mds alld de que te lo pongan ellos encima directamente”. (M4 Intervencion)

“Si, pero bien. También nos supieron introducir muy bien, a tomar la temperatura, etcétera. Al principio pues también
ven ellas, las enfermeras, que quieres introducirte y ellas te ayudan”. (M16 Intervencién)

“Estamos cumpliendo lo que nos dicen las enfermeras, marcaron uno pardmetros y los vamos siguiendo. Llega un
momento en que somos mds auténomos”. (P15 Intervencion)

Para algunas familias, el soporte psicoldgico que reciben por parte del personal de enfermeria
es suficiente, pero para otras se hace indispensable la ayuda profesional de un psicélogo/a que

les ayude a afrontar la situacion que estdn viviendo.
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“Porque es acompafiamiento emocional todo el tiempo, la familia, a no ser que te restringen visitas por algun motivo,
sabes que también estdn ahi, que pueden verlo”. (M6 Control)

“..que te habla una enfermera que estd aqui y bueno, te tranquiliza, porque lo hacen bastante bien eso (se rie). Que,
aun asi, el impacto es impacto, eh?”. (M6 Control)

“Las enfermeras mismo ya te lo facilitan, te ayudan afectivamente. Si ellas lo ven bien, tu te quedas tranquila y lo ves
bien”. (M9 Control)

“Bueno las enfermeras son un apoyo, las auxiliares igual, pero siempre nos han dicho que si necesitdis un psicélogo lo
tenéis, por eso no creo que haya problema”. (P13 Control)

“A ver de apoyo psicoldgico viene una psicologa, va hablando contigo,; yo tampoco lo he necesitado, pero supongo que
en el momento en que lo necesitas si”. (M19 Control)

“Bueno, creo que si. No creo que poddis hacer mds. Es cierto que me ayudaria que hubiera una persona que nos ayudara
psicologicamente pero también vosotras os ofrecéis a escucharme cuando lo necesito”. (M1 Intervencion)

“La psicologa yo no sé si hay, con el taller si, pero no estad estipulado que haya”. (P15 Intervencion)

“Creo que si que es importante que haya un psicélogo, aunque con una enfermera puedes hablar y desahogarte o lo
que sea, no es lo mismo que un psicologo”. (M16 Intervencion)

“Encontrar alguien para hablar una vez al mes podria estar bien, pero como estas tan centrada en el nifio quizds
tampoco lo consideraria imprescindible. No lo sé. Y no lo considero necesario, creo que seria mds interesante invertir en
intimidad porque hablar con las enfermeras es suficiente”. (M2 Intervencion)

La informacion diaria por parte del facultativo responsable, hace que los padres se sientan
bien, al explicarles el estado de sus hijos, su evolucidn, sus progresos, el siguiente paso que se

dard, les genera confianza y tranquilidad.

“Hemos tenido alguna duda con el doctor que trata a nuestro hijo, hoy nos han comentado que el doctor principal ha
estado fuera y hemos estado tratados con la residente. A parte de esto, muy bien”. (M9 Control)

“..todo lo que hemos necesitado nos han ayudado, quizds hemos visto poco los pediatras. Las enfermeras estdn al caso
de todo”. (M8 Control)

Los padres demandan informacion en base a los cuidados que poder ofrecer a sus hijos.

“Si que te podrian ensefiar algunas cosas sobre el trato del bebé, pero por lo demds no. Un poco mds de informacion
para ir mds sequro.” (P7 Control)

Eje tematico 6. SOPORTE FAMILIAR
La familia es un pilar importante de apoyo emocional y la infraestructura familiar serd vital a
la hora de favorecer la buena evolucion de los padres y madres durante el ingreso. Del mismo

modo, el soporte proporcionado por otros padres y madres que se encuentran en la misma
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situacion o que previamente la han vivido, les ayuda a normalizar el ingreso y a entender que es

un proceso lento pero positivo en la mayoria de los casos.

Eje tematico 6. SOPORTE FAMILIAR

Frecuencia
Categoria 1. Apoyo familiar 11
Categoria 2. Visitas familiares 7
Categoria 3. Grupos de apoyo 6

Sentir que no estan solos, que cuentan con el apoyo de sus familias, aligera mucho la carga
que sienten por la situacion acontecida. De la misma manera el soporte mutuo que se prestan
ambos progenitores resulta esencial para poder afrontar y superar la realidad del contexto en el

que se encuentran.

“..porque es acompafiamiento emocional todo el tiempo, la familia, a no ser que te restringen visitas por algtin motivo,
sabes que también estan ahi, que pueden verlo. Creo que si”. (P7 Control)

“...recuerdo que me envio fotos, antes del neumotdrax le dejaron un poquito y se quedo con él. Se hizo hasta un selfie
con él. En esa parte he podido estar tranquila porque yo pensaba, si encima no quiere tirar él... hubiera sido peor, pero
no, no, él ademds subia de madrugada mientras hemos estado aqui, y venia, le tocaba, se quedaba con él... ha hecho
el papel de papd muy bien”. (M6 Control)

“...por suerte el mayor no ha estado tan mal, pero el pequefio su madre ahora es mi madre; va a todos lados, todo se lo
tiene que hacer mi madre, mi padre no les puede hacer nada cuando estd enfermo, que realmente es lo que hacen en

casa conmigo, es verdad. Ahora pues esto lo estd haciendo con mi madre”. (M12 Control)

“Habria sido distinto si tiene que pasar el dia uno solo aqui. Al ser dos pues también te das el soporte”. (M16
Intervencion)

“..en casa habrad que entrenar a los abuelos (risas)”. (P15 Intervencion)

Entienden que tiene que existir un horario de visitas para familiares puesto que los nifios no
pueden ni deben ser expuestos a demasiados estimulos, pero sobre todo para familias que no
residen en Lleida, demandan flexibilidad en los horarios y tiempos de visitas. Ya que a veces los

abuelos vienen expresamente a visitar a sus nietos a la unidad y no los pueden ver.

“Soy de fuera y mi pareja trabaja, pues estd mi hermana, llega un momento en que te sabe mal, yo no estoy comoda
con la nifia sabiendo que mi hermana esta fuera esperdndome porque los que podemos entrar todo el dia somos los
padres, eso lo veo genial, pero también creo que se tiene que cambiar un aspecto en plan que si el padre no puede ir,
que permitan a la madre tener un acompafiante porque es un proceso que tienes que pasarlo acompafiado porque hay
momentos en que estds muy bien pero hay otros en que te da el bajon. Realmente el que te apoya es importante en
este momento”. (M19 Control)
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“...incluiria alguna visita mds para los abuelos, porque cuando eres de fuera te viene gente y entonces no todo el mundo
la puede ver”. (M19 Control)

“...lo hemos vivido un poco solos el ingreso porque al aislarnos para protegerle, no teniamos visitas, y entonces...”. (M6
Control)

“..De hecho pensé que iba a hacer bastante mds cerrada la disponibilidad para los padres e incluso las visitas, en
definitiva, te recomiendan que vengan la menor cantidad de visitas, pero también estdn los horarios abiertos para los
abuelos, para otros familiares y para los padres el 100% del tiempo, me parecio bastante bien”. (P21 Intervencion)

La posibilidad de hablar con familias que se encuentran en la misma situacion y la relacion
gue se crea con otros padres que se encuentran al mismo tiempo en la unidad, les ayuda a
exteriorizar por lo que estan pasando al compartir sus experiencias, angustias, temores vy
esperanzas. Les genera confianza en sus hijos en un entorno que al principio conciben como

hostil.

“..entonces, cuando hablas con mamds que lo han vivido, te calmas porque te explican lo bien que tratan a los bebés,
y como van a estar...”. (M12 Control)

“..la suerte que he tenido, dentro de todo, es que yo conoci a una mamd con el mismo caso que mi hijo y a ella le
hicieron una cesdrea una semana antes que a mi, entonces hemos ido hablando, porque nos dimos el teléfono, entonces
ella me ha ido explicando un poco como iba a ser mi entrada aqui. Y, de hecho, nos encontramos aqui porque también
se quedo ingresada; ella también se fue con la HODO... esto me estd ayudando a mi para saber dénde me voy a meter
yo ahora, o sea, pero si no lo tienes o no conoces a nadie, es muy solitario, es muy solitaria la situacion que vives, por
mucho que leas, no es lo mismo”. (M6 Control)

“...bueno fue cuando llevabamos tres o cuatro dias cuando entraron los compafieros vecinos, nosotros ya teniamos unos
dias hechos, ellos si que desde el minuto cero estuvieron a nuestro lado, pero bueno también te apoyas si tienes dudas
y nos fue bien hablar con otros padres. El primer dia es como un poco raro, pero después ya coges confianza”. (P15
Intervencion)

Eje tematico 7. INFRAESTRUCTURAS DE LA UCIN
La estancia hospitalaria en un momento tan delicado para la unidad familiar deberia contar
con espacios adecuados para favorecer la relacion de padres y madres con sus hijos/as, asi como

de mobiliario apropiado para pasar largos periodos de tiempo de la forma mas cémoda posible.

Eje temdtico 7. INFRAESTRUCTURAS DE LA UCIN

Frecuencia
Categoria 1. Caracteristicas de los espacios
Subcategoria 1. Falta de espacio 10
Subcategoria 2. Mobiliario inadecuado 5
Categoria 2. Limitaciones
Subcategoria 1. Intimidad 11
Subcategoria 2. Comodidad 10
Categoria 3. Creacién de nuevos espacios 12
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Consideran obsoletos y poco adecuados para su larga estancia, los espacios y la mayor parte

del mobiliario con el que cuenta la unidad neonatal.

Queda patente la falta de espacio que presenta la infraestructura de la UCIN que dificulta la

intimidad de la nueva familia para conocerse.

“Pero no es lo mismo si la sala estd llena, ya no por el espacio, porque claro nosotros los padres nos ponemos delante,
pero coges parte del pasillo; si se pone otro detrds, la primera tiene que hacer el salto, porque sino no pasard. Cadtico”.
(P13 Control)

“..luego el sacaleches, claro las dos a la vez ellos no podian pasar para enchufarlos, o sea, es el espacio”. (M12 Control)
“...de momento bien, pero a veces cuando hay mucha gente dentro, hay muchas cosas, no hay sitio”. (P10 Control)

“..ya lo saben las enfermeras, pues mds sitio, pero bueno en estos casos tampoco hace falta; pero para decir cosas,
mds sitio, mds espacio vaya, piensas que es como un tetris”. (P15 Intervencion)

“Mira si te tengo que decir algo a mejorar de la unidad es el espacio y yo estoy en una zona que no me puedo quejar,
que es muy ancha. Creo que tengo la zona mds privilegiada de la UCIN pero si que es verdad que las instalaciones son
muy pequefias y las cosas no caben; la incubadora de por si ya ocupa mucho espacio y los monitores y todo...y ya solo
falta que tengas que poner una butaca al lado para hacer canguro, queda todo muy pequerio, el espacio es muy
reducido. Y yo porque estoy al final de la unidad, pero si ademds te toca al principio, eres pasillo, eres la zona de paso
de todo el mundo porque todos los familiares pasan por ahi, nosotros también, médicos, enfermeras, auxiliares...Ya te
digo, yo no me puedo quejary si tenemos que ir a la Vall d’Hebron a solucionar lo del ductus les pediré que me guarden
el sitio (se rie). Realmente eso es un hdndicap porque a ver, no todos los padres somos iguales y hay algunos que no
vienen, porque cuando hay pocos nifios vale, pero si hay muchos como ahora es agobiante. Ayer lo pensaba, si todos
los padres llegan a venir como yo y los comparfieros que estdn al lado y aqui no cabemos”. (M2 Intervencidn)

“... da la sensacidn de que molestas. Entre que él estd sentado con el nifio, que yo me estoy sacando leche, que pasan
por alli las enfermeras, estds en un espacio que tampoco es un espacio muy grande...yo es por ellas que estdn trabajando
porque a lo mejor tienen un espacio pequefio para pasar y te mueves, te mueves por ellas porque es su trabajo y tienen
que poder pasar”. (M4 Intervencion)

“A veure, es que es la primera vegada, i ultima, que estic aqui pero es que la sala no permet més. Una mica més d’espai
perque, per exemple, nosaltres butaca no en podiem tindre perqué com que estavem tant junts no hi cabia, pero bé,
t’adaptes i amb una cadira fas, la qglestio és estar en contacte, perd no sé si potser una estructura més gran i més
personal... que el que hi ha és bo, pero es que jo em vaig estressar, no paraven, es que si pita un, pita 'altre, si els
metges, que ara revisio, que arriba un altre”. (M5 Intervencion)

El mobiliario con el que cuenta la UCIN es inadecuado para las largas horas que los padres

pasan en la UCIN con sus hijos.

“Si tuviera que decir algo diria las sillas, las sillas y el mobiliario, eso es horrible, porque cuando pasas 12 o 14 horas, ya
no hablamos de los que pasan 24, pero 14 o 15 horas pasarlas en esas sillas de pldstico es matador”. (M9 Control)
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“Quizas, sillas de pldstico para estar pasando tantas horas, van fatal, porque acabas con unos dolores de espalda que
yo después de aqui me tendré que ir a un fisio, porque estoy contracturada por todos los sitios (se rie). Porque es verdad
que te tiras muchas horas, y si que estdan las butacas, pero depende del overbooking que haya no hay para todo el
mundo y acabamos todos con sillas de pldstico por falta de espacio y por falta de material”. (M6 Control)

“..las butacas estas son criminales”. (P13 Control)

Contar con un espacio mas intimo y cémodo, ayudaria a que sintieran el ingreso de una
manera mas agradable disminuyendo inputs negativos como aglomeracién de familias, intimidad

en la extracciéon de la leche materna.

Debido a la falta de espacio existe una falta de intimidad para las familias que proponen
contar con salas o algin elemento que pueda preservarla para no sentirse expuestas ni

observadas durante la interaccidon su RN.

“..igual no a todo el mundo le gusta sacarse el pecho con todo el mundo ahi, a ver, que a mi me da igual, pero a lo
mejor en algunos momentos estas como incomoda porque tu estas con tu hijo y entonces entran en la unidad de
urgencias con una incubadora... quieras que no, eso para ti es un impacto porque es como revivir lo tuyo o decir, ay
madre mia, y si... i si le pasa esto, y si... Las energias de todos los que estamos alli cambian, ves como la madre que
tienes al lado también se siente igual. Yo me acuerdo de cuando me derrumbé, porque estaba derrumbada y ver tanta
gente alli tampoco ayuda”. (M6 Control)

“Intimidad, exactamente. A veces salgo yo hasta que terminan o salen porque estamos ahi todos juntos”. (P10 Control)
“...al principio cuando teniamos otro nifio al lado era un poco estresante, porque claro comen a la misma hora, todo a
la misma hora; entonces era que les damos la comida las dos en la butaca, los papds en frente con las sillas...”. (M12
Control)

“...pero es mds lento y mds costoso lograr establecer el vinculo afectivo cuando la relacion no se establece solo entre yo
y el nifio porque hay mil cosas alrededor que interfieren. Si tuviéramos un lugar mds intimo seria mucho mds sencillo
todo”. (M1 Intervencién)

“..una mica més d’intimitat no estaria malament...”. (M5 Intervencion)

“...Bueno todo lo que puedes o que te dejan, que puedas hacer sin molestar el del lado, que por eso deciamos que era
importante un poco mds de intimidad, pero por el resto bien”. (M16 Intervencion)

Mejorar la comodidad de la estancia resulta esencial para incentivar la presencia de los

padres en la unidad.

“La comodidad, prdcticamente, en vez de sillas pues que fueran butacas, ni que sea de toma a toma pues te echas alli
la siesta con ella, que eso ya te cambiaria, la comodidad. En verdad todo gira en la comodidad; intentas estar, no
comoda, porque es un hospital no estds de vacaciones tampoco, pero cierta comodidad ayuda en ese aspecto. ...te falta
la comodidad de tu hogar”. (M19 Control)
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“La comodidad, es la comodidad, porque cuando hay muchos nifios estds comprimido, entre las maquinas, las butacas...
falta espacio”. (P7 Control)

“Algo mds comodo para poderse quedar al menos la madre. Sobre todo, también se habla mucho de dar el pecho, lo
importante que es, pero esto no ayuda, porque yo por mi salud no puedo quedarme aqui toda la noche”. (M12 Control)

“...pero es pesado. Tu piensa, te tienes que ir a tu casa, tienes que volver, no lo tienes como tu quieres tenerlo; el hecho
de decir, vengo aqui'y no puedo tocarlo cuando quiero porque a lo mejor estdn con otros nifios y no lo puedes sacar tu...
es pesado en ese sentido, en el sentido de decir, no puedo estar pendiente de él, no le puedo hacer yo las cosas que
necesita, pues claro, vienes un rato, te vas, volver a venir... es incomodo”. (M4 Intervencion)

Muchos consideran que seria bueno contar con un espacio bien acondicionado para que las
familias pudieran descansar, desconectar y quedarse, estando cerca de sus hijos y sabiendo que

en cualquier momento pueden estar con ellos.

“...pero para una persona que, aparte de venir de fuera, también es extranjera o no tiene tantos recursos o no se conoce
la zona no tiene ayuda. Tendrian que ayudarte un poco el hospital en ese aspecto, mds bien darte la facilidad de tener
una habitacion o dos porque no sabes la situacion de la persona, igual es una persona que llega a final de mes, pero no
le sobra. Yo estoy gastando prdcticamente entre 50 y 60 euros al dia, entre taxi, comida, y un taxi porque no pierdes 20
minutos en ir y 20 minutos en volver porque entonces ya se te junta todo; entonces es eso, comida, alojamiento, es que
es mucho dinero. una cama, un microondas, que tampoco necesitas nada de lujo, o un sofd cama, porque claro si vives
aqui pues bueno te vas a casa y vuelves, y cuando vives fuera es necesario”. (M19 Control)

“Tener un microondas y poder ir al Mercadona a comprar comida y calentarla aqui, y no tener que ir a la cafeteria; con
la cafeteria y el microondas puedes hacer lo mismo, pero ya te tendrias que ir y claro tienes la toma de las 12h que se
junta con la visita de las 13h 30, que sales a las 14h, entonces a las 15h tienes que volver. Para ir corriendo y volver
subir, si tienes un microondas aqui, pues igual la comida si que la harias aqui y en lo que te vas es a cenar”. (M19
Control)

“..tienes que reorganizarte sin encontrarte bien, porque si fuera por mi me tumbaria en la cama, porque estas adolorida,
ellos te dicen, cuidate y descansa, pero si me dan el alta es tengo que hacerlo en mi casa, y mi hijo estd en el hospital, y
ahi'es donde también creo que se tendria que mirar, que yo entiendo que estamos como estamos y que hay un protocolo
y unas camas y tal, pero quizds seria un buen momento de que empezaran a plantear también poner camas en la planta
neonatal”. (M6 Control)

“Yo mejoraria poderse quedar con el nifio, al menos la mamd. He estado un mes ingresada sin poderme mover, ahora
el irme para casa me es horrible; él si me aparca el coche lo mds cerca posible para buscar el coche y no tener que andar
tanto yo, pero claro lo primeros dias no podia ni levantarme, luego solo para hacer pipi 'y ducharme. Ahora para mi es
un mundo, solo salir del piso de mi prima, bajar del piso al coche es que ya he andado mds de lo que cada dia andaba
durante este mes; luego tengo que venir al hospital, me vuelvo a ir y llego por la noche a casa que no puedo con mi
alma, me duelen las piernas”. (M12 Control)

“A mi me gustaria tener el mismo sillon que hay ahora, pero en una habitacién individual donde yo podria quedarme un
dia entero si quisiera o incluso a dormir alli una noche porque a pesar de que la UCIN estd abierta las 24 horas si hay
una emergencia con otro nifio ya no puedes quedarte alli. Tener un espacio intimo donde no dependas de lo que pasa a
los demds sin necesidad de estar internada seria la mejor opcion para mi”. (M1 Intervencion)

“..se podria mejorar, que nosotros no lo necesitamos, es la sala para madres, que eso es algo estructural, no es de
funcionamiento. A mi me pasé que los primeros dias que necesitaba sacarme leche o estar alli porque habia pasado
una cesdrea, me encontré un dia con una familia que se estaba quedando alli, que duermen alli, claro no era un
ambiente para que yo pudiera estar tranquila”. (M20 Intervencion)
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“Yo creo que lo que seria muy importante es que los padres pudiéramos estar en el hospital. Para mi fue muy duro el
primer dia que me tuve que ir, pues ya me dieron el alta”. (M16 Intervencion)

““Si que es cierto que ahora van a hacer obras en la unidad y que a ver si lo estructuran de otra manera. Entonces, si
tienen que pensar en algo que piensen en el espacio, y ya no solo pensando en mi, sino por las enfermeras a la hora de
hacer el trabajo, porque tendrias que verlas trabajar, todo de lado, si tengo que apartar esto, hay que mover la
incubadora, ahora esta frenada, hay que no llega esta toma, hay que alargarla, dar la vuelta...”. (M2 Intervencion)

6.2. Calidad del vinculo y el apego, desarrollo y ejercicio del rol parental y preparacidn ante
el alta hospitalaria entre las madres y/o padres del grupo control y grupo Intervencién

tras la implementaciéon de la intervencion

Eje tematico 1. ROL PARENTAL

El ejercicio del rol parental se incrementa tras el alta al domicilio, puesto que los progenitores
tienen que asumir el rol de cuidador principal de sus hijos todo el dia. Este nuevo contexto
aumenta el vinculo generado con sus recién nacidos, no obstante, perdura cierta inseguridad y
preocupacion. Participar en la dindmica de la UCIN durante el ingreso contribuye a sentirse mas

preparados para actuar completamente como cuidadores principales de sus hijos.

Eje tematico 1. ROL PARENTAL

Frecuencia
Categoria 1. Ejercicio del rol 11
Categoria 2. Vinculo y apego 7
Categoria 3. Impacto en los cuidados 11

Habitualmente, los padres y las madres tienden a darlo todo por sus hijos. A veces incluso se
superan todos los esfuerzos que tiene uno mismo para darles el mejor cuidado y las correctas

necesidades que puedan tener.

“Yo paso 24 horas con él, asi que a tope. Pero a tope en el sentido de descubrir cuando te estd pidiendo dormir, como
lo sabe hacer con sus sonidos. Eso es estar en su dia a dia con él. Todo el mundo no lo sabe. Mi madre por ejemplo me
dice “yo no me lo llevo sola por qué ahora mismo no puedo con él, no lo entiendo”. Yo creo que al cien por cien. Mejor
0 peor ya no lo sé, pero son cosas que no sabes como lo haces, pero yo el rol aqui, a tope (risas). Es que son 24 horas”.
(M6 Control)

“Como podemos. Y poco rato para descansar, una hora y media o dos como mucho...”. (P7 Control)
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“Hmmm... con él si que ejerci de madre, pero claro nos faltaban los otros dos”. (M12 Control)

“Claro, somos cinco. Con él muy bien, pero aparte eso, que teniamos a la vez ingresado al seqgundo en el Valle, entonces
claro, fue muy duro”. (P13 Control)

“Al 100% (jajaja) bueno bien atareada, pues bien, como es una madre, pues sin dormir, comiendo rdpido, bueno, pero
bien, nos lo pasamos bien porque no tenemos tiempo para aburrirnos, no nos aburrimos mucho entre toma y toma,
entre cambios de pafiales, entre el mayor, bueno todo, es un rol. Pasa muy rdpido y yo no lo cambio por nada”. (M9
Control)

“Ahora la mamd no trabaja y estd todo el dia con ellos. Yo cuando no estoy en la tienda estoy con ellos también, ahora
ya no hay ratos para descansar”. (P17 Control)

En ocasiones la incertidumbre y los nervios de los padres y madres tras el ingreso en las UCIN
de sus hijos/as hacen que tengan cierta preocupacion, el apego que se crea a través de los

cuidados y los primeros dias son una parte importante para un buen vinculo emocional.

“Los primeros dias no lo podiamos coger, pero ya cuando lo pudimos sacar de la incubadora y asi, claro yo me pasaba
muchas horas alli, yo bajaba por la mafiana y volvia por la tarde”. (M9 Control)

“Si porque pasaba muchas horas con él, como ya dije yo intentaba pasar el mdximo de horas menos las noches que ya
me recomendaron que no me quedara porque estaban ellas y porque es muy duro 24 horas y mds también teniendo a
mi otro hijo, pues tenia que partirme, aunque fuera muy poquito pero un poquito, entonces yo creo que si que estableci
un vinculo con él porque pasaba el maximo de horas posibles. No me siento culpable (rie)”. (M9 Control)

“Porque aqui en casa todo el dia queria brazos, porque es lo que haciamos en la UCIN. Y por la noche que es cuando
nosotros no estdbamos, no haciamos la piel con piel ni nada porque le daban el bibe y a dormir, por la noche super bien.
Pero por el dia claro, estrés porque queria todo el dia brazos y yo tenia que hacer cosas en casa también, dsea que un
buen vinculo si que cogimos, muy bueno, para él mejor que para mi (risas)”. (M12 Control)

“Si, cuando ibamos a verlos al hospital, los cogiamos y la mamd les daba el pecho”. (M17 Control)

“Yo creo que si, pero por el aspecto este que digo de que yo es que estaba prdcticamente todo el rato con ella. Si que
tenia una silla a su lado, sobre todo donde estdn las incubadoras y bueno, podias estar. Tenias cojines y te apafiabas
como podias. Cuando la nifia estuvo en las incubadoras, tenia un sillon y dormia prdcticamente alli a su lado. La cogia
de la mano, o con ella encima. Entonces yo, de cierta manera también creo que hice mds vinculo que igual en casa
poniéndola a dormir en la cuna y no tomdndola tanto”. (M19 Control)

“Vinculo, yo creo que no. Yo pensaba que si, pero al llegar aqui creo que no. Ahora si, ahora notas que te busca, a la
hora de dormir sabe con quién estd durmiendo. Lo coge mi madre y se calma. Al principio yo dudé si él sabia que nosotros
éramos sus padres.” (M6 Control)

Los cuidados que se realizan con los neonatos dentro de la UCIN preparan a los padres para
gue sean capaces fuera del hospital de solventarlos por ellos mismos. En la mayoria de ocasiones,

estos cuidados favorecen el vinculo y el apego entre ambos.

“Si, yo creo que si. Creo que no tuve, bueno ya tenia instinto con mi primer hijo y con el sequndo también no se me fue
el instinto, creo que si que intuitivamente ya hice por la supervivencia de él.” E9, Control (madre)
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“Hombre yo creo que, yo porque ya tenia otro nifio pero cuando tienes el primero y si encima tienes que estar algunos
dias que no lo puedes casi tocar, claro al final yo creo que cuanto antes lo hagas mejor, yo veo de cara cuando vi el
primero, que aunque si que es verdad que todos hemos cuidado algun nifio, todos hemos cambiado algun pafial, pero
cuando es tu hijo es otra cosa, no sé por qué pero es otra cosa, bueno porque normalmente también cuando son tan
pequefios los de los otros no los tocas, entonces claro cuanto antes te pongas aunque estén en la UCIN yo creo que
mejor porque si no acabas haciéndolo como un miedo.” E8, Control (madre)

“Bueno bdsicamente por establecer el vinculo porque las primeras horas, bueno lo dicen los estudios y evidentemente
Yo creo que es que es muy importante que el bebé te reconozca, reconocer el nuevo miembro, bueno el todo lo que llega
porque hasta que no lo asimilas cuesta, no es de hoy para mafiana, ya estd. Te tienes que hacer a la idea de una nueva
obligacion, obligacidn y responsabilidad muy grande.” E9, Control (madre)

“Los primeros dias de ingreso nos daba cosa también porque lo veias tan inestable y te da cosa cogerlo y tal, aunque
nos decian “vosotros ya tenéis experiencia”, pero los otros no llevaban cables.” E12, Control (madre)

“Bueno, pues yo intenté estar en todo lo que pude con la nifia. Era todo el rato la nifia y la nifia, y entonces lo que te
digo, quitando cuatro o cinco horitas al dia, estaba todo el dia con ella. Hasta me recomendaban irme a descansar. Por
eso creo que pude crear mds vinculo, porque prdcticamente se lo hacia todo a ella” E19, Control (madre)

Eje tematico 2. ESTADO EMOCIONAL

El alta hospitalaria es uno de los hitos mds importantes a los que tienen que enfrentarse los
progenitores. Durante el ingreso en la unidad se sienten seguros y respaldados tanto por
profesionales como por tecnologia de la UCIN y con lo que no contaran cuando se encuentren en
su domicilio. A pesar de este hecho, se sienten mejor emocionalmente tras el alta hospitalaria ya
gue estan las 24 horas del dia con sus hijos y en un ambiente mas confortable y conocido para

ellos.

Eje tematico 2. ESTADO EMOCIONAL

Frecuencia
Categoria 1. Durante el ingreso 2
Categoria 2. Tras el alta hospitalaria 11

Las emociones que se generan durante la estancia hospitalaria en la UCIN acompafian a los

padres y madres en un largo e intenso periodo.

“Bueno cuando estaba mi hijo ingresado como ya dije anteriormente muy estresante, es muy estresante y muy
traumdtico tener que dejar al bebé recién nacido, es como “lo estoy abandonando” el sentimiento de como lo estoy
abandonando, pero actualmente bueno, miras atrds lo ves que él estd bien, que no ha tenido recaida asi que, es que no
le he dado mds vueltas”. (M9 Control)

“Al principio era una mezcla de todo, sobre todo cuando me tenia que ir y dejarla alli, pues era mds tristeza que otra
cosa, impotencia de que tu sabes que en el hospital estd bien y tiene que estar alli porque es un bien para ella, pero por
mucho que lo sepas no se te van las ganas de habértela podido llevar, ésabes?, de decir “me la quiero llevar a casa”.
(M19 Control)
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El alta hospitalaria siempre es esperada de manera ansiosa por los padres y madres, los
primeros dias en casa resultan un altibajo de emociones, el estrés y el agobio de no tener un

apoyo 24 horas hace que se creen dudas o incertidumbre en las diferentes situaciones.

“Ahora mejor, porque casi tiene cuatro meses, mds de cuatro meses. Antes, yo estaba siempre llorando. Estaba muy
triste, ahora con tiempo puedes acostumbrarte”. (M11 Control)

“Desde que estamos en casa mejor porque ahora ella es la 24h contigo. El primer momento la verdad es que bien,
porque tenia a la familia de apoyo, se tomaron unos dias con nosotras y entonces bien, la verdad que bien. Te tienes
que adaptar a la nifia, a los suefios y te vas despertando, aunque estés un poco dormida para no saber hacer las cosas.
Yo, por ejemplo, me daba miedo quedarme dormida y me ponia un despertador cada 3h por si acaso no oia a la nifia
llorar”. (M19 Control)

“Al principio fue estresante pero ahora ya muy bien, es simplemente que hay momentos de estrés, sobre todo a la hora
que tienes que hacer cosas. Si antes las hacias en una hora, pues ahora igual tardo el doble”. (M12 Control)

“Los primeros dias cuando llegamos a casa fatal, porque ya empezamos con colicos, llorando un monton de horas.
Luego el del dormir, como no entendiamos porque no dormia. En la UCI dormia, no nos dijeron que alli no durmiera.
Aqui no hay manera”. (M6 Control)

“Pero da igual, todo cambia mucho alli, porque no es lo mismo que estés alli apoyada por profesionales, a que te
encuentres tu sola y te preguntes “éahora qué?”. A parte es asi, y el cambio tan brutal. La madre que tenga el nifio muy
tranquilo que come, duerme, son bendiciones. Pero lo nuestro es verlo. Ademds, no puedes ir a ningun sitio con él, o
sea, estds muy reducido en el mundo con él” (M6 Control)

“Yo creo que estamos igual que en la UCIN. No hemos bajado la intensidad, ha sido la misma. Bueno mds duro aqui, alli
podiamos dormir, ahora no (rie)”. (P7 Control)

“Yo creo que todo este proceso es la “montafia rusa” mds grande del mundo eh, porque estamos en subida y atn no ha
bajado (risas). La subida es enorme” (P13 Control)

Eje tematico 3. LIMITADORES TRAS EL ALTA HOSPITALARIA

En el momento del alta hospitalaria les surgen ideas limitantes que pueden comprometer su
rol como cuidadores principales de sus hijos. El temor a realizar un buen cuidado o dificultades

en el cuidado como situacién compleja que no sepan resolver.

Eje tematico 3. LIMITADORES TRAS EL ALTA HOSPITALARIA

Frecuencia
Categoria 1. Temores 6

Las inseguridades de la familia hacen que se creen ciertos miedos cuando los neonatos

necesitan algun cuidado.
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“Llegar hasta aqui ha sido duro. Llevamos cuatro meses y parecen que sean mds. Y la evolucion es tan lenta que tienes
que mirar fotos para ver la evolucion Cuando estaba en la UCI, para recordarte donde estds. Porque hay dias que yo me
derrumbo. Hay dias que no sé porque come mds o no duerme mds”. (P7 Control)

“Se mezclaban entre la felicidad de “por fin me lo puedo llevar a casa”, pero habia muchos nervios. Yo pasé mucha
ansiedad y ahora depende de qué momento aun la tengo, a veces cuando no entiendo lo que le pasa. Y él lo percibe,
entonces no juntamos los dos y tiene que intervenir el padre. Si tu estds nerviosa, él también. Porque a veces es dificil
dormirlo o al comer que va muy lento. Es un cambio de vida total. Es una mezcla de felicidad, de ansiedad y estrés,
porque cambia mucho la vida a negativo. En el sentido de que no duermes, te pasas horas sentada en el sofa con él,
viendo las horas pasar. Y yo que estoy acostumbrada a hacer tres cosas a la vez...”. (M6 Control)

“Tenemos tres hijos y el seqgundo tuvo bronquitis mientras nosotros estabamos ingresados en Lérida con él, y claro no
los podiamos juntar y estuvimos unos dias que los nifios no sabian qué estdbamos aqui. Y luego como no lo podia sacar
a la calle, los nifios se siguieron quedando en casa de los abuelos. Solo bajaban el fin de semana. Entonces claro, fue
duro, y el no poder salir de casa... el papd si salia, porque tenia que ir a trabajar, pero yo no podia llevarlo a ningtn lado
al darle el pecho, por lo que no podia salir yo tampoco. Incluso nos venia a ver la pediatra a casa”. (M12 Control)

Eje tematico 4. SOPORTE PROFESIONAL SANITARIO
Una de sus ideas limitantes es la de no contar con el soporte sanitario en el domicilio, asf
como de la tecnologia de la UCIN que piensan que les ayudaria a controlar las complicaciones que

pudieran surgir. Participar en el dia a dia de la UCIN contribuye a disminuir esa sensacion.

Eje tematico 4. SOPORTE PROFESIONAL SANITARIO

Frecuencia
Categoria 1. Relacion de ayuda 11
Categoria 2. Soporte psicoldgico 6
Categoria 3. Educacion sanitaria en cuidados 6

El apoyo y acompafiamiento de los profesionales que guian a los familiares durante el ingreso
del neonato en la UCIN, son fundamentales para proporcionales conocimientos y ayudas para el

mejor desarrollo del hijo/a.

“Te ensefian algo, y yo me siento asi'y aun lo pienso que en su momento podia ser mejor. No te das cuenta hasta cuando
llegas aqui. Te ensefian lo bdsico si'y lo otro es conocerse con él. Esa parte la veia positiva y la sigo viendo positiva”.
(M6 Control)

“Pensdbamos que podrian venir a casa a ensafiarnos un tiempo. Yo lo noto mds en casa esa parte que me ayude o me
ensefien”. (M6 Control)

“En la UCIN, yo podia estar con él siempre que queria, cuando estaba ingresada incluso subia a sacarme la leche arriba
a las 3 de la madrugada, nunca me dijeron nada, al revés que subias y te ponian una silla y estaban por ti aunque fueran
las tres de la madrugada ésabes?, y el dia que lo querian bafiar pues me avisaban, “oye que lo bafiaremos a qué hora
vendrds... pues ya te esperamos”, o por la mafiana que sabian que llegaba sobre las diez o asi'y este no tenia mucha
hambre pues esperaban y asi ya comia cuando llegaba yo aunque fuera biberén o de pecho pero me esperaban, lo
aguantaban un poco, todos comian a las nueve pues este a las diez. Que muy bien, te ponian muchas facilidades”. (M8
Control)
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“Le di pecho, le doy pecho, entonces eran todas las horas que lo tenia era estar conmigo, era pecho, ademds en la UCIN
las compafieras, pues bueno las chicas, las enfermeras te dejaban elaborar el rol de parentesco, es tuyo, cadmbialo,
nosotras te ayudamos, pero es tuyo”. (M9 Control)

“Pues yo qué sé, que te digan alguna cosa y pues te ayudan ellos, etc. Luego pues yo llegaba y si la nifia estaba dormida
yo me esperaba, y entonces ellos también me decian “mira, ya ha pasado mucho rato y despiértala que, si no, no va a
dar tiempo, se le va a juntar una toma con la otra” o “mira estd durmiendo, espérate un ratito”, “tomale la temperatura
asi”. Entonces es como que también te va bien porque si no sabes es una clase prdctica lo que te van haciendo ellos.
Entonces yo creo también que a la hora luego de estar en casa es como mds fdcil, como que has hecho unas clases”.
(M19 Control)

“Yo esperaba a que los profesionales me dijeran: “pues mira tienes que hacer esto, lo tienes que hacer asi”, entonces
prdcticamente era un poco sequir la guia de ellos”. (M10 Control)

“Hmmm la proximidad que te dan. La verdad es que habia sanitarios y sanitarios, habia un poco de todo, pero la gran
mayoria yo me senti muy acogida y la verdad es que también lo agradeces que te reciban con una sonrisa, luego cuando
habia asf fiesta que te pongan un poco de musica para animar, que te cuenten experiencias. No te hace sentirte tan
sola y eso es de lo que mejores recuerdos tengo, del trato que te dan. La verdad es que me senti muy a gusto con ellos”.
(M19 Control)

“Es fundamental, la relacion y vinculo con las enfermeras que estdn alli es brutal. Tu dejas a tu hijo alli, tu te vas a tu
casa, y tu cabeza sigue pensando que tu hijo estd alli. Entonces si encima no has hecho vinculo o confias con lo que hay
alli trabajando, apaga y vdamonos. Yo siempre me he ido muy tranquila, he salido de la UCI sabiendo que estaba cuidado
y que si pasaba algo me avisaban. Pero en ese sentido, yo creo que es bdsico, de las cosas mds importantes aparte de
que te ensefien a cuidarlo. Tu dejas algo que tu quieres mucho con personas desconocidas en un principio, ya que en la
UClI no conoces a nadie, o si no fuesen profesionales encargados de ayudarte o hacer vinculo, que se preocupan por ti o
momentos que te vienen de bajon y te hablan. No se iria nadie nunca a casa, nos quedariamos 24 horas de guardia todo
el mundo, no nos dejarian. Yo siempre me he ido muy tranquila sabiendo que lo dejaba en buenas manos, por eso creo
que alli en la UCI eso es bdsico. Lo que es el vinculo y la relacion con los profesionales que hay alli, tanto el pediatra que
te ve como las personas que estdn al cuidado de él. Las enfermeras estdn alli, y te explican mds cosas de tu hijo al
principio que tu, porque tu no sabes, te cuentan ellas que es tu hijo”. (M9 Control)

“No falta nada en Lérida. En otros hospitales si falta, porque comparando es mejor Lérida. Para el material y para todo
mejor Barcelona, pero las enfermeras mejor vosotros. Lérida mejor, como Laura, Maria, Montse, ... Son como familia.
Cuando regresé a Lérida del Vall d’Hebron todas las enfermeras la estaban esperando”. (P11 Control)

“El estuvo muy bien y la gente fue muy agradable. En todo en general estuvimos muy bien. Al ser de fuera también nos
sentimos arropados, porque claro, siendo de fuera no es lo mismo que ser de ahi tampoco, porque luego te vas a tu
casa”. (P13 Control)

Generalmente, el acompafiamiento para los progenitores es necesario para poder afrontar
las diferentes situaciones que se pueden generar en la estancia en la UCIN y poder gestionarlas

de la mejor manera.

“Yo en mi caso, las otras mamds no sé, pero yo me siento muy sola a veces porque no lo puedes hablar con todo el
mundo. A mi al principio me costé muchisimo salir a la calle y que la gente desconocida mirara el carro y para a mi eso
era una presion. Ya sabes que no estd como otro y te miran. Yo no sé, entiendo que llama la atencion. Si no lo estdn
viviendo esa preocupacion no la entienden, por eso digo que una reunidn de los padres estaria stper bien”. (M6 Control)

“Nosotros, por ejemplo, que estabamos en el principio, me crucé con una madre por las escaleras y hablando con ella y
preguntando como estd, “yo esto lo he vivido y di que se esté tranquila...” cuando te encuentras alli, hay momentos que
puedes hablar con otros y ves que hay mds gente que estd como nosotros”. (P7 Control)

“Por ejemplo, si hubiera algtin caso como mi hija, explicar cémo va ella y dar ayuda a otros padres”. (P11 Control)
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“Bueno las enfermeras te ayudan en todo, psicolégicamente te apoyan, te apoyan mucho, aparte de hablando si es
viéndote que lo estds pasando mal, vienen y te ponen una mano en el hombro y de una manera u otra es un apoyo
psicoldgico de decir bueno, no estds sola”. (M9 Control)

“Lo que veo que estaria muy bien es que intentaria hacer como grupo de los mismos padres que estdn alli,
voluntariamente que vaya quien quiera y poder escuchar un poco las experiencias y todo para también ayudarnos entre
nosotros, porque también es verdad que entre nosotras tenemos mds madres que padres, porque si que es verdad que
habia padres mds receptivos, otros un poco menos, entonces también es para intentar que ese periodo tampoco sea
tan cerrado digamos. Al final es el crio y tu ésabes?, y no pues en plan poder hablar un poco con los padres, asi empiezas
explicando cosas con los padres, pero yo creo que la mayoria de ellos les iria bien tener ni que sea media horita una vez
ala semana”. (M19 Control)

“También creo que eso es un poco de refuerzo psicoldgico cuando estds pasando por eso, é¢sabes? No sé, ya que son
momentos dificiles pues al menos fuerza para ti psicolégicamente”. (M19 Control)

“Nosotros creemos que es necesario un soporte psicoldgico, en los momentos de soledad, durante el ingreso y después.
Yo pensaba que no lo viviria y si”. (M6 Control)

Consideran necesario y favorable la educacion sanitaria recibida en la unidad para realizar un

buen cuidado de sus hijos cuando estén en casa.

“A mi me acomparfiaban, no me hacian el trabajo cuando estaba alli. Me he dado cuenta de que, al estar en la UCI, al
llegar a casa el primer dia has aprendido cosas que otras mamds no han aprendido, porque han estado dos dias y no
tiene ni idea. Yo he estado de suerte dentro de lo que cabe por aprender cambiar el pafial, limpiarle los ojos con suero,
intentarle darle el pecho, que a mi no me ha funcionado. Pero yo he sabido cosas como bafiarlo”. (M6 Control)

“Favorable de cara a la salida, yo creo que tanta implicacion ha sido favorecedora para llegar a casa, que nunca sabes
cudndo es, pero el llegar a casa te prepara para lo que viene después en casa. No hay nadie que te ayude y te dice ponlo
asi o prueba esto. Estas tu sola con el bebé y piensas “hago lo que puedo”. Y aun asi te da la sensacidn de que te falta
preparacion”. (P7 Control)

“Como todo fue bien tampoco hizo falta que os dijeran nada. Y supongo que también fue que era el tercero. Si hubiese
sido el primero, no sé, al ser todo como mds nuevo supongo que te tienen que explicar mds”. (M12 Control)

“Hombre, te introduces en ese mundo, entonces si, porque es lo que te digo, ahora tu tienes un bebé en el hospital y a
los dos dias te dan el alta y te vas para casa y es aprender sobre la marcha. Aqui quieras o no es como un mini cursillo
que te dan, entonces quieras o no sales mds preparado en el aspecto de sobre todo lo que son las curas bdsicas del
bebé. Luego si que tu en casa lo hards a tu manera, cambiards esto o cambiards lo otro, pero ya al menos has tenido
como una base pequefia sabes”. (M19 Control)

“A ver, aprendes lo bdsico, lo que es el cuidado bdsico: higiene, cambiado de pafial, como darle de comer que también
te ensefian las posturas dptimas para vaciar el pecho, eh aprendes pues eso, mds que nada los cuidados bdsicos”. (M19
Control)

“Si, yo me senti muy preparada para que mi hijo recibiera el alta, vamos de hecho con ansias ¢no?, porque venga va
que a lo mejor nos dan el alta hoy en el octavo dia, pero claro el doctor que nos llevaba si que es verdad que me lo
comentaron que era un doctor muy bueno pero muy rigido en los tiempos con los antibiéticos, con los medicamentos y
hasta que no pasaron los nueve dias de antibidtico no, no decidieron darnos el alta, aunque todo estuviera en su sitio,
pero hasta el noveno dia nada. Entonces estaba super preparadisima para llevdrmelo”. (M9 Control)

“Les estamos muy agradecidos porque ellas nos ensefiaron a estar preparados para cuidar a los nifios”. (P17 Control)
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Eje tematico 5. INFRAESTRUCTURAS DE LA UCIN
El recuerdo que guardan de su estancia en la UCIN, les hace seguir demandando unas mejores
instalaciones para la unidad. Tanto para mejorar su estancia como para el trabajo diario que

realiza el equipo neonatal.

Eje tematico 5. INFRAESTRUCTURAS DE LA UCIN

Frecuencia
Categoria 1. Creacién de nuevos espacios 5

Consideran indispensable crear un espacio bien acondicionado para que se puedan quedar
los padres y madres en la unidad, asi como un espacio intimo en el que puedan estar con sus

bebés.

“Bueno yo ya lo dije la otra vez y lo sigo manteniendo, que monten mini apartamentos (jajaja) por el hecho de los yo
por el mio tuve que estar nueve dias pero por el hecho de bebés que tienen que estar meses, tiene que ser tan duro y
dificil, yo cuando fui a la matrona a quitarme las grapas que fue el dia que me dieron el alta con el bebé, habia perdido
ya diez kilos del embarazo, no quiero saber las mamds que pasan meses, es un desgaste fisico, emocional pero fisico;
porque suben, baja, ve, bien, corre, claro el tener la posibilidad de estar alli, no en una butaca, sino en bueno en un
modulo”. (M9 Control)

“Lo unico es que a la sala digamos para descansarte los padres, me parece un poco... Estaria bien que no fueran
tumbonas, que hubiera una mesa con unas sillas para que pudieras comer alli'y no tuvieras que bajar. Un poco mds que
nada que cuando sales tampoco te apetece meterte en el bar del hospital que estd lleno de gente, no sé, poner una
mesa con un par de sillas porque incluso tu podrias estar alli sentada con una madre que estad igual que tu y hablando
y a veces hablando con gente que estd igual que tu pues ves las cosas de otra manera. Ademds, en vez de estar media
hora comiendo estarias una hora ¢ sabes? Porque sabes que si hay cualquier cosa te avisarian”. (M8 Control)

“Hombre a ver, veo que es un bien para ella, entonces si hay que hacerlo hay que hacerlo, pero faltarian comodidades
para las madres, no es lo mismo en el sentido de que nosotras somos de fuera, somos del VValle de Aran y entonces claro,
te obliga a buscarte (a la madre) como a la madre le dan el alta antes, te obliga a buscarte lo que es una habitacion
fuera del hospital, entonces ya tienes que dejar a la nifia alli'y es un trauma psicoldgico un poco dificil para la madre,
entonces yo creo que tendrian que adaptar una habitacion donde poderte quedar a dormir y poder estar, no con ella
porque ella tiene que estar en la salita de los bebés vigilada, pero si lo mds cerca posible de ella”. (M19 Control)

“A ver, tienes la cafeteria de abajo pero no sé, si tienes un rincén donde estés mds tranquilo, que no en una cafeteria
con todo el mundo, ... No hay tampoco un sitio asi, aunque no sea de uso individual, aunque se queden mds padres
ésabes? Porque a ver, si que habia los sillones esos, pero dos dias no podias dormir”. (M19 Control)

“A ver, mejorar recursos econdmicos. Yo porque contaba con la ayuda de toda la familia, entonces pues bueno con mi
dinero se pudo ir haciendo y poco a poco pudimos afrontar los gastos de las comidas, dormir fuera un monton de dias,
pero yo por ejemplo estuve poco aqui, pero hay otros que han estado un mes ingresados...”. (M19 Control)

“Mejorar las instalaciones, contar con mds espacio nos hubiera hecho mds llevadero el ingreso”. (M12 Control)
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Eje tematico 1. ROL PARENTAL

El ejercicio del rol parental se ve intensificado tras el alta hospitalaria, puesto que los padres
y/o madres se ven como los cuidadores principales de sus hijos las 24h del dia. Este hecho,
aumenta a su vez el vinculo y apego con sus recién nacidos. Consideran que su participacién en
los cuidados de sus hijos durante el ingreso en UCIN fomenta su empoderamiento como

cuidadores principales de sus hijos.

Eje tematico 1. ROL PARENTAL

Frecuencia
Categoria 1. Ejercicio del rol 9
Categoria 2. Vinculo y apego 5
Categoria 3. Impacto en los cuidados 9

En ocasiones, cuando llega un bebé prematuro, las familias no se sienten preparadas para
atender sus cuidados, se sienten confusos y descolocados al ser los cuidadores principales y no

haber asimilado tan pronto su llegada.

“Creo que en la otra entrevista te dije que si, y tanto que si. Pero ahora que estoy en casa no, ahora te diria que no, es
que no tiene nada que ver. Si, tienes un rol, pero no es el rol que tienes en casa, entonces la verdad es que no. ¢Pero es
normal no? O sea, es lo que hay, necesita unos cuidados que los necesita y punto, y entonces no puedes hacer de madre
como estoy haciendo ahora en casa. jComo cambia la vision!”. (M2 Intervencién)

“No lo tenia asimilado, no todo. Como fue asi prematuro, me pillé totalmente descolocado; dije ostia, me ha venido un
nifio, ahora qué hago, me ha desbordado y cdmo estaba con depresion, he empezado el tratamiento tal y cual, pues
aun estaba...me descompensd”. (P3 Intervencidn)

“Yo creo que si. A ver, si que es verdad que me habia asustado al pensar que ya estd aqui, que jqué pronto!, que necesitas
todo un tiempo para acabar de asimilar, pero bueno si, yo creo que si”. (M4 Intervencién)

“Ho vaig intentar les estones que hi era, vaig intentar fer-ho. Pero els primers dies que anava molt intubat, jo encara
estava convalescent i em va ser una mica més dificil. Pero després si que hi anava totes les hores que podia, no totes
les que volia per que tinc un altre fill”. (M5 Intervencion)

El apego con los bebés estrecha el vinculo afectivo y emocional de los padres y madres.
Ademas, los primeros dias en las UCIN son dificiles, no obstante, el apego hace que los padres

sientan una sensacion de seguridad y agrado.
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“Las respuestas y los reconocimientos los empezo casi al final, de que sonreia, de que habia un poco mds de cambio. Al
principio era como que muy frdgil, muy pequefiita, pero bueno poco a poco”. (P21 Intervencién)

“Mucho y sobre todo al final, porque mientras estaba en la incubadora y sobre todo las épocas que ha estado mal, no
lo puedes coger, pero a partir de que ya no estd en la incubadora o estd en la cuna ya lo puedes coger a todas horas y
hemos estado tanto tiempo, pues si la verdad es que llega un momento de que la situacion cambia y le puedes hacer
mds cosas, mds mimitos y el vinculo se engrandece, isabes?; no lo sé, cambia, espiritualmente es que cambia”. (M2
Intervencion)

“Per poder crear un vincle, per que a poc a poc si ja et separen al néixer i el cuiden les infermeres, que ja ho fan bé. Pues
a poc a poc t'impliques amb ells tenint més contacte i el vincle familiar. A part, quan surts de la UCI sapigues per on has
d’anar. Més o menys vas fent”. (M5 Intervencion)

“Yo creo que si, lo que pasa que bueno es raro, porque era muy pequefia. Claro con mi otro hijo fue diferente, porque
como era mds grande es como que te miraba y te sonrie. Yo creo que no estaba ella todavia para reconocer a lo mejor
mucho de ti, pero nosotros si, no teniamos el feedback digamos, pero si”. (M20 Intervencion)

A la hora de realizar los cuidados del bebé, la mayoria de los padres aln con preocupaciény
ganas, tienden a implicarse en todo lo que pueden. Siempre apoyados y guiados por los

profesionales para realizar un correcto cuidado del bebé.

“A ver, yo creo personalmente que me impliqué bastante hasta donde yo pude, pero si que es verdad que gente que ha
dado lactancia materna, es decir, la implicacidn de las madres que dan lactancia materna es mucho mds que la que he
podido dar yo, porque es que lactancia materna es una pasada, o sea, es dedicacion absoluta; en cambio dando el
biberon es diferente, no necesitan tanto de la madre, entonces por mi parte, yo te diria un 100%, pero considero que la
implicacion comparada con otras madres pues no es un 100% la verdad, no sé como decirte ésabes?. Era salir del
hospital y un poco desconectar. En cambio, no, las madres con lactancia materna es una pasada, entonces bueno, por
mi parte yo si que considero que hay mucha implicacion, pero quizds si lo comparo con otras madres no”. (M2
Intervencion)

“Nos implicamos todo lo que pudimos y mds”. (P3 Intervencion)

“Fins que no vam passar a intermitjos no vam poder fer cap cuidatge. Llavors quan érem a intermitjos, arribavem,
I'agafavem... Si ens deien de prendre la temperatura, i canviavem el bolquer, tot el que ens feia falta donar-Ii el
biberd...”. (M5 Intervencién)

“Pienso que no es lo mismo que yo, por ejemplo, que no hubiese podido ir por cualquier situacion y el nifio tuviese que
estar alli una semana solo. No creo que hubiésemos evolucionado tan bien como lo hicimos estando nosotros pienso.
La interaccion es importante, tanto para él como para nosotros”. (P15 Intervencion)

“Pues creo que en todos los aspectos. Entrdbamos a las 9.00h de la mafiana y estdbamos todo el dia alli haciendo cosas
con él”. (M16 Intervencion)

“Un poco era conocer los horarios en que hacian las cosas para tratar de ir los horarios de intervenir lo menos posible
cuando va el médico o la enfermera para hacer su trabajo, tratar de ir en los horarios que se hacia el bafio, para hacerle
el bafio nosotros, bueno yo mds que nada; tratar de ir en los horarios de las tomas para aprovechar y darle el pecho, un
poco habituarse a los horarios de las enfermeras, los cambios de turno”. (M20 Intervencién)

“Yo creo que si, sobre todo nos teniamos que adaptar a los horarios y a las tomas, ibamos mafiana y tarde, yo a veces
por la mafiana otras veces por la tarde”. (P21 Intervencién)
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Eje tematico 2. ESTADO EMOCIONAL

El alta hospitalaria es uno de los momentos cruciales que tienen que afrontar los padres y
madres. Durante el ingreso en UCIN se sienten apoyados y guiados por el equipo neonatal para
realizar el cuidado de sus hijos y hacer frente a las posibles complicaciones derivadas del estado
vulnerable del RN. Esta interaccion padres-hijo es importante para que se establezca un vinculo
eficaz que, a su vez, ayude a minimizar los sentimientos negativos que pueden presentar los

progenitores.

Eje tematico 2. ESTADO EMOCIONAL

Frecuencia
Categoria 1. Durante el ingreso 9
Categoria 2. Tras el alta hospitalaria 9
Categoria 3. Duelo perinatal 1

El ingreso de un bebé prematuro en la UCIN hace que los padres se llenen de miedos e
inseguridades, sobre todo las primeras semanas. A veces, se hace dificil ver las cosas de manera
positiva, pero con ayuda de los profesionales y con el paso de los dias se va cambiando la

perspectiva.

“Ho veig totalment diferent, en el moment que estavem ingressats a ara, per que no sabies el que passava en aquell
moment i que podia passar. Ara veus que tot ha anat bé. Pues no calia patir tant, entre cometes”. (M5 Intervencidn)

“Era muy duro, el hecho de llegar a casa sin el nifio”. (P3 Intervencion)

“El problema fue que como hizo la sepsis y, bueno claro, hubo un empeoramiento y le tuvieron que hacer muchas mds
cosas de lo que se le hubiese tenido que hacer si la cosa hubiera ido bien, pues eso si que fue duro. Pero una vez pasado
todo este tema la verdad que para mi (pensativa), si no hubiera habido eso, no hubiera sido un ingreso traumdtico, y
ahora pues es que lo veo igual realmente”. (M2 Intervencién)

“Sobre todo la primera semana es la mds dificil yo creo. Nos decian también ya le vamos a sacar la via, asi también
pueden hacer canguro, y nosotros deciamos no hace falta (se rie), si se puede si, sino no. Nosotros pensdbamos mira
todo lo que tiene, vamos a hacerle mal al tenerlo en brazos. Yo pensé no, porque le va a perjudicar, que no lo saquen
por eso. Las primeras veces daba un miedo también de tomarla, con un cuidado para sacarla, después ya uno va
haciendo poco a poco”. (M20 Intervencion)

“Luego ya te acostumbras, pero yo recuerdo el primer dia cuando llegué aqui sin él, fue un poco complicado”. (M16
Intervencion)

“Si, a ver, realmente si, han sido meses de subidas y bajadas, porque todo y yendo bien la cosa, sobre todo en la época
final en intermedios, el nifio habia momentos en que no evolucionaba, o sea, que estaba encallado,; porque claro comia
con sonda y biberon, no terminaba de hacer los biberones, continuaba haciendo apneas y parecia que estabamos
parados, no evoluciondbamos ni para aqui ni para alld, ni para arriba ni para abajo y a mi esto me llevé a desesperar
porque decia es que no vamos a irnos del Arnau jnunca! a este paso. Claro las enfermeras me decian no te preocupes
que los nifios hacen cambios de un dia para otro y ya verds como éste cambia. Pues, a razén de esto, si que es verdad
que he tenido épocas de todas las maneras, de decir ostras qué bien, qué bien, qué feliz estoy, o mira ahora estoy
agobiada porque esto no tira adelante o estrés. Pero bueno yo supongo que es lo que tiene que ser no? No puede ir
todo bien”. (M2 Intervencion)
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“No sabiamos como iba a evolucionar, toda la parte mds critica, de lo critico a nivel vital, no sabiamos si se podria
infectar, que podria tener todavia soporte de via central y esas cosas que dan mucho respeto. Nos decian que iba muy
bien, pero no queriamos tener que creerlo porque en cualquier momento nos pueden dar una mala noticia”. (P21
Intervencion)

“Bueno, dificil. Por qué claro, te esperas dar a luz y llevarte el nifio para casa, y ya estd. Yo lo mas dificil que he vivido,
no poder dormir alli con el nifio. Tener que ir y volver para casa...”. (M2 Intervencién)

El alta hospitalaria hace que los padres y madres salgan felices y con muchas ganas de la
UCIN, a veces llenos de miedo e inquietudes que hacen replantearse si lo estdn haciendo bien o

no, ya que en el hospital siempre estaban acompafiados de las enfermeras.

“Vam marxar amb una mica de por a casa, per que quan arribes a casa no saps si tindra un revifada, recaiguda o si
passés alguna cosa. Doncs a poc a poc et vas tranquil-litzant”. (M5 Intervencion)

“Después también con todo el agobio de todos esos meses ingresados alli, queriamos salir y de pronto nos dijeron que
tenia neutropenia y ya cancelamos el plan”. (P21 Intervencion)

“Bueno, ahora soy madre al 100% y la verdad es que me encanta. Es que es una pasada, y ademds como las cosas
parece que han ido bien y estdn yendo bien pues vamos super contentos, super feliz”. (M2 Intervencién)

“Sigue siendo largo, siempre con el temor de vaya a pasar algo porque como ya tiene los pulmones mds inmaduros, las
defensas mds inmaduras, entonces no se acaba y uno tiene muchas ganas de que se acabe, aunque lo peor ya paso
evidentemente. La otra vez estuvimos en urgencias porque hizo una pielonefritis y nos hablaron de que habia que
ingresarla en cuidados intermedios y fue como un déja vu de revivir todo”. (M20 Intervencion)

“En el hospital tienes las enfermeras y entonces te da seguridad de que todo estd bien. Y bueno, en casa solo eres tdu,
entonces empiezo a dudar... ¢Lo hago bien? ¢ No lo hago bien? Mira yo estaba segura de que va bien el tema de masajes
y ahora estoy pensando si no lo hago bien. Y bueno, nada, pero emocionalmente mucho mejor porque claro estds
siempre con el nifio, pero no sé, a mi me ayudd mucho... También es verdad a mi me indicaban mucho alli en el hospital
sobre la limpieza del nifio, en masajes... Y me ayudd mucho, de hecho, hago en casa como en el hospital. Por la mafiana
cuando se despierta, con agtita lo limpio”. (M1 Intervencion)

“El cambio es que cuando tienes el momento de bajon pues lo ves a él, ves que todo ha salido bien y ya estd, se te olvida,
supongo que pasa a todas las mamds y papds ino?, cuando ves a tu hijo que rie, pues ya estd, se te va todo”. (M16
Intervencion)

“Recién ahora es como que uno mira lo que pasamos, miras todo lo que paso y también hay mucha gente que pregunta,
porque también mucha gente no me ha visto embarazada, la gente de mds afuera; mucha gente me decia no sabia que
yo habia tenido una hija y claro recién le ven ahora y es un poco contarles esto, y ahora es cuando uno toma coraje para
contarles porque es duro también”. (M20 Intervencién)

La participacion en la “Escuela de Madres y Padres” ha permitido afianzar la confianza en si
misma y empoderarla en el cuidado de su hijo, asi como, poco a poco perder el miedo que tenia

a que se produjera el mismo desenlace que en su anterior embarazo.
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“Cuando supe que seria prematuro bueno, mucho estrés, pero al mismo tiempo me alegre de pasar el fin de embarazo
con el dentro y pasar miedo que me pase lo que me paso la ultima vez”. (M1 Intervencion)

“Yo creo que participar me ayudo porque te ensefian y estds y hablas con otros padres. Vas haciendo actividades para
cuidar de él'y al mismo tiempo como que dejaba de pensar en lo que le pasé a mi otro hijo y que podria volver a pasar”.
(M1 Intervencidn)

“Afrontamos de diferente manera porque yo me despedi de él, yo le digo el nombre, yo estoy pensando siempre en él.
Mi marido nunca dice su nombre... Lo tiene ahi dentro pero no lo exterioriza”. (M1 Intervencion)

“Es un dolor que siempre voy a llevar y bueno al llegar D tan temprano yo cuando siento ese dolor el proximo
pensamiento es si no fuera este no fuera el D porque si yo... quedarme tan pronto embarazada es un milagro en esto
porque cada vez que me noto triste por lo que me paso pienso bueno sabes es no lo tengo a él, pero tengo al D. Si no
era él, es el D”. (M1 Intervencion)

“Ahora bien, al principio tenia miedo de que le pasara lo mismo que a mi otro hijo, pero después cuando se hacia mds
grande... es que a nosotros nos paso al revés. Mi marido tenia miedo al principio cuando era mads pequefio y cuando era
bebé grande ya estd y a mi cuando lo vi grande al saber que era menos de lo que pesaba A y A ya no estd ya empecé a
tener miedo y entonces no sé nos damos fuerza uno al otro. Al principio yo a él, y después él a mi”. (M1 Intervencion)

Eje tematico 3. LIMITADORES TRAS EL ALTA HOSPITALARIA
Hasta que se adaptan a la nueva dindmica familiar, los primeros dias surgen ideas limitantes
gue pueden comprometer su rol parental, viéndose empoderados al ganar seguridad en la

asuncién de los cuidados dia a dia y debido a la participacién en los cuidados durante el ingreso.

Eje tematico 3. LIMITADORES TRAS EL ALTA HOSPITALARIA

Frecuencia
Categoria 1. Temores 7
Categoria 2. Dificultades 8

En ocasiones, las familias a pesar de la tranquilidad de pensar que ya estan en casa siguen

padeciendo ansiedad y estrés en los primeros dias en casa después del alta de la UCIN.

“Tenia miedo, porque voy con una mochila de antes y tengo miedo de que no le pase algo, porque alli habia un aparato
que pitaba y te decia si algo no iba bien”. (M1 Intervencién)

“Sabia que estava preparada pero vas amb la por del que al ser tan petitets, que a veure si li passara algo i vigiles més.
Tens més por. Ja se quan lidonen la alta és que el nen esta bé i que pots marxar tranquil. Pero i si, i si... Jo no vaig marxar
preparada. Si, pero psicologicament no. Alli tot el dia estan connectats. Vas preparat, pero psicologicament, no. Jo no
vaig marxar ben preparada”. (M5 Intervencién)

“Nosotros la trajimos cuando todavia faltaba un mes para la fecha en la que tendria que haber nacido, super pequefia
la trajimos y claro me daba mucho miedo a mi tan pequefia,; cuando la trajimos casi no la podiamos ni poner en el coche
porque era como un libro, no tenia ni tono”. (M20 Intervencidn)

“Daba mucho respeto y mucho miedo hacerle las cosas. Si no hubiere sido que en el hospital le bafiamos, le cambiamos
los pafiales, claro sino traerla de repente da mucho respeto. Y pienso que para unos primerizos peor, porque los
primerizos siempre tienen miedo. Igual creo que las primeras noches no dormia, me la pasaba mirdndola”. (P21
Intervencion)
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“Si que es verdad que en quasi casa hubo un dia que me estresé mucho, pero fue de los primeros dias; luego no sé qué
me pasd, me cogié como un poco de ansiedad de decir no sé si lo sabré hacer (se expresa con miedo), pero luego la cosa
fue bien. La verdad es que no he tenido ningun problema y para mi el sentimiento es de felicidad”. (M2 Intervencion)

Llegar a casa con un nifio o nifia recién nacido es todo un reto para los padres y madres

primerizos.

“Porque a lo mejor un dia hay algo te sale muy bien, el dia siguiente u otro dia lo quieres hacer y no te funciona, entonces
tienes que buscar otra estrategia, supongo que él aprende, pero tu también aprendes dia a dia con él”. (M4
Intervencion)

“Bueno aun estoy aprendiendo, pero bien. Estoy intentado creando rutinas cada dia. De momento no lo tenemos claro.
Aun no sabemos cudndo se hace noche... Y bueno, comer, dormir, jugar...”. (M1 Intervencion)

“Es muy bueno, no llora nunca, lo vamos llevando bien y sino pues tenemos las abuelas que te ayudan y que te dicen
haz esto, hazle eso. Ahora tenemos a lo mejor mds problema con los dientes que le empiezan a salir, estamos un poco
nerviosos, pero no nos podemos quejar”. (M16 Intervencion)

“En la UCIN menos haciamos nosotros, pero en casa no hemos tenido ningun problema por falta de atencion nuestra,
al contrario; creo que el dia que hizo un registro febril le llevamos y tenia una pielonefritis, no le alcanzd pasar nada.
Hemos estado bien, sin dejar de hacer nuestra vida, nos fuimos de vacaciones; tratamos de no descuidar otras cosas
porque también tiene el hermano, estamos nosotros; creo que hemos hecho bien en la medida de lo posible”. (M20
Intervencion)

“Ara no li puc destinar tantes hores com estava aqui, pero jo crec que segueixo intentant fer de mare com estava aqui
ala UCli com I’altre fill que tinc. Intento fer-ho bé. Aqui estava exclusivament per ell”. (M5 Intervencion)

Eje tematico 4. SOPORTE PROFESIONAL SANITARIO
A lo largo del ingreso, el acompafiamiento por parte de los profesionales es esencial ya que
les proporcionan herramientas para adaptarse mejor a la situacién. Por otro lado, creen necesario

un soporte psicoldgico en el momento del ingreso o con antelacidn si se prevé el ingreso.

Eje temdtico 4. SOPORTE PROFESIONAL SANITARIO

Frecuencia

Categoria 1. Acompafiamiento

Subcategoria 1. Durante al ingreso
Subcategoria 2. Tras el alta hospitalaria
Categoria 2. Relacién de ayuda

Categoria 3. Soporte psicolégico

Categoria 4. Educacién sanitaria en cuidados

OOl |~]|O

Durante el ingreso la actitud que tienen las familias es mayormente desfavorable e insegura,
en las que intervienen muchos factores como la falta de suefio, los nervios, el percibir una

ausencia de apoyo en el primer momento, por ello el acompafiamiento con los profesionales es
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esencial. Tras el alta de la unidad, en ocasiones, deben seguir realizando cuidados como si

siguieran en la UCIN y no vida “normal”.

Otra constante en los discursos tras el alta es la figura de acompafiamiento previo y los
primeros dias durante el ingreso, asi como de poder pasar el Ultimo dia antes del alta junto a su

hijo para irse a su domicilio mas tranquilos.

“El dia que nacid yo no lo vi ya que me hicieron una cesdrea, pero yo queria ir y digo es que no puedo subir y mi madre
me dice no, mafiana lo vemos. El dia siguiente atn estaba mal, pero yo dije tengo que subir si o si”. (M4 Intervencion)

“El primer dia que la vi, con mucho respeto; o sea, veo cambio a eso, pero al principio era como que un poco perdida,
que luego no sabias si habia sido de dia o de tarde; ademds me pasé que cuando fui a ponerme unos anticuerpos que
me encontré una mamd que me saludo y me preguntd por mi hija, y yo no me daba cuenta de quién era y me dijo que
cuando tu llegaste nosotros ya nos ibamos, claro en ese momento eran tantas caras nuevas”. (M20 Intervencion)

“El primer dia era un poco confuso, también supongo porque eran tantas horas sin dormir, tanta adrenalina”. (P21
Intervencion)

“Cuando a ella le hicieron la cesdrea alli, yo me quedé en la sala de espera, con la desinformacion que tenia, porque
claro, me dijeron nos lo llevamos para arriba y yo me dije vale y la madre ¢ donde estd? Me pegué como una hora mds
sin saber nada. Decia, pero, ipasa algo?, sin saber nada y estaba alli en la sala”. (P3 Intervencion)

“Quan arribes, en el meu cas que veniem de fora que no el vam tenir al Arnau, necessites algu que et doni més suport
moral o que t’expliqui les coses d’una altra manera. Ja saben que no et poden dir que anira tot bé i que no hi haura
problema. Pero una mica més de delicadesa o una mica més d’informacio o un suport. No sé si és psicologic o moral...”.
(M5 Intervencion)

“Nos hubiera gustado que nos hubieran ensefiado la UCIN antes de ingresar, para saber a qué te enfrentas. Es
preparacion, conocimiento, verlo y tener mds informacion”. (P15 Intervencién)

“Esa transicion estaria bien ya que sabes que va a salir prematuro y va a ir a incubadora o a cunas, pues bueno ves el
sitio, ves nifios y conoces las enfermeras”. (M16 Intervencién)

“Poder estar con el nifio las 24h antes de irnos de alta”. (M16 Intervencion)

Tras el alta continua la atencidn y los controles a sus hijos. Les cuesta aceptar este hecho ya

gue desean hacer vida normal como con un RN a término.

“Lo que creo que cuesta de aceptar es que hay que seguir, que uno tiene muchas ganas, pero cuesta aceptarlo. No ves
la hora de poder hacer vida normal digamos en el sentido de no tener que preocuparte tanto, de que todo fuera bien,
normal y no hubiera tantos controles, tantas cosas”. (M20 Intervencién)

Para los padres y madres la estancia en la UCIN se hace larga y pesada. El acompafiamiento a
las familias por parte de los profesionales es indispensable para apoyarlos en los peores

momentos.
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“Nos sentimos muy apoyados por parte de todos”. (M16 Intervencidn)
“El equipo de las enfermeras es espectacular”. (P15 Intervencion)

“Claro, no es lo mismo ir a un hospital solamente ver a tu hijo que se lo hagan todo ellos alli y te digan toma alta
hospitalaria, aqui tienes el nifio; llegas a tu casa y dices vale, y qué hago, un nifio super pequefio que no pesa nada,
équé haces?, claro el hecho que a ti te explique pues mira cdmbiale el pafial, que se hace asi o cogelo de esta manera,
todo esto cuando llegas a tu casa es como bueno ya has hecho alli bastante”. (M4 Intervencion)

“La verdad que nos hicieron las charlas adecuadas en todo lo que son cuidados, ademds siempre el teléfono abierto
para cualquier duda que tuviéramos y que después escuchamos que llamaban cada 2 por 3 para ver otras madres
también”. (P21 Intervencion)

“El tema de la lactancia dentro de la UCIN me parece importante, que te expliquen. A mi fue Silvia quién mds me hizo
aprenderla, sino me hubiese alargado mds. Claro lo vas retrasando y peor es, porque en realidad cuando antes empieces
y si ya puede succionar te facilita todo. UCIN me parece valorable y que es un trabajo también artesanal, que depende
mucho de qué enfermeras estdn y de que te motiven, que si no llegas a la hora que te esperen un poquito”. (M20
Intervencion)

“Yo creo que la predisposicion y la iniciativa que mostraba el personal, el apoyo y que te hagan sentir que eres capaz de
poder cuidarla, de que lo estds haciendo bien o te dicen donde debes mejorar. Sobre todo, ciertas enfermeras que hemos
tenido son muy buenas, pero hay algunas que son excepcionales”. (P21 Intervencidn)

“Si'y hacerlo el dia a dia. Las ultimas 2 semanas a lo mejor eran todos los dias que lo haciamos nosotros lo del bafio, lo
del masaje, cambiarle, etcétera. Los primeros dias era todo muy parecido. Yo creo que es fundamental el trabajo de
enfermeria, mds que el resto de profesionales, son las enfermeras las que te dan el apoyo y son las que estan alli todo
el rato con el bebé, porque los médicos hacen su parte médica, pero es diferente del trabajo de enfermeria, por lo menos
yo lo noté mucho”. (M20 Intervencion)

El apoyo psicoldgico es muy importante para poder ayudar a las familias en los momentos

gue sean necesarios. A veces, no estan preparados para asimilar la llegada de un bebé prematuro.

“Pues mira si, pero porque gracias a Dios tuvimos una psicéloga. Realmente yo creo que hace mucha falta una psicdloga,
porque si todo va bien perfecto, pero si la cosa no va bien realmente necesitas ayuda”. (M1 Intervencion)

“Encuentro que hay mucha diferencia como se toman las cosas los padres y las madres y, en mi caso, yo he tenido
mucha presion encima, y si en casa no puedes sacar esa presion necesitas a alguien, y las enfermeras si tienen tiempo
te ayudan, pero habitualmente no tienen tiempo, entonces creo que es muy importante la ayuda de un psicélogo en esa
planta”. (M1 Intervencién)

“Si, nos hubiera gustado poder contactar con un psicélogo que nos hubiera advertido de lo que se nos venia, del cambio
este tan radical para prepararlo”. (P3 Intervencion)

“Un dia que fuimos de visita al hospital, estaba la Eva y nos preguntd si podian salir unos papds a hablar con nosotros,
porque tienen un nifio que ha nacido igual a las semanas que el mio y que estdn como muy de bajon porque no se ven;
vinieron a ver el nifio y fliparon”. (M4 Intervencion)

“En el primer momento, después no, porque cuando ya ves donde estd, como lo cuidan, ya ves todos los problemas;
pero yo recuerdo, por ejemplo, la primera noche que fue cuando estuve de parto, que nos dijeron vendremos a avisaros,
estdbamos en la habitacion y desde las 3 hasta las 7h de la mafiana, esas horas a lo mejor para mi si que me hubiese
ido bien la psicéloga, que me explicara, que me pusiera en sitio o yo poder desahogarme un poco; pero después no la
eché en falta en ningun momento de decir me iria bien hablar con alguien”. (M16 Intervencion)

“En el moment d’ingrés si. El primer cop que vaig arribar al Arnau. Aquest suport. Per mi el que fa falta és aquest suport.
La resta durant el dia a dia, les infermeres ja t’ajuden amb el que poden”. (M5 Intervencidn)
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“Estaba la psicologa y estaba disponible; ella venia a hablar con nosotros de vez en cuando. En ese momento tampoco
lo necesitdbamos mucho, habia otras madres que estaban mds nerviosas. También yo creo que es el desconocimiento
influye; por ejemplo, cuando pita una alarma uno se acostumbra, ya sabes que va a pitar y que en realidad no es que
esté mal, entonces el hecho de saber de qué se trata influye”. (M20 Intervencion)

“En cuanto al apoyo psicoldgico va bien al estar en una situacion nueva, una situacion que no es ideal; nadie quiere
tener un bebé que nazca prematuramente, entonces en esa circunstancia gestionar las emociones y trabajar todo eso
nos ayudd a entender la situacion, hacerle frente y vivirla porque es lo que toca. La psicdloga estaba bastantes veces,
yo fuien 2 o 3 de las reuniones y siempre estaba alli. Nos llamaba de vez en cuando fuera de los horarios también”. (P21
Intervencion)

La educacién sanitaria en cuidados del nifio prematuro ayuda a los padres a tener unos
conocimientos minimos para poder llevar a cabo la atencién que requiera en el dia a dia y tras el

alta hospitalaria de la UCIN.

“Bien; a ver en el primer momento, al ser el primero también yo creo que era eso, pero bueno le hubiésemos tenido
igual si hubiese nacido a término y hubiésemos estado 2 dias en el hospital, a lo mejor, menos, porque ya habia muchas
cosas que ya sabiamos como hacerlas. Muchas preguntas que te pueden ir surgiendo durante el ingreso las puedes
expresar, que continto diciendo que creo que la escuela la hacemos desde el minuto cero”. (M16 Intervencion)

“Te vas un poco preparado para lo que te viene, con nosotros nos pasaba que a veces se nos ahogaba”. (P3 Intervencion)

“Més o menys sabia com anava per que en tinc un altre. Pero sind si que t’ajuda molt per saber on has d’anar. Un reforg
i aprenentatge perque si es el primer fill no saps el que has de fer i deixar de fer”. (M5 Intervencion)

“Creo que es muy importante, o sea, te da autonomia para decir lo sé hacer todo, sé que lo he hecho bien porque llevo
20 dias haciéndolo y puedo ir a casa tranquilo. Yo, al menos, si que en el primer momento cuando sales con el nifio
tienes nervios”. (P15 Intervencion)

Eje tematico 6. INFRAESTRUCTURAS DE LA UCIN

A pesar de que ha pasado tiempo desde su ingreso, siguen manifestando su preocupacién
ante las instalaciones de la unidad. Creen de vital importancia la creacién de nuevos espacios que
cuenten con instalaciones y mobiliario adecuado para que el ingreso sea mas cémodo e intimo

para las familias y de este modo poder potenciar los momentos que pasan en la unidad con sus

hijos.

Eje tematico 6. INFRAESTRUCTURAS DE LA UCIN
Frecuencia

Categoria 1. Caracteristicas de los espacios
Subcategoria 1. Mobiliario inadecuado 2
Subcategoria 2. Mejora de las instalaciones 6
Categoria 2. Limitaciones
Subcategoria 1. Intimidad 6
Categoria 3. Creacién de nuevos espacios 7
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Meses después del ingreso, siguen haciendo hincapié en la necesidad de modificar los

espacios y hacerlos mas cémodos y adecuados.

Contar con mobiliario adecuado mejoraria su estancia.

“..después que nos cambiaron al “intermedio”, o sea que no habia no butacas”. (M1 Intervencion)

“La comoditat de les cadires, per que una cadira de plastic, passant-te tantes hores fent el pell amb pell, acaba sent
dolorés”. (M5 Intervencion)

Resulta indispensable mejorar la infraestructura de la UCIN para mejorar la calidad

asistencial.

“Las condiciones de la UCIN no son las correctas ambientalmente, eso si que lo cambiaria, pero bueno, siendo lo que
hay no”. (M2 Intervencién)

“Ja que ens hem de passar hores amb ell, doncs una mica més d’intimitat estaria bé. | les cadires sobretot”. (M5
Intervencion)

“Cuando en las incubadoras habia 2 pues vale, pero cuando habia 4 o0 6 en las cunas, pues ya era brutal, por el espacio”.
(P15 Intervencion)

“Los aislamientos también son medio raros, porque no sé si quedan tan aislados y también no sé si comprende bien la
gente las normas del aislamiento. Yo me encontré con casos de gente que le tenian que explicar otra vez y no se cumplian
las normas tampoco”. (M20 Intervencidn)

Queda patente la necesidad de espacios que velen por la intimidad de la unidad familiar.

Siguen demandando intimidad para estar con sus RN y que el tiempo que pasan con ellos

sea de mas calidad.

“I la intimitat també. Bueno un cop ets alla, veus el teu fill i t’és igual els del voltant”. (M5 Intervencion)

“..algo con mds intimidad. No sé, algo que lo puedes traer cuando haces “cangurito”, y los demds tienen visita. Para
ofrecer mds intimidad”. (M2 Intervencion)

“Una zona mds intima digamos, mds tu espacio, no de libertad, pero si de espacio”. (P3 Intervencidn)

“Al tener poco espacio se ha promocionado la interaccion con otra pareja, pero a lo mejor si hubiera 2 metros en medio
pues no hubiéramos vivido estos momentos, pero bueno claro una cosa te lleva hacia aqui'y la otra te lleva hacia alla”.
(P15 Intervencién)
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Consideran indispensable crear un espacio bien acondicionado para que se puedan quedar
los padres y madres en la unidad, asi como un espacio intimo en el que puedan estar con sus

bebés.

“Cambiaria haber podido estar ingresada con el nifio (risas). Por lo menos tener, si no se puede esto al menos tener una
butaca o una habitacion individual, o bueno algo mds... (voz dudosa)”. (M1 Intervencién)

“...no puedes dormir alli, no te vas a poner a dormir alli. Yo digo el hecho de tener una sala”. (P3 Intervencion)

“Yo mds que nada pienso en un lugar donde te pudieses quedar a dormir, que estuviese un poco en condiciones”. (M4
Intervencion)

“El quasi casa con la nifia y con su hermano estuvo bien; yo creo que eso mds no se puede pedir. Me paso que estaba
un bebé al lado, que pusieron un biombo y preguntaron si queria, dije que si, mejor también para que trabajaran ellos
y yo también, tuvimos todo lo que quisimos digamos. Si, es que no se puede mds, porque aparte hay que vivir, hay que
dormir y cuidar a S”. (M20 Intervencién)

6.3. Impacto del Programa de EpS sobre el afrontamiento, la adaptacién y el

empoderamiento de las madres y/o padres de neonatos ingresados en UCIN

Eje tematico 5. ESCUELA DE MADRES Y PADRES
La utilidad de la Escuela de Madres y Padres queda patente en los discursos de todos los
participantes que consideran que ha sido una fuente de conocimiento y/o refuerzo de todo lo

aprendido durante su estancia en la unidad.

Eje tematico 5. ESCUELA DE MADRES Y PADRES

Frecuencia
Categoria 1. Utilidad 9

Las distintas tematicas que se imparten en las sesiones de la Escuela de Madres y Padres dan

pautas y recomendaciones para preparar a las familias en el cuidado de los bebés prematuros.

“...cuando ya hicimos las clases ya teniamos muchas nociones. Si que amplio la informacion, pero estaba pensando que
los primeros dias no estds para hacer clases, estds para preguntarte qué te estd pasando o qué ha pasado”. (P15
Intervencion)

“...realizar un taller de estos es una cosa que te puede ayudar a gestionarte y entender la situacion”. (M16 Intervencién)

“..han estado muy bien para ampliar la informacion, pero bdsicamente casi todo ya lo habias aprendido los 10 dias
anteriores o 15 dias, que estds alli al 500% todas las horas que estds y no haces nada mds que estar alli”. (P15
Intervencion)
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“Las sesiones eran un extra, pero la preparacion era el dia a dia, minuto a minuto con la gente de alli. A lo mejor se
dedicaron mds de lo que tenian que hacer o no, pero si que las clases pues son un punto mds. Llegamos a una que ya lo
sabiamos todo, qué eran las vias, las sondas, etcétera, cuando ya llevabamos 15 dias. Pues aquello estaba bien para
recordarlo, pero lo habiamos tocado todo, porque ya saliamos de incubadora”. (P15 Intervencion)

“Yo pienso que si, aunque es lo que deciamos, la situacion que nos encontramos nosotros fue que los talleres nos los
hacia la enfermera al momento de explicarnos lo que habiamos de hacer; pero si que para reforzar o para quedar claras
las cosas o incluso para consultar dudas entonces claro a lo mejor tiene mucho trabajo o no estdn solamente para
nosotros, sino que hay mds nifios; pero a la hora del taller como los nifios ya no estdn, estds tu alli haciendo la clase,
pues en las preguntas te puedes extender mds, yo pienso que es interesante”. (M16 Intervencién)

“Mira yo creo que los talleres van muy bien, porque si es un nifio que estd poco tiempo a las enfermeras no les da tiempo
de hacer educacion sanitaria. A ver, la educacion sanitaria que te pueda dar la Lorena en lo que es atencion hospitalaria
es muy poca; si que te da informacidn y te dan papeles informativos, pero no tanta informacién como en los talleres.
Entonces si es un nifio que estd mucho tiempo como mi hijo, tienes tiempo ya te digo de hacer una mdster, pero si es un
nifio que estd menos tiempo no da tiempo a explicar todo lo que se explica en los talleres”. (M1 Intervencion)

6.4. Niveles de estrés, ansiedad y depresién entre las madres y padres del grupo control y

del grupo intervencién, antes y después de la ejecucion del programa

A continuacion, se presentan los resultados derivados del andlisis bivariado de los datos
cuantitativos que incluye las variables a estudio -salud general, funcién familiar, depresion,
ansiedad y estrés-, para el grupo control y el grupo intervencidn, y las diferencias entre grupos

antes y después de la implementacion del Programa de EpS (Tabla 5).

Atendiendo a la Salud General, medida a través del GHQ28, se observa que para el grupo
control las puntuaciones promedio variaron ligeramente entre las diferentes subescalas, sin
mostrar diferencias significativas. Si bien, cabe sefialar que existe un aumento considerable de la
puntuacién promedio para la Subescala D, relativa a sintomas depresivos, con una diferencia de
medias de 0.60 (DE 1.35) a los 3 meses de la recogida de datos basal, y con una puntuacion total
para la escala que se mantiene practicamente estable entre la primera y la segunda oleada. Sin
embargo, las puntuaciones de la escala mejoran significativamente en el grupo intervencion,
observéandose diferencias significativas en el caso de la Subescala A, relativa a sintomas
somaticos, con una diferencia de medias de -1.78 (IC -3.4—0.16) (p = 0.04) entre el pre y post
intervencion, 3 meses después de la implementacion del programa. Asi mismo, respecto a la
puntuacién total de la variable para este grupo, cabe destacar una diferencia de medias de -3.22
(IC -7.32-0.88), que aun sin presentar asociacion estadistica significativa, resulta pertinente su

consideracion.
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Por otra parte, para el Cuestionario de APGAR familiar sobre la percepcion de la funcién
familiar, en el caso del grupo control se observa un empeoramiento de dicha percepcién a los 3
meses de la entrevista basal, evidenciado por la diferencia de medias (-0.90; IC -2.5-0.7) de su
puntuacién total, aunque no resulta significativa. Es destacable que, partiendo de todos los casos
funcionales al inicio, a los tres meses se identifican dos casos disfuncionales. Respecto al grupo
intervencion, aunque tampoco existen diferencias estadisticamente significativas, cabe enfatizar
en la ligera mejora de la percepcion de la funcion familiar tras la participacion de los padres en el

Programa (Diferencia de medias: 0.56 (IC-0.39-1.51)).

Atendiendo al Inventario de Depresién de Beck-Il, se observan diferencias significativas para
el grupo intervencion (p = <0.01) atendiendo a los valores de la puntuacién total de la escala antes
y después de la intervencidn. De la misma manera se observa asociacion estadisticamente
significativa (p = <0.01) en la diferencia de medias que se presentan para grupo control (3.4; IC
-1.98-8.78) y grupo intervencion (-5; IC -7.32-2.66) entre la recogida de datos basal y tres meses

después de la ejecucion del programa.

Con relacion al Inventario Ansiedad Estado-Rasgo STAI, aunque no se evidenciaron
diferencias significativas para los valores del grupo control y grupo intervencién entre la recogida
de datos basal y 3 meses después, si se observa una ligera diferencia de medias que refleja
mejores puntuaciones en el grupo intervencion, tanto para la Escala Estado (-1; IC 4.92-2.92)
como en la Escala Rasgo (-3.67; IC -8.78-1.45). A su vez, estas puntuaciones aumentan

ligeramente en el grupo control, mostrando un mayor nivel de ansiedad.

Por ultimo, en cuanto al estrés parental en UCIN, evaluado a través de la PSS:NICU, no se
observan diferencias significativas; si bien existe una tendencia al aumento de dicho estrés en el
grupo control a los 3 meses de la entrevista basal, mientras que en el grupo intervencion se
experimenta un descenso en la puntuacion total en la segunda oleada con respecto a la primera,
con menores tasas de estrés, lo que también se evidencia en la diferencia de medias entre el

grupo control (8.4; IC -8.19-24.99) y el grupo intervencién (-2.33; IC -14.6-9.94).

Las figuras 3-8 muestran la distribucion de los valores pre-post diferenciados por grupo
control y grupo intervencién para cada una de las variables a estudio, indicando a su vez los
cambios a nivel individual. Las lineas grises son los pacientes y muestran el valor pre y el valor

post, y la caja muestra tres lineas que indican el percentil 25, mediana y percentil 75 de los datos.
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En su conjunto, muestran el valor pre y el valor post obtenido para cada instrumento de medida

analizado.
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Tabla 5. Variables estudiadas en los grupos control y de intervencién antes y después de la intervencion “Escuela de Madres y Padres” para Salud general, funcién familiar, depresién
y ansiedad, y contraste de diferencias de medias entre ambos grupos 3 meses después de la intervencion

Antes y después de la intervencién Diferencias de medias antes y después de la
Grupo control Grupo intervencion intervencion
Variables PRE POST PRE POST Grupo control ' Grupo' ,
N=10 N=10 P valor* N=9 N=9 P valor* intervencion P valor*
Salud General de Goldberg
A. Sintomas somaticos 1.80(2.20) 1.10(1.85) 0.21 2.44(2.24) 0.67(1.32)  0.04 -0.7(-1.84-0.47)  -1.78 (-3.4--0.16) 0.236
B. Ansiedad-Insomnio 2.90(2.18) 2.50(2.51) 0.63 2.44(2.13) 1.11(1.96) 0.14 -0.4(-2.22-1.42)  -1.33(-3.22-0.55) 0.427
C. Disfuncién social 1.90 (1.66)  1.90 (1.20) >0.9 0.89(0.93) 0.78(1.20)  0.84 0(-1.26-1.26) -0.11 (-1.35-1.13) 0.888
D. Depresion 0.10(0.32) 0.70(1.49) 0.19 9 (100%) 9 (100%) NaN 0.6 (-0.37-1.57) NaN 0.193
Puntuacion total (GHQ28) 6.70 (5.76)  6.20 (5.59) 0.75 578 (4.63) 256 (4.10)  0.11 -0.5(-3.39-2.93)  -3.22(-7.32-0.88) 0.261
Cuestionario APGAR familiar
Puntuacion total (APGAR) 8.50(1.35) 7.60(2.41) 0.23 9.11(1.27) 9.67(0.50) 0.21 -0.9 (-2.5-0.7) 0.56 (-0.39-1.51) 0.096
Funcional (7-10) 10 (100%) 8 (80.0%) 9 (100%) 9 (100%)
Disfuncional (4-6) 0 (0.00%) 1 (10.0%)
Disfuncional severa (0-3) 0 (0.00%) 1(10.0%)
Inventario Depresién de Beck (BDI-Il)
Puntuacion total (BDI-I1) 5.60 (7.89) 9.00(12.7) 0.19 7.78 (4.44) 2.78(3.73)  0.00 3.4 (-1.98-8.78) -5 (-7.34-2.66) 0.007
Depresién minima (0-13) 9 (90.0%) 8 (80.0%) 8 (88.9%) 9 (100%)
Depresion leve (14-19) 1(11.1%) 0 (0.00%)
Depresién moderada (20-28) 1(10.0%) 1(10.0%)
Depresion grave (29-63) 0 (0.00%) 1(10.0%)
Inventario Ansiedad Estado- Rasgo/STAI
STAl estado 24.6 (3.41) 26.1(5.59) 0.52 27.4(5.29) 26.4(2.30)  0.57 1.5 (-3.63-6.63) -1(4.92-2.92) 0.39
STAl rasgo 25.6 (4.90) 23.3(10.3) 0.40 24.7 (5.87) 21.0(3.64) 0.14 -2.3(-8.2-3.6) -3.67 (-8.78-1.45) 0,695
PSS:NICU
Puntuacion total 79.4(19.0) 87.8(30.2) 0.28 86.2 (14.4) 83.9(24.0) 0.67 8.4 (-8.19-24.99) -2.33 (-14.6-9.94) 0.253

Valores antes y después de la intervencion: Media (desviacidn estandar) o niumero de participantes (%); Diferencias de medias antes y después de la intervencién: Media (Inervalos de confianza 95%)
*t-test para datos pareados.

GHQ28: General Health Questionnaire - 28 items. APGAR: Adaptacion, Participacion, Gradiente de recurso personal, Afecto y Recursos.

STAI: State Trait Anxiety Inventory. PSS:NICU: Parental Stressor Scale (Neonatal Intensive Care Unit).
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Figura 3. Puntuacién total del Cuestionario de Salud General de Goldberg. Datos individuales pre y post
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Figura 4. Puntuacion total del Cuestionario APGAR familiar. Datos individuales pre y post intervencién por

grupo.
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Figura 5. Puntuacion total del Cuestionario Inventario de Depresidn de Beck-Il. Datos individuales pre y post

intervencién por grupo.
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Figura 6. Puntuacién de |a escala Estado del STAI. Datos individuales pre y post intervencidn por grupo.

137



RESULTADOS

Control Experimental
o °
w
4]
X 30-
5
(©
©
@ .‘|
w
< ¢
o]
= 20 -
g
c
o
>
=
1 | | | | | |
PRE POST PRE POST

Figura 7. Puntuacién de la escala Rasgo del STAI. Datos individuales pre y post intervencién por grupo.
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Figura 8. Puntuacién total del PSS:NICU. Datos individuales pre y post intervencién por grupo.
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6.5. Grado de satisfaccién en las madres y padres participantes en el programa de EpS

A continuacidn, se extrae la sintesis de resultados en cuanto al grado de satisfaccién de los

padres participantes en los talleres realizados dentro del Programa Escuela de Madres y Padres.

Para la misma, se incluyeron 10 padres y/o madres de RNPT ingresados en UCIN que, durante
el periodo comprendido entre febrero y abril de 2019, participaron en el Programa Escuela de

Padres y Madres, previamente asignados al grupo intervencion.

Atendiendo a los cinco talleres enmarcados en el programa anteriormente presentado cuyos
resultados globales de satisfaccién general fueron de 9,46/10 y en cuanto a los resultados

globales del empoderamiento percibido por los participantes fueron de 9,25/10.

Como se observa en la tabla 6, todos los talleres recibieron puntuaciones altas por parte de
los participantes, siendo el taller de prevencion, deteccion y atencion ante signos de alerta el que
obtuvo la puntuacién mas alta y el taller de grupo de padres y técnicas de relajacién el que menos

puntuacién consiguié.

Tabla 6. Grado de satisfaccion con la ‘Escuela de Madres y Padres’

Taller 1 Taller 2 Taller 3 Taller 4 Taller 5
ftems
Utilidad 9,25 9,4 9,2 8.9 9,7
Metodologia 9,5 9,6 9,7 9,4 10
Formador/es 9,75 9,7 9,7 9,5 9,8
Organizacién 9,3 8,8 9,7 9,4 10
Satisfaccién general 9,4 9,5 9,4 9,3 9,7

Taller 1. Cuidados basicos al RNPT

Taller 2. Tacto nutritivo

Taller 3. Lactancia materna

Taller 4. Grupo de padres y técnicas de relajacion

Taller 5. Prevencidn, deteccion y atencién ante signos de alerta

Por otro lado, derivado del anadlisis de los datos cualitativos se ha extraido la categoria de

satisfaccion dentro del eje tematico Escuela de Madres y Padres que se detalla a continuacion.

Eje tematico 5. ESCUELA DE MADRES Y PADRES
En general, los talleres han sido bien valorados, aungue alguno necesitaria redefinirse para

cumplir con el objetivo deseado.
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Eje tematico 5. ESCUELA DE MADRES Y PADRES

Frecuencia
Categoria 2. Satisfaccion 9

En general, todos los talleres han sido bien valorados por los participantes. Dentro de ellos,
el menos Util que consideraron es el “Taller grupo de padres y técnicas de relajacién”, en el que

cambiarian la metodologia llevada a cabo para hacerlo mas interesante y ventajosa para ellos.

“El taller de masaje y el de limpieza son los mds necesarios”. (M1 Intervencidn)

“Bueno, si tuviera que elegirte uno yo creo que los que mds ayudan son el de la Eva, de los masajes, y el de la Maria; el
de Lorena también es muy importante, estos 3. Si tuviera que decirte uno, pues es que claro el de lactancia materna no
te puedo decir”. (M2 Intervencion)

“Como enfermera te diria que el de Maria y el de Lorena son los mds importantes. Luego el de Eva lo dejaria en sequndo

lugar de importante.” (M2 Intervencion)
“El de la Lorena, que era el dels primers auxilis. El de la Maria que era el de cuidatges i el de la lactancia materna. Jo als
massatges no vaig poder-hi anar, perqué era el dia que marxavem i no em vaig poder quedar”. (M5 Intervencion)

“El que mds des de mi punto de vista fue el de lactancia, a lo mejor porque es el que me implicaba mds a mi, y después
el que hicimos con la EVA de expresiones”. (M16 Intervencion)

“Madre: Nosotros creemos que al que mds provecho le sacamos fue el de los cuidados. Otro que me parece muy
interesante es el de lactancia, quizds tanto no nos hizo falta porque ya mds o menos sabiamos, pero me parece muy
necesario también. Yo me he encontrado con madres que no saben cosas, entonces si son necesarias. Yo,
particularmente, esos dos me parecen mds utiles”. (M20 Intervencion)

“El de Lorena también es importante porque te dice algunas cosas que, a lo mejor con un nifio nacido a término, no lo
tienes en cuenta, y con ella si, como el tema de lavarse mucho las manos, nosotros compramos un alcohol en gel; o
tomarle la temperatura porque todavia no termorregulaba, muchas cosas que con un recién nacido normal no
hubiéramos tenido ni idea”. (P21 Intervencion)

“Tu sola con la psicéloga no sé si te sirve mucho estando alli”. (M1 Intervencion)

“A ver, si hablamos en relacion a los talleres que hemos recibido, yo si que incorporaria un taller de psicéloga porque,
por ejemplo, el dia que fuimos al taller que vino la psicologa, que hicimos relajacion, yo por ejemplo que siempre lo he
hecho conozco el tema de la relajacion, pero la mayor parte de la gente esto no lo sabe hacer; entonces un taller de una
hora de relajacion para gente que nunca lo ha hecho ni sabe de qué va, no sé yo si es muy adecuado. En mi caso, te digo
que si, porque sé que esto sirve. Con una sola hora no solucionas nada; quizds esa hora hubiese estado mejor empleada
en tratarte mds, de poder hablar y expresar preocupaciones a nivel psicoldgico. Yo creo que soluciona mds el compartir
experiencias y que se pueda hablar, y quizds me ha faltado esto, que el grupo pueda expresar sus miedos y los pueda
compartir con alguien que estd a tu mismo nivel”. (M2 Intervencién)

“I'el de la psicologa per mi el més fluix. Que no va fer de psicologa siné que vam fer relaxacio. Pel meu gust, doncs més
de psicologa, per poder treure el que portes a dins a casa pero encara tens aquest sentiment que et sents malament o
per que m’ha passat a mi. Poder parlar una mica més”. (M5 Intervencion)
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Capitulo 7
DISCUSION

“Me rio porque ries... En tu respiracion tiembla la mia.”

Andrés Neuman



DISCUSION

DISCUSION

El presente capitulo tiene como finalidad la interpretacion de los resultados obtenidos, asi
como la comparacion y triangulacion de los mismos con la evidencia cientifica disponible
actualmente sobre el tema investigado, otorgando pues el sentido y la importancia que merecen.
Asi mismo, a lo largo de la discusion se identifican puntos fuertes, pero también se mencionan y
otorga valor a los puntos débiles y a las limitaciones encontradas durante el proceso de
investigacion. A continuacion, se presenta la discusion en base a los objetivos especificos del

estudio.

7.1. Establecimiento del vinculo y el apego, y el desarrollo y ejercicio del rol parental en las

madres y/o padres de RNPT hospitalizados en UCIN

Una constante que se puede observar en la categoria de rol parental es la dificultad que
encuentran los padres y madres para definir el concepto en si mismo. Entienden el rol parental
como ejercer como padres, protegiendo y responsabilizdndose de sus hijos para cubrir todas sus
necesidades. Del mismo modo, expresan entenderlo como la propia familia, integrada por la
pareja y los hijos. Se puede observar que su definicion del concepto va en concordancia con la
definicién de responsabilidad parental que dicta la Real Academia Espafiola (RAE), como “el
conjunto de deberes y derechos que corresponden a los progenitores sobre la persona y bienes del
hijo, para su proteccion, desarrollo y formacion integral mientras sea menor de edad y no se haya

emancipado” (1).

Haciendo mencién a la definicion anteriormente citada, se puede vislumbrar el déficit en
cuanto a la ejecucion del rol parental que ejercen los progenitores de RN ingresados en la UCIN,
puesto que desde el ingreso de éstos en la unidad neonatal se produce una separacion entre
padres e hijo que, junto al susceptible estado de salud del RN, hace que no puedan o no quieran
en un primer momento ejercer su papel como cuidadores principales (2). Esta situacion les
provoca sentimientos tales como ansiedad y estrés ocasionados mayoritariamente por la
separacion fisica que se produce del trinomio padres-hijo ocasionados por la hospitalizacion (3,4).
Como ellos mismos manifiestan en las entrevistas realizadas en este estudio, viven un punto de

inflexidn estresante y triste en el momento en el que ingresan al RN y a la madre le dan el alta de
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la planta de Maternidad, ya que les provoca la sensacién de abandono de su hijo al marcharse a

casa sin él.

Tal como describe Borrero-Pachén (5) en su estudio, para paliar los posibles efectos
psicoldgicos que el ingreso del bebé puede acarrear en los padres, el apoyo y asesoramiento
emocional que se puede realizar desde la UCIN es crucial. Para ello, la figura de la enfermeria
neonatal es clave y puede contribuir y favorecer un mejor establecimiento del rol parental
mediante la implicacion de los padres en los cuidados que se realizan a sus hijos durante el ingreso
en la unidad. Involucrando a los progenitores en los cuidados del RN se puede conseguir que se
identifiqguen de una manera natural con el rol de padres y cuidadores principales, fomentando asi
una mejor implantacién del vinculo paterno-filial y ayudando a reducir las dudas y sentimientos

de inseguridad que pueden tener en cuanto a los cuidados que precisa su hijo (6).

Por un lado, un aspecto clave a tener en cuenta cuando hablamos del ejercicio del rol parental
en la unidad neonatal es la conexién que los padres establecen con sus hijos desde el momento
del nacimiento y en muchos casos, ya durante el periodo de embarazo. Segun la personalidad de
cada progenitor esta conexion serad palpable ya desde el ingreso en la unidad o requerirad de
tiempo y se ird gestando y aumentando durante la hospitalizacion (7). En investigaciones previas
como la desarrollada por Thomson et al. (8) se identifica una barrera existente que retrasa o
entorpece la creacion de esta conexion paterno-filial, y es el fragil estado del RN que algunos
padres perciben con miedo y generando cierto rechazo, al no saber qué le suceder3d, el miedo a

hacerle dafio y la duda de cémo actuar con el bebé fragil por miedo a empeorar su salud.

Por otro lado, como recoge Korseska et al. (9) en su investigacion, se encuentra la confianza
que depositan en sus hijos y la capacidad de éstos para salir adelante, mejorando
progresivamente su estado de salud y finalmente pudiendo ir a su hogar donde podrdn empezar

la nueva vida juntos que tanto ansian desde el comienzo del embarazo.

Los conceptos de rol parental, conexion paterno-filial y confianza en sus hijos, se encuentran
estrechamente relacionados con los conceptos de vinculo y apego. Como promulgan Brazelton y
Cramer (10) en su estudio sobre el apego prenatal en la interaccién temprana que se produce
entre padres, madres e hijos, y que a su vez se fundamenta en la percepcion de Winnicott (11)
por la cual un RN no puede existir solo, sino que es necesariamente parte de una relacion; el
vinculo paterno-filial es un proceso que se empieza a gestar antes de la concepcidon y se va

desarrollando durante el embarazo. De esta manera, el tiempo que dura el embarazo y ligado a
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las etapas fisicas que tienen lugar durante el mismo, los progenitores van preparandose
psicoldgica y fisicamente para convertirse en padres o dicho de otro modo se va produciendo la
vinculacion prenatal (10). Al finalizar el periodo del embarazo la mayoria de los padres y madres
se encuentran preparados para desempefiar el nuevo papel que les espera, pero cuando esta
etapa se ve reducida como ocurre con el parto prematuro se sienten indefensos y faltos de
preparacién ante el escenario que se estd desencadenando, haciendo peligrar su adaptacion
psicoldgica a la situacion (12). Las expectativas de tener un RN sano pueden explicar el rechazo

gue se produce en algunos progenitores cuando el RN tiene que quedarse ingresado en la UCIN.

Al igual que se evidencia en el estudio de Alonso-Allende et al. (13), la mayoria de los padres
y madres manifiestan que la separacidn fisica que se produce al encontrarse el RN ingresado en
la UCIN dificulta el establecimiento de un vinculo precoz, pero que conforme pasa el tiempo se

hace mas fuerte (13).

Como indica Guerra Ramirez et al. (14), el apego se puede definir como una relacién
especifica que perdura en el tiempo y que provoca un efecto profundo en el desarrollo fisico,
psicolégico e intelectual del RN. Dicho apego queda supeditado al estado de salud del RN, al
estado de salud de los padres, al contexto hospitalario en el que se encuentran, los rasgos
culturales tanto de la familia como del entorno y los cuidados de enfermeria que se ofrecen desde
la UCIN. Resulta por ello indispensable conocer como personal de enfermeria, las muestras de
apego que se producen entre padres e hijos, para mermar las posibles barreras que se pueden
dar entre ellos identificandolas y realizando una gestion adecuada de las mismas contando con

el soporte del personal de la unidad (14).

Durante la hospitalizacién del RN en la UCIN los progenitores entienden el ejercicio del rol
parental como la dedicacién de su tiempo y acompafiamiento desde que se produce el ingreso'y,
posteriormente, dependiendo del estado de salud de su hijo, adaptandose a las necesidades y
cuidados que precisan en cada etapa de su estancia en la unidad. Es importante pues, desarrollar
estrategias de afrontamiento que permitan a los padres reducir la incertidumbre para que sean
mas competentes a la hora de enfrentarse a la situacién que estdn viviendo. Empoderarlos
haciendo que sean ellos los que realicen desde un primer momento gran parte de los cuidados
gue precisan sus hijos, no solamente posibilita un mejor afrontamiento de la situacion, sino que
también se observan beneficios en el establecimiento del vinculo paterno-filial como también se

puede observar en el estudio de Martin Garcia et al. (15).
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7.2. Calidad del vinculo y el apego, desarrollo y ejercicio del rol parental entre las madres
y/o padres del grupo control y grupo intervencién tras la implementacion de la

intervencion

Cuando los RN reciben el alta hospitalaria tiene lugar uno de los momentos mas temidos,
pero al mismo tiempo deseados por los padres. Tener a sus hijos consigo en casa los lleva a
superarse dia a dia para a fin de brindar un excelente cuidado para hacer frente a todas las
necesidades que tienen y que van surgiendo. Del mismo modo, si tienen otros hijos pueden por
fin tenerlos a todos juntos y conseguir atenuar el sentimiento de culpa y abandono que tenian

por no estar con ellos mientras pasaban tiempo en la UCIN acompafiando al nuevo bebé (16,17).

Como se ha mencionado anteriormente, que los padres sean participes de los cuidados que
se prestan a los RN en la unidad neonatal desde el primer momento, hace que aumenten las
posibilidades de que se produzca de manera temprana un favorable establecimiento del vinculo
y del apego paterno-materno-filial, minimizando pues sus sentimientos negativos como pueden
ser la tristeza, la incertidumbre, la inseguridad, la ansiedad y el estrés entre otros (8,18) y con
resultados favorables sobre la calidad del vinculo. Como se deriva de los resultados, se observa
que los padres que pudieron implicarse en mejor medida en los cuidados basicos del RNPT, y de
forma mas segura, a partir de su participacién en el programa de EpS, integran mas
favorablemente su rol de padres. Al fin y al cabo, como se pone de manifiesto, los progenitores
llegan a ver el ingreso y la estancia en la UCIN como un entrenamiento que los prepara y ayuda a

afianzar sus conocimientos en cuanto a los cuidados que precisan sus hijos (19).

Una vez en el domicilio familiar, el ejercicio del rol parental se ve incrementado puesto que
los padres deben ejercer de cuidadores principales de sus hijos las 24 horas del dia, sin el soporte
de la tecnologia utilizada en la UCIN ni de los profesionales que los han acompafiado durante toda
la hospitalizacién (20). Este hecho entrafia ligera diferencias en su concepcién entre sendos
grupos.

Asi, se pone de manifiesto tras el analisis de contenido derivado de los discursos del grupo
control que, en ciertas ocasiones, los padres no se sienten preparados todavia para recibir el alta
hospitalaria y en el primer momento de encontrarse en su casa se sienten confusos vy

descolocados, sensacion que parece remitir con el paso de los dias y una buena evolucién de su
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hijo/a (21). Sin embargo, los participantes de la intervencion refieren, en la mayoria de los casos,
gue aun con cierto sentimiento de miedo e incertidumbre, ya mitigado, la implicacion de una
forma progresiva en los cuidados diarios que se proporcionan a los RN en la unidad, siempre
contando con el soporte del personal neonatal que los guiard y acompafiara en la aventura que
supone convertirse en padres, les permite, poco a poco, convertirse en los cuidadores principales

de sus hijos (22).

En algln caso, al realizar la entrevista posterior al ingreso se ha encontrado un cambio de
discurso en lo relativo al ejercicio del rol parental, con respecto a la entrevista basal. Al volver a
preguntar al respecto, aunque previamente habian contestado afirmativamente a si sentian que
estaban ejerciendo el rol parental durante el ingreso, mas tarde expresan que se han dado cuenta
de que estaban confundidos, y que han empezado a asumir plenamente su rol de cuidadores
principales una vez estando en su domicilio y que en el momento del ingreso necesitaban un

tiempo para asimilar todo lo acontecido.

Por otro lado, el hecho de reunificar a la unidad familiar y convertirse en su totalidad en los
cuidadores de sus hijos, contribuye a aumentar el vinculo y el apego paterno-filial, pudiendo
sentirse, con el trascurso del pasar de los dias, como una familia mas (23), viéndose siempre

favorecido por la vinculacién precoz en el entorno de la UCIN.

7.3.Impacto del Programa de EpS sobre el afrontamiento, la adaptacién y el

empoderamiento de las madres y/o padres de RNPT ingresados en UCIN

Irremediablemente, el fragil estado de los RN prematuros hace indispensable que los
primeros cuidados deban ser proporcionados por el equipo neonatal y no por sus padres, dando
respuesta a sus necesidades. No obstante, dentro de lo posible, como dice Harillo Acevedo et al.
(24) desde la unidad se debe animar a los padres a participar e implicarse tempranamente en los
cuidados diarios de sus hijos para fomentar la relacion y vinculo entre ellos.

Paralelamente, conforme el RN va evolucionando favorablemente, sus padres se van
involucrando cada vez mas en sus cuidados. Pasando de dar soporte al profesional sanitario en
un principio, a realizar el maximo de los cuidados que precisan ellos mismos de forma auténoma

sin necesitar la ayuda del equipo neonatal (25).
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En general, el ingreso en la UCIN supone un entrenamiento respecto a los cuidados que
requiere el RN, sobre todo en los casos de padres primerizos pueden percibir la estancia en la
unidad como algo positivo ya que les sirve de preparacion para afrontar el tan ansiado momento

del alta hospitalaria y la realizacién de un buen cuidado de sus hijos ya en el domicilio (26,27).

Para conseguir este objetivo, al igual que se puede observar en los estudios de Frées et al.
(27) y Hearn et al. (28), consideran indispensable pasar el maximo tiempo posible en la unidad
con sus hijos, aprendiendo de él y de los profesionales sanitarios que lo atienden para poder ser
ellos los que mas pronto que tarde puedan cuidarlos mientras se encuentren hospitalizados y el
personal sanitario pase de un papel protagonista a un mero apoyo que puedan necesitar en

alguna situacion.

El duro proceso que deben atravesar los progenitores durante la hospitalizacion de su RN,
encuentra sosiego en el acompafiamientoy soporte que les ofrece el equipo neonatal. Este apoyo
es indispensable para su adaptacion, ayuda a que los padres poco a poco pierdan el miedo a la
unidad y a su hijo, y se impliquen en los cuidados diarios que se proporcionan a sus hijos y, por
consiguiente, empoderarlos desde el primer momento en su rol parental y de cuidadores

principales (29).

Por un lado, como muestra Govindaswamy et al. (30) en su investigacion, los padres utilizan
una serie de estrategias de adaptacion tales como su participaciéon en los cuidados del bebé,
alejarse de la UCIN para poder digerir la realidad que estan viviendo, la recopilacién de
informacién sobre la UCIN y las patologias que padezca su hijo -este hecho muchas veces causa
el efecto contrario-, la implicacion de su familia y allegados vy la interaccién con otros padres en

la UCIN que estén pasando el mismo proceso que ellos.

Por otro lado, el equipo neonatal puede ofrecer estrategias efectivas, como ha sido percibido
por los padres, para que esta adaptacion se realice lo mas pronto posible. Estas estrategias
consisten en facilitar la integracion de los padres en la unidad, enfatizar el progreso del recién
nacido, demostrar afecto a su hijo, abordar las preocupaciones que hacen que los padres duden
en abandonar la UCIN, proporcionar informacién clinica precisa y coherente, limitar la interaccion

con el movil mientras se encuentren en la unidad con su hijo y organizar actividades o programas
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con el fin de que los padres con nifios con condiciones médicas similares puedan interactuar e

intercambiar sus experiencias (30).

El hecho de saber que siempre hay un profesional cualificado velando tanto por sus hijos
como por ellos les tranquiliza pero del mismo modo que Watson et al. (31) en su estudio que
identifica que los padres de RNPT ingresados en la UCIN experimentan muchas crisis,
incertidumbre e impotencia en su transicion a la paternidad, los participantes expresan una falta
de acompafamiento previo y en el proceso de ingreso del nifio, ya que se trata de su primera
toma de contacto en la unidad y llegan desbordados por la situacién que se estd produciendo. Se
produce una falta de informacidon que para ellos es vital ya que es cuando se produce la

separacién con su hijo y no saben cémo gestionarlo.

Durante la hospitalizacion, todos los padres, pero en especial los primerizos conciben la figura
del profesional sanitario como la guia o referencia para todo lo relacionado con el estado y
cuidados de sus hijos y la dindmica de la unidad, siendo la fuente de informacién veraz que los

nutre y sustenta (6).

Ahlqgvist-Bjorkroth et al. (29) exponen que el establecimiento de una correcta relacién de
ayuda entre el equipo neonatal y los padres es primordial para conseguir la confianza necesaria
qgue les ayude a implicarse en el dia a dia de la UCIN y siempre promoviendo su rol como
cuidadores principales, sin invadir su espacio, pero siempre al lado por lo que puedan necesitar.
Esta relacion les aporta la seguridad y tranquilidad de que sus hijos se encuentran bien cuidados,

por ello se observa cierta reticencia a la rotacion del personal de la unidad.

Por otra parte, como sucede en el estudio de Lindberg et al. (32), al llegar el alta hospitalaria,
el hecho de poder contar con el soporte de la Hospitalizacién Domiciliaria (HODO), les resulta
tranquilizador, ya que saben que -aunque no diario- seguirdn contando con las visitas y el

acompafiamiento del equipo neonatal.

La afectacion psicoemocional que padecen los padres durante la estancia en la UCIN queda
mas que patente, por ello es primordial contar con unos profesionales sanitarios bien formados
en este sentido, para poder ayudar a gestionar las duras y complejas situaciones por las que
pasan. Algunos padres, con el soporte diario del personal ven satisfechas sus necesidades
psicoldgicas, pero otros, los que suelen atravesar procesos negativos, precisan de la ayuda de un

profesional de la psicologia que les ayude a afrontar la realidad que estan viviendo (18).

148



DISCUSION

La informacion médica recibida por el facultativo responsable del nifio hace que los padres
se sientan mas seguros. De la misma manera, el hecho de explicarles la evolucion, el progreso y
las directrices a seguir en cuanto al recién nacido, o lo que es lo mismo, hacerles participes del

proceso, les genera confianza y tranquilidad (33).

En estos términos, y atendiendo al sentir de los padres participantes de la intervencién de
enfermeria implementada, se determina que la participacién en la dinamica de la UCIN y en los
cuidados de sus hijos, favorece la disminucion de la sensacion de inseguridad ante el alta
domiciliaria, donde ya no dispondran de soporte sanitario. Esto les permite sentirse capaces de
ofrecer y realizar todos los cuidados que precisen sus hijos, ya que en muchas ocasiones y segun
las necesidades de los RN, deberan seguir realizando los cuidados diarios como si siguieran

ingresados en la UCIN y no haciendo la vida normal que tanto ansian (34).

Existen muchos factores como la falta de descanso, el estrés y la ansiedad que intervienen en
la actitud negativa que pueden tener los padres en momentos de la hospitalizacion. Por ello es
esencial que el equipo neonatal realice un buen soporte y acompafiamiento desde el primer

momento del ingreso en la unidad (16,35).

Los discursos de las madres y padres participantes en la Escuela de Madres y Padres reflejan
que la educacion sanitaria en cuidados especificos que precisa el RNPT proporcionada por el
equipo neonatal, les ayuda a sentirse mas seguros en la realizacion de la atencion que sus hijos

requieren durante la estancia en la unidad, asi como también tras el alta hospitalaria (28,36).

Las madres y padres asignados al grupo intervencién tuvieron la oportunidad de participar en
el programa de EpS disefiado e implementado, y que fue muy bien acogido por todos/as. La
“Escuela de Madres y Padres” ha demostrado su utilidad en cuanto a la educacion sanitaria
proporcionada que supone una buena guia y refuerza todos los conocimientos que los padres

deben ir adquiriendo durante su estancia en la unidad.
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En este sentido, los talleres centrados en los cuidados basicos del RN, lactancia materna, tacto
nutritivo y cuidados centrados en la prevencidn, deteccidn y atencion ante sintomas de alerta son
los mejor valorados a la vez que considerados fundamentales dada su utilidad en el dia a dia para
mejorar y potenciar la relaciéon con sus hijos y sentirse mas seguros ejerciendo como cuidadores
principales. Si bien, el taller de dinamizacién grupal entre padres y orientado a la relajacién, con
menor puntuacién, debe redefinirse, ya que segun los comentarios de los padres y madres
participantes una sesién resulta insuficiente, poniendo en valor la importancia de sus areas de
abordaje, en este caso, mas orientadas a la gestion emocional. Se valorara pues convertirlo en un
grupo de apoyo en el que se sientan libres de expresar todas las emociones que estan viviendo al
mismo tiempo que crear un espacio que facilite que los padres y madres se puedan comunicar
entre ellos e intercambiar experiencias y se puedan enriquecer con ellas, habiendo sido ya
demostrada su efectividad (37). No obstante, el taller se considera importante porque aborda
una parte que en ocasiones las madres y padres no tienen en cuenta, como es el apoyo
emocional, y el trabajo de la parte emocional puede beneficiarles a la hora de expresar sus
miedos, angustias y afrontarlos de manera mas beneficiosa. Se dividiria en varias sesiones que
acogieran tanto el grupo de apoyo como la introduccién de técnicas de relajacién que puedan
minimizar sus niveles de estrés y ansiedad durante el ingreso, asi como centrarse en el momento

presente y en la importancia de estar por y para sus hijos (38).

7.4. Niveles de estrés, ansiedad y depresion entre las madres y padres del grupo control y

del grupo intervencidn, antes y después de la ejecucidn del programa

Enfrentarse a la realidad de la situacion y al estado de salud de su hijo, a la par que con la
separaciéon fisica que se produce al quedarse ingresado, hace inevitable la creacién de un
protocolo de ingreso que ayude al personal sanitario a realizar una gestién psicoemocional de los
progenitores mas alld de solamente tratar los problemas de salud de los RN (6), como se puede
observar en los discursos obtenidos en el estudio. Los participantes coinciden en la necesidad de
mejorar el primer contacto que tienen con la UCIN y que todos manifiestan como uno de los
peores y mas estresantes momentos que viven durante todo el proceso de hospitalizacion.

Para llevar a cabo estd gestion de una manera favorable seria necesario contar con la figura
de un psicélogo/a que los acompafiara desde esos primeros momentos, asi como previamente si

esta previsto que se va a producir un parto prematuro, preparando psicolégicamente a los padres
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para afrontar la estresante situacién que se va a desencadenar (26). Otra posible propuesta
cuando se prevé un parto prematuro, seria ensefiar a los padres la UCIN para que en el momento
del ingreso no lo perciban como un entorno hostil y que conocieran previamente al personal

sanitario, puesto que les tranquilizaria saber qué manos van a estar cuidando de sus hijos (15).

Toda la amalgama de sentimientos negativos como estrés, ansiedad, tristeza, preocupacion
y melancolia que se producen como consecuencia de un nacimiento prematuro junto con el
desgaste fisico al que se ven expuestos, comporta en los progenitores un cansancio emocional
gue comienza en el momento que reciben la noticia de que sera un parto prematuro y se extiende
por lo menos, hasta los primeros dias tras el alta hospitalaria del RN (39), en los que poco a poco
se irdn adaptando a la nueva situacién familiar y comenzaran a sentirse completamente como
una familia mas. Atras habra quedado ya la rutina del dia a dia de la UCIN, los lentos avances y
posibles complicaciones de la salud de sus hijos que a veces les hacen perder la esperanza de una
corta hospitalizacién en la unidad para empezar su nueva vida juntos en su hogar como el resto

de familias, tras el nacimiento de sus hijos/as (6).

La preocupacién y la incertidumbre que sienten desde un primer momento les aboca a
realizar una mala gestion de las situaciones tan extremadamente estresantes e inesperadas a las
gue tienen que hacer frente. Por consiguiente, se hace necesario el acompafiamiento y soporte
del personal neonatal para ayudarlos a minimizar los efectos negativos del estrés y poder gozar
de una buena salud psicoemocional todo el tiempo que dure la hospitalizacion de sus hijos en la
unidad, de igual modo que fomentard una temprana interaccién paterno-materno-filial y

aumentara la calidad del establecimiento del vinculo afectivo y apego entre ellos (26).

En compensacién a los sentimientos negativos anteriormente nombrados, a los que tienen
que hacer frente durante todo el proceso, también se pueden encontrar sentimientos positivos
como la felicidad y el optimismo. La felicidad que sienten al conocer finalmente a sus hijos queda
truncada al ver que el neonato poco tiene que ver con el bebé que llevan meses idealizando, asi
pues, se produce un duelo ante el hijo esperado y el hijo nacido realmente. No obstante, con el
paso de los dias y cuando empiezan a interactuar con él, les devuelve la ilusion y les hace

inmensamente felices (26,39).

Por otro lado, fomentar el optimismo de una manera realista sin crearles falsas esperanzas
durante el tiempo que se prolongue el ingreso en la unidad, contribuye a crear una relacién mas

precoz y firme ya que desterraran de su cabeza por lo menos en algunos momentos las ideas
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catastrofistas de todas las complicaciones y malos desenlaces que podria llegar a sufrir su bebé.
Centrarse en el aquiy ahora o, lo que es lo mismo, en el presente, fomentara un mayor optimismo

para afrontar la estresante y prolongada situacién que les toca vivir.

Se produce pues, una ambivalencia emocional como expone Provenzi et al. (40) en su
investigacion, al tener al mismo tiempo sentimientos positivos por avances, aunque peguefios,
en la mejora de la salud del RN y sentimientos negativos al pensar en todo lo que puede llegar a

pasar y las secuelas que podran tener por todo el proceso de salud que estan pasando.

Por otro lado, resulta de sumo interés mencionar que durante la presente investigacién se ha
encontrado una categoria que hace alusion al duelo perinatal. Kenner et al. (41) en su estudio,
hace patente el duelo al que tienen que hacer frente los padres tanto por tener un RNPT como
por el fallecimiento del RN. En ambos casos se debe de contar con unos cuidados de calidad

dirigido a la unidad familiar como estrategia de confort, acompafiamiento y ayuda.

Por ello, los padres que han sufrido una pérdida neonatal previa al hijo que debe ingresar en
la UCIN deben afrontar dos duelos, el primero nacido por el nifio que previamente han perdido
durante un parto o una hospitalizacion en la UCIN y que debe gestionarse de la mejor manera
posible para minimizar las futuras complicaciones (42), y el segundo comun a todos los
progenitores que tienen un bebé prematura que ingresa en la unidad y tienen que hacerse a la
idea de que el nifio que han idealizado no es el que realmente ha nacido. Este hecho requerira
de intervenciones mas especificas, sobre las que resulta conveniente ahondar para favorecer y
propiciar unos cuidados de mayor calidad, que respondan en mejor medida a la comprometida

gestion emocional suscitada.

Siendo asi, para mejorar su abordaje, se ha realizado una revisiéon sistematizada de la
literatura existente sobre el tema para poder crear protocolos de actuacién para los profesionales
de las UCIN (Anexo VIII), mas acordes a las necesidades de estos padres y para ayudarlos en todo
momento a realizar un duelo efectivo que no se convierta en patolédgico. Acciones como tenerlos
entre sus brazos en los Ultimos momentos, fomentar espacios que mantengan la intimidad para
vivir el proceso de despedida en familia y recuerdo fisicos, tales como recoger las huellas de sus
pies o el chupete que han utilizado, les ayuda a enfrentar esta dura situacion de una forma mas

confortable (43).
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Inevitablemente, la preocupacion y el temor a que algo pueda salir mal y quede en riesgo
todavia mds si cabe la salud e integridad de sus hijos, perdura durante todo el proceso de
hospitalizacién. Como describe Stacey et al. (44) en su estudio, la montafia rusa emocional en la
gue se ven inmersos desde el momento que conocen la noticia del parto prematuro, se extiende
alolargo de la estancia en la unidad y hasta los primeros dias tras el alta al domicilio familiar. Esta
ambivalencia emocional les genera en muchas ocasiones que los sentimientos negativos como
incertidumbre, miedo, culpa o ansiedad predominen sobre la felicidad que sienten al conocer y

tener por fin a sus hijos con ellos.

Cabe destacar que en los padres que tienen otros hijos ademas del que se encuentra
ingresado, el hecho de no poder dedicarles el mismo tiempo, puesto que deben permanecer en

la unidad con el bebé RN, les produce estrés y preocupacion al sentir que no estan con ellos (45).

Los padres perciben el ingreso en la unidad como una fractura de las expectativas que se
habian hecho respecto al nacimiento de su hijo. Yu et al. (46) sefiala que la UCIN es al mismo
tiempo el mejor lugar para brindar los exhaustivos cuidados que este tipo de paciente precisa y
uno de los pilares en los que se sustenta su afectacién psicoemocional de la familia,
concretamente en los padres, debido a los factores estresantes que comporta tales como la
pérdida de rol parental y la separacidn entre padres e hijo que se produce como consecuencia de

la hospitalizacion.

Por un lado, otro factor de riesgo a tener en cuenta en base a la salud psicoemocional de los
progenitores es la sensacion de abandono y vacio que advierten al tener a su hijo ingresado en la
UCIN. Esta sensacion se puede reducir con una buena integracién en los cuidados diarios del RN
que se llevan a cabo en la unidad ya que aporta diversos beneficios, entre los que se pueden
mencionar el fortalecimiento del vinculo afectivo, el reconocimiento y una buena reaccion ante
los signos de estrés, la estimulacién eficaz que promueve el crecimiento y el correcto desarrollo
del nifio para alcanzar el alta hospitalaria lo antes posible. Es decir, implicar a los padres en los
cuidados diarios ayuda a fomentar su rol parental y de cuidadores principales, reduciendo de esta
manera la sensacién de abandono que les genera no pasar las 24 horas del dia en la unidad junto

a sus hijos, tal y como indica Pallds Alonso et al. (47).

153



DISCUSION

Por otro lado, la proximidad o lejania del hospital respecto al domicilio familiar supone otro
factor de preocupacién, y sobre todo en ingresos prolongados, pues el hecho de tener que
compaginar trabajo vy visitas al hospital representan dificultades afiadidas a la hora de crear y
establecer una buena relacion con su hijo, ya que obstaculiza y disminuye el tiempo que pueden

pasar con su bebé (48).

Raffray et al. (49) en su investigacidén expone que la ansiedad paterna estd relacionada con la
adopcién del papel de padres ya que sienten que tienen un papel limitado en la UCIN y sienten
esa falta de participacién en los cuidados de sus hijos como una fuente de estrés y preocupacion.
Mientras que la ansiedad materna se debe a aspectos mas difusos y no esta directamente
relacionada con estos factores porque las mujeres reportan mas cansancio fisico y psicolégico
durante el postparto y menos bienestar psicolégico que los hombres. Tanto madres como padres
coinciden en que la primera vez que realizan los cuidados de su hijo y el momento del alta, el
poder irse a casa con el nifio, son dos de los sucesos mds importantes a la vez que atemorizantes,

gue tienen lugar durante la hospitalizacién del RN en la UCIN.

En nuestra sociedad, la familia es el eje fundamental en el que crecen y se desarrollan las
personas. La familia, que va mas alla de la sangre puesto que la componen también los allegados
mas intimos, es esencial para brindar el apoyo emocional que precisan para conseguir una buena
integracion de la compleja situacion que supone el ingreso de un RN en UCIN para sus padres. La
familia tiene la capacidad de realizar un acompafiamiento y apoyo mas intimo de los progenitores,
ayudandoles en todo momento a mantener el dnimo durante el ingreso y posteriormente, tras el
alta hospitalaria ayudando e implicandose también en los cuidados del RN (50,51). Por otro lado,
en el caso de los padres con hijos anteriores, la familia cobra mds importancia si cabe ya que para
poder estar con su bebé ingresado en la unidad, sera ella la que se encargue de cuidar a sus otros

hijos.

El soporte familiar pues, es un factor clave que permite a la familia adaptarse a los cambios
que se estan dando dentro de la dinamica del sistema familiar, lo que como contempla Gurgani
et al. (51), permite un mayor equilibrio y funcionamiento para adoptar estrategias de

afrontamiento efectivas durante la hospitalizacion en la UCIN.
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Por otro lado, el apoyo mutuo entre ambos progenitores resulta igual de importante ya que
son ellos, junto a su hijo, los protagonistas de la estresante situacién y los que la estdn viviendo
en primera persona. Ellos, conociéndose el uno al otro también saben cémo esta gestionando el

otro la situacién y ayudarse asi a sobrellevar y superar los momentos mas dificiles (52).

Las visitas de familiares a la unidad en muchas UCIN siguen estando restringidas por turnoy
en muchas ocasiones, sobre todo en familias que no residen en el lugar donde se encuentra el
hospital, los familiares van expresamente a conocer al RN y no pueden verlo. Entienden que las
visitas deben estar filtradas para no exponer a los RN a estimulos innecesarios, pero les gustaria
gue existiera cierta flexibilidad para que sus allegados mas intimos puedan ver y conocer a sus
pequefios. Como muestra Greison et al. (53), lo ideal seria que las visitas de familiares no

estuvieran acotadas y puedan acceder a la unidad las 24 horas del dia al igual que los padres.

Tener la oportunidad de hablar con otros padres que estén atravesando su misma situacion
o que hayan pasado por ella, les ayuda a expresar los sentimientos que les genera e intercambiar
experiencias y a desahogarse en momentos que se sienten desbordados al sentirse entendidos.
De la misma manera les reconforta conocer casos mas evolucionados como el suyo para ver que
el progreso, aungue es lento y que un dia seran ellos los que alentaradn a otros padres con sus
testimonios. Una manera de que esta ayuda entre iguales se lleve a cabo seria la organizacién de
grupos de apoyo por la propia unidad y que los padres voluntariamente acudan cuando se sientan

preparados (15,18).

Desde una perspectiva retrospectiva, los progenitores que fueron participes de la
intervencion, se dan cuenta de que todo el estrés y sufrimiento que padecieron sobre todo en los
primeros momentos del ingreso, podrian haberse minimizando, puesto que la evolucién de sus

hijos ha sido favorable y ellos mismos dicen que “no hacia falta sufrir tanto”.

Tras el alta hospitalaria, ya en su domicilio se encuentran mas tranquilos y mayormente
felices por estar todo el tiempo junto a sus bebés, pero sin olvidar que en esta nueva etapa no
cuentan con los profesionales de enfermeria que les han ido acompafiando diariamente durante
su estancia en la UCIN. Este hecho les provoca en ciertas circunstancias una falta de confianza en
si estan realizando adecuadamente los cuidados que precisan sus hijos, cosa que también se

puede apreciar en otros estudios, como el de Aagaard et al. (54) y Nilsson et al. (55).
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Cabe enfatizar que en cuanto al proceso de duelo perinatal, y en la linea del estudio de Kenner
et al. (41), anteriormente mencionado, la participacidn en la intervencién de enfermeria “Escuela
de Madres y Padres” de la mama con vivencia previa de muerte perinatal, supuso el
empoderamiento en la asuncién de los cuidados de forma precoz, ayudando a fomentar la
confianza en si misma para proporcionar los cuidados que su hijo precisaba y, al mismo tiempo,
a integrar la pérdida del bebé anterior provocando en ambos progenitores la paz que tanto

ansiaban. Aunque estos datos no puedan ser extrapolados, cabe su consideracién por el valor e

impacto significativos.

Atendiendo a los resultados derivados del analisis de los datos cuantitativos, Debido al
reducido tamafio de la muestra, en el analisis cuantitativo de los datos obtenidos, escasamente

se observan diferencias significativas entre los resultados preintervencion y postintervencion.

Seiiedi-Biarag et al. (56) en su estudio hace patente la relacién que existe entre el trastorno
de salud mental que puede suponer en las madres el nacimiento de un hijo prematuro y, por
consiguiente, su ingreso en la UCIN y el efecto que este tendria sobre el crecimiento y desarrollo
de sus RN. La intervencién que realizaron sobre asesoramiento y apoyo mejoré la salud mental
maternay la formacién del vinculo maternofilial en el posparto. En este sentido, el estudio actual
también muestra diferencias entre los resultados preintervencién y postintervencion en los
grupos control e intervencion relacionadas con la Salud General de Goldberg, aunque sin existir
diferencias significativas para su puntuacion total; pero si las hubo para el grupo intervencion en
la subescala relativa a sintomas somaticos a los 3 meses de realizar la implementacion del
programa. Cabe mencionar que el tamafio muestral en dicho estudio fue superior al de esta
investigacion, lo que podria relacionarse con las diferencias encontradas. Algunas investigaciones
relacionan el apoyo insuficiente que reciben las madres por parte de los profesionales sanitarios
con una peor salud general, con aumento de la preocupacion sobre el estado de salud de los RN.
Esta preocupacion se encuentra ligada principalmente a la falta de conocimiento del entorno de
la UCIN con sus instalaciones y aparataje tecnoldgico (incubadoras, monitores, respiradores,
bombas de infusion, etc.), el desconocimiento del impredecible y fragil estado de salud del RN, la
necesidad de apoyo tanto familiar como del equipo neonatal y la necesidad de compartir
experiencias y comunicarse con madres y padres que estan pasando o han pasado por la misma

situacion y pueden comprender mejor sus sentimientos (56,57).
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A su vez, la salud mental materna tiene un papel esencial en la formacién del vinculo
maternofilial posparto, el desarrollo cognitivo de los RN y su salud mental. Por este motivo, es
necesaria una intervencién temprana durante el ingreso de los RN en la UCIN para poder prevenir
y minimizar los trastornos de salud mental de la madre y promover asi una correcta adaptacién a
la nueva realidad familiar con todos los cambios tanto fisicos como psicoldgicos que conlleva

(56,57).

Con respecto a la funcion familiar, en el caso del grupo control se puede advertir un
empeoramiento sobre su percepcién a los 3 meses de la primera entrevista mientras que en el
grupo intervencion se percibe una ligera mejoria, lo que pone de manifiesto el efecto favorable
de los talleres que conformaron el Programa “Escuela de Madres y Padres” en cuanto a
adaptabilidad para la resolucion de problemas y el compromiso adoptado para su resolucion,
colaboracién e implicacién en la toma de decisiones, el crecimiento fisico, social y emocional de
los miembros que componen el seno familiar y el afecto entre estos. Sibien, no se han encontrado

otros estudios que puedan acompafiar la comparacion de los resultados.

Como expone Shaw et al. (58) en su estudio, en las madres de RNPT muestran claramente los
sintomas de estrés postraumatico, ansiedad y depresidon que suponen un riesgo para su salud
mental. La investigacién demostré la eficacia de una intervencion realizada en la UCIN basada en
la terapia cognitiva conductual centrada en la redefinicién del RN, sus caracteristicas y sus
necesidades y la educacion sanitaria sobre el contexto de la unidad neonatal y el cuidado al RN,
para poder disminuir y/o prevenir estos sintomas. De la misma manera se ha podido constatar en
nuestro estudio, evidenciando diferencias significativas tanto en el grupo intervencion antes y
después de la implementacién de la intervencién, como entre el grupo control y el grupo
intervencion a los 3 meses de la entrevista basal, lo que pone de manifiesto el efecto beneficioso
sobre el estado psicoemocional de las madres y padres que participaron en el programa,
reduciendo los sintomas depresivos.

Por otro lado, otras investigaciones recientes como la de Mouradian et al. (59) sugieren que
los trabajos artisticos producen una mayor reduccién del estrés que hacer tareas no artisticas
combinadas. El hecho de mantenerse ocupado durante periodos de tiempo estresantes ayuda en
la desviacion de la atencidn de la persona de los aspectos negativos de la situacion que esta
viviendo, disminuyendo asi su nivel de ansiedad, reforzando los habitos diarios normales vy
aumentando el empoderamiento y control sobre sus propios sentimiento y circunstancias. Por su
parte, Yakobson et al. (60) propone una intervencién que sigue el enfoque del modelo NIDCAP

utilizando la musicoterapia como un recurso de salud significativo juntamente con el cuidado piel
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con piel que aporta un sustancial beneficio en la estabilidad fisioldgica y conductual de los RNPT
ademas de reducir la ansiedad materna. Si bien se observa una ligera mejora tanto en la Escala
Estado como para la Escala Rasgo del STAl en el grupo intervencion tras la ejecucion del Programa
“Escuela de Madres y Padres”, resulta oportuno valorar la incorporacién de un taller basado en
arteterapia o la utilizacién de la musica como estrategia para completar el resto de contenidos

ofrecidos y velar por una mejor consecucién de la finalidad del programa.

En cuanto al estrés parental que valora la percepcion de los padres en relacién a los
estresores que provienen del contexto de la UCIN, no se observaron diferencias significativas. Sin
embargo, de la misma manera que los participantes del grupo control tienen un recuerdo mas
estresante de la experiencia vivida en la UCIN que la que data del momento de cuando lo vivieron,
los participantes del grupo intervencion recuerdan de una manera menos estresante la situacion
vivida que percibieron en su momento durante la hospitalizacién de su RN. En esta linea, el
estudio de Mansson et al. (61), en el que se propuso una intervencién basada en un programa de
apoyo neonatal individualizado para madres y padres, los niveles totales de estrés no variaron
significativamente entre los grupos de control e intervencidn. Sin embargo, algunos de los items
evaluados resultaron significativamente mas altos para las madres del grupo de control en
comparacion con el grupo de intervencién. Ademas, comparando el estrés entre madres y padres
en el grupo control se demostré un nivel de estrés general mas elevado para las madres, pero el
estudio no demostré ninglin impacto de la intervencion en la experiencia de estrés total para las

madres ni para los padres.

Dongre et al. (62) analizé en su estudio el nivel de estrés en padres -sin incluir madres- de
RNPT ingresados en UCIN tras la implementacion de la intervencion “Kangaroo Father Care” (KFC)
basada en el método madre canguro y contemplando sus multiples beneficios, pero enfocado en
la figura paterna. El KFC tuvo como finalidad promover el vinculo y el apego del padre con su hijo
y hacer que se sintieran menos estresados con el contexto que les habia tocado vivir. Al mismo
tiempo que podia proporcionar un descanso a las madres para poder recuperarse tras en el
posparto. Tanto las madres como los padres estdn sometidos a un estrés elevado cuando sus RN
ingresan en las UCIN, pudiendo repercutir negativamente en su salud mental. El método canguro,
qgue ya ha demostrado reducir los niveles de estrés materno, ha resultado muy eficaz también
para reducir los niveles de estrés de los padres. En este sentido, el estudio actual también denota
diferencias por cuestiones de género que se derivan de los discursos narrativos; sin embargo, no
se analizaron diferencias por sexo en el estudio cuantitativo de los datos, que impiden hacer una

aproximacién. Se considera necesaria la especial consideracién de la figura del padre, a fin de
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lograr una mayor participacion e implicacién en los cuidados, y no solo durante el proceso de
hospitalizacién, si no también, en la preparacion ante el alta, pues significard a su vez un mayor
apoyo a la madre, y facilitard en el padre una mejor adaptacion, afrontamiento vy

empoderamiento.

7.5. Grado de satisfaccién en las madres y padres participantes en el programa de EpS

En general, tras la evaluacion de la satisfaccidn por parte de las madres y padres participantes
en el Programa de EpS, “Escuela de Madres y Padres”, se identifica un alto grado de satisfaccién
general de los padres y madres participantes y su percepcién sobre el empoderamiento,
evidenciado por la alta puntuacion obtenida en todos los talleres realizados, lo que pone de
manifiesto su éxito en estos términos. En este sentido, Gehl et al. (19) en su investigacion
exponen gue los programas de educacién sanitaria para padres de RNPT ingresados en la UCIN
son eficaces para mejorar la confianza y las habilidades como cuidadores principales, asi como

han demostrado otros beneficios para los padres y los RN.

Por su parte, Franck et al. (63) y Mosher et al. (64) hacen hincapié en la necesidad de
proporcionar una buena educacion sanitaria en cuidados que influye positivamente en que los
padres se sientan mas seguros y se impliquen mas en la dindmica diaria de la UCIN. Por ello, la
participacién en el taller sobre cuidados basicos en el RNPT les aporta el conocimiento que
necesitan y demandan sobre los cuidados que va requiriendo el RNPT a lo largo de su desarrollo
durante su estancia en UCIN basado en la evidencia cientifica y proporcionado por personal

experto, que ademas los acompafiaran y daran soporte a lo largo de la hospitalizacién.

El masaje infantil tiene numerosos beneficios para los RNPT como puede ser el aumento de
peso, disminucion del dolor, mejor tolerancia a la alimentacion y mejorar el neurodesarrollo, al
igual que para sus progenitores, en los que disminuye el nivel de estrés, ansiedad y depresién
(65—67). Ademas de la buena acogida del taller, mediante al tacto nutritivo o masaje infantil han
encontrado una nueva manera de comunicarse y relacionarse con sus hijos, fomentando y

enrigueciendo su vinculo.
Como se observa en los estudios de Wight et al. (68), Mercado et al. (69), Zhu et al. (70), y

Shattnawi et al. (71), la decisién de amamantar a un RNPT en algunos casos puede ser complicada

debido a la separacién entre madre y bebé y el estrés que conlleva el ingreso en UICN, en ello
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reside la necesidad del taller de lactancia materna. Una enfermera experta en LM dirige la sesion
en las que se da pautas para ayudar a la instauracién de la LM y mejorar la calidad de la practica
tanto para la madre como para el RNPT. En los casos que todavia no se pueda hacer exposicién
directa al pecho, se da soporte y se fomenta la extraccién de LM. Sin embargo, resulta necesario
no olvidarse de aquellas mamas que por diversos motivos no pueden instaurar la lactancia
materna y cuya opcién es la lactancia artificial, de modo que también resulta considerable el

acompafiamiento durante la alimentacion con lactancia artificial.

A su vez, cabe remarcar también la importancia que conceden a la figura de un profesional
gue los acompafe durante el ingreso y esté presente para ayudarlos a afrontar los momentos
mas complejos y que suponen un riesgo para su salud psicoemocional. Hacer una mala gestion
de una situacion complicada y estresante puede transformarse en una mala adaptacion a la nueva
realidad que tienen que vivir (72,73). De igual modo, el apoyo entre iguales es sumamente
importante para hacer una mejor gestion de la hospitalizacion en UCIN y todo lo que conlleva. El
poder hablar con otros padres y madres que han pasado o estan pasando por la misma situacion
o lo que es lo mismo, que entienden el proceso por el que estan pasando, les reconforta y ayuda
en una mejor gestion de lo que estan viviendo (73). Es por ello que, como muestra Haward et al.
(74) en su investigacion, se hace patente la necesidad de desarrollar actividades que incluyan el
soporte psicoemocional profesional, un espacio donde puedan compartir experiencias entre
padres y madres y técnicas de relajacién y/o alguna actividad alternativa (escritura, pintura...)

para minimizar y mejorar la gestion de los momentos estresantes o angustiosos(74).

Por ultimo, abordar los temas que les preocupan e inquietan cuando se encuentren de alta
en su domicilio les ayuda a disminuir el estrés que puede conllevar la transicién del hospital a
casa. Para ello es necesario el apoyo del equipo neonatal. Los padres necesitan soporte emocional
y educativo y contar con recursos de seguimiento. Para ello, el personal neonatal establece planes
individualizados adaptados a las necesidades de cada RNPT antes y después del alta con los

padres para lograr una transicion saludable (75,76).

7.6.Impacto de la intervencién sobre la preparacién de las madres y padres participantes

Aunque con el alta hospitalaria haya llegado el momento mas ansiado desde el ingreso, que

es el poder irse a casa con su bebé, también supone reavivar su inseguridad en cuanto a saber
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proporcionar unos cuidados adecuados ya que no contardn con el soporte y acompafiamiento de

los profesionales de la UCIN, asi como de la tecnologia médica (77).

Poco a poco, esos miedos e inseguridades van dejando paso cada vez mas a la felicidad y
alegria de tener a sus hijos junto a ellos y se dan cuenta de que son perfectamente capaces de
realizar los cuidados que sus hijos necesitan. Ellos son los que mas conocen sus necesidades y los

gue podran darles respuesta de una mejor manera llena de carifio y amor (78).

Al recordar la estancia hospitalaria en la UCIN siguen remarcando la necesidad de
acondicionar de una manera adecuada la unidad, al igual que crear una sala de padres que cumpla
todos los requisitos para que puedan descansar y desconectar cerca de sus hijos, hecho que ya
se hacia patente en la tesis doctoral de la Dra. Silvia Cano (79). El espacio que ampara la UCIN es
igualmente importante ya que de su estructura y disposicion dependerd también que se propicie
el ambiente adecuado para fomentar la relacién paterno-materno- filial, generando un buen
vinculo y apego que ayude a su ejercicio del rol parental. Para que esto se produzca, contar con
espacios que favorezcan la intimidad con mobiliario comodo tanto para las largas horas que pasan
cada dialos padres en la unidad a lo largo de |a estancia hospitalaria como para mejorar el trabajo
del equipo neonatal es indispensable (80,81). A parte de las instalaciones de la UCIN
propiamente, seria fundamental la creacion de espacios bien acondicionados para poder
guedarse, contar con una sala disefiada para que puedan descansar, desconectar y cubrir sus
necesidades basicas, estando cerca de sus hijos para volver a la hora de las tomas o por si pasara
cualquier cosa. Esta demanda se ve acrecentada en los padres que residen fuera del municipio
donde se encuentra el hospital ya que deben buscar hoteles para quedarse y en muchas
ocasiones se encuentran lejos de la ubicacion del hospital (82,83). Se enfatiza también en la
necesidad de habilitar en la unidad un espacio que suponga un paso intermedio entre la UCIN y
el domicilio familiar, que suponga una toma de contacto y una preparacion mas realista a lo que

significard la llegada al hogar.

De acuerdo a esto Ultimo, los padres que formaron parte del proyecto “Quasi Casa” como
preparacién al alta hospitalaria, que consiste en acondicionar una habitacion de la unidad para
gue pasen los padres con su hijo la semana anterior a recibir el alta y que sean ellos los que
realicen todos los cuidados sabiendo que cuentan con el soporte del equipo neonatal si lo
precisan, es percibido por las madres y padres como un enfoque o método Util para realizar una
transicion UCIN-casa mas facil y haber ayudado a sentirse mas preparados en el momento de

dejar la unidad. Los estudios de Tandberg (81), van Veenendad (84)y Feeley (85) que se basan en
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intervenciones similares al “Quasi Casa”, utilizando habitaciones individuales reportan resultados

favorables con reduccion del estrés paternal.

Por otro lado, en el grupo control se ha podido observar que el conjunto de sentimientos
tanto negativos como positivos les acompafian durante toda la estancia en la unidad, siendo en
un primer momento mas prevalentes los negativos y con el paso de los dias y la evolucién
favorable de sus hijos se fueron haciendo mas fuertes y patentes los positivos que se fueron
gestando por su integracién en la dinamica de UCIN, en la linea de lo evidenciado anteriormente
por otros autores como Acosta et al. (86) o Stacey et al. (44). Al llegar el momento del alta
hospitalaria tan deseada, vuelven a confluir los sentimientos de inseguridad ante su papel de
cuidadores principales de sus hijos sin contar con el soporte continuo que les brindaba el equipo
neonatal durante la hospitalizacién. A pesar de ello, predomina la felicidad que sienten al saber
gue por fin la unidad familiar estard reunida y podran pasar todo el dia con sus hijos y empezaran
a tomar conciencia de su nueva realidad como familia (78). Ademas, la relacion de ayuda que se
establece entre el equipo neonatal y los padres durante la estancia en la UCIN es primordial para
poder brindarles la educacién sanitaria que necesitan para poder llevar a cabo con seguridad y
confianza los cuidados que precisan sus hijos (87,88). Un buen acompafiamiento favorece
también en los padres un buen afrontamiento y gestién psicoemocional en situacionesy procesos

complicados (28).

En otros casos, para aquellos que formaron parte del grupo intervencién, se pone en
evidencia que cuando se conoce la noticia del esperado alta de la unidad, hace aflorar en los
padres sentimientos de inseguridad y estrés al pensar que en el domicilio familiar no contaran
con la ayuda del equipo neonatal que los ha acompafiado durante el tiempo que ha durado la
hospitalizacién. Este hecho hace que los primeros dias tras el ingreso se muestren mas nerviosos,
pero con el paso del tiempo perciben que ellos son los mejores cuidadores que sus hijos pueden
tener, ya que son los que mejor los conocen, asi como los que les brindan un carifio y amor

incondicional (54,89).

Al igual que sucede con los padres integrantes del grupo intervencién, los padres del grupo
control en la entrevista posterior a la intervencion siguen haciendo hincapié en la necesidad de
contar con unas nuevas instalaciones de la UCIN que favorezcan una estancia mas intimay a la
vez comoda, que fomente la creacion de los vinculos paterno-materno-filiales. Sobre todo, los
padres de fuera, siguen demandando una sala de padres acondicionada para que puedan

descansar sin dejar el hospital y que puedan ir a ver a sus hijos siempre que lo deseen. Todo ello,
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en su conjunto, podria favorecer una mejor adaptaciéon a la nueva realidad que acontece en la

llegada a casa.

7.7. Limitaciones del estudio

Una de las limitaciones del estudio podria relacionarse con la asignacién aleatoria de los
sujetos al grupo control o al grupo intervencién, que puede traducirse en la heterogeneidad entre
grupos, con diferencias en el afrontamiento, adaptacion y resultados segun las caracteristicas
fisiolégicas del nifio y las caracteristicas psicoemocionales de los padres y/o familia. Si bien, se
pensd que el enfoque metodoldgico vy la seleccidn de los sujetos que implica fue el dptimo para
evaluar el impacto y efecto de la intervencion, y asi se tuvo en consideracién en la interpretacioén
de los resultados. Atendiendo a las caracteristicas socioculturales de la muestra, en algun caso,
se encontraron obstdculos en la comunicacién verbal y no verbal, que supusieron limitaciones en
la recopilacion de datos. En futuras investigaciones, en estos casos, se debe valorar la necesidad
de la figura de un mediador intercultural con competencias en comunicacion intercultural para
realizar una entrevista mas fluida y dptima con los participantes. Ademas, el contexto de la UCIN
pudo condicionar el discurso de los participantes durante la entrevista, aunque en todo momento

se garantizd un ambiente intimo favorable.

Por la seleccién del disefio del estudio, siendo este de cardcter mixto y debido a que los dos
métodos no tienen la misma prioridad, la aproximacion puede resultar en evidencias inequitativas
cuando se interpreten los resultados finales. No obstante, la investigacién mixta utiliza las
fortalezas de ambos tipos de indagacion combinédndolas y tratando de minimizar sus debilidades
potenciales. Asi mismo, al considerar la ejecucién con cierto caracter predictivo, conviene tener
en cuenta que hay cualitativistas que no los aceptan bien por entender que la realidad trasciende
a las investigaciones y que resulta impredecible. Sin embargo, atendiendo al objetivo general del

estudio, se ha considerado el disefio mas idoneo.

La metodologia cualitativa predominante en la investigacion ha aportado gran riqueza tanto
en cantidad como en diversidad de informacion. Este estudio, de acuerdo con el tipo de disefio
utilizado, no pretende extender los resultados y las conclusiones mas alld del grupo de
participantes seleccionado, pero si que ha intentado aproximarse a las causas que preocupan a
las madres y padres de nifios/as ingresados en la UCIN y durante el proceso de hospitalizacion en

la misma. Otros modelos de participacion, situaciones de convivencia, patologias de los nifios, e
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incluso diferentes unidades neonatales, pueden estar relacionadas posiblemente con

experiencias diferentes y pueden servir para futuros estudios.

Otra de las limitaciones del estudio viene dada por el tamafio de la muestra, ya que como
parte de la investigacion cuantitativa se pretendia la inclusion de mayor nimero de sujetos que
permitiera la representatividad. Sin embargo, se encontraron dificultades en el reclutamiento de
los participantes, pues algunos padres se mostraron reticentes a participar debido al compromiso
emocional que implicaba no solo el proceso de hospitalizacion sino también la participacién en el
programa de EpS. Por otro lado, durante el periodo de tiempo de la realizacién del estudio en la
Unidad Neonatal hubo baja ocupacion, lo que también dificultd el reclutamiento de participantes
para la realizaciéon del estudio. A partir de los resultados obtenidos se concluye que a futuro se
deben optar por estudios multicéntricos para superar la limitacion de la representatividad de la

muestra.
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A continuacion, se detallan las conclusiones que se extraen de este estudio en base a los

objetivos de investigacion.

8.1. Explicar el establecimiento del vinculo y el apego, y el desarrollo y ejercicio del rol

parental en las madres y/o padres de RNPT hospitalizados en UCIN.

La hospitalizacion de un RNPT en UCIN conlleva la separacion de sus progenitores, lo que
hace necesaria la unificacion de esfuerzos de todos los agentes implicados en el cuidado, para
favorecer la vinculacion afectiva y el establecimiento de un apego seguro. El estudio actual pone
de manifiesto la necesidad de los padres de potenciar el desarrollo del vinculo y el apego desde
el momento de ingreso, asi como un mayor reconocimiento de su rol, para lograr una mayor
seguridad emocional que, a su vez, permite el desarrollo y ejercicio del rol parental desde la figura
de cuidadores principales, que junto al apoyo y acompafamiento de los miembros del equipo
neonatal, minimiza el efecto traumatico de la separacion y con beneficios sobre la creacién de un

vinculo materno-paterno-filial mas temprano y de calidad.

8.2.Comparar la calidad del vinculo y el apego, y el desarrollo y ejercicio del rol parental
entre las madres y/o padres participantes y no participantes de la intervencién

disefada.

La participacién de las madres y padres en el programa de Educacion para la Salud “Escuela
de Madres y Padres” tiene un impacto directo vy significativo sobre la calidad del vinculo y el
apego, relacionado con su integracion en los cuidados del RNPT desde los primeros dias. Sentirse
coprotagonistas de los cuidados de su hijo o hija les dota de una mayor seguridad y confianza
que, a la vez, propicia una 6ptima conexion afectiva; asi como la disminucion de barreras como
el temor, la preocupacion vy la incertidumbre, gracias al acompafiamiento del equipo sanitarioy a
las competencias adquiridas a través de las sesiones del programa implementado. Paralelamente,
la participacion en el programa les concede un mayor reconocimiento de su rol parental,
permitiendo el desarrollo natural del mismo y un ejercicio del rol que se ve intensificado tras el
alta hospitalaria, pero con garantias de confort. La calidad del vinculo y el apego, aunque de

establecimiento mas lento y dificultoso, y con repercusiones sobre el desarrollo y ejercicio del rol
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parental, también resulta favorable en el grupo control a los tres meses de la entrevista basal,
dado que los cuidados de enfermeria dirigidos a la familia en el contexto de la UCIN que se han
venido realizando hasta la actualidad, ya son, por naturaleza, una gran fuente de apoyo en la

vulnerabilidad.

8.3. Determinar el impacto del Programa de EpS sobre el afrontamiento, la adaptaciényy el

empoderamiento de las madres y/o padres de neonatos ingresados en UCIN.

La implementacion de la “Escuela de Madres y Padres” resulta una herramienta util y
beneficiosa encaminada a mejorar el estado psicosocial de los padres durante el ingreso y
hospitalizacién del RNPT, dado que representa un valor sobre el empoderamiento de las madres
y padres en las asuncion de los cuidados de su hijo o hija, fomentando su rol como cuidadores
principales a partir de la adquisicidon de conocimientos y competencias en la labor de cuidary con
la oportunidad de afianzarlos durante toda su estancia en la unidad. A su vez, favorece un mejor
afrontamiento ante los temores, miedos y preocupaciones que se derivan de la vivencia del
nacimiento de un hijo prematuro, y la adaptacion a la nueva realidad se convierte en un proceso
mas confortable, facilitado por una mejor gestién emocional a raiz del reconocimiento y atencion

a sus necesidades como padres y por el solo hecho de sentirse integrados en la unidad.

Las distintas tematicas que se imparten en las sesiones del programa orientan y preparan a
las familias en el cuidado de los bebés prematuros, otorgando las herramientas necesarias para
convertirse en cuidadores principales y también contribuyendo a un mejor control de sus propias
emociones. Si bien, resulta esencial la formacién del equipo neonatal en estrategias de manejo
psicoemocional y social -tales como habilidades comunicativas, acompafiamiento o gestién
emocional-, que les ayuden a conectar con los padres, y para el desarrollo de la empatia y la
compasién. Asi mismo, resulta relevante integrar en la unidad neonatal personal especializado
cualificado en el ambito de la salud mental, como soporte y apoyo para las familias durante todo
el proceso de hospitalizacién, ya que facilitaria la gestion emocional que, en ocasiones, entorpece
el proceso, y contribuiria a complementar el programa de EpS que ha sido disefiado,
implementado y evaluado. En relacién a lo anterior, se concluye también con la necesidad de
actualizar los protocolos existentes para el abordaje del duelo perinatal, de manera que puedan

alinearse hacia un mejor acompafiamiento en estos casos.
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8.4.Comparar los niveles de estrés, ansiedad y depresion entre las madres y padres del

grupo control y del grupo intervencion, antes y después de la ejecucién del programa.

La presente investigacion evidencia el impacto de la “Escuela de Madres y Padres” sobre la
disminucion de las tasas de depresidn en las madres y padres participantes, tres meses después
de la implementacion del programa, objetivindose diferencias estadisticamente significativas
para el grupo intervencion (p = <0.01) y atendiendo a los valores de la puntuacién total de la
escala antes y después de la intervencién. De la misma manera se observa asociacion
estadisticamente significativa (p = <0.01) en la diferencia de medias que se presentan para grupo
control (3.4;1C-1.98-8.78) y grupo intervencion (-5; IC-7.34-2.66) entre la recogida de datos basal
y final. Para el resto de variables cuantitativas estudiadas, aunque se detectan mejoras
considerables en los niveles de estrés y ansiedad para el grupo participante de la intervencién,
no se hallaron diferencias significativas. Sin embargo, para ese mismo grupo si se determinan

efectos significativos sobre la reduccion de sintomas somaticos que componen la salud general.

8.5.Conocer el grado de satisfaccion con el programa de EpS en las madres y padres

participantes.

Los resultados globales de satisfaccion de las sesiones que componen el programa giran en
torno a medias de 9,46/10, y en cuanto a los relacionados con el empoderamiento percibido por
los participantes presentaron una media de 9,25/10. Todos los talleres recibieron puntuaciones
altas por parte de los participantes, siendo el taller de prevencién, deteccién y atencién ante
signos de alerta -con atencion especial a la preparacion ante el alta hospitalaria-, el que obtuvo
la puntuaciéon mas elevada; y el taller de grupo de padres y técnicas de relajacion el que menos
puntuacién alcanzé. Este ultimo, a peticién manifiesta de los padres, necesitaria redefinirse para
aproximarse en mejor medida a su finalidad, pues aun siendo bien valorada su idoneidad y

pertinencia, deberia reconsiderarse su metodologia.
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8.6. Estimar el impacto de la intervencién implementada sobre la preparaciéon de las

madres y padres para la asuncién de los cuidados ante el alta hospitalaria.

La participacion en la “Escuela de Madres y Padres” contribuye a que la transicion del ingreso
hospitalario al alta domiciliaria se realice de una manera mds natural y se sientan mejor

preparados para asumir su rol como cuidadores principales en la nueva dindmica familiar.

Atendiendo al objetivo general de la presente tesis doctoral “Evaluar el impacto sobre el
bienestar psicosocial de la unidad familiar de una intervencién de enfermeria basada en la
implementacién de una Escuela de Madres y Padres, explorando las vivencias de las madres y/o
padres integrados en los cuidados de Recién Nacidos Prematuros ingresados en la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de Lleida” puede
concluirse que el programa de EpS disefiando, implementado y posteriormente evaluado, se
postula como una intervencién efectiva para mejorar el bienestar de la unidad familiar a nivel

psicosocial.
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por eso te abrigo.”

Andrés Neuman
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El presente proyecto “Escuela de Madres y Padres” que supone un paso mas en la
humanizacién de los cuidados en UCIN, se enmarca en un proyecto mas amplio y que constituye
el Programa de Soporte Multidimensional dirigido a padres y madres de neonatos ingresados en
la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de
Lleida (Programa SoM Familia) (Figura 9). Este programa, que nace como resultado de estudios
descriptivos previos desarrollados en la unidad neonatal, incorpora toda una serie de
intervenciones especificas, de caracter multidisciplinar, dirigidas a la atencién de las necesidades
de la familia, con la finalidad de ofrecer un soporte multidimensional y eficaz para el
afrontamiento, la adaptacion y el confort de la familia durante el proceso de hospitalizacion del
neonato en UCIN, y que previsiblemente revertird favorablemente sobre el estado de salud,

evolucién y desarrollo del Recién Nacido.

Con la firme intencién de construir la realidad del Programa SoM Familia, la intervencién de
Educacion para la Salud basada en una Escuela de Madres y Padres se postula como el mejor
método para dar viabilidad y construir la base del futuro proyecto, pues la respuesta a los
objetivos actuales permite justificar su relevancia, garantizar su continuidad y otorgar un caracter

mas solido a la investigacion.

A su vez, puede explicarse el interés que suscita este proyecto, no sélo en los principales
protagonistas, los padres, que desde tiempo atras han expresado demandas en este sentido y
vislumbran en esta intervencién la esperanza facilitadora de su afrontamiento y confort; sino
también para el equipo neonatal, que siendo conscientes de la relevancia de la integracién vy
participaciéon activa de la familia en el proceso asistencial, precisan del impulso que guie este
cometido y vele por la humanizaciéon de los cuidados intensivos neonatales, garantes de la
excelencia en cuidados. Para conseguir tal excelencia en cuidados es indispensable que el equipo
neonatal cuente con una formacién especifica tanto en el cuidado neonatal como en habilidades

psicoemocionales, y poder realizar asi un éptimo acompafiamiento a la unidad familiar.

Hasta el momento, la evidencia cientifica explica las necesidades sentidas y expresadas por
las familias durante el proceso de hospitalizacion en UCIN a partir de estudios observacionales
descriptivos, de caracter transversal o longitudinal; y algunos autores han explorado también los

factores relacionados con la disfuncién bioldgica, psicoldgica y social del binomio nifio-familia
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inherente a este proceso. Otros estudios mas recientes han abordado intervenciones efectivas
desde el &mbito de la psicologia en atencién y soporte a los resultados previos; sin embargo, en
el conocimiento cientifico existe un vacio sobre la efectividad de intervenciones de enfermeria
dirigidas a la atencién de la familia en este contexto. En la actualidad son diversas las UCIN que
estan apostando por unos cuidados mas humanizados y dirigiéndose a la atencién integral del
nifio y su familia, pero su reciente consideracién no ha permitido la investigacion de los
fenédmenos y la consecuente divulgacién cientifica, motivo por lo que se reconoce que los
resultados actuales pueden dilucidar tales inquietudes, residiendo en ello el caracter innovador

del proyecto y derivdandose un alto impacto bibliométrico, que de paso a futuras investigaciones.

Informacio Suport
Valoracié de necessitats individual

Eines de suport a la familia pares
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Figura 9. Programa SoM Familia
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ANEXO I: Hoja Informativa

4
Institut Catala de la Salut v Universitat de Lleida
Hospital Universitari Facultat q‘l_111b|'|11u~iu
Arnau de Vilanova i Fisioterapia

INFORMACION AL USUARIO

TITULO DEL ESTUDIO: Escuela de padres. Un paso mas en la humanizacion de los cuidados en
UCIN.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Ana Lavedan Santamaria (ana.lavedan@dif.udl.cat). Diplomada en
Enfermeria. Doctora en Salud por la Universidad de Lleida. Profesora Lectora del Departamento de

Enfermeria y Fisioterapia de la Universitat de Lleida.

Querido/a madre/padre,

Me dirijo a usted para informarle que estamos realizando un estudio de investigacion en la unidad y en el
que se le invita a participar. El objetivo del mismo es evaluar el impacto sobre el bienestar psicosocial
paterno-filial de una intervencién de enfermeria basada en la implementacion de la Escuela de
Padres, explorando las vivencias de los padres y/o madres integrados en los cuidados de Recién
Nacidos ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Universitario
Arnau de Vilanova de Lleida, que permita entender e interpretar las interacciones y reacciones de los
padres de RN ingresados en UCIN y que participan activamente en los cuidados de su hijo,
estableciéndose un grupo control y un grupo intervencidn; siendo evaluados por igual los participantes y
no participantes de la intervencion de enfermeria basada en la Escuela de Padres. La asignacion a uno u

otro grupo es de caracter aleatorio.

Por medio de acciones concretas, se pretende proporcionar a los padres y/o madres del grupo intervencion
la orientacion, informacion y formacion necesarias para proceder al mejor cuidado de sus hijos durante el
ingreso neonatal, pero también tras el alta hospitalaria, e impulsar los recursos psicosociales y habilidades
de la persona. El programa esta constituido por sesiones tedrico-practicas, de frecuencia semanal y de
entre 45y 90 minutos de duracion, distribuidos entre exposicion inicial del tema, escenarios de simulacion

e intervencion activa de los padres, ademés de una plataforma de recursos en linea y grupos de apoyo.
La recogida de datos se realizard mediante grabacion de video y fotografia para observar las dindmicas,

una entrevista individual semiestructurada con registro mediante grabacién de audio y un cuestionario

estructurado cerrado y, por ultimo, se realizard una entrevista grupal de padres y/o madres participantes.
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Usted mismo podré decidir el uso que el equipo investigador pueda hacer de los registros obtenidos,

siendo siempre con fines de investigacion.

Nuestra intencidn es que pueda recibir la informacion correcta y suficiente para evaluar y juzgar su
participacion en este estudio. Por ello, ruego lea la presente hoja informativa con atencion, pudiendo
consultar con las personas que considere oportuno, o nosotras mismas, para aclarar todas las dudas que le

puedan surgir.

Debe saber que su participacion es voluntaria, y que puede decidir no participar, o cambiar su decisién
y retirar su consentimiento en cualgquier momento, sin que por ello se altere la relacion con el personal

sanitario que le atiende, ni se produzca perjuicio alguno en el cuidado que recibe su hijo.

Todos los registros o datos que pudieran identificarle seran protegidos por el investigador principal, con
acceso estrictamente restringido a su archivo. Los datos recogidos para el estudio estaran identificados
con un codigo y un pseuddénimo para el tratamiento y analisis de esta informacién. Por lo tanto, su

identidad se trata de forma an6nima y no sera revelada.

En ningun caso el estudio podra comportar peligro adicional para su salud o la de su hijo/a. Si no
al contrario, pues el presente estudio pretende implementar la primera fase del Programa de Soporte
Multidimensional dirigido a los padres y/o madres de neonatos ingresados en la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (Programa S6M Familia) del Hospital Universitario Arnau de Vilanova, para
mejorar la calidad de la atencion asistencial durante el proceso de hospitalizacion de su hijo. En el caso
de que usted no pueda beneficiarse de los posibles adelantos que aporte nuestra investigacion, si que
podran ser importantes para otros pacientes en el futuro. En todo caso, si aparecen resultados que puedan

ser importantes para usted, se los comunicaremos.

Por ultimo, debe conocer que el tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter
personal de todos los sujetos participantes, se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999 de 13
de diciembre de proteccion de datos de caracter personal, asi como por lo dispuesto en el Reglamento
(UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccién de
las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personalesy a la libre circulacién de estos
datos. Segun lo que establece la legislacion mencionada, puede ejercer los derechos de acceso,
modificacion, oposicidn y cancelacion de datos, para lo cual deberd dirigirse a la investigadora principal

a través de la direccién de correo electrénico indicada.

De antemano, gracias por su atencién y colaboracion.
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Institut Catala de la Salut CODIGO IDENTIFICATIVO
Hospital Universitari

Arnau de Vilanova

) Universitat de Llcida PSEUDONIMO

X U Facultat d’Infermeria
\/ i Fisioterapia

CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL USUARIO

TITULO DEL ESTUDIO: Escuela de padres. Un paso més en la humanizacion de los cuidados en UCIN.
YO0, (Nombre Y APEHIAOS)......c.coiiiiiccce e re e :
Como padre, madre 0 tUtor del NIO/A: ..o
Confirmo que:

He leido la hoja informativa que se me ha entregado.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He podido hacer preguntas sobre el estudio.
Se ha respondido satisfactoriamente a mis preguntas.

Comprendo que mi participacion en el estudio es voluntaria.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:
= En el momento que yo estime conveniente.
= Sin tener que dar ninguna explicacion.
= Sin que esto repercuta en la atencion sanitaria que recibimos.

Asi, presto libremente mi conformidad para participar en este estudio y autorizo a registrar mi
participacion de acuerdo a los condicionantes siguientes:

1.- Autorizo a registrar mi imagen y voz durante mi participacion en el estudio. i |:| No |:|

2.- Autorizo a difundir, publicar o comunicar el registro de mi imagen, de manera integra o parcial, con
fines de investigacion. |:| N I:l

3.- El equipo investigador se compromete a velar por la seguridad de los datos registrados con aplicacion
de las medidas de seguridad establecidas en el RD 1720/2007 de desarrollo de la Ley Organica 15/1999
de proteccion de datos de caracter personal y a lo dispuesto en el Reglamento (UE) 2016/679.

Firma del padre/madre Firma del investigador

En Lleida, a .......... e e o [
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Institut Catala de la Salut SHNGE DN IC LIS

Hospital Universitari
Arnau de Vilanova

PSEUDONIMO
Universitat de Lleida

~+
\lJ/l Facultat d’ Infermeria

i Fisioterapia

»

ESCUELA DE PADRES. UN PASO MAS EN LA
HUMANIZACION DE LOS CUIDADOS EN UCIN.

MATERIAL DE RECOGIDA DE DATOS

Fase pre-intervencion

INVESTIGADOR PRINCIPAL
Ana Lavedan Santamaria

ana.lavedan@dif udl cat

Diplomada en Enfermeria. Doctora en Salud
por la Universidad de Lleida. Profesora
Lectora del Departamento de Enfermeria y

Fisioterapia de la Universitat de Lleida.

Investigadores/as colaboradores/as
Elena Paraiso Pueyo

Eva Salafranca Mendoza

Violeta Tapia Palacio

Maria Llovera Ocana

Lorena Lendinez Gutiérrez

Mé® Angels Marsellés Vidal

Xavier Bringué Espuny.
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Fecha (dd/mm/aaaa):

Datos generales:

Quien responde a la enfrevista: [ padre Omadre [ otros:

Edad padre: Profesion:
Edad madre: Profesion:
Sitvacion familiar: [ Soltera (familia monoparental) _ En pareja (con el padre/madre de fu
hijo) [ En pareja (no es el padre/madre de nifie) [ otros:

Formacion:

Padre Madre

O O S estudios (sin estudios, estudios primarios mcompierns)

Estudios primanes (educacion primaria y secundaria obligatoria)

Estudios secundarios (bachiller. Formacion Profesional, Ciclo Formative Grado Medie, CF Grado
Superior)

Estudios unrersitarios

NSMC (no sabe’ no conresta)

Sitwacion laboral del padre/madre: [ Trabaja | Parado T Ama de caza | otros:

Pais de ornigen: del padre: de la madre:
{Cuanto tiempo hace que viven en Catalufia? padre: madre:
Municipic donde viven:

Comprension del catalan: [ Hablado [ Escrito
Comprension del castellano: [ Hablado T Escrito

Creencias religiosas: [ Catolicismo [ Islamismo [ Ateismo [ otras:
Eed social v de apoyo de la que dispone:
Padecimiento de algion suceso importante (Fisico o emocional. Antes, durante o después del
embarazo):

Embarazos anteriores: Numero de hijos:

Gestacion niltiple: T 5i C Mo Semanas de gestacion del BIN:

Fecha de naciniento del recién nacido:

Fecha de ingreso en la UCIN: Dias de ingreso en UCIN:

Motivo de ingreso (diagnostico):

Peso al nacer del BN: 1. Tipo de lactancia: JIM O L. Mixta LA
En caso de gestacion multiple: Peso al nacer del RN: 2. 3.

Alta a HODO: 0 5i 0 No Dias de ingreso en HODO:

Organigrama familiar:
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ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencion

ENTEEVISTA INDIVIDUAL SEMIESTRUCTURA

1.- ;Como estan afrontando el ingreso y hospitalizacion de su hijo en la UCINT ;Podria
describirle?

1.- ;Como esta viviendo a nivel emocional este proceso (sentimiento de choque, estrés,
ansiedad,.)?

1.- (Qué es para usted el vinculo paterno-filial ¥ gué importancia merece en este
momento? [ Creen que dentro de las posibilidades de la hospitalizacion en UCIN estin
estableciendo un buen wvinculo afective con su hijo? ;Por qué? Mas alla de su
experiencia, ;como le gustaria que fuera?

3.- ;Qué es para usted el rol parental? ;Creen que dentro de las posibilidades de la
hospitalizacion en UCIN estan desarrollando de forma efectiva el rol parental? ;For
qué? Mas alla de su experiencia, [ como le gustaria gque fuera?

4.- ;Creen que dentro de las posibilidades de la hospitalizacion en UCIN estin
ejerciendo su rol como padres? [Por qué? Mais alla de su experiencia, jcomo le gustaria
que fuera?

5.- ;Cuanto tiempo pasa con su hijo diariamente en la unidad? Durante diche tiempo,
cqué hacen? En este sentido, jesta satisfecho? ;Qué le gustaria hacer, pero por las
caracteristicas/estructura u organizacion de la unidad no es posible?

5.- ;En gué medida se implican en el dia a dia de la UCINT ;Cuan satisfechos se sienten
por su participacion e implicacion en UCIN? ;Por gué motive considera gue su
participacién puede ser favorable para usted y/o para su hijo?

6.- ;Creen gue se estan adaptande de forma correcta a la realizacion de los cnidadoes gue
precisa su hijo? ;Por qué? ; Qué mejoraria?

T.- (Se sienten respaldados, con apoyve ¥ soporte, por parte del equipo neonatal
(neonatologos, enfermeras vy auxiliares de enfermeria)? ;Estan recibiende la ayuda
necesaria? Por favor, argumente su respuesta.

8.- ;Creen gue disponen de todos los recursos psicosociales necesarios para facilitar su
estancia en la UCIN? ;Por gué? Segin su punto de vista, jqué mas podria ofrecerse
desde la nnidad?

9.- ;En gué medida el apove v relacion con el personal samitario contribuye a su
seguridad, confianza v “empoderamiento™ en la atencion v cuidado de su hijo?
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ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencién

Cuestionario de Salud General de Goldberg

Pecuverde que sélo debe responder sobre los problemas recientes. no scbre los que fuve en el
pasado. Es importante que intemte contestar TODAS las preguntas. Muchas gracias.

EN LAS ULTIMAS SEMANAS:

Al ;5e ha sentido perfectamente bien de salud v

en plena forma?

B.1. ;Sus preocupaciones le han hecho perder
mucho suefio?

C Mejorguelohabitual o MNo.enabsoluto

C Iznal quelokabitual o MNomasquelohabrtual

c Peorquelohabatual o Bastante masquelohabitaal

c Muchopeorquelohabitual o Mucho mas que lohabatual.

A 2 ;Ha temdo la sensacion de que necesitaba B 2. ;Ha temdo dificultades para sesuir
reconstituyente? durmiendo de un tirdn toda la noche?

c  HNoenabsoluto o Ho enabsolute

o Momasquelohabitual o Momasquelohabitual

o Bastantemasquelohabitual o Bastantemas quelohabitual

o Muchomads quelohabitual o Mucho mas gquelohabitual.

A3 ;Se ha sentido agotado v sin fierzas para B3 ;% ha  onotado constantements

nada?

agobiado y en tension?

c No,enabsoluto

Mo.enabsoluto

c Nomas que lohabitual

o MNomas quelohabrfual

c Bastantemas que lohabitual

o Bastante mas quelohabitual

C Mucho masque lohabitual

o Mucho mas quelohabitual.

A4 ;Ha temdo sensacion de que estaba
enfermo?

B-l i5e ha sentido con los nervios a flor de piel
vy malhumorado?

C Mo enabsoluto o Ho enabsolute

C Momas que lohabitual o Momasquelohabitual

C Bastantemas que lohabitual o Bastantemasquelohabitual

C Muche masquelohabitual Mucho mas gue lohabatual.

A'S. ;Ha padecido dolores de cabeza? B 5. S: ha asustado o ha temdo panmico sin
motivo?

C Mo enabsoluto o Ho.enabsolute

C Momas que lohabitual o Momasquelohabitual

C Bastantemas quelohabitual Bastantemas quelohabitual

C Mucho masque lohabitual

Mucho mas gquelohabitual.

A.6. ;Ha temdo sensacion de opresion en la
cabeza, o de que la cabeza le va a estallar?

B.6. ;Ha tenido sensacion de que todo se le viene
encima?

C No,enabsoluto

MNo.enabsoluto

C Neomas que lohabitual

o MNomasquelohabitual

c Bastantemas quelohabitual

o Bastante masquelohabitaal

c Mucho masque lohabifual

Mucho mas que lohabatual.

A 7. ;Ha temdo oleadas de calor o

BJ ;.52 ha notado nervioso v ““a punto de

escalofrios? explotar” constantemente?
C Mo enabsoluto o Ho enabsolute
Momas que lohabitual o Momasquelohabitual
Bastantemas quelohabitual

C
C Bastantemas quelohabitual
C Mucho masque lohabitual

Mucho mas que lohabatual.
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ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencién

C.1. ;Se las ha amreglado para mantenerse D.1. ;Ha pensado que usted es una persona que
ocupado y activo? no vale para nada?

o Mas actvo quelohabitual o Mo, enabsoluto

o Izual quelobabitual o Momas que lohabifual

o Bastantemenosquelohabitual o Bastanfemas quelohzbitual

o Muchomenosquelohabitual o Muchomas quelohabitual

C.2. ;Le cuesta mas tiempo hacer las

D2 ;Ha estado viviendo la vida totalmente zin

cosas? esperanza’

o Menos tempoquelohabitual o Mo, enabsoluto

o Izual quelobabitual o Mo masque lohabitual

o Mas iempo quelo habitual o Bastantemas quelohabitual

o Mucho mas tempo que lo habitual o Muchomas quelohabitual

C.3. ;Ha temdo la impresion. en comjunto, de D 3. ;Ha temido el sentimiento de que la vida no

que esta haciendo las cosas bien?

merece la pena vivirse?

o Mejor que lohabitual o Mo, enabscluto

o Izuzl quelohkabitual o MNomasque lohabitual

o Peorquelohabitual o Bastantemasquelohabitual
o Muchopeorguelohabrtual o Muchomas quelohabitual

C.4. ;Se ha sentido satisfecho con su manera de

D4 ;Ha pensado en la posibilidad de “quitarse

hacer las cosas? de en medio™?

o Mas zatisfechoquelohabitual o Mo, enabscluto

o Izual quelohabitual o Momasque lohabimal

o Menossatisfechoquelohabitual o Bastanfemas quelohzbitual

o Mucho menos satisfecho que lo habitual o Muchomas quelohabitual

C.5. ;Ha sentido que esta desempefiando un D5, ;Hanotado que a veces no puede hacer nada
papel itil en la vida? porque tiene los nervios desquiciados?

=] Mas util de lo habimal ] Mo, enzbsoluto

=] Iznal de 1itil gque lo habifual o MNomasgue lohabitual

o Menosutlde lohabitual o Bastantemasquelohabitual

o Mucho menos afil de lo habrfual o Muchomas quelohabitual

C.6. ;Se ha sentido capaz de tomar D.6. ;Ha notado que desea estar muerto v lejos
decisiones? de todo?

o Mas quelohabitual o Mo, enabscluto

o Izual quelohabitual o Momasque lohabimal

o Menosque lohabitual o Bastantemasquelohabitual

Muchomenosguelohabitual

Muchomas quelohabitual

a
C.7. ;Ha sido capaz de disfrutar de sus
actividades normales de cada dia?

D.7. ;Ha notado que la 1dea de quitarse la vida le
viene repentinamente a la cabeza?

o

Mas quelohabitual

Claramente. no

Izual quelohabitual

Meparecequeno

Menos quelohabitual

Se me ha cruzado por la mente

=]
=]
=]

Muchomenosquelohabitual

Claramente, lo he pensado
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ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencién

Percepcion de la Funcidn Familiar - Cuestionario APGAR Familiar

Por favor, indique la respuesta que mejor se ajuste a su situacion persenal.

Casi nunca Aveces  Casi siempre
;Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su fanulia 0 1 2
cuando tiene un problema?
i Conversan entre ustedes los problemas que tienen en 0 1 2
casal
,;La:qdfcisinnes importantes se foman en conjunto en 0 1 2
casa’
(Estd satisfecho con el tiempo que usted y su familia 0 1 2
pasan juntos?
; Siente que su fanuha le quers? 0 1 2

Puntuacion total

Inventario de Depresion de Beck (BDI-2)

Por favor, lea con atencion cada una de las afirmaciones y sefiale en cada grupo la afirmacion
gue describe mejor come se ha sentido durante esta ULTIMA SEMANA | incluyendo el dia de
hov. 51 dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacion que considere aplicable a su
caso, margquela también Asegirese de leer todas las afirmaciones dentro de cada grupo antes
de efectuar la eleccion.

1. Tristeza

Mo me slento tnste.

Me siento tnste gran parte del fiempo.

e siento triste todo el fempo ¥ no puedo hbrarme de ello.
e siento tan tniste o desdichado que no puedo soportarlo.
esimismao

Mo estoy particulamente desammzdo con respecto al futuro.
e siento desamimado con respecto al fithwo.

Siento que no puedo esperar nada del future.

Siento que el firturo es memediable ¥ gue las cosas ne pueden mejorar.
racas

Mo me siento fracasade.

Siento que he fracasado mas que la persona normal.

Cuando miro hacia el pasade lo tmuce que puedo ver en mi vida es un menton de fracasos.
Siento que como persons 5oy un fracaso completo.

érdida de placer

Sigo obteniendo tanto placer de las cosas como antes.

Mo disfiuto de las cosas como solia hacerlo.

Yanada me satisface realmente.

Todo me abure o me desagrada.

Sentimientos de culpa

Mo siento mnguna culpa parficular

e siento culpable buena parte del hempa.

e siento bastanfe culpable la mayor parte del fempo.

e siento culpable todo el fempo.

6. Sentimientos de castigo

Mo siento que esté siendo cashigado.

Siento que puedo estar stendo cashizado.

Espero ser castigado.

Siento que estoy siendo cashgado.

(=]

Fat
] I | R | [ - - ] ]

il

[ [

Lad bd et O
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ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencion

Dizconformidad con uno mismo

Mo me siento decepeionado en md musmo.
Estoy decepeionado commgo.

Estoy harto de mi misme.

Me odio a md pusmo.

Ho me siento peor que ofros.

Me eritico por ous debilidades o errores.

Me culpo todo el fiempo por mis faltas.

Me culpo por todas las cosas malas que suceden.

ensamientos o deseos swicidas
No tengo mnzuna 1dea de matarme.
Tenzo ideas de matarme, pero no las llevo a cabo.
Me gustaria matzme.

Autfocritica
. Me mataria =1 tnviera la oportumdad.

10.

lanto
Mo lloro mas de ko habatual.
Lloro mas que antes.
Ahora lloro todo el iempo.

0
1
2
3
0
1
2
3
P
0
1
2
3
L
0
1
2
3. Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo lorar munca aunque quisiera..

11.

Agitacién
Ho me unito mas ahora que antes.
Me enojo o unito mas facilmente ahora que antes.
Me siento imitado todo el tempo.

. Pérdida de interés

0
1
2
3. No me imito para nada con las cosas que solian imtarme.
. No be perdido interss en ofras personas.

1. Estoy menos mberesado en obras personas de lo que solia estar.
2. He perdido la mayor parte de mi mterés en los demas.

He perdido todo mterés en los demas.

13

0

3

Indecision
Tomo deciziones como slenIpre.
Dejo de tomar decisiones mas frecuentemente que antes.
Tengo mayor dificultad que antes en tomar decisiones.
Ya no puedo tomar ninguna decisién.

14.

Mo creo que me vea peor que antes.
Me preocupa que esté pareciendo avejentade o matractve.
Siento que hay cambios permanentes en mi aparniencia que me hacen parecer matractvo.

esvalorizacion
Creo que me veo homble

érdida de energia
Puedo trabajar tan bien como antes.
Me cuesta un mayor esfuerzo empezar a hacer algo.

Mo puedo hacer ningim tipo de trabajo.

14.

ambios en los habitos de suetio
Puedo dormir tan bien como antes.
Mo duermo tan bien como antes.
Me despierto | & 2 horas mas temprano de lo habitual v me cuesta volver a dormur.
Me despierto varias horas mas temprano de lo habitual v no puedo volver a donminme.

17.

rritabilidad

Mo me canso mas de lo habitual.

Me canso mas facilmente de lo que solia cansarme.
Me canso al hacer cualqmer cosa.

Estoy demaziado cansado para hacer cualquer cosa.

I

18.

P
C
C

ambios en el apetito
M apetito no ha varnado.
M apefito o es tan bueno como antes.
M zpefito es mucho peor que antes.

0.
L.
2
3.
D
0
1
2
3
0.
L.
2. Tengo que hacer un man esfusrzo para hacer oualquer cosa.
3.
0
1
2
3
0
1
2
3.
0
1
2
3. Yano tengo nads de apetito.
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ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencion

19, Pérdida de peso
0. TUltmamente no he perdido mucho peso, 5185 que perdi algo.
1. He perdido mas de 2 kil
2. He perdido mas de 4 kilo:
3. He perdido mas de 6 kilo:
0. Hipocondria
. Mo estoy mas preccupado por mu salud de lo habitual
Estoy preccupado por problemas fisicos tales como malestares v dolores de estomago o
constpacion.
Estoy muy preocupade por problemas fisicos ¥ es dificil pensar en ofra cosa.
. Estoy tan preocupado por nus problemas fisicos que no puedo pensar en nada mas.
ibido
. Mo he notado cambio reciente de ma inferds por el sexo.
Estoy menos mteresado por el sexo de lo gue solia estar.
Estoy mucho menos interesade por el sexo ahora.
He perdido por completo mu mterés por el sexo.

oo o

=

(=]
(==
[ R e ] [E O B ]

Inventario de Ansiedad Estado — Riego / STAI

Ansiedad - Estado

A continmacion encontrara unas frases que se wtilizan comrientemente para describirse uno a si
mismo. Lea cada frase v sediale la puntuacion de 0 a 3 que indique mejor cémo se siente nsted
AHOFRA MISMO, en este momento. No hay respuestas boenas mi malas. No emplee
demasiado tiempo en cada frase y conteste indicando la respuesta gque mejor describa su
situacion presente.

Nada Algo  Bastante  Mucho

1. Me siento calmado 0 1 2 3
2. Me sento segimo 0 1 2 3
3. Estoy tenso 0 1 2 3
4 Estoy contaido 0 1 2 3
5. Me siento comodo (estoy 2 gusto) 0 1 2 3
6. Me siento alterado 0 1 2 3
7. Estoy preocupado zhora por posibles desgracias fuburas 0 1 2 3
3. Me sento descansade 0 1 2 3
9. Me sento angushado 0 1 2 3
10. Me siento confortable 0 1 2 3
11. Tengo confianza en mi mismo 0 1 2 3
12, Me siento neriose 0 1 2 3
13, Estov desasosegado 0 1 2 3
14. Me siento nury “atacado” [ como oprimida) 0 1 2 3
15. Estoy relajade 0 1 2 3
16. Me siento satisfecho 0 1 2 3
17. Estoy preocupado 0 1 2 3
18 Me siento aturdido v sobreexcitado 0 1 2 3
19. Me siento alegre 0 1 2 3
20). En este momento me slents bien 0 1 2 3

189



ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencién

Ansiedad — Rasgo

A continuacion encontrara unas frases que se utilizan comientemente para describirse uno a si

mismo. Lea cada frase y sediale la puntwacion de 0 a 3 que indique mejor como se siente usted
EN GENERAL. en la mayoria de las ocasiones. No hay respuestas buenas ni malas. No
emplee demasiado tiempo en cada frase ¥ conteste indicando la respuesta que mejor describa

como se siente usted generalmente.

Nada

Alzo  Bastante  Mucho

21. Me miento bien

22, Me canso rapidaments

23. Siento ganas de llorar

24, Me gustaria ser tan feliz como otros

25. Pierdo oportunidades por no decidiome pronto

26. Me siento descansade

27. Soy una persona tranquilz, serena ¥ sosegada

28. Veo que las dificultades se amontonan v no puedo con ellas

29. Me preocupe demasiado por cosas sin importancia

3. Soy feliz

31. Suelo tomar las cosas demaniade senamente

32. Me falta conflanza en mi nismo

33. Me siento seguro

34. Mo suelo afrontar las cnsis o dificultades

35. Me siento tmste (melancolico)

36. Estoy satisfecho

37. Me rondan ¥ melestan pensamientos sin importancia

38. Me afectan tanto los desengafios que no puedo olvidarlos

39, Soy una persona estable

40. Cuande pienso sobre asuntos ¥ preocupaciones actuzles me
pongo tenso ¥ agitado

L=

e Y e i e i e Y e e e e e e Y e Y e e e e e ) e Y e ) e

[*5)

Pt ot pd pd ot ot pod pod o ot pod fod o ot ot fod o ot ot ot
babad bad bd bd bd bad ba ba b BA Ba bd Ba b B B B BS B

L lad lad L Ll Ll Lad L ad lad L Ll Ll Lad L Lad Laa L

PSS:NICU

A contimuacién se indican una serie de factores que pueden condicionar su nivel de estrés
durante el proceso de hospitalizacion en UCIN. Por favor, indique el nivel de estrés que le
produce cada uno de los aspectos que siguen a continuacion.

Estresores extrapersonales

Nivel de estrés

Aspectos ¥ sonidos de la unidad NE FPE MoE MuE ExE
Tener una maquina respoande por nu bebe ol o2 o3 -4 o5
El muido constante de monitores v equipo ol o2 o3 = os
El sonido repentine de las alammas del monitor ol o2 o3 o4 =k
La presencia de monitores v equipo ol ol o3 o4 =]

Apariencia v conducta del nitio
Hendas. cortadas o mncisiones en o bebs ol o2 o3 o4 o5
Tubos ¥ equipos en o cerca de o bebé ol ol o3 o4 =F]
Cuando mi bebé parece tener dolor ol ol o3 o4 =k
Ver agmas v fubos puestos en o bebé ol ol o3 o4 =k
Qmmibebéyeazlmeutadnpm‘unz]iteaombq a1 _ o3 o4 o3
Infravenoso
Los patrones respratorios immsuales de mu bebe o o2 o3 o4 =k
Lz apanencia débal v movil de nm bebé ol o2 o3 -4 o5
Color imusual de mi bebe o o2 o3 -4 o5
Qe nu bebé no puada llorar como ofros bebes o o2 o3 o4 =k
Cuando mi bebe s= ve friste ol ol o3 o4 =k

NE=o estresamte; PE= Poco estresante; MoE= Moderdamente estresante, MuE= Miry estresante, ExE= Extrenpdaments estresante
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ANEXO lll: Material de recogida de datos. Fase Pre-intervencién

Estresores interpersonales

Nivel de estrés

Eelaciones ¥ rol de loz padres

PE MoE AuE

A

Sentirme imifil acerca de como avudar a m bebs durante
gste Hempo

a

[§)
I
n
[F¥]
[N}

L

Estar separado de mu bebs

Mo poder cuedario personalmente

Mo alimentarlo personalmente

o4

Sentirme imifil e meapaz de proteger a mi bebé

oo oo
(U RV FFYY FFN]
oo oo

ba | ba | ba | ba

[ [ |

Comunicacion con el personal

Mo me dicen lo suficiente acerca de los examenes v
tratammuentos que se le hacen a mu bebe

o2 3 o4 of

Mo hablan conmigo lo suficlente

C) 2 — —

[§)
I

n
[

L

Me dicen cosas diferentes acerca de la condicion de mu
bebe

o4

I
8]
[N}

L

El personal explica las cosas muy rapido

o4

El personal whhza palabras que no enhiendo

ojn
[FEy LFY)
[N N

Ly |

Dhficultad para obtener informacion o ayuda cuando visito
o telefones a Iz unidad

8]
[N}

=

El personal actia como 51 no entendiera la conducta de ma
bebé v sus necesidades especiales

ol

o4 o

I

I
n
[F¥]

L

Mo me siento seguro de que me van 3 mformar acerca de
los cambios en la condicion de mi bebé

ol

3 o4 o

5

Habla conmizo mmcha zente diferente

ol

o2 o3 o4 =

&

NE=1"0 esmesante; PE= Poco esresante; MoE= Moderadaments esmesante. MuE= My esre

Muchas gracias por su colaboracion

sante, ExE= Exfremadaments esmesante
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ANEXO IV: Material de recogida de datos. Fase Post-intervencion. Grupo Control

Institut Catala de la Salut
Hospital Universitari
Arnau de Vilanova

Universitat de Llcida

-
\U/l Facultat d’Infermeria

»

i Fisioterdpia

CODIGO IDENTIFICATIVO

PSEUDONIMO

ESCUELA DE PADRES. UN PASO MAS EN LA
HUMANIZACION DE LOS CUIDADOS EN UCIN.

MATERIAL DE RECOGIDA DE DATOS

Fase post-intervencion (3 meses) Grupo Control

INVESTIGADOR PRINCIPAL
Ana Lavedan Santamaria

ana.lavedan@dif udl.cat

Diplomada en Enfermeria. Doctora en Salud
por la Universidad de Lleida. Profesora
Lectora del Departamento de Enfermeria y
Fisioterapia de la Universitat de Lleida.

Investigadores/as colaboradores/as
Elena Paraiso Pueyo

Eva Salafranca Mendoza

Violeta Tapia Palacio

Maria Llovera Ocaiia

Lorena Lendinez Gutiérrez

Mé Angels Marsellés Vidal

Xavier Bringué Espuny.
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ANEXO V: Material de recogida de datos. Fase Post-intervencién. Grupo Control

Fecha (dd'mm/aaaa):

Datos generales:
Qruien responde a la entrevista: [ padre Omadre [ otros:

Fecha de ingreso de UCIN: Dias de ingreso en UCIN:
Tipo de lactancia: JIM O L. Mixta JLA

Motive de ingreso (diagnosiice):

Alta a HODO: O 51 Z No Dias de ingreso en HODO:

Fecha de Alta hospitalaria:

ENTEEVISTA INDIVIDUAL SEMIESTRUCTURA

l.- ;Como ha evolucionado su afrontamiento ante el ingreso ¥ la hospitalizacion de su hijo en la TCINT
;Podria deseribirle?

1~ ;Como esta viviendo a nivel emocional este procese (sentimmento de chogue, estrés, ansiedad..)? Ha
experimentado cambios durante este tiempo? Por favor, describalos.

1.- Durante su ingreso en la unddad, jhan establecide un buen vineulo afective com su hijo? ;En gque
medida” Alas alla de su experiencia, ;como le gustaria que fuera?

.- Dentro de las posibilidades de la hospitalizacion en UCIN, ;cree que ha dezsarrollade de forma efectiva
el rol parental? ;Por que? Mas alla de su experiencia, jcome le gustaria que fuera?

4.- ;Como estan ejerciendo su rol como padresT Mas alla de su experiencia, jedmo le gustaria que fuera?

£.- ;En gué medida se estin implicando en el dia a dia de la UCINT jCuan satisfechos se sienten por su
participacion e implicacion en TCINT ;Por que motive considera que su participacion puede zer favorahble
para usted ¥/'o para su hijo?

6.~ ;Creen que e han ide adaptando de forma correcta a la realizacion de los cuidadoz gue preciza su
hijo? jFor qué? ;Qué mejoraria’

7.~ ;Creen que han recibide recursos psicosociale: suficientes para facilitar su estancia en la TCINT  Por
que? Segun su punto de vizta, ;que mas podria ofrecerse dezde la unidad?

8.- ;Creen que han adguiride laz habilidade: necesarias para realizar un buen cuidado de zu hijo? ;Por

queé?

9.~ .Se sienten satisfechos con la educacion sanitaria recibida acerca de los cuidados que preciza su hijo?
JPor que? ;Que cambiaria?

10.- ;Creen que el hecho de participar en lo: cuidados de su hijo en la unidad reforzara la independencia
que supondra el alta domiciliaria de su hijo? ;Por qué?” ;Consideras que esta aprendiends lo necezario
para el cuidado de tu hijo en caza? ;Qué aspectos destacariaz?

11.- ;5e sienten preparados para que su hijo reciba el alta hospitalaria? ;Por que® ;De gqué forma podrian
enfrentar mejor el alta?

12.- ;En que medida el apoyoe ¥ relacion con el perzonal sanitario contribuye a su seguridad, confianza v
“empoderamiento”™ en la atencion v enidade de su hijo?
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Cuestionario de Salud General de Goldberg

Pecuverde que sélo debe responder sobre los problemas recientes. no scbre los que fuve en el
pasado. Es importante que intemte contestar TODAS las preguntas. Muchas gracias.

EN LAS ULTIMAS SEMANAS:

Al ;5e ha sentido perfectamente bien de salud v

en plena forma?

B.1. ;Sus preocupaciones le han hecho perder
mucho suefio?

C Mejorguelohabitual o MNo.enabsoluto

C Iznal quelokabitual o MNomasquelohabrtual

c Peorquelohabatual o Bastante masquelohabitaal

c Muchopeorquelohabitual o Mucho mas que lohabatual.

A 2 ;Ha temdo la sensacion de que necesitaba B 2. ;Ha temdo dificultades para sesuir
reconstituyente? durmiendo de un tirdn toda la noche?

c  HNoenabsoluto o Ho enabsolute

o Momasquelohabitual o Momasquelohabitual

o Bastantemasquelohabitual o Bastantemas quelohabitual

o Muchomads quelohabitual o Mucho mas gquelohabitual.

A3 ;Se ha sentido agotado v sin fierzas para B3 ;% ha  onotado constantements

nada?

agobiado y en tension?

c No,enabsoluto

Mo.enabsoluto

c Nomas que lohabitual

o MNomas quelohabrfual

c Bastantemas que lohabitual

o Bastante mas quelohabitual

C Mucho masque lohabitual

o Mucho mas quelohabitual.

A4 ;Ha temdo sensacion de que estaba
enfermo?

B-l i5e ha sentido con los nervios a flor de piel
vy malhumorado?

C Mo enabsoluto o Ho enabsolute

C Momas que lohabitual o Momasquelohabitual

C Bastantemas que lohabitual o Bastantemasquelohabitual

C Muche masquelohabitual Mucho mas gue lohabatual.

A'S. ;Ha padecido dolores de cabeza? B 5. S: ha asustado o ha temdo panmico sin
motivo?

C Mo enabsoluto o Ho.enabsolute

C Momas que lohabitual o Momasquelohabitual

C Bastantemas quelohabitual Bastantemas quelohabitual

C Mucho masque lohabitual

Mucho mas gquelohabitual.

A.6. ;Ha temdo sensacion de opresion en la
cabeza, o de que la cabeza le va a estallar?

B.6. ;Ha tenido sensacion de que todo se le viene
encima?

C No,enabsoluto

MNo.enabsoluto

C Neomas que lohabitual

o MNomasquelohabitual

c Bastantemas quelohabitual

o Bastante masquelohabitaal

c Mucho masque lohabifual

Mucho mas que lohabatual.

A 7. ;Ha temdo oleadas de calor o

BJ ;.52 ha notado nervioso v ““a punto de

escalofrios? explotar” constantemente?
C Mo enabsoluto o Ho enabsolute
Momas que lohabitual o Momasquelohabitual
Bastantemas quelohabitual

C
C Bastantemas quelohabitual
C Mucho masque lohabitual

Mucho mas que lohabatual.
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C.1. ;Se las ha amreglado para mantenerse

D.1. ;Ha pensado que usted es una persona que

ocupado y activo? no vale para nada?

o Mas actvo quelohabitual o Mo, enabsoluto

o Izual quelobabitual o Momas que lohabifual

o Bastantemenosquelohabitual o Bastanfemas quelohzbitual

o Muchomenosquelohabitual

o Muchomas quelohabitual

C.2. ;Le cuesta mas tiempo hacer las
cosas?

D2 ;Ha estado viviendo la vida totalmente zin
esperanza’

o Menos tempoquelohabitual

o Mo, enabsoluto

o Izual quelobabitual

o Mas iempo quelo habitual

o Mo masque lohabitual
o Bastantemas quelohabitual

o Mucho mas tempo que lo habitual

o Muchomas quelohabitual

C.3. ;Ha temdo la impresion. en comjunto, de
que esta haciendo las cosas bien?

D 3. ;Ha temido el sentimiento de que la vida no
merece la pena vivirse?

o Mejor que lohabitual

Mo, enabscluto

o Izuzl quelohkabitual

o Peorquelohabitual

o MNomasque lohabitual
o Bastantemasquelohabitual

o Muchopeorguelohabrtual

o Muchomas quelohabitual

C.4. ;Se ha sentido satisfecho con su manera de

D4 ;Ha pensado en la posibilidad de “quitarse

hacer las cosas? de en medio™?
o Mas zatisfechoquelohabitual Mo, enabscluto
o Izual quelohabitual Momasque lohabimal

o Menossatisfechoquelohabitual

Bastanfemas quelohzbitual

o Mucho menos satisfecho que lo habitual

o Muchomas quelohabitual

C.5. ;Ha sentido que esta desempefiando un
papel itil en la vida?

D5, ;Hanotado que a veces no puede hacer nada
porque tiene los nervios desquiciados?

o Masatil de lo habrtual

Mo, enzbsoluto

=] Iznal de 1itil gque lo habifual

MNomasgue lohabitual

o Menosutlde lohabitual o Bastantemasquelohabitual

o Mucho menos afil de lo habrfual o Muchomas quelohabitual

C.6. ;Se ha sentido capaz de tomar D.6. ;Ha notado que desea estar muerto v lejos
decisiones? de todo?

o Mas quelohabitual o Mo, enabscluto

o Izual quelohabitual o Momasque lohabimal

o Menosque lohabitual o Bastantemasquelohabitual

o Muchomenosguelohabitual o Muchomas quelohabitual

C.7. ;Ha sido capaz de disfrutar de sus D.7. ;Ha notado que la 1dea de quitarse la vida le
actividades normales de cada dia? viene repentinamente a la cabeza?

o Mas quelohabitual o Claramente, no

o Izual quelohabitual o Meparecequeno

o Menos quelohabitual o Se me ha cruzado por la mente

o Muchomenosquelohabitual o Claramente, lo he pensado
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Percepcion de la Funcidn Familiar - Cuestionario APGAR Familiar

Por favor, indique la respuesta que mejor se ajuste a su situacion persenal.

Casi nunca Aveces  Casi siempre
;Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su fanulia 0 1 2
cuando tiene un problema?
i Conversan entre ustedes los problemas que tienen en 0 1 2
casal
,;La:qdfcisinnes importantes se foman en conjunto en 0 1 2
casa’
(Estd satisfecho con el tiempo que usted y su familia 0 1 2
pasan juntos?
; Siente que su fanuha le quers? 0 1 2

Puntuacion total

Inventario de Depresion de Beck (BDI-2)

Por favor, lea con atencion cada una de las afirmaciones y sefiale en cada grupo la afirmacion
gue describe mejor come se ha sentido durante esta ULTIMA SEMANA | incluyendo el dia de
hov. 51 dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacion que considere aplicable a su
caso, margquela también Asegirese de leer todas las afirmaciones dentro de cada grupo antes
de efectuar la eleccion.

1. Tristeza

Mo me slento tnste.

Me siento tnste gran parte del fiempo.

e siento triste todo el fempo ¥ no puedo hbrarme de ello.
e siento tan tniste o desdichado que no puedo soportarlo.
esimismao

Mo estoy particulamente desammzdo con respecto al futuro.
e siento desamimado con respecto al fithwo.

Siento que no puedo esperar nada del future.

Siento que el firturo es memediable ¥ gue las cosas ne pueden mejorar.
racas

Mo me siento fracasade.

Siento que he fracasado mas que la persona normal.

Cuando miro hacia el pasade lo tmuce que puedo ver en mi vida es un menton de fracasos.
Siento que como persons 5oy un fracaso completo.

érdida de placer

Sigo obteniendo tanto placer de las cosas como antes.

Mo disfiuto de las cosas como solia hacerlo.

Yanada me satisface realmente.

Todo me abure o me desagrada.

Sentimientos de culpa

Mo siento mnguna culpa parficular

e siento culpable buena parte del hempa.

e siento bastanfe culpable la mayor parte del fempo.

e siento culpable todo el fempo.

6. Sentimientos de castigo

Mo siento que esté siendo cashigado.

Siento que puedo estar stendo cashizado.

Espero ser castigado.

Siento que estoy siendo cashgado.

(=]
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Dizconformidad con uno mismo

Mo me siento decepeionado en md musmo.
Estoy decepeionado commgo.

Estoy harto de mi misme.

Me odio 3 i nasmo.

Ho me siento peor que ofros.

Me eritico por ous debilidades o errores.

Me culpo todo el fiempo por mis faltas.

Me culpo por todas las cosas malas que suceden.

Autocritica

ensamientos o deseos suicidas
No tengo mnzuna 1dea de matarme.
Tenzo ideas de matarme, pero no las llevo a cabo.
Me gustaria matzme.
Me mataria 51 tnviera la oportumidad.

10.

0
1
:
0
1
2
3
P
0
1
2
3
L
0
1
:

lanto
Mo llore mas de ko habitual.
Lloro mas que antes.
Ahora lloro todo el iempo.
Antes era capaz de lorar, pero ahors no puedo lorar munca aunque quisiera..

11.

Agitacién

Ho me unito mas ahora que antes.
Me enojo o unito mas facilmente ahora que antes.
Me siento imitado todo el tempo.

. Pérdida de interés

Mo he perdido interés en ofras personas.
Estoy menos mteresado en obas personas de lo que solia estar.
He perdido la mavor parte de nu mterés en los demas.

0
1
2
3. No me imito para nada con las cosas que solian imtarme.
1.
5

He perdido todo mterés en los demas.

13

0
3
Indecision

Tomo deciziones como slenIpre.

Dejo de tomar decisiones mas frecuentemente que antes.
Tengo mayor dificultad que antes en tomar decisiones.
Ya no puedo tomar ninguna decisién.

14.

Mo creo que me vea peor que antes.
Me preocupa que esté pareciendo avejentade o matractve.
Siento que hay cambios permanentes en mi aparniencia que me hacen parecer matractvo.

esvalorizacion
Creo que me veo homble

érdida de energia
Puedo trabajar tan bien como antes.
Me cuesta un mayor esfuerzo empezar a hacer algo.

Mo puedo hacer ningim tipo de trabajo.

14.

ambios en los habitos de suetio
Puedo dormir tan bien como antes.
Mo duermo tan bien como antes.
Me despierto | & 2 horas mas temprano de lo habitual v me cuesta volver a dormur.
Me despierto varias horas mas temprano de lo habitual v no puedo volver a donminme.

17.

I

rritabilidad

Mo me canso mas de lo habitual.

Me canso mas facilmente de lo que solia cansarme.
Me canso al hacer cualqmer cosa.

Estoy demaziado cansado para hacer cualquer cosa.

18.

0.
L.
3.
D
0
1
2
3
P
0.
L.
2. Tengo que hacer un man esfusrzo para hacer oualquer cosa.
3.
C
0
1
3
0
1
2
3.
C
0
1
2
3

ambios en el apetito
M apetito no ha varnado.
M apefito o es tan bueno como antes.
M zpefito es mucho peor que antes.
Va no tengo nada de apefito.
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19, Pérdida de peso
0. TUltmamente no he perdido mucho peso, 5185 que perdi algo.
1. He perdido mas de 2 kil
2. He perdido mas de 4 kilo:
3. He perdido mas de 6 kilo:
0. Hipocondria
. Mo estoy mas preccupado por mu salud de lo habitual
Estoy preccupado por problemas fisicos tales como malestares v dolores de estomago o
constpacion.
Estoy muy preocupade por problemas fisicos ¥ es dificil pensar en ofra cosa.
. Estoy tan preocupado por nus problemas fisicos que no puedo pensar en nada mas.
ibido
. Mo he notado cambio reciente de ma inferds por el sexo.
Estoy menos mteresado por el sexo de lo gue solia estar.
Estoy mucho menos interesade por el sexo ahora.
He perdido por completo mu mterés por el sexo.

oo o

=

(=]
(==
[ R e ] [E O B ]

Inventario de Ansiedad Estado — Riego / STAI

Ansiedad - Estado

A continmacion encontrara unas frases que se wtilizan comrientemente para describirse uno a si
mismo. Lea cada frase v sediale la puntuacion de 0 a 3 que indique mejor cémo se siente nsted
AHOFRA MISMO, en este momento. No hay respuestas boenas mi malas. No emplee
demasiado tiempo en cada frase y conteste indicando la respuesta gque mejor describa su
situacion presente.

Nada Algo  Bastante  Mucho

1. Me siento calmado 0 1 2 3
2. Me sento segimo 0 1 2 3
3. Estoy tenso 0 1 2 3
4 Estoy contaido 0 1 2 3
5. Me siento comodo (estoy 2 gusto) 0 1 2 3
6. Me siento alterado 0 1 2 3
7. Estoy preocupado zhora por posibles desgracias fuburas 0 1 2 3
3. Me sento descansade 0 1 2 3
9. Me sento angushado 0 1 2 3
10. Me siento confortable 0 1 2 3
11. Tengo confianza en mi mismo 0 1 2 3
12, Me siento neriose 0 1 2 3
13, Estov desasosegado 0 1 2 3
14. Me siento nury “atacado” [ como oprimida) 0 1 2 3
15. Estoy relajade 0 1 2 3
16. Me siento satisfecho 0 1 2 3
17. Estoy preocupado 0 1 2 3
18 Me siento aturdido v sobreexcitado 0 1 2 3
19. Me siento alegre 0 1 2 3
20). En este momento me slents bien 0 1 2 3
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Ansiedad — Rasgo

A continuacion encontrara unas frases que se utilizan comientemente para describirse uno a si

mismo. Lea cada frase y sediale la puntwacion de 0 a 3 que indique mejor como se siente usted
EN GENERAL. en la mayoria de las ocasiones. No hay respuestas buenas ni malas. No
emplee demasiado tiempo en cada frase ¥ conteste indicando la respuesta que mejor describa

como se siente usted generalmente.

Nada

Alzo  Bastante  Mucho

21. Me miento bien

22, Me canso rapidaments

23. Siento ganas de llorar

24, Me gustaria ser tan feliz como otros

25. Pierdo oportunidades por no decidiome pronto

26. Me siento descansade

27. Soy una persona tranquilz, serena ¥ sosegada

28. Veo que las dificultades se amontonan v no puedo con ellas

29. Me preocupe demasiado por cosas sin importancia

3. Soy feliz

31. Suelo tomar las cosas demaniade senamente

32. Me falta conflanza en mi nismo

33. Me siento seguro

34. Mo suelo afrontar las cnsis o dificultades

35. Me siento tmste (melancolico)

36. Estoy satisfecho

37. Me rondan ¥ melestan pensamientos sin importancia

38. Me afectan tanto los desengafios que no puedo olvidarlos

39, Soy una persona estable

40. Cuande pienso sobre asuntos ¥ preocupaciones actuzles me
pongo tenso ¥ agitado

L=

e Y e i e i e Y e e e e e e Y e Y e e e e e ) e Y e ) e

[*5)

Pt ot pd pd ot ot pod pod o ot pod fod o ot ot fod o ot ot ot
babad bad bd bd bd bad ba ba b BA Ba bd Ba b B B B BS B

L lad lad L Ll Ll Lad L ad lad L Ll Ll Lad L Lad Laa L

PSS:NICU

A contimuacién se indican una serie de factores que pueden condicionar su nivel de estrés
durante el proceso de hospitalizacion en UCIN. Por favor, indique el nivel de estrés que le
produce cada uno de los aspectos que siguen a continuacion.

Estresores extrapersonales

Nivel de estrés

Aspectos ¥ sonidos de la unidad NE FPE MoE MuE ExE
Tener una maquina respoande por nu bebe ol o2 o3 -4 o5
El muido constante de monitores v equipo ol o2 o3 = os
El sonido repentine de las alammas del monitor ol o2 o3 o4 =k
La presencia de monitores v equipo ol ol o3 o4 =]

Apariencia v conducta del nitio
Hendas. cortadas o mncisiones en o bebs ol o2 o3 o4 o5
Tubos ¥ equipos en o cerca de o bebé ol ol o3 o4 =F]
Cuando mi bebé parece tener dolor ol ol o3 o4 =k
Ver agmas v fubos puestos en o bebé ol ol o3 o4 =k
Qmmibebéyeazlmeutadnpm‘unz]iteaombq a1 _ o3 o4 o3
Infravenoso
Los patrones respratorios immsuales de mu bebe o o2 o3 o4 =k
Lz apanencia débal v movil de nm bebé ol o2 o3 -4 o5
Color imusual de mi bebe o o2 o3 -4 o5
Qe nu bebé no puada llorar como ofros bebes o o2 o3 o4 =k
Cuando mi bebe s= ve friste ol ol o3 o4 =k

NE=o estresamte; PE= Poco estresante; MoE= Moderdamente estresante, MuE= Miry estresante, ExE= Extrenpdaments estresante
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Estresores interpersonales Nivel de estrés
Eelaciones ¥ rol de loz padres NE PE MoE AMuE ExF
Sentirme imifil acerca de como avudar a m bebs durante a1 N o3 B =
aste fempo
Estar separado de mu bebe ol o2 o3 O =}
Mo poder cuedario personalmente 1 o2 o3 o =k
Mo alimentarlo personalmente 1 o2 o3 o4 =k
Sentirme imifil e meapaz de proteger a mi bebé ol ol o3 o =]
Comunicacion con el personal
No me dicen lo suficiente acerca de los examenes ¥ _ . - _ -
. ol ol o2 o4 Ox
tratammuentos que se le hacen a mu bebe
Mo hablan conmigo lo suficlente ol o2 o3 o =F
Me dicen cosas diferentes acerca de la condicion de mu a1 - =3 - _=
babe - - - T
El personal explica las cosas muy rapido ol o2 o3 -4 o5
El personal whhza palabras que no enhiendo o o2 o3 o =k
Dhficultad para obtener informacion o ayuda cuando visito - . _ -
. - 1 o2 o3 o o
o telefoneo a la umdad
El personal actia como 51 no entendiera la conducta de ma a1 - o3 o4 s
bebé v sus necesidades especiales - - B ~C
Mo me siento seguro de que me van 3 mformar acerca de _ - . _ -
. . . . 1 o2 o3 o4 o
los cambios en la condicion de mi bebé
Habla conmizo mmcha zente diferente ol ol o3 o4 =}

NE=1%0 esmesante; PE= Poco esmesante; MoE= Moderadaments esmesante, MuE= My esresants, ExE= Exremadaments esmesante

Muchas gracias por su colaboracion
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Fecha (ddmm/aaaa):

Datos generales:
Cuien responde a la entrevista: [ padre Omadre [ otros:

Fecha de ingreso de TUCIN: Dias de ingreso en UCIN:
Tipo de lactancia: JIM 0L Mixta LA

Motivo de ingreso (diagnostico):

Alta a HODO: 0 5i 0 No Dias de ingreso en HODO:

Fecha de Alta hospitalaria:

ENTEEVISTA INDIVIDUAL SEMIESTRUCTURA

1- ;Como ha evolucionade su afrontamiento ante el ingrese ¥ la hospitalizacion de zu hijo en la TCTNT
Podria describirlo”

1~ ;Como esta viviendo a nivel emocional este proceso (sentimiento de choque, estrés, ansiedad.. )T ;Ha
experimentads cambio: durante este tiempe? Por favor, describalos.

1.~ Durante su ingreso en la unidad, ;han establecide un buen vinculo afective con su hijo? ;En gque
medida® AMas alla de su experiencia, jcomo le gustaria gque fuera?

3.- Dentro de las posibilidades de la hospitalizacion en TCIN, ;cree que ha desarrellado de forma efectiva
el rol parental” ;Por qué? Aas alla de su experiencia, ;como le gustaria que fuera?

4.~ ;Como estan ejerciendo su rol como padres? Aas alla de su experiencia, jcome le gustaria que fuera?

£~ ;En gqué medida ze estan implicando en ol dia a dia de la UCINT ;Cuan satizfechos se sienten por su
participacion e implicacion en TCINT Por gqué motivo considera que su participacion puede ser favorahle
para usted y'o para su hijo?

6.~ ;Creen que 2 han ide adaptande de forma correcta a la realizacion de los euidados que preciza su
hijo? jFPor qué? ;(Jué mejoraria’

T~ zCreen que han recibido recurses pscoseciales suficientes para facilitar su estancia en la TCINT ;Por
qué? Segun su punto de vista, jqué mas podria ofrecerse desde la unidad?

8- ;Creen gue han adquiride las habilidades necesarias para realizar un buen cuidado de su hijo” jFor
que?

9.- ;5e sienten satizfechos con la educacion sanitaria recibida acerca de los cuddados que preciza su hijo?
Por que? ;Que cambiaria’

10.- ;Creen que el hecho de participar en loz cuidados de su hijo en la unidad reforzara la independencia
que supondra el alta domiciliaria de su hijo? ;Por que? ;Consderas que ezta aprendiendo lo necezario
para el cuidado de tu hijo en caza? ;Que aspectos destacarias?

11.- ;5e sienten preparades para gue su hijo reciba el alta hospitalaria? ;Por que” ;De gue forma podrian
enfrentar mejor el alta?

12.- ;En que medida el apoyo ¥ relacion con el personal sanitario contribuye a su seguridad, confianza v
“empoderamients™ en la atencion ¥ cuidade de su hijo?
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Cuestionario de Salud General de Goldberg

Pecuverde que sélo debe responder sobre los problemas recientes. no scbre los que fuve en el
pasado. Es importante que intemte contestar TODAS las preguntas. Muchas gracias.

EN LAS ULTIMAS SEMANAS:

Al ;5e ha sentido perfectamente bien de salud v

en plena forma?

B.1. ;Sus preocupaciones le han hecho perder
mucho suefio?

C Mejorguelohabitual o MNo.enabsoluto

C Iznal quelokabitual o MNomasquelohabrtual

c Peorquelohabatual o Bastante masquelohabitaal

c Muchopeorquelohabitual o Mucho mas que lohabatual.

A 2 ;Ha temdo la sensacion de que necesitaba B 2. ;Ha temdo dificultades para sesuir
reconstituyente? durmiendo de un tirdn toda la noche?

c  HNoenabsoluto o Ho enabsolute

o Momasquelohabitual o Momasquelohabitual

o Bastantemasquelohabitual o Bastantemas quelohabitual

o Muchomads quelohabitual o Mucho mas gquelohabitual.

A3 ;Se ha sentido agotado v sin fierzas para B3 ;% ha  onotado constantements

nada?

agobiado y en tension?

c No,enabsoluto

Mo.enabsoluto

c Nomas que lohabitual

o MNomas quelohabrfual

c Bastantemas que lohabitual

o Bastante mas quelohabitual

C Mucho masque lohabitual

o Mucho mas quelohabitual.

A4 ;Ha temdo sensacion de que estaba
enfermo?

B-l i5e ha sentido con los nervios a flor de piel
vy malhumorado?

C Mo enabsoluto o Ho enabsolute

C Momas que lohabitual o Momasquelohabitual

C Bastantemas que lohabitual o Bastantemasquelohabitual

C Muche masquelohabitual Mucho mas gue lohabatual.

A'S. ;Ha padecido dolores de cabeza? B 5. S: ha asustado o ha temdo panmico sin
motivo?

C Mo enabsoluto o Ho.enabsolute

C Momas que lohabitual o Momasquelohabitual

C Bastantemas quelohabitual Bastantemas quelohabitual

C Mucho masque lohabitual

Mucho mas gquelohabitual.

A.6. ;Ha temdo sensacion de opresion en la
cabeza, o de que la cabeza le va a estallar?

B.6. ;Ha tenido sensacion de que todo se le viene
encima?

C No,enabsoluto

MNo.enabsoluto

C Neomas que lohabitual

o MNomasquelohabitual

c Bastantemas quelohabitual

o Bastante masquelohabitaal

c Mucho masque lohabifual

Mucho mas que lohabatual.

A 7. ;Ha temdo oleadas de calor o

BJ ;.52 ha notado nervioso v ““a punto de

escalofrios? explotar” constantemente?
C Mo enabsoluto o Ho enabsolute
Momas que lohabitual o Momasquelohabitual
Bastantemas quelohabitual

C
C Bastantemas quelohabitual
C Mucho masque lohabitual

Mucho mas que lohabatual.
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ANEXO V: Material de recogida de datos. Fase Post-intervencidn. Grupo Intervencion

C.1. ;Se las ha amreglado para mantenerse

D.1. ;Ha pensado que usted es una persona que

ocupado y activo? no vale para nada?

o Mas actvo quelohabitual o Mo, enabsoluto

o Izual quelobabitual o Momas que lohabifual

o Bastantemenosquelohabitual o Bastanfemas quelohzbitual

o Muchomenosquelohabitual

o Muchomas quelohabitual

C.2. ;Le cuesta mas tiempo hacer las
cosas?

D2 ;Ha estado viviendo la vida totalmente zin
esperanza’

o Menos tempoquelohabitual

o Mo, enabsoluto

o Izual quelobabitual

o Mas iempo quelo habitual

o Mo masque lohabitual
o Bastantemas quelohabitual

o Mucho mas tempo que lo habitual

o Muchomas quelohabitual

C.3. ;Ha temdo la impresion. en comjunto, de
que esta haciendo las cosas bien?

D 3. ;Ha temido el sentimiento de que la vida no
merece la pena vivirse?

o Mejor que lohabitual

Mo, enabscluto

o Izuzl quelohkabitual

o Peorquelohabitual

o MNomasque lohabitual
o Bastantemasquelohabitual

o Muchopeorguelohabrtual

o Muchomas quelohabitual

C.4. ;Se ha sentido satisfecho con su manera de

D4 ;Ha pensado en la posibilidad de “quitarse

hacer las cosas? de en medio™?
o Mas zatisfechoquelohabitual Mo, enabscluto
o Izual quelohabitual Momasque lohabimal

o Menossatisfechoquelohabitual

Bastanfemas quelohzbitual

o Mucho menos satisfecho que lo habitual

o Muchomas quelohabitual

C.5. ;Ha sentido que esta desempefiando un
papel itil en la vida?

D5, ;Hanotado que a veces no puede hacer nada
porque tiene los nervios desquiciados?

o Masatil de lo habrtual

Mo, enzbsoluto

=] Iznal de 1itil gque lo habifual

MNomasgue lohabitual

o Menosutlde lohabitual o Bastantemasquelohabitual

o Mucho menos afil de lo habrfual o Muchomas quelohabitual

C.6. ;Se ha sentido capaz de tomar D.6. ;Ha notado que desea estar muerto v lejos
decisiones? de todo?

o Mas quelohabitual o Mo, enabscluto

o Izual quelohabitual o Momasque lohabimal

o Menosque lohabitual o Bastantemasquelohabitual

o Muchomenosguelohabitual o Muchomas quelohabitual

C.7. ;Ha sido capaz de disfrutar de sus D.7. ;Ha notado que la 1dea de quitarse la vida le
actividades normales de cada dia? viene repentinamente a la cabeza?

o Mas quelohabitual o Claramente, no

o Izual quelohabitual o Meparecequeno

o Menos quelohabitual o Se me ha cruzado por la mente

o Muchomenosquelohabitual o Claramente, lo he pensado
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ANEXO V: Material de recogida de datos. Fase Post-intervencidn. Grupo Intervencion

Percepcion de la Funcidn Familiar - Cuestionario APGAR Familiar

Por favor, indique la respuesta que mejor se ajuste a su situacion persenal.

Casi nunca Aveces  Casi siempre
;Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su fanulia 0 1 2
cuando tiene un problema?
i Conversan entre ustedes los problemas que tienen en 0 1 2
casal
,;La:qdfcisinnes importantes se foman en conjunto en 0 1 2
casa’
(Estd satisfecho con el tiempo que usted y su familia 0 1 2
pasan juntos?
; Siente que su fanuha le quers? 0 1 2

Puntuacion total

Inventario de Depresion de Beck (BDI-2)

Por favor, lea con atencion cada una de las afirmaciones y sefiale en cada grupo la afirmacion
gue describe mejor come se ha sentido durante esta ULTIMA SEMANA | incluyendo el dia de
hov. 51 dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacion que considere aplicable a su
caso, margquela también Asegirese de leer todas las afirmaciones dentro de cada grupo antes
de efectuar la eleccion.

1. Tristeza

Mo me slento tnste.

Me siento tnste gran parte del fiempo.

e siento triste todo el fempo ¥ no puedo hbrarme de ello.
e siento tan tniste o desdichado que no puedo soportarlo.
esimismao

Mo estoy particulamente desammzdo con respecto al futuro.
e siento desamimado con respecto al fithwo.

Siento que no puedo esperar nada del future.

Siento que el firturo es memediable ¥ gue las cosas ne pueden mejorar.
racas

Mo me siento fracasade.

Siento que he fracasado mas que la persona normal.

Cuando miro hacia el pasade lo tmuce que puedo ver en mi vida es un menton de fracasos.
Siento que como persons 5oy un fracaso completo.

érdida de placer

Sigo obteniendo tanto placer de las cosas como antes.

Mo disfiuto de las cosas como solia hacerlo.

Yanada me satisface realmente.

Todo me abure o me desagrada.

Sentimientos de culpa

Mo siento mnguna culpa parficular

e siento culpable buena parte del hempa.

e siento bastanfe culpable la mayor parte del fempo.

e siento culpable todo el fempo.

6. Sentimientos de castigo

Mo siento que esté siendo cashigado.

Siento que puedo estar stendo cashizado.

Espero ser castigado.

Siento que estoy siendo cashgado.

(=]

Fat
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ANEXO V: Material de recogida de datos. Fase Post-intervencién

. Grupo Intervencion

Dizconformidad con uno mismo

Mo me siento decepeionado en md musmo.
Estoy decepeionado commgo.

Estoy harto de mi misme.

Me odio a md pusmo.

Ho me siento peor que ofros.

Me eritico por ous debilidades o errores.

Me culpo todo el fiempo por mis faltas.

Me culpo por todas las cosas malas que suceden.

ensamientos o deseos swicidas
No tengo mnzuna 1dea de matarme.
Tenzo ideas de matarme, pero no las llevo a cabo.
Me gustaria matzme.

Autfocritica
. Me mataria =1 tnviera la oportumdad.

10.

lanto
Mo lloro mas de ko habatual.
Lloro mas que antes.
Ahora lloro todo el iempo.

0
1
2
3
0
1
2
3
P
0
1
2
3
L
0
1
2
3. Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo lorar munca aunque quisiera..

11.

Agitacién
Ho me unito mas ahora que antes.
Me enojo o unito mas facilmente ahora que antes.
Me siento imitado todo el tempo.

. Pérdida de interés

0
1
2
3. No me imito para nada con las cosas que solian imtarme.
. No be perdido interss en ofras personas.

1. Estoy menos mberesado en obras personas de lo que solia estar.
2. He perdido la mayor parte de mi mterés en los demas.

He perdido todo mterés en los demas.

13

0

3

Indecision
Tomo deciziones como slenIpre.
Dejo de tomar decisiones mas frecuentemente que antes.
Tengo mayor dificultad que antes en tomar decisiones.
Ya no puedo tomar ninguna decisién.

14.

Mo creo que me vea peor que antes.
Me preocupa que esté pareciendo avejentade o matractve.

Siento que hay cambios permanentes en mi aparniencia que me hacen parecer matractvo.

esvalorizacion
Creo que me veo homble

érdida de energia
Puedo trabajar tan bien como antes.
Me cuesta un mayor esfuerzo empezar a hacer algo.

Mo puedo hacer ningim tipo de trabajo.

14.

ambios en los habitos de sueiio
Puedo dormir tan bien como antes.
Mo duermo tan bien como antes.

Me despierto | & 2 horas mas temprano de lo habitual v me cuesta volver a dormur.
Me despierto varias horas mas temprano de lo habitual v no puedo volver a donminme.

17.

rritabilidad

Mo me canso mas de lo habitual.

Me canso mas facilmente de lo que solia cansarme.
Me canso al hacer cualqmer cosa.

Estoy demaziado cansado para hacer cualquer cosa.

I

18.

P
C
C

ambios en el apetito
M apetito no ha varnado.
M apefito o es tan bueno como antes.
M zpefito es mucho peor que antes.

0.
L.
2
3.
D
0
1
2
3
0.
L.
2. Tengo que hacer un man esfusrzo para hacer oualquer cosa.
3.
0
1
2
3
0
1
2
3.
0
1
2
3. Yano tengo nads de apetito.
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ANEXO V: Material de recogida de datos. Fase Post-intervencidn. Grupo Intervencion

19, Pérdida de peso
0. TUltmamente no he perdido mucho peso, 5185 que perdi algo.
1. He perdido mas de 2 kil
2. He perdido mas de 4 kilo:
3. He perdido mas de 6 kilo:
0. Hipocondria
. Mo estoy mas preccupado por mu salud de lo habitual
Estoy preccupado por problemas fisicos tales como malestares v dolores de estomago o
constpacion.
Estoy muy preocupade por problemas fisicos ¥ es dificil pensar en ofra cosa.
. Estoy tan preocupado por nus problemas fisicos que no puedo pensar en nada mas.
ibido
. Mo he notado cambio reciente de ma inferds por el sexo.
Estoy menos mteresado por el sexo de lo gue solia estar.
Estoy mucho menos interesade por el sexo ahora.
He perdido por completo mu mterés por el sexo.

oo o

=

(=]
(==
[ R e ] [E O B ]

Inventario de Ansiedad Estado — Riego / STAI

Ansiedad - Estado

A continmacion encontrara unas frases que se wtilizan comrientemente para describirse uno a si
mismo. Lea cada frase v sediale la puntuacion de 0 a 3 que indique mejor cémo se siente nsted
AHOFRA MISMO, en este momento. No hay respuestas boenas mi malas. No emplee
demasiado tiempo en cada frase y conteste indicando la respuesta gque mejor describa su
situacion presente.

Nada Algo  Bastante  Mucho

1. Me siento calmado 0 1 2 3
2. Me sento segimo 0 1 2 3
3. Estoy tenso 0 1 2 3
4 Estoy contaido 0 1 2 3
5. Me siento comodo (estoy 2 gusto) 0 1 2 3
6. Me siento alterado 0 1 2 3
7. Estoy preocupado zhora por posibles desgracias fuburas 0 1 2 3
3. Me sento descansade 0 1 2 3
9. Me sento angushado 0 1 2 3
10. Me siento confortable 0 1 2 3
11. Tengo confianza en mi mismo 0 1 2 3
12, Me siento neriose 0 1 2 3
13, Estov desasosegado 0 1 2 3
14. Me siento nury “atacado” [ como oprimida) 0 1 2 3
15. Estoy relajade 0 1 2 3
16. Me siento satisfecho 0 1 2 3
17. Estoy preocupado 0 1 2 3
18 Me siento aturdido v sobreexcitado 0 1 2 3
19. Me siento alegre 0 1 2 3
20). En este momento me slents bien 0 1 2 3
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ANEXO V: Material de recogida de datos. Fase Post-intervencidn. Grupo Intervencion

Ansiedad — Rasgo

A continuacion encontrara unas frases que se utilizan comientemente para describirse uno a si

mismo. Lea cada frase y sediale la puntwacion de 0 a 3 que indique mejor como se siente usted
EN GENERAL. en la mayoria de las ocasiones. No hay respuestas buenas ni malas. No
emplee demasiado tiempo en cada frase ¥ conteste indicando la respuesta que mejor describa

como se siente usted generalmente.

Nada

Alzo  Bastante  Mucho

21. Me miento bien

22, Me canso rapidaments

23. Siento ganas de llorar

24, Me gustaria ser tan feliz como otros

25. Pierdo oportunidades por no decidiome pronto

26. Me siento descansade

27. Soy una persona tranquilz, serena ¥ sosegada

28. Veo que las dificultades se amontonan v no puedo con ellas

29. Me preocupe demasiado por cosas sin importancia

3. Soy feliz

31. Suelo tomar las cosas demaniade senamente

32. Me falta conflanza en mi nismo

33. Me siento seguro

34. Mo suelo afrontar las cnsis o dificultades

35. Me siento tmste (melancolico)

36. Estoy satisfecho

37. Me rondan ¥ melestan pensamientos sin importancia

38. Me afectan tanto los desengafios que no puedo olvidarlos

39, Soy una persona estable

40. Cuande pienso sobre asuntos ¥ preocupaciones actuzles me
pongo tenso ¥ agitado

L=

e Y e i e i e Y e e e e e e Y e Y e e e e e ) e Y e ) e

[*5)

Pt ot pd pd ot ot pod pod o ot pod fod o ot ot fod o ot ot ot
babad bad bd bd bd bad ba ba b BA Ba bd Ba b B B B BS B

L lad lad L Ll Ll Lad L ad lad L Ll Ll Lad L Lad Laa L

PSS:NICU

A contimuacién se indican una serie de factores que pueden condicionar su nivel de estrés
durante el proceso de hospitalizacion en UCIN. Por favor, indique el nivel de estrés que le
produce cada uno de los aspectos que siguen a continuacion.

Estresores extrapersonales

Nivel de estrés

Aspectos ¥ sonidos de la unidad NE FPE MoE MuE ExE
Tener una maquina respoande por nu bebe ol o2 o3 -4 o5
El muido constante de monitores v equipo ol o2 o3 = os
El sonido repentine de las alammas del monitor ol o2 o3 o4 =k
La presencia de monitores v equipo ol ol o3 o4 =]

Apariencia v conducta del nitio
Hendas. cortadas o mncisiones en o bebs ol o2 o3 o4 o5
Tubos ¥ equipos en o cerca de o bebé ol ol o3 o4 =F]
Cuando mi bebé parece tener dolor ol ol o3 o4 =k
Ver agmas v fubos puestos en o bebé ol ol o3 o4 =k
Qmmibebéyeazlmeutadnpm‘unz]iteaombq a1 _ o3 o4 o3
Infravenoso
Los patrones respratorios immsuales de mu bebe o o2 o3 o4 =k
Lz apanencia débal v movil de nm bebé ol o2 o3 -4 o5
Color imusual de mi bebe o o2 o3 -4 o5
Qe nu bebé no puada llorar como ofros bebes o o2 o3 o4 =k
Cuando mi bebe s= ve friste ol ol o3 o4 =k

NE=o estresamte; PE= Poco estresante; MoE= Moderdamente estresante, MuE= Miry estresante, ExE= Extrenpdaments estresante
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ANEXO V: Material de recogida de datos

. Fase Post-intervencién. Grupo Intervencién

Estresores interpersonales

Nivel de estrés

Eelaciones ¥ rol de loz padres

PE MoE AuE

A

Sentirme imifil acerca de como avudar a m bebs durante
gste Hempo

a

[§)
I
n
[F¥]
[N}

L

Estar separado de mu bebs

Mo poder cuedario personalmente

Mo alimentarlo personalmente

o4

Sentirme imifil e meapaz de proteger a mi bebé

oo oo
(U RV FFYY FFN]
oo oo

ba | ba | ba | ba

[ [ |

Comunicacion con el personal

Mo me dicen lo suficiente acerca de los examenes v
tratammuentos que se le hacen a mu bebe

o2 3 o4 of

Mo hablan conmigo lo suficlente

C) 2 — —

[§)
I

n
[

L

Me dicen cosas diferentes acerca de la condicion de mu
bebe

o4

I
8]
[N}

L

El personal explica las cosas muy rapido

o4

El personal whhza palabras que no enhiendo

ojn
[FEy LFY)
[N N

Ly |

Dhficultad para obtener informacion o ayuda cuando visito
o telefones a Iz unidad

8]
[N}

=

El personal actia como 51 no entendiera la conducta de ma
bebé v sus necesidades especiales

o4 o

I

I
n
[F¥]

L

Mo me siento seguro de que me van 3 mformar acerca de
los cambios en la condicion de mi bebé

3 o4 o

5

Habla conmizo mmcha zente diferente

ol

o2 o3 o4 =

&

NE=1"0 esmesante; PE= Poco esresante; MoE= Moderadaments esmesante. MuE= My esre

Muchas gracias por su colaboracion

sante, ExE= Exfremadaments esmesante
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ANEXO VI: Cuestionario de satisfaccion

Institut Catala de la Salut 4
Hospital Universitari CODIGO IDENTIFICATIVO

Arnau de Vilanova

Universitat de Llcida

Facultat d"Infermeria PESUDONlMO

4+
b | U X
\/ i Fisioterapia

Cuestionario de satisfaccion

El siguiente cuestionario pretende conocer su opinién sobre el desarrollo de la formacidn en
la que ha participado, con el objetivo de identificar elementos de mejora.

A partir de las siguientes preguntas, identifique la que considere mas adecuada, teniendo en
cuenta que 0 es “el grado mas bajo de satisfaccion o estar totalmente en desacuerdo” y 10 es el

“grado mas alto de satisfaccién o estar totalmente de acuerdo”.

Totalmente Totalmente
en desacuerdo de acuerdo

Utilidad 0/1]2]3|4]|5]|6|7]|8]9]10

El taller ha resultado Gtil hacia la preparacion en los cuidados de mi hijo/a.

El taller puede ayudarme en la gestion emocional del ingreso.

Totalmente Totalmente
en desacuerdo de acuerdo

Metodologia 112|3/4|5|/6|7[8|9]10

La metodologia utilizada por los formadores para el desarrollo y
comprension del taller ha sido adecuada.

Totalmente Totalmente
desacuerdo de acuerdo

en
Formador/es loJ1]2[3[4]5]6]7][8]9]10

El formador/es ha sido claro, comprensible y facilitador.

En general, estoy satisfecho/a con el formador/es que ha intervenido en el
taller.

Totalmente Totalmente
en desacuerdo de acuerdo

Organizacion lo[1]2]3]4]5]6]7]8]9]10

En general, la organizacion y la logistica han contribuido al desarrollo
Optimo del taller.

Totalmente Totalmente
desacuerdo de acuerdo

en
Satisfaccion general lo[1]2]3]4]|5]6]7]8]9]10

Se han conseguido los objetivos y expectativas que tenia.

En general, estoy satisfecho con el desarrollo del taller.

Puede realizar comentarios y sugerencias AQUI:
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ANEXO VII: Informe favorable y aprobacion del CEIC

Institut Calala de la Salut
Hospital Universitari
Arnau de Vilanova

El Comité Etico de Investigacién Clinica en la reunion de 6 de septiembre de 2018,
acta 82018, informé favorablemente la solicitud del proyecto de investigacion titulado:
"Escuela de padres. Un paso mas en la humanizacion de los cuidados en UCIN®,
de cédigo CEIC-1948, con la Dra. Anna Lavedan Santamaria en el Hospital
Universitari Arnau de Vilanova de Lleida, y considero que:

+ Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacién a los
objetivos del estudio y que estan justificados los riesgos y molestias previsibles
para los sujetos participantes.

* La capacidad del investigador y los medios de que dispone son apropiades para
llevar a cabo el estudio.

» Es adecuado el procedimiento para obtener el consentimiento informado de los
sujetos que participan en el estudio.

Lleida, 18 de septiembre de 2018

Joan Antoni Schoenenberger
Presidente

Generalitat de Catalnya
Departament de Salut
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ANEXO VIII: Publicacién cientifica derivada de la tesis doctoral

W) Chock for update

L — R

Nursing interventions for perinatal bereavement care in
neonatal intensive care units: A scoping review

Elena Paraiso Pueyo'? RN, MsHE, Phd(c), Ana Victoria Gonzilez Alonso® RN, Teresa
Botigué'? RN, MSc, PhD, Olga Masot'? RN, MSc, PhD, Miguel Angel Escobar-Bravo' RN,
MSc, PhD & Ana Lavedan Santamaria''? RN, MSc, PhD

| Predecioral researcher, Faodty of Nursng and Prydotherapy, Universty of Uaida, Department of Nursing and Prisotherapy, University of Lisds, Ueda. Span
2 Nadonad Health Sysern, Spaen., Health Care Research Group (GRECS), Bomedical Research Istitute of Uisida, Lieda, Span

PUEYO EP., GONZALEZ ALONSO A.V., BOTIGUE T., MASOT 0., ESCOBAR-BRAVO M.A.& SANTAMARIA AL (2021)
Nursng iterventions for permnatal bereavement care in neonatal intensive care units: A scoping review. Int. Nurs. Rev. 68, 122-137

Background: Despite technological advances and specialist training of neonatal teams, perinatal deaths still occur. Such events are
traumatic experiences for the parents and increase the risk of pathological grieving. Nursing is one of the main sources of support.
However, the important work of nurses in these situations is made more difficult by the lack of recognized strategies that can be
implemented to assist parents and family members in the bereavement process.

Aim: Identify nursing interventions to help parents of neonates admitted to neonatal intensive care units cope with perinatal loss.
Methods: A scoping review based on the methodological framework established by Arksey and O'Malley was used. A total of 327
relevant studies were identified through a bibliographic search in Pubmed, CINAHL Plus, APA PsycNET and Scopus between 2000 and
2019. The screening process included an initial analysis of the relevance of the abstract and, when required, an extensive review of the
full paper.

Results: A total of 9 papers were finally selected which responded to the research question. All nine papers are from the USA and have
different methodological characteristics. A number of effective interventions were identified, including legacy creation, support groups,
family-centred accompaniment and follow-up, parental involvement in pre-mortem care, intergencrational bereavement programmes,
and the use of technological and spiritual resources.

Conclusion: In general, the scant evidence that & available about nursing interventions around perinatal bereavement care underlines
the requirement to thoroughly assess the effectiveness of those that have already been designed and implemented.

Implications for nursing practice and policy: This scoping review contributes to the potential implementation of effective
interventions to deal with and help parents and family members cope with perinatal bereavement, with nursing staff as the main source
of support and leading interventions which have family members in the care team. This review also makes a substantial contribation to
the development of a practical and evidence-based clinical guide for nursing, with recommendations that can be adapted to effective
quality care criteria. It is additsonally intended to encourage visibility in bealth policies of care and attention to perinatal grief in
nconatal intensive care units.

Keywords. Family, Interventions, Intensive Care Units, Neonatal, Nursing, Parents, Perinatal grief
Introduction 247, It is estimated that there were 2.6 million stillbirths

The latest published data for 2016 show an average estimated globally in 2015, with more than 7178 deaths a day. However,
global stillbirth rate (SBR) of 18.4 per 1000 births, which cor- this was 19.4% fewer than in 2000, representing an annual
responds to a 25.5% decrease compared to the 2000 SBR of  rate of reduction of 2% (WHO 20162). Progress in this

respect is considered 1o be slowest in sub-Saharan Africa and

Dh:)omn statement: No conflict of interest has been declired by the  curpain regions of south Asia. The same systematic analysis
authors.
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ANEXO VIII: Publicacidn cientifica derivada de la tesis doctoral

Supportdng perinatal bereavernent care (n MICU

reported that, of the 26 million neonatal mortalities in 20016
[representing approximately 7000 births per day), more than
one million occurred on the frst day of life and almost one
million more in the ollowing ax days (WHO 3016b). The
high risk of mortality assocated with this period s well
known (Blencowe et al. 2016). The aetology of neonatal maor-
tality s multifaictorial (Ehan et al. 20014). The main direct
causes are considered to be preterm birth, serous infedions
and asphyxia (Sankar et al. 2016). Because of the need for
continuous spedalist care in life-threatening satuations, such
are s wsually given whenever posable by the neonatal team
of a peonatal intensive care unit (NICU). However, an
unwanted number of p:'riu:ll:l] deaths in the firit week of life
[early neonatal mortality) sull ecour in such units [ Blencowe
e al 2016) despite the specialist traming the teams have
unddergone and the technological advances that have been
made in recent years.

The death of a neonate s an extremey tmumatic experience
for all concerned, but most especially of course for the par-
ents. In the 20th century, the bond between parent and off-
spring was something that took place much kter than
happens now, and if a peonate died, the parents were samply
separated fom the baby to avesd any pam or suffenng
[Rubin 1976). Today, that bond is formed mudh earlier, in
the imtial stages of pregnancy [ £dolska-Wawrzkiewscr et al.
201%), and a perinatal death temds 10 have an enormouws
impact on parents and family (Flenady < al. 2004}, When a
baby 15 bom in a crimcal condition and = admatted to a
MICU, the parents find themselves having to deal with the
unddermining of the expecations genermted durnng pregnancy
amd having 1o cope with an enormous range of feelings and
precccupations which can tnigger hagh levels of stress. anxiety
amdd depression (Fenady et al. 2014; Kersting & MNagl 20016). If
the neonate dies. such emotions can manifest themselves in
perinatal grieving, beginning with negation, mcredubity, con-
fusion, shock, anger. sadness, kg, desperation, guilt and
shame, along with all the difficulties that not bang prepared
to deal with such a boss can entail (Ridaura et al. 2017).

In accordance with s definition as recorded in the Amen-
an Psychiatne Assoaation’s [Hagnostic and Statistical Man-
wal of Mental Disorders (D55 ], grieving 15 a response to the
loss of a loved one in which some indiaduals display symp-
toms such 2 smdness, msomnia, anoresia or weight boss
which are chamacteristic of a major depression  disorder
[Amencan Psychiatric Association 2013). Prenous research
studies have shown the mapr psychological mmpact that a
'pcl'i.n:'l:l lass represents on parenls and E:nﬁ.l]r members at

= Hill Intemational Coundl af Murm

physical, social, spimtual and behavioural levels, often leading
o pathological, complicated or dysfunctional grieving (Eerst-
mg & MNagl 2016) Subject to various manifesiations, the
symploms of perinatal bereavernent vsually decrease in inten-
sity at around 12 months (deMontigny et al. Z007). An
assessment of the intensity and the repercussions of grief
associated with a perinatal loss 15 key 1o a better understand-
mg amd handling of permatal gneving (Hutt et al. 2017).

The neonatal team that attemds the peonate and s family
often faces the nisk that the parents may develop complicated
grieving processes in the event of the death of the neonate
{Burden et al. 2016}, and effective programmes are necessary
o deal with such sitstions. The nurang @aff are one of the
main sources of support for parents from the time of admit-
tance of the neonate b the NICU, as well as in monitoring
the baopsychosocial progress of the parents (Hutti & Limbo
1019; Steen 2015). Some of the actions that nursing stafl need
o take in such painful maoments can be found in the litera-
ture, where special emphasis s placed an the importance of
verbal and npon-verbal communication (WHO 2017] 1o
ensure that perinatal bereavernent does mot evalve into pathas-
bogical grieving [Steen 2015). According o the Callisa Boy
Adaptation Maoddel, focal and contextual stamuli can generate
siress and responses mediated by diverse ways of coping. Ths
Moabe]l comsiders that the person 15 a holiste adaptive system
in continuous mteraction with the emvironment. As such, the
mberactson of parents with a hospital environment—aor their
not being able to care for therr child—can be deeply stresciul
and bring about signmficant demands on the coping and adap-
tatn processes which are required o avoid bath physical
and psychological health repercussions (Roy et al. 1999) For
all of the above reasons, the quality of the nursing care will
have a significant impact on the sk of development of com-
phicated grieving and. in consequence, on the amily recovery
process {Craig et al. 2015).

Aims

Perinatal bereavement care has become a forgoften issue
within the health sector. There = Ilntle scientific evidence
available to gusle caregivers with respect o the implementa-
mwon of effective imterventions to better deal and cope with
perinatal bereavement. as many of these desaribed in the biter-
ature have naot been properdy assessed and their effectiveness
has mot been demonstrated. Muorses, in their role as a funda-
mental pillar in caregiving. are responable for these mterven-
tions—in which the first slep is to recogmize and fully explore
the best strategses that are available so that they can subse-
quently be integrated in care processes that avoid complicated
grieving. Thus, the general aim of the sudy is 1w idennfy
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nursing mterventions that can be wsed to tackle and deal wath
perinatal grieving in parents of neanate babies who have been
admitted to NICUs. At the same time, the specific aims of
this study are 1o describe nursing interventions for the effec-
tive handling of perinatal bereavement according to ther
typology and nature, and to determine effective coping strte-
s,

Methods

A scoping review design was chosen to achieve the aims pro-
poted above. This technique involves mapping the relevant
Imerature of an area of interest. The idea 15 to carry out a sym-
thesis and analyss of the evidence in order o endow signifi-
cant conceptual clamty about a specific theme, in this case
perinatal bereavement care. “Scoping reviews are considered
wseful in nurang research™ (Davis et al. 2009). The present
swoping  review  [ollows  the methodological  framework
described by Adksey & O'Malley [2005), with contributions
from Davis et al. (2009) It = doaded into five sizges. This
review also folkwwed the guidelines outhined in the PRISMA
(Tricca e al 2018}

extension  for  scoping  reviews

{Appendix 1).

Stage 1. Identifying the research question

The research guestion that was formulated was as follows:
“What nursing interventions have been effectively imple-
mented to tackle and help parents cope with the perinatal
death of their baby in neonatal intensive care units?™

Stage 2. Identifying relevant studies

The hibliographic search was conducted from December 2018
to March 2019, The relevant studies were wentified on the
baszs of a search of publications between 2000 and 20019, For
the selection, l::rlﬂmil were dentihed, the search strategies
were established. and the article inchssionfexclusion erntena
determimed. Different databaze sources were used: PubMed;
Mursing & Alled Health Lnterature (CIMAHL) PLUS, APA
PayeMET and Scopus with the combination of the following
keywords or  thesauri:  “Bereavement™. “Grel™, “Interven-
tions”, “Intensive Care Units, Neonatal®, “Parents”, “Family™,
“Mursing”. The Boolean operators "AND" and “0OR™ were
user]. When possible, the searches were managed using the
Medical Subject Headings (MeSH) wol for information
searches {Appendix 2).

Inclusion and exdusion criteria

In order 1o fne-tune the search through the scientifc data-
bases, a series of inchesion and excduson criteria were defined.
When the semrch was made, gqualitative and experimental

& M2 Inisrretonal Cound of Mure:

[clinical trals and gquas-experimental studses] were mcluded.
Given the context of the study, it was also decided to include
quantitative studies with an observational design (cobort and
case—control studies). With respect o the year of publication
of the study, an extensive range was proposed (2000-201%),
given the gemeral gap in the body of knowledge in thas
respect, to ensure a maore exhaustive search. Fanally, as the
mather tongee of the authors of the present gudy s Spanish
amd m order not to mis relevant papers, it was decided 10
inchede any paper wrtten in Spanmish whose title and abstract
had alio been written in English. Mo restriction was imposed
on the type of intervention, except those whose purpose was
1o treat perimatal griel with pharmacological approaches. All
the literature relating to stllbarth was alse excheded, given
that the topic of interest was neonatal death in the context of
a MICU after admissson for a cntical condition or end-of-life
process. With respect to the population the intervention s
aimed at, this wa mited to mothers andior fathers andior
the immediate family who have expenenced the death of an
infant m the pennatal penod in a NICU. Studies which
involved spontaneous early miscarriages (before 20 weeks of

gestation] or the ending of pregnancy for non-medical rea-
sons were also excluded.

Stage 3. Study selection
The selection process was carmed out following Davis et al
[2009). The aim was to highlight all the relevant documenta-
tion obtzined in the search that focuses on any aspect of the
topac under nvestigation. They alio recommend the exclusion
of comments and conclusions of works from which results
that are not wvalid for the study canmot be extracted. For the
selection process, the documents were hrstly mmported o
hlzuﬂ:l:}', verston 1093, amd then screensd for duph'ntu.
The relevant artscles were then exarmined, and each selection
was subsequently made following the pre-established inclusion
amd exclusion criters.

Stage 4. Charting the daia
The documents that were hnally selected were then charted.
The information was reviewed in parallel by two members of
the tearm (VG amd EP), buat the Anal decisson was made at
meetmgs with 2 third member of the research team (VG, EP,
ALY The dxa 1able considered information related 10 author
[}, year of publication, study aims, lecation and population.
methadology, intervention, and evaluation of resulis.

Stage 5. Collating, summarizing and reporting the results

To identify the results clearly and concmely, the results were
synthesized with the principal topic of imterventions currently
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wsed 1o treat perinatal grieving in MICUs classafed mbo mate-
nal, psychowocial, technological andior spiritual resources.

Results
The results oblained via the hbliographic search, and the
deseription of the selected studies is descrbed below.

A total of 327 artickes were identified in the database, 206 of
which were excleded n the duplicate screening process and
B0 after swreening the titles. The relevance of each abstract of
the 41 remaining articles was then analysed, which resulted in
the elimmation of 23 papers. A full-text analyszs was then
conducted of the remaining 18 artidles. In this way, a total of
9 articles were hnally wdentified and selected for an-depth

assessment [ Fagure 1).

Records identified in the databases
in=32T)

Papers excluded
{m=&{

Duplicates excluded
1 (m=D204)

Siep 1. Furst relevance fesic exhaustive review of

ahstracts
(=1}
Papers excluded
(m=23) ™

Step 2 Second relevance test: exhaustive review of

full papers
(=18}

Papers excluded
{m=9

Papers finally
imcluded [n=%)

Fig. 1 Search amd selectiom Bieraschy adapeed o scoping reviews, for-
mulated by Davis et al. (2009)

& Il Intarmational Counal af Mure

Characteristics of included studies

The characterstics of the studies that were fnally selected are
summarized in Table 1. Al 9 studies were conducted in daf-
feremt parts of the USA. In bine with the study design, six
quakitatmve studies, one randomized controlled tmal (RCT),
ane cohort study and one case—control sudy were considered.
With respect 1o the sudy participants, all the studies consid-
ered Bamilies which had suffered the expenence of 2 perinatal
death, without induding spontaneous eady mzscarnages or
viduntary intermuptions of the pregnancy. There were a todal
of 646 participants. The articles sdected for the review varied
m their methodological charactenstics, with an overall mader-
ate-ti-high methodological quality. In general, the evidence
that 1s explored is scant, but diverse interventions are found
warthy of comsideration, reprodudion amd  assessment by
other authors. All the studies highlight the need to implement
effective ntervention programmes 0 deal with  perinatal
bereavement duwe o the high msk of the development of
pathalegical grieving,

Mot relevant Andmgs interventions to deal with perinatal
bereavement.

Through the scoping review that was performed, it was
possible 1o identify the existence of different imterventions 1o
help parents and family members cope with perinatal bereave-
ment in MICUs {Table 1]. The interventions described in the
studies were clasiafied by type as wang matenal, psychosocal,
technological or spiritual resources.

Material resources
To date, diverse material resources have been found 10 be
useful in helping parents and family cope with perinatal
bereavement in WICUs. For example, in the development of
one intervention programme, Cibson et al. (2001) guided the
family through the bereavermnent process by anticipating their
physical, spirthml and emotional peeds. using health educa-
ton mexsures and encouraging the participation of all the
family in a process known as “legacy crention”, and generally
helping the family to feel themselves in control of the
bereavement process. In another study, Akard et al. (201R)
demonstrated that begacy creation improved the coping pro-
cess, with positive effects on parental and sibling distress dur-
mg the perimatal bereavement process. This was  abo
evidenced by Levick et al (2017), extending the elabormtion
of a legacy of the neonate to all Gmily members. [t was
observed that bereaving famibies found meaning and purpose
m the act of legacy creation at the tme of 2 neonate death,
helping them to keep their memones intact.

The authors also highlight the importance of invelving the
family in the care process and ensuring the progenitors have
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the opportunity to bathe, dress and hold their infant, sup-
ported by the effect of musicotherapy with recordings aof the
heartheat of the neomate, as a way of strengthening the bond
with their baby as they said ther Grewells (Levick et al
2017). Drther additional legacy elements which hawve been
shown o have a consoling effect for the parents in the
bereavement process include moubds or impressons of the
face, hands and feet of the haby (Gibson et al. 2001; Levick
e al. 2017). Among other resources incheded in the family
support folder wsed by Gibson et al. (2001) are a list of state-
wide support groups and communiny resources, poetry, a
handmade bookmark and relevant Bterature. In ths respect,
the research developed by Akard et al. (2018) makes clear the
benefits of digal storytelling, and s posstive influence on
the decision-making process 15 alse evidenced by Levick et al.
(2017 According to Foose & Blanford (20011}, other written
support materials are abso beneficial.

Psychosocial resources

Omee resource that has been investigated by several authors is
that of parent support groups, headed by nurses with a back-
ground in the Aebds of psychology and social wark (Relly-
Smeorawski et al. 20020 or co-faclitated by them {(DidMarco
e al. 2001}, Such groups foster follvw-up mdividualized con-
tacts {Levick et al. 20070 and meetings between bereaved par-
ents (Reilly-Smomwski et al. 2002), and offer genuime feelings
of omgoing support. helping them learn how to tolerate the
griel and pain a5 2 couple and o remove the fear of speaking
about their deceased child. These groups also affer help in dec-
sion-making processes on questions such as future pregnancies
through support group discussions, and have been identified as
a useful intervention [Reilly-Smorawski et al. 2002).

In another study, Roose & Blanford (2001) showed that the
e and guidance of health support staff was wseful for all the
family. (Mher support group programmes, also with favourable
resulls, were set up by an interdisciplinary team [Levick et al.
2017), while Akard et al. (2018) identified nurses as ideal sup-
port figures in the perinatal bereavenent process.

[t was also found that the implementation of an intergener-
ational programme (o deal with perinatal bereavement was
wseful to help Gmilies cope with the process. In this respect,
[rmarco et al. (2001) were able 1o show that parenis perceive
their corresponding partner, extended family and friends as
indspensable figures during the grieving process. This was
also evidenced in other studses (Hoose & Blanford 2001).

Technological resources
The wie of photographs and videos of the neonate was the
most commonly wied ftechnological resource, constituting a

& Il Intarmational Counal of Mure

guaranteed legacy and faciliating an ongoing bond wath the
child after itz death (Akard et al. 2008; Gibwon et al. 20110;
Levick et all 20071, The study developed by Blood et al
(Blowd & Cacematore 2014) approved the wse of memento
mon photography in cases of perinatal morality. Though not
always requested by the parents despate its value, it can be
effective in penerating postive feelings in the parents. In
anather study, the addition of a neonatal-bereavement-sup-
port VD o standard bereaverment care practices was not so
sucoessful, with more serious symproms of depression and
hgher griel at 3 months reported in those who had visuabized
the video as opposed 1o those who had not. Very few parents
recommended 1= use (Kosenbaum et al. 20015).

Spiritual resources

Religion constitutes an important  defence mechanism  for
bereaved parents, helping them to alleviate their pain and suf-
fering. and numerous associated emotonal benelfits have been
reported. Spiritual activities have been related to a reduction
m symploms of paim, depression and perinatal post-trmumatic
siress dusonder (FTSD) {Hawthorme et al. 2006), and to an
mmproverment i the personal growth of grieving mothers
which increases with the extent amd intensity of the religiowes
activities. It has been shown that i s vitally smportant 1o
mdividualize the mtervention plan according to the racefon-
gin. ethnic group and religion of the parents/faomily invalved
(Hawthorne et al. 2016). vher authors, ncluding Levick
et al. (2017), also noted the smportance—in all aspects of
perinatal bereavement care—ol taking into account differ-
ences in religaasspiritual beliefs.

Discussion

Perinatal mortality care continues to be 2 virtually forgotten
topic in health policies, despate the high number of perinatal
deaths (Blencowe et al. 2006) and ns mpariance imn rm'nil]-'-
centred care planming. This has cavsed some disquiet among
the neonatal nursing profession. For many years, perinatal
bereavement care was beset by controversy until the start of
the present century when the wpic began 1o be reconsidersd.
Thiz allowed mew research studies o0 be conduscted, which
would conclude in recommendations for s practce (War-
bandd B Davis 2011) and open a new pathway o etablishing
care protocols. The purpose of this scoping review s o pro-
vide greater clarity abowt the twopic, selecting and analysing
the evidence that = available abowt effective nursing mterven-
tions in the event of perinatal bereavernent of parents of neo-
nates admtted o NICUs who, m view of the rigk of
deveboping a dysfunctional grneving. are offered qualiy care
by skilled and knowledgeable neonatal teams. The Andings of
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the present scoping review shed light on diverse peninatal
bereavement care programmes in MICUs, These can be dasa-
fied by type according to the resources that are used (mate-
mal. psychosocial. technologscal and spirttual) in order to
ientify and rasse awareness of the interventions that have
heen mplemented o date.

The evidence that has been amalysed sdentifes legacy cre-
ation, which can be understiood 2 a permanent record of
memories, 2 one of the poncipal interventions that have
heen developed to date (Akard et al. 2018; Blood & Caccia-
tore 2014; Gibson & al. 2001}, *The creation of a begacy s
ome of the most effecdtive pennatal bereavemnent care strafe-
pres” [Levick et all 2007}, as it allows the parents/family to
mainfain a connectson with the deceased neonate {Klass et al.
1986] and “helps them find meaning and solace through the
act of generating memaries at the time of such a boss™ (Levick
et al. 2007). Another strategy found m the interventions that
were analysed 5 related o psychoeducation, through the use
al literature and other commumnity resources for grael support.
In this respect, Gabson et al. (2001) reported the efficacy of
creating a family support folder, and it was concluded that
there i a need to consider programmes which consist of a
combination of diverse interventions as opposed to solated
interventions of a sangle type. As podnted out by Akard et al
(201B) in their study, legacy interventions, meluding story-
telling, can “provide opportunities to explore moral dynamics
as individial and collective processes through which maoral
behaviour and attitudes emerge, evolve, spread and disappear
in the context of the MNICU”, fomenting and enhancing the
ability to commumnicate. Posative results were seen in the dea-
sson-making processes of the parents, with the aim being to
make them feel in contral of the situation. Legacy creation is
also approved as an infervention measure by other authors
(Blood & Caccmatore 2014; Gibson et al. 2011; Levick & al.
2017). In addition, other studses have pointed out thar this
type of infervention does not entail any counter-thermpeutsc
effect (Gold 2007). As well as a famly support folder, other
interventions of a smilar nature mvolve the creation of a

physical representation of the decsmsed neonate by means of
impressaons in clay or other matemals of the hands and feet

al the baby, with 3D impressions alse gaming in popularity.
Such technmiques are also considered another effective coping
mechanism (Harvey et al. 2008; Levick et al. 2017

In a MICU context. it s well known that the active partci-
pation of progenitors in the care of the neonate has a protec-
tive effect on parental adaptation to the hospitabization
process (Cathin & Carter 2002; Gibson et al. 2011; Levick
et al. 20171 Even though the units may be open 24 h a day,
the time that the parents can be at their child’s side 15 always
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less than they would wdeally bike, and it 15 in this regard that
parental participation acgumres greater meaning and mmpor-
tance [Dyer 2005). That is, in the event of an anticipated
perinatal death, it 15 extremely mmportant that the parents
hawe been mvalved in the basie care practices, including hald-
ing, dressing and bathing thear baby, with a view to strength-
ening the parent—offsprng bond and the exercising of ther
curegiving robe when the time comes for them o bid Farewell
because the infant has died {Levick et al. 2007}, In this aspect,
amd when the prognosis of survival s poor, some authors
hawe stressed the importance of the active accompaniment of
the parents. afier their needs have been assessed, as it can
help them substantmlly m dealing with a complicated satua-
tion that can tngger postmatal gned syndromes even one year
after the lom (Akard et al. 2018; Gibson et al. 2011; Levick
et al. 200170, In this respect, there is also rising interest in the
enforcement of paremtal support groups, as they enable the
parents to freely express themsehees in an atmosphere of trust
about the various questions that worry them, helping them 1o
endure the grefl and pain they are suffering, dissipating thar
fear of speaking about their deceased baby, and strengthening
thar deason-making capacity ([MMarco et al. 2001). In a
study by Reilly-Smorawski et al. (2002), parents wha partici-
pated in these support growps described them as “lifeavers”.
The construction of relationships was the cornerstone of the
programme, enabling an emotional balance to be maintained
through the expression af feelings. As suggedted by Roose &
Blanford (2001}, it also worth conssdering during the perina-
tal bereavement process the potential benefit of the presence
amd partiapaton of the extended famiby—grandparents and
siblings—as an essential source of support. This evahmtion
was made affer implementation of their ntergenerational
perinatal bereavement programme, which could be wsed as a
complement to 2 parental support programme. The intergen-
evational programme strengthened the bond between siblings,
which provided comfort 1o the parents. In the programme.
the grandparents were able to expluin how it s possble 1o
understand life’s experiences amd give meaning o the los of
the child, helped by the acknowledgement and acceptance of
generational differences. In this respect. the presence of amily
members as a unit was a key strategy in coping with perinatal
bereavermnent in conjunction with other previowsly described
interventions.

The in-depth analysis that was conduded of the swientific
evidence also reveabed the positive effect of other technology-
based imterventions. In this respect, optimum and ongoing
e in combination with the generation of fedings of attach-
ment to the recently deceased neonate are of vital importance
tor help in coping with the moments of pain which are s
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tangible in perinatal bereavement [Currie @ al. 3016). Pho-
tography 15 one possible option for ths purpose, although
there 15 some reticence aboul offering the service in these sat-
wations and it 15 not generally wsed at the present time as a
coping mechamsm (Gold 2007; Harvey et al. 20081, However,
various studies have concloded that NICUs should offer pho-
tographic services to the parents as means of relaining the
memory of the deceased neopate (Cacciatore & Flint 2012;
Umamanita & El Parto es Nuestro 200%), Varows psychoso-
aal interventions have been developed R cases of meonatal
bereavermnent, with benefits seen in terms of their effectiveness
in parents and other relatives by provading comfort and
thereby easing the coping process [Akard et al. 2018; Blood 8
Cacciatore 2014; Koose & Blanford 2011). On sccassons, fced
with the physical andior emotional shock and the state of cn-
sis that such a kss cn entail, some parents may immedztely
reject the offer of a photographic record. However, after some
reflection and once they have regained some comtrol over
their emotions, they may well change their mind and express
a desire w0 have such a record, and 5o it recommendable 10
keep such phatographs for a period of tme after the event
[Blood & Caccatore 2014; Caccmatore & Flint 2012). The wse
of CD% 1o store images of the baby's stay in the NICU i
another of the mterventions fund in the lterature. These
provide a contimeous record of the baby, helping in the estab-
lishment of a positive bond of affection and protecting
against the development of pathological grel (Akard et al
2018; Gibson & al. 2001; Hosenbaum et all 20015). Among
other resources that have been used, parents gave positive
amsemments of the mportance and effect of mueskcotherapy
[Akard et al. 2001R). However, to date no studies have been
published confirming these results, with this remaining a
podemtzal Future subpect of research. Finally, although with
fewer references, mention should alin be made of the inter-
vention invoelving periodic telephone calls dunng the first vear
of the bereavement process {Akard et al. 2018; I'.':u'riuglun
2009 Dadarces et al. 2000; Gibson et al. 2011; Levick en al
2017; Relly-Smorawskl et al. 2002; Roose & Blanford 2011).
Thes was alse comsidered a good way of asssting parents in
the greving process and one which they appreciate as
demonstrates the contimeed concern about their well-being. It
15 also 2 useful tool for the caregivers in that it facilitates the
follow-up and monitering of the emotional state of the par-
ents during the grieving process.

Another important resource in the construction of a good
support and care relationship between caregivers and parents
15 related 1o the beliefs and the cultural, religions and sparatual
practices of the family concerned. It 15 extremely important
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to be aware of the potential of religgon as a coping mecha-
nusm in the event of a prematal death (Levick et al. 20017), a
question which has been highlighted by various authors (Fen-
stermacher & Hupcey 2013; Moon Fai & Gordon Arcthur
). When faced with a peninatal loss, the ways and rules as
o how the bereavement s mantfested vary to a large extent
according to the beliels and practices of those who are
affected, making it mportant o implement protocels or
guidelines which will also vary according 1o these beliefs and
socioculiural differences, with an additional possible effect on
the acceptance of the implementation of other prevowsly
analysed interventions [Blood & Cacciatore 20014; Cacciatore
& Flimt 2002 Chachester 2005). To date, vEry few studies have
assessed spiritual andfor religious-centred interventions zimed
atl parents in the bereavement process after a perinatal death.
Parents m such a process have reported how their faith in
G enabled them 1o manage their gnel, helping them o
make serse of their boss (Lichtenthal et al. 30000, Previows
studies have shown the emotional benefits that the beliel in a
supreme being can provide in helping parents and family
members cope with the pain (Meert et al. 2005). In ths
respect, Hawthome et all (2016) proposed diverse religiows/
spiritual-based  strategies a3 coping  mechanisms,  which
mclude the aim of helping the parents nd mening in their
boss. However, the resulis of such mechamisms were inconclu-
sive in terms of the disappearance or decrease of the symp-
toms of pain. The beliels and practices of the Gmily may
only be beneficial after some time has elapsed, and “it not
uncommon for the parents o mitally express feelings of
anger and blame towards their Good andfor towards them-
selves”, seeing the death as some sort of punishment. In their
study, Meert et al. (2005) confirm this hypothesis. Though it
requires further research, the use of spiritual activities which
foster self-reflection and seli-confidence 15 worth considering
as an asd o help with the bereavement coping process
(Hawthorne et al. 3006).

A special mentwon should ako be made of how variouws
authors who have amalysed this vanable have identified
“nurses as the weal caregivers 1o help ease the bereavement
proces”  [Akard et al 2018; Blood & Cacaatore 2014;
MbMarco et al. 2001; Gibson et al. 2011; Hawthome et al
2006; Levick et al. 2017; Relly-Smorawsks et al. 2002; Roose
& Blanford 2011; Rosenbaum et al. 2005). All these authors
congider that the neomatal nursing team 15 ome of the main
sources of support for the parents from the instamt that the
neonate s admotted to the NICU, as well az in their subse-
quent biopsychosodal monitoring. In this respect, if there is a
bk of preparation and training on the part of the healtheare
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team, it will be difficult to avedd the complications that this
will entail. Monetheless, it s at this point that the mersing
stafl must perform their most important rele as a recognazed
and valwed caregiver and provider of emotwmal support
(Sutan et al. 2000). The importance of this role cannot be
sressed enough, and shoubd be used to justify, motivate amd
promote perinatal bereavement coping strategies within the
nursing proces (ramework. Such strategies range from the
carly assessment and identthcation of nsk factors related to
perinatal loss and how it s manifested, 1w the identification
of diagnoses following the NANDA-l taxonomy [Mamda
Internatiomnal et al. 2018] concerning coping responses Lo
grieving (00136) and complicated grieving (00135), and the
planming, execution and evaluation of care plans that ensure
an infegrated optimum care and are effective and wseful
dealing with perinatal grieving.

Adter analysing the evidence rdated 1o interventions for the
care amd attention of perinatal bereaverment that were found
to be effective m a praor anabysas, it can be concluded that a
successful intervention requires the NICU nursing team to
conssder the mmplementation of a wide range of drategies of
varying nature from the moment of the pennatal loss, or at
an earler stage when that loss has been anticapated. A smthe-
s of the drategies that have been found to be effective =
provided in Table 2 (Akard et al. 2018; Blood & Cacdatore

Tabde 2 Effective Imtervemtions to kelp deal with the perinatsl grieving

proCess

Panicipation of parents in the basic care of the meomate from the

muvment of its admittance 1o the NICU

Creatien of a memoesy box with all nuener of persomal obijects of
sigmificance

Plyysical represemtanion of the hands and feet of the neosate and 30
facial imnages

Peychoeducatkonal documents and lesrature for parents and siblisgs

Peer sspport groups chalred by a professionsl counsellor

Intergenerational family suppon group with all the members of the
family

Phetographs of the decesssd necnae” (in paper ar digital farmat)

Musicotherapy |neosate heantheat recardings)

Periadic controd and follow-up telephane calls during the first year of
bereavement

Spiritual self-reflection and self-confidence inbervencions

e ————————————

“emeral consideratioer The masdfestations of grief ar a perimanal boss vary
depending om colural stndards and religious heliefs.

“It should be poted thar whils the offer of photographs may iniclally be
rejected, the parents may ssbeequently chasge their mind and reques
theme
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20014 DiMarco et al. 2001; Gibson et al. 2011; Hawthome
et al 016 Levick et all 2017; Reilly-Smorawski et al. 2002;
Roose & BManford 3011; Rosenbaum et al. 2015). The imple-
mentation amd evaluation of these strategies in a context of
strong parental vulnerability should be attended on a case-to-
cuse baszs, with a view to guiding future actions in thas
respect and taking a progressive step in the humanizaton of
MICL caregiving.

Strengths and limitations of the review
Scoping review technigues essentially mvolve mapping the
sciemtific hterature related to the ares of interest, with the
ultimate aim of synthesizing and analysing the evidence in
order to confer greater conceptual darity with respect to the
topac of interest. In this respect, one of the strengths of thas
work = that it saupubnsly folows the methodological
framework described by Adksey and O'Malley and with sig-
mificant contributiens fom Davis et al. Amother strength i
that the analysis of the evidence obtained from the syitem-
atic search that was perdormed enabled the sentification of
nursing inberventions that can be wed o tackle and deal
with perinatal greving in parents of neonates who have been
admitted to NICUs, amd o Al criticl gaps in the body of
knowledge. A frst lamvitation of this review s that all of the
studies were from the USA. Abthough this may have the ben-
efit of greater homogeneity between the selected studses, the
fact that the healtheare system in the USA difffers from other
countries 5 a lmoation when trying to publish in an inter-
mational powrnal. Howewver, the major limitation 15 the scant
evidence that has beem published on the topie, which
resulted in the obligation to consider observational studses in
the amalysis. Monetheles, this aspect is o some extent com-
pensated by the methodobogical quality of the studies, all of
which were postively evaluated in this respect (Appendiz 3).
According to a dudy published by Steen (20015), there is a
major  concern among  MNICU  purses about the lack of
detailed nformation on how to deal with and hedp bereaved
families cope with a perinatal boss. The absence of helpful
guidelines makes it more diffscult to take appropriate actumns.
At the present time, we are unaware of any plans for training
programmes for NICU nurses whidh would ensure optimum
curegiving in the pennatal bereavement process, and perhaps
herein bies the crux of the problem of such scant evidence in
the lterature. Given such an absence of training pro-
grammes, the deign, implementation and evaluation of pos-
sible strategies, along with the dissemination of the results,
are made more difficult, confirming once again that permatal
bereavement care is opne of the forgotten health policies and
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that the stigmas and taboos attached to permatal boss have
perasted over Hme.

Future recommendations

Based om the presemt work, we propose the active parbicipa-
tion of neonatal teams in the design of programmes that offer
care and attention in cses of perinatal bereavernemt and. in
this way, help avoad the msk of mggenng pathological or
comphicated grieving. The profesional nursng saff, as a key
part of this process and responsible for ths care practice,
should be involved in the traning of the rest of the team and
in raising awareness of the benefits of the correct implemen-
tation of the coping mechanisms employed. Finally, and most
importantly of all, there 15 a vital need 0 nvest time and
effort in the long-term evaluation of the effects of the imple-
mentation of new protocols or procedures. This will ensure
thetr relevance and suitability and, in shasrt, improve the gual-
ity of the care that nurses provide to Bthers and mothers
who experience a perinatal bereavermment and the consequent
fractuning of their hopes and dreams. As nurses, our goal s
1o sirive for the emotional well-being of the GBmily and to

prevent the emergence of comphicated or unresalved grieving
after such a devasiating loss.

Implications for nursing and health policy

The results obtained in this scoping review open the way for
the implementation of effective interventions to deal with and
help parents and family members cope with perinatal bereave-
ment. In swch atuations, 2 has been seen. the nursing sail
are the main source of support, although consderation may
alsn be given o extending the actions that can be taken 1o a
multidizerplinary team. While protocols are being established
in this respect in our MICUs, there remaims a need to rede-
fne, update and standardize them in accordance with the se-
entific evidence. Ths present soping review  contributes
substantally to the development of a practical and evdence-
based dlimical guide, with recommendations that @n be
asdapted o effective quality care cntena. It 15 additionally
intended o encourage visshality in health policses of care and
attention e perinatal goef m NICUs, from necessary support
and imvolvement of mtermational ergamzations such as the
‘Woarld Health Organization and the International Couneil of

Murses.

Conclusions

The results of this scoping review show that the implemenia-
ton of nuriang mterventions based on the use of matenal,
pavchosocml, technological and spiritual resources = vitally
important  amd substantial  comtribution o

offers  a

2 M1l Intarmational Councl af Muris:

appropriately dealing with and helping parents cope with
perinatal bereavement in MICUs. Such resources are useful
wols for the neomatal nurang sall, who are key elements in
the perinatal bereavement care process.

The review and in-depth analyss that was performed found
a wide-ranging seres of effectve perinatal bereavement care
mberventions that nesd w be consdered as 2 whole rather
than individually with a view 10 meeting the biopsychosocial
needs of the bereaved Bmily. The mterventions that were
found to have a positive effect include the follvwmng: parental
participation in the basic care needs of the neonate from the
moment of it admittance 10 the NICU; the creation of a
bezacy or memory box which can indude objeas of sigmfi-
cance to the parents, literature andfor details of state’commu-
mity resources; the physical represemtation or impression n
clay or some other matenal of the meomate; the use of pha-
tography; the establishmemt of parent-based support groups;
and/or mtergenerational groups comprised of members of the
family. rther interventions that have been analysed. such as
using a support DVD, were shown to be ineffective, however,
and their wse should not be consadered. [t was abso found that
cultural, relsgiows and spinitual practices are elements that are
mhberent 1o the grieving proces and can constitute an effec-
tive coping mechansm i the event of a perinatal loss.

Motwithstanding the above, there 15 a dear need to evaluate
the effect of interventions that have been deveoped but not
yet subjected to proper assessment in a research process. Such
evaluatuns shoukd be headed by nurses, the key figure in the
attemtzon, care and support that is offered o mothers and
fathers whir experience permatal loss in the framework of a
neonatal imensve care unit.
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