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RESUMEN:

INTRODUCCION: existen pocas encuestas validadas que midan de forma integral la
satisfaccion de los padres de nifios en Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN).
El instrumento EMpowerment of PArents in THe Intensive Care Neonatology (EMPATHIC-N)
se presenta como un cuestionario de satisfaccion que mide practicas con respecto a los
Cuidados Centrados en la Familia (CCF).

OBJETIVOS: realizar la traduccién y adaptacion transcultural del instrumento EMPATHIC-N
para la evaluacion de la satisfaccion percibida de los padres o tutores de los nifios ingresados
en las UCIN espafiolas.

MATERIAL Y METODOS: la traduccion se realizo segln un procedimiento estandarizado de
traduccion y retrotraduccion seguido de un comité de expertos. Obtenida la version prefinal en
espafiol, se llevd a cabo un panel de expertos para analizar la validez de contenido y la
comprensibilidad, viabilidad, aplicabilidad y utilidad de la herramienta, siguiendo las pautas
del método Delphi.

RESULTADOS: la validez de contenido de la escala resulté ser excelente (S-CVI = 0,93) y
los resultados que se obtuvieron determinaron que se trata de una encuesta para el ambito
de las UCIN comprensible, sencilla y util, aunque en ocasiones redundante por lo que se
procedi6é a unificar items similares. Debido a la heterogeneidad de los profesionales que
forman parte del equipo de estas unidades se incluyeron items valorando a los profesionales
del Servicio de Rehabilitacion tras el consenso de los expertos.

CONCLUSIONES: la version espafiola del EMPATHIC-N es un instrumento valido,
comprensible, viable, aplicable y util para valorar la satisfaccion de los padres con nifios en
las UCIN espafiolas, aunque es necesario valorar sus propiedades psicométricas.

Palabras clave: neonatologia, familia, cuidados intensivos, satisfacciébn del paciente y
rehabilitacion.

ABSTRACT:

INTRODUCTION: nowadays, the number of questionnaires that measure the level of
satisfaction that the parents with children having stayed in the Neonatal Intensive Care Unit
(NICU) as a whole is scarce. The tool EMpowerment of PArents in THe Intensive Care
Neonatology (EMPATHIC-N) is presented as a satisfaction form which measures different
items with regards to the FCC (Family-Centered Care).

AIM: perform the translation and transcultural adaptation of the tool EMPATHIC-N for the
evaluation of the parents or legal tutors of those children staying in the Spanish NICUs.
MATERIAL AND METHODS: the translation was carried out according to a standardized
procedure of forward-translation and backward-translation after FCC. Once the Spanish pre-
version was obtained, a panel of experts was gathered to analyze the validity of the content
together with the understandability, viability, applicability, and usefulness of the tool, following
the instructions of the Delphi method.

RESULTS: the validity of the content of the scale turned out to be excellent (S-CVI = 0,93),
and the results obtained determined that it was a friendly, comprehensible, and useful survey
for the NICU field, redundant on occasions, though. Therefore, several similar items were
combined. Due to the heterogeneity of the professionals making up these units, different
elements that evaluate the professional of the rehabilitation service were added following the
experts' advice.

CONCLUSIONS: the Spanish version of the EMPATHIC-N questionnaire is a useful, valid,
feasible, tool and at the same time suitable and comprehensible to measure the satisfaction of
parents whose children are staying at the Spanis NICUs, despite the fact it is still necessary to
measure its psychometric properties.

Key words: neonatology, familiy, critical care, patient satisfaction and rehabilitation.
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INTRODUCCION:

La satisfaccion del paciente se reconoce cada vez mas como un factor importante en la
evaluacion de la calidad de los servicios de salud. Actualmente, las préacticas de los Cuidados
Centrados en la Familia (CCF) incitan a los padres a participar en el cuidado de sus hijos/as
cuando se encuentran en unidades de criticos. Se espera un aumento de la satisfaccién
parental en las unidades que aplican estos cuidados debido a que uno de los principios
fundamentales en los CCF es la participacién de los padres. Su opinion es muy significativa
para evaluar y mejorar las intervenciones que se realizan en estos pacientes (1). Asimismo se
ha observado que la satisfaccion de la familia aumenta si existe una mayor colaboracion entre
padres y profesionales ademas de disminuir significativamente la duracion de la estancia
hospitalaria cuando los progenitores participan en las intervenciones de cuidado infantil (2).
En adicion, los CCF se clasificaron como un punto importante a tener en cuenta en prioridad
de investigacién en las UCIN en Europa (3).

Los Cuidados Centrados en el Desarrollo (CCD) que tienen por objeto favorecer el desarrollo
neurosensorial y emocional del nifio, incluyen la presencia de los padres en estas unidades
ademas de otros aspectos. Los Ultimos estudios que describen la implementacién de este tipo
de cuidados en las UCIN espafiolas, resefian una clara mejoria en la politica de entrada a
padres desde el 2006 a 2012 (4). Ademas, en algunos hospitales de Espafia existen
Unidades de Cuidados Intermedios (Cl), las cuales son unidades de transicién desde la UCIN
hasta el alta hospitalaria, que facilitan el proceso de adaptacion de nifios y padres. Por ello se
vuelve esencial evaluar las experiencias de los progenitores para mejorar la atencién de los
pacientes y sus familias (1), y empoderar asi a los padres en los servicios de la UCIN
actuales. Para ello, evaluar sus experiencias y satisfaccién es fundamental con el objetivo de
mejorar dia a dia la atencién a los nifios ingresados y sus padres. Por este motivo se pone en
evidencia la necesidad de obtener instrumentos validados para recoger las percepciones de
las familias durante su hospitalizacion, con el objetivo de comparar y optimizar los CCF desde
una mayor perspectiva (1,3,5).

Existen pocos instrumentos validados disponibles para medir la satisfaccion de los padres en
estas unidades en el que se aborden todos los principios de los CCF: respeto, informacion y
educacion, coordinacion de la atencion, apoyo fisico, apoyo emocional y participacion de los
padres (2). La mayoria de ellos se desarrollaron antes de la implementacion de los CCF en
las UCIN y Unidades de CI, otros de los instrumentos que se habian usado, valoraban
Unicamente el estrés de los padres sin tener en cuenta la satisfaccion. Sin embargo, el
concepto de satisfaccion no es sinobnimo de ausencia de estrés (5). Haber cubierto las
necesidades de los padres, no garantiza obtener su satisfaccion. Ademas, la evaluacién de
los factores de estrés facilita informacion sobre los problemas de atencién relacionados con la
angustia que sufren los progenitores en esos momentos, pero no son mediciones que nos
proporcionen evidencia del rendimiento real del equipo de la UCIN. (6).

Dado que los CCF han sido clasificados como el segundo dominio de investigacion mas

importante en enfermeria en las UCIN en toda Europa (3), es esencial utilizar instrumentos
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validados para evaluar la satisfaccién y las experiencias de los padres que tengan en
consideracion todos los componentes de los CCF en entornos de UCIN.

Por otra parte, desde los afios 70, se ha observado una creciente supervivencia de los nifios
en las UCIN sin acompafiarse de un descenso de la discapacidad, por lo que se ha motivado
la inclusion de los Servicios de Rehabilitacion como parte de la atencién a los nifios de riesgo
neonatal. Es dificil encontrar cuestionarios validados que describan las experiencias de los
padres en estas unidades y mas audn que valoren la implicacion de los Servicios de
Rehabilitacion con los responsables del Servicio de Neonatologia, aunque si existen
encuestas cualitativas que describen las experiencias de los padres en las UCIN (7). En una
revision sistematica sobre cuestionarios para la satisfaccion de los padres basado en los CCF
en UCIN realizada en 2017, se identificaron 11 instrumentos que midieron la satisfaccion de
los padres y las experiencias relacionadas con CCF en la UCIN elaborados en la dltima
década (2). De todos los instrumentos evaluados, Unicamente dos habian realizado el analisis
psicométrico y exploraban todos los principios de la FCC utilizados en el contexto de la UCIN,
lo que se considera crucial, tanto para implementar FCC en las UCIN, como para evaluar
resultados confiables y validos (2). En la revisién, finalmente concluyeron que basandonos en
términos de validez, y abordando todos los componentes de CCF y el nUmero de elementos:
el instrumento desarrollado por Latour et al. (EMPATHIC-N) (8) era el instrumento de eleccién
(2).

En 2017, Orive P. y colaboradores tradujeron y validaron al castellano el cuestionario
EMPATHIC-30 con 30 items, desarrollado por Latour en 2013 (9) el cual es la version corta
del cuestionario original EMPATHIC de 65 items desarrollado en 2011 por el mismo autor
(10), para medir la satisfaccién de los padres de los nifios hospitalizados en Unidades de
Cuidados Intensivos Pediatricas. El desarrollo del cuestionario holandés EMPATHIC-N fue un
proceso estructurado: comenzaron con la revision de encuestas de satisfaccion desarrolladas
previamente en unidades de cuidados criticos y pediatria general (8,11), posteriormente
definieron los items de satisfaccion con los elementos que se identificaron en un estudio de
Delphi de tres rondas entre 81 miembros del personal de la UCIN y un estudio a través de
una encuesta realizada por 148 padres, publicado anteriormente (8,12), y por ultimo
desarrollaron el cuestionario (8). La evaluacion de las pruebas psicométricas EMPATHIC-N
se realizd en dos cohortes con una duracion de 9 meses y 3 meses, con una participacion de
339 y 102 familias respectivamente. El trabajo se realiz6 en UCIN holandesa con una tasa de
admision anual es de aproximadamente 750 pacientes, incluyendo prematuros de muy bajo
peso (8).

Por otra parte, segln la literatura, la informacién sobre la administracién de medicacion, el
manejo del dolor y la seguridad no suelen estar directamente relacionadas con la atencién
centrada en la familia; Sin embargo las familias han calificado estos problemas como
importantes, y estos aspectos esta descritos en el cuestionario EMPATHIC-N ademas de
abordar los CCF, por lo que este instrumento, se presenta como el reflejo mas completo del
concepto de los CCF (8).
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JUSTIFICACION:

El cuestionario EMPATHIC-N se presenta como un cuestionario integral de satisfaccion de
padres que mide una amplia gama de practicas importantes en la atencion de la UCIN en la
actualidad (9). Fue desarrollado en una UCIN de 30 camas en los Paises Bajos mostrando
buenos resultados de confiabilidad y validez (8); aunque la version utilizada fue la holandesa,
los mismos autores realizaron una versién en inglés que han puesto a disposiciéon de otros
grupos de trabajo (Anexo 1) y ha sido utilizada para la adaptacion y validacion brasilefia (13).
Como la herramienta no esta traducida ni validada al espafiol, su aplicacion en nuestro pais
es aun muy limitada. Este estudio constituye la primera fase del proyecto global de
adaptacion y validacién psicométrica del cuestionario EMPATHIC-N, necesario para poder
utilizar esta herramienta de forma fiable en nuestro pais, asi como para poder comparar
resultados con estudios de otros paises.

13



ADAPTACION Y VALIDACION ESPANOLA DEL CUESTIONARIO EMPOWERMENT OF PARENTS IN
THE INTENSIVE CARE-NEONATOLOGY (EMPATHIC-N) Cristina Ruiz Gonzalez Junio-2020

HIPOTESIS:

La version espafiola del cuestionario EMPATHIC-N es un instrumento valido para conocer la

experiencia de los padres con respecto a la percepcién de los cuidados en las UCIN.

OBJETIVOS:

El objetivo principal del estudio es realizar la traduccion y adaptacion transcultural del

cuestionario EMPATHIC-N para la evaluacién de la satisfaccion percibida de los padres o

tutores de los nifios ingresados en las UCIN.

Los objetivos secundarios del proyecto son:

Analizar la validez de contenido del EMPATHIC-N y evaluar su comprensibilidad, viabilidad,
aplicabilidad y utilidad en el ambito profesional sanitario infantil, de forma preliminar a su

validacion psicométrica.
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METODOLOGIA:

MATERIAL:

El EMPATHIC-N holandés es un cuestionario de satisfaccion de los padres orientado a los
cuidados intensivos neonatales. Posee 65 items en total, de los cuales 57 estdn enfocados
en los cuidados intensivos neonatales, divididos en cinco dominios: informacion, cuidado y
tratamiento, participacion de los padres, organizacion y actitud profesional. La escala de
calificaciéon de cada item es una escala de 6 puntos, de 1 "no nunca" a 6 "si siempre" y un
item complementario referido a situaciones no descritas denominado “no aplicable” (Anexo 1)
(8).

El instrumento, posee a su vez 2 items de informaciéon general relacionados con quién
contesta el formulario y su origen cultural, 2 items de experiencia general (escala de
calificacion de 10 puntos) y 4 items correspondientes a preguntas abiertas para que los
padres puedan escribir sus experiencias en el periodo de admisién, durante su estancia

hospitalaria, en el momento de abandonar la unidad y sobre la experiencia en general (8).

METODO:

El presente trabajo fue aprobado por la comision de investigacion de la Facultad de

Enfermeria, Fisioterapia y Podologia de la Universidad Complutense de Madrid.

Traduccién y adaptacién transcultural

Se tradujo al espafiol la version en inglés (Anexo 1), utilizada en otros trabajos de traduccién
y validacion (13). Asimismo se realiz6 la adaptacion cultural y validacién del cuestionario
EMPATHIC-N en idioma espafiol.

La traduccién y adaptacién cultural se realizé siguiendo las recomendaciones del grupo de
trabajo de International Society for Pharmacoeconomics and Outcomes Research (ISPOR)
(14) (Anexo 2) para la traduccién y adaptacion cultural (grupo TCA).

Dicha traduccién se llevé a cabo a través de un método estructurado para asegurar que fuera
adecuada. El método que se tuvo en cuenta para la traduccién y adaptacion cultural sigui6 los
principios de buenas practicas para el proceso de traduccion y adaptaciéon cultural hechas por
el Grupo de trabajo ISPOR (14), ademas fue el que recomendd el autor, y Orive P. y
colaboradores para la adaptacién y validacion del EMPATHIC-30, destinado a valorar
satisfaccion de padres en Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos (15). El estudio piloto
incluido en el método de traduccién fue pospuesto para ser realizado con posterioridad, al

analizar las caracteristicas psicométricas del cuestionario.

Este proceso incluyo:

1. Preparacién inicial: se solicité permiso al autor (Dr. J. Latour), se desarroll6 la explicacion

de conceptos en el instrumento y se reclut6 a las personas clave en el proyecto.

2. Traduccion del cuestionario original al idioma de destino por 2 traductores independientes

(traductor 1 y traductor 2) relacionados con el ambito de la salud y la investigacion.
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3. Unificacién de las diferentes versiones (traduccion 1 y traduccién 2) por el equipo

investigador y disefio de la primera version.
4. Retrotraduccion: se volvio a traducir esta version al idioma original por un traductor nativo
y un colaborador externo.

5. Comparacion y revisién de las diferentes versiones con el cuestionario original por el

equipo investigador.

6. Armonizacién de todas las traducciones para poder garantizar la equivalencia conceptual

por el equipo investigador y consultas de dudas con los traductores. Asi se obtuvo la

version prefinal (Anexo 3) lista para enviar a los expertos.
7. Revision de los resultados del andlisis y finalizacién de la traduccién y adaptacién

transcultural por el equipo investigador.

8. Edicion de la versién final por el equipo investigador.

9. Emisidn del informe final por el equipo investigador.

Analisis de la validez de contenido

Una vez obtenida la versién prefinal en castellano, se formd un panel de expertos para
evaluar su validez de contenido (16). La validez de un cuestionario es la capacidad del mismo
para medir aquel constructo para el que ha sido disefiado. Esta caracteristica se compone de
cuatro dimensiones: validez aparente o légica, de criterio, de contenido y de constructo. La
validez de contenido hace referencia al grado en que el contenido de la escala clinica es
capaz de medir la mayoria de las dimensiones del constructo que se quiere estudiar. Para
evaluarla, se debe valorar si los items del cuestionario suponen una muestra representativa
de aquello que se quiere medir, en este caso, el cuestionario EMPATHIC-N.

La evaluacién de la validez de contenido se realiz6 mediante el método Delphi (17). Este
método es creado para generar consenso mediante un panel de expertos (18,19,20) y esta
muy extendido en el campo de la investigacion cualitativa en el ambito de la salud. Se trata de
una técnica que permite obtener la opiniéon de un grupo de profesionales expertos a través de
la consulta reiterada. Las principales ventajas de este método son: la inclusiéon de un amplio
namero de individuos provenientes de distintas regiones geograficas, la anonimidad de las
respuestas y el feedback que obtienen los expertos tras la sintesis de los resultados en cada
ronda (18,20). Para obtener un minimo de 15 expertos, considerando que la participacion
habitual es del 70% (21) se invitd a 22 profesionales para participar en el panel. Los criterios
de inclusion fueron: trabajar en el ambito sanitario, tener una experiencia minima de 2 afios
en el ambito de los cuidados intensivos neonatales y tener conocimientos sobre la
prematuridad o trabajar en el campo de la rehabilitacién neonatal. Los criterios de exclusion
fueron: dificultad para el contacto por correo electrénico o falta de colaboracion.

En la primera ronda se facilitdé por correo electrénico la version prefinal en castellano junto
con el primer cuestionario. Previo a las preguntas del panel se incluyé la hoja de
consentimiento informacion del estudio y consentimiento informado para los expertos (Anexo
4). El cuestionario estaba compuesto por dos partes: una primera con 65 preguntas para

valorar la relevancia de las distintas preguntas del EMPATHIC-N sobre la base de una escala
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de tipo Likert; y una segunda parte (Anexo 5) con siete preguntas cortas de caracter abierto.
Las cinco primeras correspondian a las utilizadas para evaluar la validez de contenido de la
escala original (preguntas 1-5), y se afiadieron otras dos cuestiones sobre la posible utilidad
clinica de la herramienta (preguntas 6-7). Esta segunda parte del cuestionario incluia por
tanto preguntas relativas a la comprension (preguntas 1-4), la utilidad (pregunta 5), la
viabilidad (pregunta 6) y la aplicabilidad (pregunta 7) de la escala, que pueden considerarse
parte integrante de la validez de contenido (16).

Una vez obtenidos y analizados los resultados de esta primera ronda, se envié la nueva
version de la escala, modificada con los comentarios de los expertos, junto con un segundo
cuestionario que se debia responder. En éste se incluyeron las preguntas que no hubieran
alcanzado el suficiente acuerdo en la ronda anterior (Anexo 5).

Para el andlisis cuantitativo de la validez de contenido se evaluo la relevancia de cada una de
las preguntas (23,22) mediante una escala de tipo Likert, con puntuaciones de 1 (no relevante
a 4 (muy relevante).

En base a los resultados de los cuestionarios, se calcul6 el indice de Validez de Contenido
(CVI), creado especificamente para objetivar y cuantificar la validez de contenido de las
escalas clinicas. Se trata del método mas utilizado en la literatura para este propdsito (22,23).
El CVI se calcul6 a nivel individual para cada uno de los items (I-CVI) y a nivel global de toda
la escala (S-CVI).

El I-CVI expresa la proporcion de acuerdo interobservador en relacion a la relevancia de un
item (22), y se calcula dividiendo el nimero de expertos que puntuaron el item con un 3 o un
4 entre el nimero total de expertos que forman el panel (23): I-CVI = n° expertos 3-4/n° total
expertos.

Para que la validez de contenido de un instrumento sea considerada como excelente, el I-CVI
debe ser de al menos 0,78 para cada item y el S-CVI/Ave de al menos 0,90 (19,20).

Se consider6 como 6ptimo una Tasa de Consenso (TC) del 80% o méas (19). Para la
realizacion de cambios en el cuestionario el criterio de cambio se establecié en que hubiera
acuerdo al respecto en el 20% o mas de los expertos consultados. Sin embargo, se podrian
considerar, sin necesidad de consenso, cambios en cuanto al formato, la presentacion, las
instrucciones y otro tipo de recomendaciones que no alterasen los contenidos de la escala
con el fin de facilitar su aplicacion.

Por dltimo y para dar mayor credibilidad a estos datos, se calcul6 la probabilidad de acuerdo
por azar (pc), que refleja la probabilidad de que el acuerdo interobservador de N expertos en
relacion a la relevancia de un item se deba al azar (20).

Asimismo, con el panel de expertos se evalu6 la comprensibilidad, viabilidad, aplicabilidad y

utilidad del cuestionario de forma preliminar a la posterior validacion psicométrica (17).
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Andlisis estadistico

El analisis estadistico se realiz con el programa SPSS v. 22.0. Para el analisis descriptivo de
los expertos y los resultados del panel se calcularon las frecuencias absolutas y relativas
porcentuales para las variables cualitativas. Para calcular las frecuencias absolutas se
tuvieron en cuenta el nimero de respuestas totales que contestaron los participantes a cada
item del cuestionario. Para calcular las frecuencias relativas porcentuales, se consideraron
las respuestas a cada item en relacién al nUmero total de participantes del estudio. Para las
variables cuantitativas se emplearon la media y el rango.

El S-CVI se puede definir y calcular de diferentes maneras. En este caso, se realizé en base
a una de las formulas mas conocidas y utilizadas, el S-CVI en base a la media de los I-CVI
(S-CVI/Ave). Esta férmula expresa la media de la proporcién de items puntuados con 3 0 4
entre los diferentes expertos y se obtiene calculando la media aritmética de todos los I-CVI
(23):  S-CVI/Ave = (I-CVI1 + I-CVI2 + I-CVI3 + ... + |-CVIn)/n

La probabilidad de acuerdo por azar (pc) se calculé mediante la formula: pc = 0,5N (20).
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RESULTADOS:

Traduccién y adaptacién transcultural

Dado que el cuestionario traducido esta dirigido a los padres de los pacientes, existe una
ausencia de términos técnicos médicos, por lo que en ese sentido no hubo problemas para

encontrar vocablos adecuados en lengua espafiola para llevar a cabo la traduccion.

Las dudas en cuanto a redaccion linguistica, gramatica y ortografia espafiola se resolvieron
atendiendo al criterio de la traductora fil6loga por ser experta en esta materia en la mayoria
de los casos, en el resto se resolvié por consenso entre los traductores y la revisora. En total
se analizaron 18 casos, descritos en la Tabla 1.

Tabla 1. Casos de dudas resueltos en el proceso de traduccién y adaptacion transcultural.

Término o expresién finalmente no utilizado Término o expresién de eleccion

Drogas Medicacion

Estado de salud Pronéstico

Catéalogo de informacion Folleto de informacion

Desarrollo

Seguimiento

Colaboran estrechamente

Trabajan en equipo

Tener la responsabilidad de

Estar a cargo de

Confiabamos en el equipo

El equipo nos daba confianza

Empético

Simpético

Formar vinculo

Crear vinculo

Cuidado del recién nacido

Cuidado neonatal

Volvieron a tratar el tema

Volvieron a hablar con nosotros

Nos sentimos seguros en manos de la UCIN

La UCIN nos hacia sentirnos seguros

Eficaz

Eficiente

El ruido se amortiguaba de la mejor manera
posible

El ruido se mantenia tan bajo como fuera

posible

Habia un ambiente agradable entre la plantilla

El ambiente entre el personal era agradable

Nos sentimos bienvenidos

Nos sentimos acogidos

La salud de nuestro hijo/a fue siempre primordial

La salud de nuestro hijo/a siempre fue lo

primero

Circunstancia similar

Situacién similar
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Andlisis de la validez de contenido

Composicion y caracteristicas del panel:

En transcurso del estudio coincidié con la pandemia mundial del COVID-19 durante la cual se
decretd estado de alarma en Espafia. Dada la complicada situacién, especialmente en la
Comunidad de Madrid, se tuvieron que adaptar los plazos para la formacién del panel de
expertos: se ampliaron los tiempos de respuesta de los profesionales y se realiz6 una
segunda invitacidn a profesionales para obtener suficiente quérum para poder sacar
conclusiones.

Inicialmente se invitd a 22 profesionales a participar, de los cuales contestaron 13 (59%), por
lo que se invitd a 9 nuevos profesionales de los que respondieron 6 (66,6%). Finalmente
fueron 19 los profesionales que en total contestaron (61,2%).

El panel multidisciplinar estaba compuesto por: 2 médicas neonatélogas (10,5%), 6
enfermeras del Servicio de Neonatologia (31,5%), 3 médicas rehabilitadoras (15,7%), 5
fisioterapeutas (26,3%), 2 terapeutas ocupacionales (10,5%) y 1 logopeda (5,2%). De cada
experto, se recogieron los datos correspondientes a su edad y profesién (Figura 1).

Figura 1. Esquema de flujo del proceso de creacion del panel de expertos.

12 invitacion 22 invitacion

| Expertos invitados I ‘ Expertos invitados \

4>‘ No respondieron =9 I —)’ No respondieron =3 ‘

v L3
’ Accedieron a \ ‘ Accedieron a \
Panel de expertos =19

Respecto al &mbito de trabajo, todos los neonatdlogos y enfermeras trabajaban en el Hospital

Materno infantil perteneciente al Hospital General Universitario Gregorio Marafion de Madrid
(HGUGM). La mayoria de los profesionales pertenecientes al equipo rehabilitador pertenecian
a la Seccion de Rehabilitacion Infantil de dicho hospital, por lo que tenian amplia experiencia

en realizar valoracion y tratamiento en la UCIN. Solamente una médica rehabilitadora no
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trabajaba en el Hospital Materno Infantil del HGUGM (aunque lo habia hecho anteriormente y
desarrollaba su actividad profesional en el Hospital Childrens y el Hospital Spaulding

Rehabilitation, ambos situados en Boston (Figura 2).

Figura 2. Composicion profesional del panel de expertos.

i 6 Enfermeras
i 5 Fisioterapeutas

3 Médicas Rehabilitadoras
i 2 Médicas Neonatologas

i 2 Terapeutas Ocupacionales

1 Logopeda

La edad media de los participantes fue de 44 afios (rango: 33-60 afios). En consideracién al
sexo de los participantes del panel, hubo una mayoria de sexo femenino, representando
89,4% de los expertos. En cuanto a la tasa de respuesta: de los 19 expertos incluidos en el
panel, el 100% de ellos contestaron a la primera ronda, mientras que fueron 18 (94,7%) los

gue completaron ambas rondas.

1. RESULTADOS PRIMERA RONDA DE PREGUNTAS DEL PANEL DE EXPERTOS:

1. 1. Escalatipo Likert:

La sintesis de resultados de esta primera parte de la primera ronda de preguntas se muestra
en la Tabla 2. Hubo consenso ya en la primera ronda en 63 de los 65 items encuestados
(96,9%). Los dos items en los que no se logré un acuerdo en relevancia (I-CVI no superior al
0,78) constituyeron los referentes a permanecer cerca del paciente incluso en intervenciones
intensivas y a si habia suficiente espacio alrededor de la incubadora o cuna. Estos items se
incluyeron de nuevo en el cuestionario enviado a los expertos con idea de observar si se
habian comprendido las instrucciones para su cumplimentacion y se pidi6 especificamente
seleccionar el grado de relevancia de cada uno, para el propdsito de la herramienta (valorar la
satisfaccion de los padres con nifios hospitalizados en UCIN). El 26,3% de los expertos
consideraron la pregunta sobre permanecer cerca del paciente incluso en intervenciones
intensivas como poco o nada relevante (I-CVI de 0,74) y el 47,3% de los expertos tampoco
consideraron la pregunta en relacién al espacio alrededor de la cuna o incubadora poco o
nada relevante (I-CVI de 0,53).
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Tabla 2. Sintesis de las respuestas de los expertos al primer cuestionario en base a una escala de tipo
Likert y célculo del I-CVI.

ftem t=no 2 = poco 3 = bastante relevante 4 = muy relevante I-CVI
relevante relevante
1 E8 E4,E5, E7,E17, E19 E1,E2,E3, E6,E9, E10, E11, E12, 0,95
E13, E14, E15, E16, E18
2 E5, E14, E1,E3,E4,E6,E7,E8,EL,,E13,E1 E2,E9,E10,E12,E19 0,78
E15, E17 6,E18
3 E1,E8E11,E17 E2,E3,E4,E5,E6,E7,EQ,E10,E12, 1
E13,E14,E15,E16,E18,E19
4 E1,E11, E2,E3,E4,E5,E6,E7,E8,E9,E10,E 1
12,E13,E14,E15,E16,E17,E18,1
9E
5 E17 E2,E3,E7,E8,E10,E11,E12,E16 E1,E4,E5,6,9,13,14,15,17,18 0,9
,E19
6 E5,E7,E12,E17 1,2,3,4,6,8,9,10,11,13,14,15,16,1 1
8,19
7 E1,E4,E8,E10,E11,E16 2,3,5,6,7,9,12,13,14,15,17,18,19 1
8 E17 E2,E4,E8,E11,E16,E19 1,3,5,6,7,9,10,12,13,14,15,18 0,9
9 E16 E2,E4,E7,E8,E9Q,E11,E17 1,3,5,6,10,12,13,14,15,16,18,19 0,9
10 E16 E17,E19 E2,E4,E8,E9,E11,E14 E1,E3,E5,E6,E7,E10,E12,E13,E 0,8
15,E18
11 E5,E13,E14,E16 E1,E2,E3,E4,E6,E7,E8,EQ,E10,E 1
11,E12,E15,E17,E18,E19
12 E2,E7,E12,E E1,E3,E4,E5,E6,E8,E9Q,E10,EL E2,E14 0,8
16,E19 1,E13,E15,E17,E18
13 E1,E4,E5,E8,E11,E12,E16,E17 E2,E3,E6,E7,E9,E10,E13,E14,E 1
15,E17,E18,E19
14 E6 E1,E5,E8,E9,E11,E16 E2,E3,E4,E7,E10,E12,E13,E14, 0,8
E15,E17,E18,E19
15 E17 E1,E2,E3,E5,E8,E11,E16 E4,E6,E7,E9,E10,E12,E13,E14, 0,95
E15,E17,E18,E19
16 E5,E8,E17 E1,E2,E3,E4,E6,E7,EQ,E10,E11, 1
E12,E13,E14,E15,E16,E18,E19
17 E6 E1,E2,E5E9,E11 E3,E4,E7,E8,E10,E12,E13,E14, 0,95
E15,E16,E17,E18,E19
18 E12,E17 E2,E4,E5E7,E9,E13,E19 E1,E3,E6,E8E10,E11,E14,E15, 0,89
E16,E17,E18
19 E12 E4,E5,E7,E13,E17 E1,E2,E3,E6,E8E9E10,E11,E1l 0,95
4,E15,E16,E18,E19
20 E12 E3,E5,E7,E8,E17,E18 E1,E2,E4,E6,E9,E10,E11,E13,E 0,95
14,E15,E16,E19
21 E5,E17 E1,E2,E3,E4,E6,E7,E8,E9,EL10,E 1
11,E12,E13,E14,E15,E16,E18,E
19
22 E4,E5,E9,E11 E1,E2,E3,E6,E7,E8EL10,E12,E1 1
3,E14,E15,E16,E17,E18,19
23 E12 E4,E5,E11 E1,E2,E3,E6,E7,E8,E9Q,E10,E13, 0,95
E14,E15,E16,E17,E18,E19
24 E1,E2,E3,E4,E5E7,EQ,E11,E1l E6,E8,E10,E12,E13,E14,E15,E1 1
7,E18 6,E19
25 E11l E1,E2,E3,E4,E6,E7,E8,E9,ELQ, E5,E12,E15,E16 0,95
E13,E14,E17,E18,E19
26 E1,E3,E4,E5E8,EQ,E1IO0OE11,E1 E2,E6,E7,E12,E13,E14,E15,E16, 1
9 E17,E18
27 E12 E1,E5,E7,E8,E9Q,E10,E11,E13, E2,E3,E4,E6,E14,E15,E16,E18, 0,95
E17 E19
28 E5,E12 E1,E2,E3,E4,E7,E8EL1LlEL3E E6,E9,E10,E14,E15,E16,E18,E1 0,89
17 9
29 E12 E11,E19 E3,E5,E7,E8,E13,E14,E17,E18 E1,E2,E4,E6,E9,E10,E15,E16,E 0,84
19
30 E6,E12 E1,E4,E5E7,E8,E11,E17, E19 E2,E3,E9,E10,E13,E14,E15,E16, 0,89
E18
31 E11,E12,E1 E4,E5,E6,E7,E8,E15,E18 E1,E2,E3,E9,E10,E13,E14,E16, 0,84
7 EE19
32 E12 E2,E5,E8,E14,E18,E19 E1,E3,E4,E6,E7,E9,E10,E11,E1 0,95
3,E15,E16,EE17
33 E1,E2,E5,E7,E8,E9, E3,E4,E6,E10,E11,E12,E13,E14, 1
E15,E16,E17,E18,E19
34 E2,E5,E6,E11,E17 E1,E3,E4,E7,E8,E9,E10,E12,E1l 1
3,E14,E15,E16,E18,E19
35 E7 E5,E6,E15,E E1,E2,E3,E4,E8,E9,E10,E12,E E11,E13,E16,E18 0,74
17 14,E19
36 E5,E7,E8,E9, E1,E2,E3,E4,E6,E10,E11,E12,E 1

13,E14,E15,E16,E17,E18,E19
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37 E1,E4,E5E8EL0 E2,E3,E6E7E9EILEI2EIZE 1
14,E15,E16,E17,E18,E19
38 E1,E4,E5,E7,E8,E18 E2,E3,E6,E9,E10,E11,E12,E13, 1
E14,E15,E16,E17,E19
39 E12 E1,E4,E5,E7,E18, E2,E3,E6,E8,E9,E10,E11,E13E 0,95
14,E15,E16,E17,E19
40 E12 E3,E5,E7,E8,E11,E17 E1,E2,E4,E6,E9,E10,E13,E14E 0,95
15,E16,E18,E19
41 E19 E2 E4,E5,E11,E13 E1,E3,E6,E7,E8,E9,E10E 0,89
[E12,E14,E15,E16,E17,E18
42 E13 E1,E5E6,E7,EQ,E11,E17,E18, E2E3E4E8EI0EI2EI3EL4, 0,95
E19 E15,E16
43 E1,E3,E4,E5,E6,E7,E8,E9,E10, E2,E11,E12,E13E16 1
E14,E15E17,E18
44 E1E4E6E7  E3,E5E9EL0,E17,E18E19 E2,E15E16 0,53
JE8,EE11,E1
2,E13,E14,
45 E4,E5,E11,E12,E13E,19 E1,E2,E3E6E7,E8E9EI0EL4, 1
E15,E16,E17,E18

46 E1,E3,E4E5E7,E8E9EILEL E2E6EL0ELI4EISEL6EL7EL 1
2,E13E19 8

47 E12 E1,E3,E5,E7,E8,E11,E19 E2E4,E6,E9,E10,E13E14,E15, 0,95

E16,E17,E18
48 E1,E5E7E8E11,E13,E16E17 E2E34E6E9E 10E,12E,14E15 1
E18 E,19E

49 13E 12E,19E  1E,2E,3E 4E,5E,6E,7E,9E, 11E, 10E,14E,17E,18E 0,79
15E,16E

50 5E,13E, 1E,2E,3E 4E 6E,7E,8E,9E,10E,1 1

1E,12E,14E,15E,16E,17E,18E,1
9E

51 2E,4E,5E,7E,8E,9E,10E,11E,1  1E,3E6E,13E,14E,15E,16E,18E, 1
2E,17E 19E

52 1E,2E,5E,7E 3E,4E,6E,8E,9E,10E,11E,12E,13 1

E,14E,15E,16E,17E,18E,19E
53 5E,7E,12E,1  2E,3E,4E,6E,8E,10E,11E,18E, 1E,9E,13E,14E,15E, 16E, 0,79
7E 19E

54 11,12,17,19 1,2,3,4,5,6,7,8,9,13,14,18 10,15,16 0,79

55 1,2,5,7,8,9,11,17,19 3,4,6,10,12,13,14,15,16,18 1

56 2,3,4,5,6,8,10,11,12,14 1,7,9,13,15,16,17,18,19 1

57 5,13,17 2,3,4,6,7,8,10,11,14,15 1,9,12,16,18,19 0,84

58 12 3,5,10,16 1,2,4,6,7,8,9,11,13,14,15,17,18,1 0,95

9

59 1,12 2,3,5,7,8,9,10,11,13,14,19 4,6,15,16,17,18 0,89

60 6, 10,11 2,3,5,8,9,14,19 1,4,7,12,13,15,16,17,18 0,84

61 10,11 2,3,5,6,8,9,14,15 1,4,7,12,13,16,17,18,19 0,89

62 17 3,4,5,8,9,10,11,12,15,18,19 1,2,6,7,12,13,14,16 1

63 2,3,4,5,8,9,10,11,15,17,18 1,6,7,12,13,14,16,19 1

64 17 3,4,5,8,9,10,11,15,18 1,2,6,7,12,13,14,16,19 0,9

65 1,11 2,3,4,5,8,10,12,18 6,7,9,13,14,15,16,17,19 0,89

El 1-CVI para el resto de los items vari6 en un rango de entre 0,79 y 1. Se hubiera
considerado que los 63 items que superaban el I-CVI minimo eran relevantes para el
proposito de la escala, pero teniendo en cuenta los resultados obtenidos en la preguntas
cortas donde se consulté expresamente si se consideraba algin item innecesario,
Unicamente un 31,6% contestd afirmativamente y donde se consulté sobre la idoneidad del
tiempo requerido para completar el cuestionario, un 21,05% considerd que era excesivamente
largo, y que se podria acortar puesto que existian preguntas parecidas. Al superar el 20%
establecido para realizar cambios, y puesto que en la primera ronda ellos mismos habian
sefialado items innecesarios, con dudas o redundantes por ser muy similares, en la segunda
ronda se les propusieron esos items para que definieran si finalmente se eliminaban o no.

En relacién al I-CVI: el 43% de los items presentaban un I-CVI de 1, el 47,6% un I-CVI entre
0,95 y mas de 0,79 y el 9,2% restante obtuvieron un I-CVI de 0,79 o inferior. Se observé que

los items con el I-CVI méas bajo correspondian a preguntas relacionadas con el espacio
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alrededor de la cuna o incubadora, la posibilidad de permanecer cerca de su hijo/a incluso en
intervenciones intensivas, el origen cultural de la familia, la simpatia del personal, las
conversaciones delante de los padres y el ambiente entre el personal, o que se corresponde
en su gran mayoria, con los items que posteriormente se propusieron para eliminar en las
preguntas cortas. Mientras que los items con el I-CVI més alto hacian referencia a cuestiones
relacionadas con la informacion sobre el estado del paciente, la respuesta del equipo ante
dolor y comodidad, las necesidades del paciente, el apoyo emocional, la participacion
parental, la facilidad para el contacto telefénico con la unidad, la limpieza, el control de
sonido, la actitud profesional hacia los padres, el tiempo dedicado y las preguntas abiertas
generales sobre el ingreso y la estancia del paciente.

A nivel global, el S-CVI obtenido fue de 0,93, siendo también superior al valor minimo de 0,90
establecido previamente. Por ultimo, se calcul6 la probabilidad de acuerdo por azar (pc), para
la que se obtuvo un valor de 1,9 - 10 -5, demostrando por tanto que para un panel de 19
expertos la probabilidad de que el acuerdo interobservador se debiera al azar era

practicamente nula.

1. 2. Preguntas cortas de caracter abierto:

En la primera ronda se encuesté a los expertos sobre siete preguntas (Anexo 5), de las
cuales ya se obtuvo consenso en dos. De este modo, en la segunda ronda se encuest6 sobre
una serie de cinco preguntas, las cuales se concretizaron en relacién a los resultados
obtenidos en el primer cuestionario. En la Tabla 3 se muestra la sintesis de resultados de
este apartado.

Pregunta 1: sencillez de la herramienta
De los expertos consultados, 17 (89,4%) opind que este cuestionario resultaba “sencillo”

"« "« T L

“apropiado”, “rapido”, “claro”, “interesante”,

” o«

practico”, “facil de contestar/entender”, “accesible
a diferentes niveles culturales” y “asequible”.

Hubo 3 personas (15,7%) que a pesar de manifestar la sencillez del cuestionario expresaron
gue tenia aspectos similares.

Uno de los expertos (5,2%) consideré que la herramienta era larga y con algunos aspectos
redundantes lo cual se relaciona con los resultados de la pregunta 6.

A pesar de que se obtuvo consenso en el primer cuestionario, se consulté de nuevo sobre
este aspecto en el segundo cuestionario, ya que se llevaron a cabo ciertas modificaciones en

la herramienta en comparacion con la primera versién en espafiol.

Pregunta 2: claridad y comprensibilidad de la herramienta

De todos los expertos, hubo 11 (57,8%) que consideraron que no habia ninguna pregunta que
resultara poco clara o dificil de comprender, pero 8 de los participantes (42,1%) hicieron algun
tipo de comentario.

Las preguntas menos claras fueron las relacionadas con la sinceridad de la informacion y la
profesionalidad del personal, con 2 expertos (10,5%) en cada una, que los cuestionaron por

ser dificiles de valorar.
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El resto de dudas fueron sobre el folleto de informacién, el paso de la UCIN a intermedios, la
sinceridad de la informacion y si las conversaciones giraban en torno al paciente delante de

los padres (con una porcentaje del 5,2% en cada una).

Pregunta 3: contenido de la herramienta (medidas de mejora)

De las personas que compusieron el panel, 4 (21%) consideraron que la escala resultaba
completa y que no contenia elementos de confusion. Un total de 15 expertos (78,9%) realizd
algun tipo de sugerencia de mejora.

El 26,3% (5/19) de los expertos consultados sugirié valorar al resto de profesionales que
abordan a los pacientes como los del Servicio de Rehabilitacién. Dos de los esos expertos
sugirieron ademas del equipo rehabilitador valorar también otros profesionales que atienden
al paciente. Al analizar la TC s6lo se alcanzé el 20% establecido para realizar cambios en el
caso de incluir a los integrantes del Servicio de Rehabilitacién y no a otros profesionales.

El resto de sugerencias de mejora no alcanzaron la TC. Estas sugerencias fueron las
relacionadas con dejar una espacio abierto en las preguntas para poder explicarse mejor
(10,5%), afiadir otros items en relacion a incluir mas aspectos emocionales, valorar opiniones
sobre horario visitas, horarios (si la unidad no fuera de puertas abiertas) o sobre la saturacion
de visitas de hermanos, abuelos o alumnos, incluir preguntas sobre la informacion recibida
sobre el problema de su hijo/a y la razén por la que tiene que permanecer ingresado, sustituir
la pregunta acerca de la informacion sobre los efectos del tratamiento, por otra que referida a
si han sido informados sobre el manejo general de su hijo/a, o incluir algin punto sobre
lactancia materna o sobre la comodidad de la estancia (con una porcentaje de 5,2% cada

una).

Pregunta 4: contenido de la herramienta (items innecesarios)

De los expertos encuestados, 6 (31,6%) consideraron que este cuestionario contenia algun

item innecesario, de esos expertos:

e Hubo 2 (10,5%), que expresaron que era innecesaria la pregunta sobre el nivel cultural de lo
progenitores, incluso una de las profesionales sugirid hablar mejor de dificultad con el
idioma o dificultad de la compresion del idioma.

e Otros 2 (10,5%), vieron innecesario permanecer en las intervenciones intensivas, donde uno

de ellos explicé que no era adecuada para nuestro sistema de salud.

Estos resultados se relacionan con los obtenidos en la escala Likert, donde el item referido a
la presencia de los profesionales en las intervenciones intensivas no logré el valor minimo de
I-CVI y donde el item referido al origen cultural de los padres obtuvo un valor de I-CVI muy
bajo, al limite de ser eliminado.

Otros items fueron considerados innecesarios, con Unicamente un porcentaje de 5,2% cada
uno. Esto items hacian referencia a si las enfermeras cuidaban bien a los pacientes en la
incubadora o cuna, a si recomendarian la unidad (al parecer muy similar a la de si volverian a
la unidad), al folleto de informacién (al cual ya se habia hecho referencia en la pregunta dos,

donde hubo dos personas que presentaron dudas), a la atencion de las necesidades del
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paciente (al parecer redundante en el contexto del resto de preguntas del cuestionario), al
conocimiento de los profesionales que cada dia llevaban a su hijo/a (donde un experto explicé
que es aplicable so6lo si el proceso es estable) y al paso de UCIN a intermedios de forma
correcta (que también habia presentado dudas en la pregunta 2).

Por otra parte, hubo personas que sugirieron unificar preguntas por ser similares como:

“Nos respondian a nuestras dudas y preguntas de forma clara” y “la informacién de los
médicos y enfermeras era comprensible”. Con un porcentaje del 10,5% (2/15).

“El equipo estaba atento a nosotros y nuestras necesidades” y “médicos y enfermeras
respondian bien a nuestras necesidades”. Con un porcentaje del 5,2% (1/19).

La preguntas abiertas para detallar su “experiencia durante el periodo de ingreso”, “estancia”
y “alta de la UCIN”. Con un porcentaje del 10,5% (2/15).

“El médico nos informaba de forma clara sobre los efectos del tratamiento de nuestro hijo/a” y
“recibiamos informacién clara sobre los efectos de la medicacién administrada”. Con un
porcentaje del 5,2% (1/19).

Con todo ello, no se alcanzé el criterio de cambio establecido de forma individual, pero puesto
gue el 31,6% contestd que si existian elementos redundantes en el cuestionario, se procedio
a preguntar especificamente a los expertos en la segunda ronda por los items que ellos

mismos habian propuesto para unificar o innecesarios.

Pregunta 5: utilidad de la herramienta

El 100% (19/19) consideré que la herramienta resultaba “0til” o “especialmente util”. Un
experto opind que este cuestionario aporta informacion para saber si los padres se sienten
seguros y entienden bien la enfermedad y el tratamiento de su hijo/a, circunstancia que va a
afectar a la estancia hospitalaria y también a los resultados. Otro experto comentd que es una
herramienta util para ver como se sienten los padres en todo momento del ingreso. Otro
integrante del panel consider6 que servia para realizar una valoracion general de la
satisfaccion parental. Por Ultimo otro experto comenté que era util para valorar la calidad
asistencial y la informacion. Al haber consenso ya en la primera ronda con un 100%, no fue

necesario incluir de nuevo esta pregunta en la segunda ronda del panel.

Pregunta 6: tiempo de aplicacién de la herramienta

Al preguntar sobre si el tiempo requerido para aplicar la escala era apropiado, 15 expertos
(78,9%) respondieron afirmativamente en la primera ronda. En cambio, el 21,05% la encontrd
excesivamente larga. Por ello, al no obtener consenso en la primera ronda, se consulté de
nuevo sobre este aspecto en la segunda, ademéas de por haberse llevado a cabo ciertas
modificaciones en la escala que podian variar el tiempo de aplicacion en comparaciéon con la

primera version en espafiol.
Pregunta 7: aplicabilidad de la herramienta

En esta pregunta se obtuvo un 100% de respuestas que consideraron que si es aplicable al
ambito clinico real, ya que es una herramienta “sencilla” y de “facil comprensién”, por tanto

hubo consenso, asi que no hubo que incluirla en la segunda ronda del panel.
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Tabla 3: Resultados de la primera ronda de la segunda parte del panel de expertos (preguntas cortas de
caracter abierto).

Pregunta 1

,Cémo de
sencillay
apropiada le ha
resultado esta
herramienta?

Pregunta 2

¢Hubo algunas
preguntas que a
su parecer
fueran poco
claras o dificiles
de comprender?

Pregunta 3

;Considerao
siente que a esta
herramienta le
falta algo o que
contiene algun
elemento de
confusiéon?

Pregunta 4

¢;Considera
innecesaria
algunade las
preguntas de
esta
herramienta?

Ronda 1

El 89,4% (17/19) consider6 que se trataba de un cuestionario sencillo,
apropiado, rapido, claro, interesante, practico, facil de contesta/entender,
accesible a diferentes niveles culturales y asequible.

El 15,7% (3/19) manifestd de forma afiadida a la sencillez de la escala que
poseia aspectos redundantes.

El 52% (1/19) opin6 que la escala era larga y con algunos aspectos
redundantes.

El 57,8% (11/19) considerd que no.
El 10,5% (2/19) no tuvieron clara la pregunta sobre si el personal contestaba
con sinceridad.

El 10,5% (2/19) dudaron con la pregunta sobre si el personal actuaba con
profesionalidad.

El resto de dudas tuvieron que ver con items sobre:

e Elfolleto de informacion 5,2% (1/19).

e El paso de UCIN a intermedios 5,2% (1/19).

e El equipo nos daba confianza 5,2% (1/19).

e Las conversaciones giraban en torno a nuestro hijo/a 5,2% (1/19).

El 21% (4/19) consider6 que no.
El 78,9% (15/19) hizo algun tipo de sugerencia:

o El 26,3% (5/19) sugiri6 valorar al resto de profesionales que abordan a los
pacientes como los del Servicio de Rehabilitacion.

e El 10,5% (2/19) sugiri6 poder dejar una espacio abierto en las preguntas
para poder explicarse mejor.

El resto de sugerencias versaban sobre afiadir items sobre:

Valoracién de otros profesionales que atienden a los pacientes como

neurélogos, oftalmélogos, o técnicos de rayos por ejemplo 5,2% (1/19).

Aspectos emocionales 5,2% (1/19).

e Horario visitas (si la unidad no es de puertas abiertas) y sobre la saturacion
de visitas de hermanos, abuelos o alumnos 5,2% (1/19).

e Si han recibido informacién sobre el problema de su hijo/a y la razén por la
gue tiene que permanecer ingresado 5,2% (1/19).

e Lactancia materna, al ser una factor estresante para las madres con nifios
ingresados en UCI 5,2% (1/19).

e Lacomodidad de la estancia 5,2% (1/19).

El 63,1% (12/19) consideré que no.

El 10,5% (2/19) consider6 que la pregunta sobre el nivel cultural de los
progenitores era innecesaria.

El 10,5% (2/19) considerd no apropiada la pregunta sobre si permitian
permanecer en las intervenciones intensivas.

El resto considerd preguntas innecesarias como:

e Las enfermeras cuidaban bien en incubadora o cuna 5,2% (1/19).
e Recomendaria la unidad 5,2% (1/19).
e Elfolleto de informacion 5,2% (1/19).
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e Se atendian las necesidades de nuestro hijo/a 5,2% (1/19).

e Cada dia sabiamos q médicos y enfermeras estaban a cargo 5,2% (1/19).

e ElPaso de UCIN a intermedios 5,2% (1/19).

Hubo expertos que sugirieron aunar preguntas por ser similares como:

e Nos daban una informacion clara y la informacién era comprensible
10,5% (2/15).

e El equipo estaba atento a nuestras necesidades y conocian nuestras
necesidades 5,2%(1/19).

e Las preguntas abiertas de ingreso, estancia y alta 10,5% (2/19).

e Efectos del tratamiento y los efectos de la medicacion 10,5% (2/15).

Los items considerados como innecesarios no alcanzaron criterio de cambio
excepto los tenidos en cuenta con el I-CVI.

El 100% (19/19) consider6 que la herramienta resultaba Util o especialmente (til
Pregunta 5 para:

g,l?n genera_l, e Que los padres se sientan seguros y entiendan bien la
como de util e enfermedad/tratamiento de su hijo/a por lo que va a afectar a la estancia

resulta esta hospitalaria y también a los resultados
herramienta para P y ’

el propésito e Ver como se sienten los padres en todo momento del ingreso.

previsto? e Hacer una valoracion general de la satisfaccion parental.

Pregunta 6

¢Considera que El 78,9% (15/19) consideré que si.

el tiempo El 21,05% (4/19) consideré que era excesivamente larga, y que se podria
requerido para acortar puesto que existian preguntas parecidas.

pasar es

apropiado?

Pregunta 7

¢Considera que El 100% (18/18) considerd que si, ya que es una herramienta sencilla y de facil
el cuestionario comprension.

es aplicable al

ambito clinico

real?

En verde se sefialan las preguntas cortas en las que hubo consenso con una TC del 80% o mas de
acuerdo, en rojo las que no alcanzaron la TC y en azul la pregunta que cumple criterio de cambio en el
cuestionario, con un 20% de acuerdo o mas.

2. RESULTADOS SEGUNDA RONDA DE PREGUNTAS DEL PANEL DE EXPERTOS:

2.1. Escalatipo Likert:

Tras los resultados del panel de la primera ronda, se procedio a incluir items destinados a
valorar la satisfaccion con los profesionales del Servicio de Rehabilitacion en el caso de haber
atendido a los pacientes de la UCIN durante el ingreso. Se incluyeron en total 17 items
basandose en las preguntas del cuestionario original (Tabla 4). Se trataban de 11 items
relacionados con informacion, valoracién y tratamiento, participacion de los padres, y actitud
profesional (escala de calificacion de 1 "no nunca" a 6 "si siempre" o “no aplicable”), 5 items
de experiencia general relacionada con cada profesional de forma especifica (escala de
calificacion de 10 puntos) y 1 item correspondientes a 1 pregunta abierta para que detallaran
lo que considerasen importante de su experiencia que no estuviera recogido en los items

anteriores.
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La sintesis de resultados de esta primera parte de la segunda ronda de preguntas se muestra
en la Tabla 5. Hubo consenso en 17 de los 17 items encuestados (100%).

El I-CVI para cada uno de los items varié en un rango de entre 0,8 y 1, siendo asi superior al
valor minimo establecido previamente en 0,78 en la totalidad de los casos, por lo que se les
considerd relevantes para el propésito de la escala.

Mas especificamente en relacion al I-CVI: el 70,5 % de los items presentaban un I-CVI de 1,
el 23,5% un I-CVI de 0,9 y el 5,8% restante obtuvo un I-CVI de 0,8. En relacién a esto, se
observd que el item con el I-CVI mas bajo (I-CVI de 0,8) correspondié a la pregunta
relacionada con la higiene del trabajo de los profesionales del Servicio de Rehabilitacion.
Mientras que los items con el I-CVI mas alto (I-CVI de 1) hacian referencia a si los padres
habian sido informados del horario de valoracion y tratamiento de los profesionales, si los
profesionales del Servicio de Rehabilitacion se habian presentado diciendo su nombre y
funcion, si les habian dado informaron sobre las pautas y ejercicios para su hijo/a, si les
habian animado a participar de forma activa en el tratamiento, si habian respondido a sus
dudas de forma clara, si al alta volvieron a hablar con ellos para resolver dudas sobre pautas
y tratamiento, sobre la valoracién general de cada integrante del equipo de Rehabilitacién de
forma individualizada y sobre la pregunta abierta a cerca de su experiencia. Los items que
obtuvieron un I-CVI intermedio de 0,9, se referian a si la informacion recibida por los
profesionales del Servicio de Rehabilitacion era comprensible, si la historia clinica de su hijo/a
era conocida por estos profesionales, si mostraron respeto por ellos y su hijo/a, y si a pesar
de la carga de trabajo, les prestaron suficiente atencién y sacaron tiempo para escucharlos.

A nivel global, el S-CVI obtenido fue de 0,97, siendo también superior al valor minimo de 0,90
fijado previamente. Por Gltimo, se calculé la probabilidad de acuerdo por azar (pc) para estos
nuevos items, para los que se obtuvo un valor de 3,8 - 10 -5, demostrando por tanto que para
un panel en el que participaron 18 expertos la probabilidad de que el acuerdo interobservador

se debiera al azar es practicamente nula.
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Tabla 4: items afiadidos al cuestionario original.

items para valorar la satisfaccion con los profesionales del Servicio de Rehabilitacién en UCIN

1. Se nos inform6 de los horarios en que los profesionales del Servicio de Rehabilitacion atendian a

nuestro hijo/a para poder permanecer en los tratamientos.

2. Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion se presentaron diciéndonos su nombre y funcién.

3. Los profesionales del Servicio de Rehabilitacién nos informaron sobre las pautas y ejercicios que
se le iban a realizar a nuestro hijo/a.

4. La informacion de los profesionales del Servicio de Rehabilitacion era comprensible.

5. Los profesionales del Servicio de Rehabilitacién nos animaban a participar de forma activa en el
tratamiento de nuestro hijo/a.

6. Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion nos respondian a nuestras dudas y preguntas de

forma clara.

7. La historia clinica de nuestro hijo/a era conocido por los profesionales del Servicio de
Rehabilitacion que le atendieron.

8. Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion trabajaron de forma higiénica.

9. Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion mostraron respeto por nosotros y nuestro hijo/a.

10. A pesar de la carga de trabajo, los profesionales del Servicio de Rehabilitacion nos prestaron
suficiente atencién a nosotros y nuestro hijo/a y sacaron tiempo para escucharnos.

11. Antes del alta, algun integrante del Servicio de Rehabilitacion volvié a hablar con nosotros para
resolver dudas sobre pautas y tratamiento de nuestro hijo/a.

12. Valora la actitud en general de los médicos rehabilitadores de 0 a 10.

13. Valora la actitud en general de los foniatras de 0 a 10.

14. Valora la actitud en general de los fisioterapeutas de 0 a 10.

15. Valora la actitud en general de los terapeutas ocupacionales de 0 a 10.

16. Valora la actitud en general de los logopedas de 0 a 10.

17. Nos encantaria aprender de vuestra experiencia. Si lo deseas, escribe tu experiencia con el

Servicio de Rehabilitacion durante ingreso. (Pregunta abierta)
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Tabla 5. Sintesis de las respuestas de los expertos sobre los items afiadidos en base a una escala de

tipo Likert y calculo del I-CVI.

item 1 = no relevante

1

10
11
12
13
14
15
16

17

2 = poco relevante

1,3,5,6,8,16
4,5,7,8,10,17
5,8,
10 4,5,8,15,16
4,5,9,10,15
4,5,7,8,15,16
16 57,8,
10,16,18 7,8
10,18 4,57,8,16
7 1,4,5,8,10,14,16
3,5,7,8,10,16

3,4,5,8,11,16,18
3,4,5,8,11,16,17,18
4,5,8,11,16,17,18
4,5,8,11,16,17,18
4,5,8,11,16,17,18

3,4,5,8,9,10,11,12,14,1

7

3 = bastante relevante

4 = muy relevante
2,4,7,9,10,11,12,13,14,15,17,1
8
1,2,3,6,9,11,12,13,14,15,16,18
1,2,3,4,6,7,9,10,11,12,13,14,15
,16,17,18
1,2,3,6,7,9,11,12,13,14,15,17
1,2,3,6,7,8,11,12,13,14,16,17,1
8
1,2,3,6,9,10,11,12,13,14,17,18
1,2,3,4,6,9,10,11,12,13,14,15,1
7,18
1,2,3,4,5,6,9,11,12,13,14,15,16
17
1,2,3,6,9,11,12,13,14,15,17
2,3,6,9,11,12,13,15,17,18
1,2,4,6,9,11,12,13,14,15,17,18
1,2,6,7,9,10,12,13,14,15,17
1,2,6,7,9,10,12,13,14,15
1,2,3,6,7,9,10,12,13,14,15
1,2,3,6,7,9,10,12,13,14,15
1,2,3,6,7,9,10,12,13,14,15

1,2,6,7,13,15,16,18

I-CVI

0,9

0,8

0,9

0,9

Por otra parte, se consulté de nuevo a los expertos sobre los items que no alcanzaron el I-

CVI minimo en la ronda anterior y por los que se propusieron como poco claros o

innecesarios para que marcaran su relevancia y decidir si mantenerlos o no en la version final

del cuestionario (Tabla 6). Por otro lado se les pregunté por su conformidad de unificacion de

los items que los propios expertos plantearon en la ronda anterior (Tabla 7).

Los items que en la ronda anterior no alcanzaron el valor establecido de I-CVI, los cuales

hacian referencia a permanecer en las intervenciones intensivas y el espacio alrededor de la

incubadora o cuna, en la segunda ronda se confirmaron como no relevantes, con un valor de

I-CVI de 0,55 y 0,38 respectivamente, por lo que procedié a eliminarlos del cuestionario.
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Con respecto a los items que se plantearon como poco claros en la ronda previa, sélo 2
superaron el I-CVI marcado como minimo. Estos fueron los que mencionaban si los médicos
y enfermeras eran muy profesionales y si el equipo les inspiraba confianza con un I-CVI de
0,83 y 1 cada uno, por lo que permanecieron en el cuestionario. Por el contrario, los que se
referian a si la informacion recibida por médicos y enfermeras era sincera y si las
conversaciones siempre giraban a torno a su hijo/a, no lograron el I-CVI minimo, con un 0,61

cada uno, por lo que se vio oportuno excluirlos del cuestionario.

Tabla 6: items consultados nuevamente en la segunda ronda de preguntas.

ftems consultados en la segunda ronda de preguntas I-CVI

Podiamos permanecer cerca de nuestro 0,55

ftems que no hijo/a incluso en intervenciones

alcanzaron el I-CVI intensivas

minimo Habia suficiente espacio alrededor de la 0,38
incubadora o cuna de nuestro hijo/a
La informacion de los médicos y 0,61
enfermeras era sincera
Los médicos y enfermeras eran muy 0,83
profesionales, se notaba que sabian lo

i{tems poco claros: que hacian
El equipo nos daba confianza 1
En nuestra presencia, la conversacién 0,61

entre doctores y enfermeras eran sélo
sobre nuestro hijo/a

Nuestro origen cultural se tuvo en cuenta 0,83

Las enfermeras siempre cuidaban bien a 0,72
nuestro hijo/a mientras estaba en la
incubadora o cuna

Recomendariamos esta UCIN a cualquier 0,83
persona en circunstancias similares

items que los (Valoracién de 0 a 10)

expertos El folleto de informacion que recibimos era 0,88
propusieron claro y completo

eliminar Se atendian las necesidades de nuestro 0,83
hijo/a

Cada dia sabiamos qué médicos vy 0,77
enfermeras estaban a cargo de nuestro
hijo/a

El paso de la UCIN a Cuidados 0,77
Intermedios se ha desarrollado de forma
correcta

En verde se sefialan los items considerados relevantes con un I-CVI de al menos 0,78 y en rojo los que
no alcanzaron el I-CVI minimo y fueron eliminados.

En relacion a los items que se propuso suprimir en la primera ronda, fueron 3 los que se
eliminaron por la baja puntuacidon otorgada por los expertos. Estos correspondian a si las
enfermeras siempre cuidaban bien a su hijo/a, a si cada dia sabian que médicos y
enfermeras estaban a cargo y a si el paso de la UCIN y la Unidad de CI se realiz6
correctamente, con un [-CVI de 0,72 el primero y 0,77 los dos ultimos. Sin embargo el resto

de los items de este bloque por los que se pregunt6é a los expertos, permanecieron en el
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cuestionario por conseguir una valor de I-CVI adecuado. Estos fueron los referentes a si su
origen cultural se tuvo en cuenta, si recomendaria la UCIN a personas en circunstancias
similares, a si el folleto informativo era claro y completo, y a si se atendieron las necesidades
de su hijo/a, con un I-CVI de 0,83, 0,83, 0,88 y 0,83 respectivamente.

En cuanto a los items que fueron propuestos para ser unificados, en todos los casos los

expertos mostraron su acuerdo (Tabla 7).

Tabla 7: items consultados para decidir su unificacion.

[tems propuestos para su unificacion I-CVI Resultado de la unificacién de items

Nos respondian a nuestras dudas y
preguntas de forma clara + La
informacién de los médicos vy
enfermeras era comprensible

“Cuando médicos y enfermeras respondian a
0,94 nuestras dudas, la informacién que nos daban era
claray comprensible”

El equipo estaba atento a nosotros y “El equipo no so6lo estaba atento a nuestras

nuestras necesidades + Médicos y necesidades, sino que respondié bien a las
. . 0,94 i ”

enfermeras respondian bien a nuestras ' mismas

necesidades

Pregunta abierta: Detalles sobre tu
experiencia durante el periodo de
INGRESO + Tu experiencia durante la| 0,88
ESTANCIA + Tu experiencia durante el
ALTA de la UCIN

“Detalles sobre la experiencia durante el periodo
de INGRESO, ESTANCIA y/o ALTA de la UCIN”

El médico nos informaba de forma clara ‘
sobre los efectos del tratamiento de “Se nos informé de forma clara de los efectos de

nuestro hijo/a + Recibiamos informacion 0,88 la medicacion y el tratamiento de nuestro hijo/a”
clara sobre los efectos de la medicacion
administrada

En verde se sefialan los items considerados relevantes con un |I-CVI de al menos 0,78.

2. 2. Preguntas de caracter abierto:

En cuanto a las preguntas cortas de la segunda ronda (Anexo 5), se consulté a los expertos
por las preguntas de la primera ronda en las que no habia habido consenso (las cuales se
concretizaron en relacion a los resultados obtenidos en el primer cuestionario), y se repitio la
pregunta sobre la sencillez de la herramienta, por haberse llevado a cabo ciertas
modificaciones en su primera version en espafiola. En la Tabla 8 se muestra la sintesis de

resultados de este apartado.

Pregunta 1: sencillez de la herramienta

La totalidad de los expertos consultados en esta ronda: 18 (100%), contemplé que la
herramienta era: “directa”, “clara”, “facil’, “muy buena”, “rapida”, “sencilla”, “muy util” y
“adecuada”, por lo cual hubo consenso. Una experta, (5,5%) ademas comento su utilidad, ya
que incluye el trabajo que se realiza a diario, otra experta (5,5%) comentdé que esta

herramienta facilita que los padres expresen lo que sienten.
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Pregunta 2: claridad y comprensibilidad de la herramienta

Todos los expertos, 18 (100%) consideraron que la herramienta era “facil de comprender” y

“clara”, por lo que hubo consenso.

Pregunta 3: contenido de la herramienta (medidas de mejora)

Un total de 17 profesionales (94,44%) consideraron que a la herramienta no le falta nada ni
tiene ningun elemento de confusién, por lo que al superar la TC, hubo consenso.

Un experto (5,5%), consideré que para algunos padres existe dificultad para distinguir entre
los profesionales del Servicio de Rehabilitacién, a pesar de que se presenten el primer dia,
por lo que sugirié unificar su valoracién dejando la pregunta abierta para poder hacer
distinciones entre ellos.

Otro experto (5,5%), pese a contemplar que al cuestionario no le faltaba nada, realiza una
recomendaciéon al profesional que analice los datos de la misma, para la correcta
interpretacién de los resultados, con el objetivo de que las respuestas (fundamentalmente
negativas) se interpreten de manera homogénea para poder introducir areas de mejora en la

atencién del paciente y percepcion de las familias.

Pregunta 4: contenido de la herramienta (items innecesarios)

El 100% de los expertos consideraron todos los items de la herramienta “interesantes”,

“correctos” o “necesarios”. De manera que hubo consenso.

Un experto (5,5%), cree que ademas son necesarios todos para identificar contradicciones en

las respuestas que invaliden en cierta medida la opinion de la familia.

Pregunta 5: utilidad de la herramienta
Al haber consenso ya en la primera ronda con un 100%, no se incluyd esta pregunta en la

segunda ronda del panel.

Pregunta 6: tiempo de aplicacién de la herramienta
De los expertos consultados, 16 (88,8%) creyeron que el tiempo que se emplea en
cumplimentarla es “adecuado” o “se completa rapido”, por lo que al superar el valor
establecido de la TC, se considerd que hubo consenso.
En cambio, 2 (11,11%) profesionales, consideraron que el cuestionario quiza es un “poco

largo” y “tiene demasiadas preguntas”.

Pregunta 7: aplicabilidad de la herramienta:

Al haber consenso ya en la primera ronda con un 100%, no se incluyé esta pregunta en la

segunda ronda del panel.

Por consiguiente, con los resultados obtenidos a través del panel de expertos, se puede
afirmar que la version espafiola de EMPATHIC-N presenta una validez de contenido

excelente.
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Tabla 8: Resultados de la segunda ronda de la segunda parte del panel de expertos (preguntas cortas

de caracter abierto).

Pregunta 1

¢Como de sencillay
apropiada le ha
resultado esta
herramienta?

Pregunta 2

¢Hubo algunas
preguntas que a su
parecer fueran poco
claras o dificiles de
comprender?

Pregunta 3

¢;Considera o siente
gue a esta
herramienta le falta
algo o que contiene
algun elemento de
confusiéon?

Pregunta 4

¢;Considera
innecesaria alguna
de las preguntas de
esta herramienta?

Pregunta 5

¢En general, como
de util le resulta esta
herramienta para el
propdsito previsto?

Pregunta 6

¢Considera que el
tiempo requerido
para pasar es
apropiado?

Pregunta 7

¢Considera que el
cuestionario es
aplicable al ambito
clinico real?

Ronda 2

Al 100% (18/18) contempl6 que la herramienta era: directa, clara, facil, muy
buena, rapida, sencilla, muy util y adecuada.

Una experta 5,55% (1/18): coment6 que la herramienta incluye el trabajo
realizado a diario.

Otra experta 5,55% (1/18): opin6 que la herramienta facilita que los padres
expresen lo que sienten.

El 100% (18/18) considerd la herramienta facil de comprender y clara.

El 94,44% (17/18) consider6 que a la herramienta no le falta nada ni tiene
ningun elemento de confusion.

Una experta 5,55% (1/18), encontrd la dificultad para algunos padres para
diferenciar profesionales del Servicio de Rehabilitacion.

Otra experta 5,55% (1/18), recomend6 que las respuestas
fundamentalmente negativas se interpreten de manera homogénea para
poder introducir 4reas de mejora en la atencion del paciente y percepcion de
las familias.

El 100% (18/18) consideré que todos los items de la herramienta son

interesantes, correctos y necesarios.

Una experta 5,55% (1/18) comenté que ademas son necesarios todos para
identificar contradicciones.

Debido a que la TC alcanzada ya en la primera ronda para esta pregunta
fue del 100%, no fue necesario incluir de nuevo la pregunta 5 en la segunda
ronda del panel.

El 88,88% (16/18) de los expertos crey6é que el tiempo que se emplea es
adecuado y se cumplimenta rapido.

El 11,11% (2/18) considerd que quiza es un poco larga y tiene demasiadas
preguntas.

Debido a que la TC alcanzada ya en la primera ronda para esta pregunta
fue del 100%, no fue necesario incluir de nuevo la pregunta 5 en la segunda
ronda del panel.

En verde se sefialan las preguntas cortas en las que hubo consenso con una TC del 80% o mas de

acuerdo.

Version espafiola de cuestionario EMPATHIC-N

En resumen, a través de los resultados de este panel de expertos, se observo que el
cuestionario EMPATHIC-N, a pesar de ser considerada una herramienta util, posee algunos
items redundantes en el cuestionario que podrian eliminarse para hacer mas sencillo de
cumplimentar por los padres. Del mismo modo se apreci6 la necesidad de incluir items para
evaluar la satisfaccion de la experiencia con los profesionales del Servicio de Rehabilitacién,

ya que realizan valoracion y tratamiento en esas unidades. Tras la revisién de los resultados
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del panel y teniendo en cuenta las sugerencias oportunas, se elabord la version final del
cuestionario en consenso con el comité de expertos encargado de este proyecto: la version
espafiola de EMPATHIC-N (Anexo 6).
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DISCUSION:

Limitaciones del trabajo:
En cuanto a las principales limitaciones de este trabajo se describe el hecho de que una

traductora aunque era fil6loga inglesa, no era bilinglile, como recomiendan los autores
Beaton, Ramada-Rodilla y Epstein (16,24,25). Por otra parte se planted otro handicap en
relacion a esta traductora del estudio, la cual no tradujo hacia su lengua materna como
recomiendan Guillemin (26), Beaton (24) y las normas ISPOR (14), por otro lado tampoco se
realizaron traducciones por equipos como recomiendan Guillemin, Epstein (25,26) y las
normas ISPOR (14), sino individuales.

En el desarrollo de este estudio se incluyeron profesionales de diversos ambitos de la
neonatologia para el panel de expertos del método Delphi y expertos en lengua inglesa y
espafiola para la traduccién (16,24). Por el contrario, no se contd con expertos en
metodologia como recomiendan Beaton, Ramada-Rodilla y Epstein (16,24,25), ni con padres
de nifios ingresados en estas unidades, considerados los objetivos de este cuestionario (25).
Otra de las limitaciones de este trabajo se basa en el desarrollo del estudio durante el decreto
del estado de alarma en Espafia debido a la pandemia provocada por el COVID-19, lo cual
dificult6 la respuesta de los expertos, que a pesar de trabajar en el &mbito de la neonatologia,
y no ser de las é&reas del hospital mas azotadas por el virus, las reorganizaciones
estructurales de funcionamiento del centro hospitalario, hicieron que no pudieran contestar
como de una situacion de normalidad se tratara. Por este mismo motivo, no fue posible la
realizacion del estudio piloto en un grupo seleccionado de padres como se expone en el
punto 7 de las normas ISPOR (14), el cual tenia como finalidad comprobar la comprensién
global del cuestionario. Por ello, se tuvieron mas en cuenta si cabe las respuestas sobre las
preguntas abiertas en las que se planteaban dudas de entendimiento para los padres, para
gue no afectara a la comprension de la version final de la traduccién del cuestionario.
Finalmente, dada la gran tasa de acuerdo obtenida en la primera y segunda ronda, sélo fue
necesario realizar dos rondas de preguntas a los expertos, en lugar de cuatro con respecto al
método original (18). Aunque esta circunstancia se puede considerar como una limitacién del
estudio, la tasa de respuesta de este trabajo fue alta en comparacion con las de otros

estudios (18,21) y podria reflejar la adecuacion del instrumento al contexto nacional.

Resultados principales:

La mayoria de los instrumentos de valoracién de la satisfaccion en las UCIN estan
desarrollados en habla inglesa. Debido al aumento de los estudios colaborativos
multicéntricos entre diferentes paises, es necesario traducir, validar y adaptar estos
instrumentos al idioma y cultura de destino (24,26). No obstante, no basta con llevar a cabo
una mera traduccion al lenguaje deseado, sino que es necesario tener en cuenta las
diferencias en cuanto a cultura se refiere de ambos ambitos, el de origen y el de destino. Es

por esto por lo que este trabajo versa sobre la adaptacion transcultural de la herramienta (26).
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En la fase de preparacidon se desarrollaron explicaciones de conceptos del contexto del
instrumento a los traductores para evitar ambigledades y que existiera una equivalencia en el
avance la traduccién (14). El hecho de que el cuestionario estuviera dirigido a padres, se
reflej6 en una ausencia de términos técnicos médicos que dificultaran la traduccion, lo cual
facilité el proceso. Las dudas en cuanto a la formulacién correcta en espafiol de determinadas
preguntas, fueron resueltas gracias a la intervencion de la filéloga inglesa. Fue por este tipo
de cuestiones por lo que se selecciond desde el inicio a los traductores con unas
caracteristicas definidas como recomiendan los autores (16,24,26).

En relacion al panel de expertos, la tasa de participacion se vio mermada con respecto al
70% que recomiendan los expertos (21). La situacion de crisis sanitaria en Espafia que se
produjo al inicio del trabajo condicion6 que los expertos pudieran contestar, de hecho se
plante6 postergar la realizacion del estudio, para cuando los profesionales sanitarios no se
encontraran en un escenario tan complicado. Finalmente se decidid realizar una segunda
invitacién a mas expertos consiguiéndose una tasa de participacién total del 61,6 %. Por otra
parte, en las rondas de preguntas se obtuvo un resultado muy diferente, con respecto a los
profesionales que aceptaron participar, se obtuvo una alta tasa de respuesta del 100% en la
primera y 94,7% en la segunda ronda, frente al 65% y el 75% descrito por Ios mismos autores
(21).

Se formd un panel multidisciplinar con profesionales de diferentes perfiles segun las
recomendaciones para constituir el panel de expertos (18). El hecho de que en el hospital en
el que se realiz6 el estudio, la Seccidn de Rehabilitacion Infantil colaborara de forma habitual
con el Servicio de Neonatologia, facilitd la labor. El Servicio de Neonatologia del HGUGM,
catalogado de nivel llIC, esta especializado en la atencion de pacientes neonatales de
edades gestacionales al limite de la viabilidad. En 2016, atendié 969 ingresos de 5337 partos.
Posee un area de UCIN y un area de Cl con 16 camas y 34 camas respectivamente, siendo
pionero en Espafia en ser un hospital abierto a los padres y en dar atencion individualizada y
centrada en cuidados del desarrollo y CCF, organizando cursos monogréaficos, charlas
periédicas y grupos de trabajo (27).

Al alcanzarse ya consenso en la segunda ronda de preguntas para obtener los resultados del
panel, no fue necesario realizar mas. Aunque el método clasico original se describe con
cuatro rondas, se ha considerado Util igualmente efectuarlo con dos o tres debido a que es
dificil mantener la colaboracion y respuesta si el procedimiento se extiende demasiado (18).
Respecto a la TC, se ha considerado establecer un valor del 80% segun describe Reguant-
Alvarez (19), en el limite superior de exigencia a pesar que otros autores han tomado otros
valores en torno al 67% o 75% (21,24).

En relacion al criterio de cambio, se tuvo en cuenta un minimo del 20% para poder efectuar
modificaciones en el cuestionario, aunque Ramada-Rodilla recomienda analizar preguntas en
las que mas de un 15% de los expertos manifiesten dificultades (16).

Teniendo en cuenta que en la pregunta abierta 6 sobre la idoneidad del tiempo para contestar
el cuestionario, el 21,05% de los encuestados considerd que era excesivamente largo, y que

se podria acortar puesto que existian items parecidos. Se decidi6 por tanto consultar de
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nuevo a los expertos por los items propuestos por ellos mismos para eliminar o ser unificados
por ser redundantes, ya que una versién abreviada seria mas facil de cumplimentar y
aumentaria la tasa de respuesta de los progenitores (9).

Con respecto al item en relacion al origen cultural de los progenitores, se puede pensar que
fue incluido debido a la diversidad cultural que existe en Holanda, pais donde procede el
cuestionario (13). Se ha demostrado que las barreras idiomaticas en el entorno en la UCIN,
pueden conducir a un mayor estrés parental si la situacién no se plantea correctamente
(13,28). Los expertos en la primera ronda consideraron este item irrelevante, pero finalmente
se mantuvo en el cuestionario, ademas de por estar documentada su importancia, por
superar el valor minimo establecido de I-CVI en la segunda ronda. Ademas, parece que esta
justificada su presencia debido a la pluralidad cultural que existe en Espafia. En cambio, en la
traduccién y validacion brasilefia del cuestionario, en el estudio piloto, la pregunta sobre el
origen cultural no se entendié debido a que los datos epidemiolégicos eran muy similares en
las madres y por lo tanto decidieron eliminarla en un primer tiempo (13). En relacién a este
aspecto del cuestionario, Dall’'Oglio y colaboradores en la validaciéon y traduccion italiana,
decidieron modificarlo afiadiendo la siguiente aclaracion: "se tuvo en cuenta nuestro origen
cultural (tanto nacional como local)’, ya que en Italia existen bastantes diferencias
econdmicas de unas zonas a otras del pais (1).

En cuanto al item que aborda la permanencia de los padres durante los procedimientos
invasivos, los expertos no consideraron la pregunta esencial para evaluar la satisfaccién de
los padres, lo cual esta en relacion a lo reflejado en ciertos articulos (29,30,31), por lo cual se
decidio eliminarla. Sin embargo, la American Heart recomienda que sea una decision familiar
con respecto a la presencia o0 no en el momento de la reanimaciéon cardiaca (29,32).
Actualmente en el hospital en el que se realiz6 el estudio, el que los padres estén en este tipo
de intervenciones depende de diversos factores, por lo que no se puede aplicar una norma
general al hecho de que permanezcan en ciertos procedimientos, siendo necesario valorar
cada situacion de forma individual. La exclusion de este item también fue propuesta por otro
estudio, aunque finalmente no se realiz6 debido a la oposicion del autor del cuestionario
original ya que existe literatura que respalda su permanencia y a la posibilidad de contestar
con la opcion de "no se aplica” (13).

Referente a los resultados del cuestionario de preguntas cortas, en general el cuestionario
resultd claro, sencillo y completo. De cara a los items de nueva creacion relacionados con el
equipo rehabilitador, un experto sugirié incluir documentacion escrita de apoyo con las pautas
y ejercicios explicados, para que los padres tengan una guia cuando vayan a realizarlos sin el
profesional, ya que a menudo lo solicitan. Otro experto sugirié que quiza para los progenitores
es dificil discernir entre los diferentes profesionales de rehabilitacion que asisten al nifio, por
lo que parece mas razonable aln el aporte de un apoyo escrito por parte de cada profesional,
para que le quede claro de quien trata al paciente y el objetivo que tiene su intervencion, lo
que puede optimizar la educacion para la salud ofrecida a la familia, como se ha demostrado

en diferentes trabajos (33,34).
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En cuanto a si a la herramienta le faltaba algo o si contenia items dificiles de entender
(pregunta 2), hubo dos items que no solo fueron sefialados por los expertos en este apartado,
si no también en la pregunta 4, donde se indagaba sobre si consideraban algin item
innecesario. Uno de los items fue el relacionado con el paso de la UCIN a la Unidad de CI
realizado con normalidad, que como se ha comentado anteriormente fue eliminado por
obtener un I-CVI de 0,77 en la segunda ronda de preguntas. El otro item propuesto en dos
apartados de las preguntas abiertas, hacia referencia al folleto de informacion, el cual no fue
eliminado al obtener un I-CVI de 0,88, por lo que permanecié en la version final del
cuestionario. En el trabajo de Papamichael y colaboradores, aunque en un primer momento
segln sus resultados se inclinaron por eliminar este item, finalmente decidieron que
permaneciera por recomendacion del autor (29).

Por otra parte en cuanto a la sugerencia de otro participante del panel, de interpretar las
respuestas negativas, para poder traducirlas en medidas de mejora, se plantea interesante
recoger el manejo y la disposicion de los padres durante el proceso de estancia de su hijo/a
en la UCIN vy las diferentes intervenciones para adecuar su seguimiento, ya que evaluar de
forma individualizada las reacciones de estrés parental y el tipo de vinculo establecido puede
ayudar a potenciar factores de proteccion familiar (35) y personalizar la intervencion.

Cuando se pregunté sobre si finalmente algin item era innecesario, no sélo hubo consenso
total opinando que no, sino que un experto hizo hincapié en que todos los items son
necesarios para identificar si existen contradicciones, de hecho este aspecto queda recogido
en el cuestionario original con las cuatro preguntas control que posee el cuestionario en base
a la experiencia general de los padres (8).

Por ultimo, en cuanto a la aplicabilidad y la utilidad de la herramienta los expertos coincidieron
en que se trataba de un cuestionario Util y aplicable con un consenso absoluto de forma
similar a las otras versiones (1,8,16,36).

En resumen, los principales cambios llevados a cabo en la version espafiola definitiva de
EMPATHIC-N con relaciéon a su version original (Anexo 1) fueron la incorporacién de los
items que valoraban al personal del Servicio de Rehabilitacion, la unificacion de items que
preguntaban por aspectos muy similares y la eliminacién de los items que lo alcanzaron el

valor minimo del I-CVI establecido por ser considerados no relevantes por los expertos.

Lineas futuras de investigacion:

La conservacion adecuada de las propiedades psicométricas de una escala, no siempre
estan garantizadas a pesar de haber seguido todos los pasos correctamente (16). Por este
motivo, es esencial estudiarlas nuevamente en la versién adaptada al espafiol con los items
de nueva creacion y las modificaciones realizadas, con el propdsito de reducir el sesgo de
informacion relacionado con que poblaciones con distintos idiomas y origenes culturales
cumplimenten los cuestionarios (16,24).

Por otra parte se torna interesante estudiar también la aplicacién del instrumento en la Unidad

de CI por la complementariedad de ambas unidades en la atencién a nifios y familias, para
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poner en conocimiento de los profesionales las areas de mejora de la calidad de la atencion
de los CCF. Por lo tanto, analizar las propiedades psicométricas de la escala, asi como
evaluar la opinion de los profesionales respecto a su aplicacion practica en ambas unidades,
constituirian las futuras lineas de investigacion para poder hacer uso del cuestionario en las
UCIN y unidades de CI de toda Espafia.

Debido a la gran heterogeneidad de los equipos multidisciplinares de las Unidades
Neonatales espafiolas en cuanto a equipos de Rehabilitacion se refiere, y dado que este
cuestionario se tradujo y valid6é en un hospital cuya Seccién de Rehabilitacién Infantil tiene un
papel destacado en la atencién de los pacientes prematuros, se incluyo la valoracién de todos
los profesionales del equipo en el cuestionario, puesto que todos tienen una papel esencial
dentro del equipo rehabilitador. El analisis de cualidades psicométricas de estos items es
clave, ya que actualmente no existe ninguna encuesta validada que evalle este aspecto en
Rehabilitacion ni durante la hospitalizacién ni a nivel ambulatorio. Este aspecto se torna
interesante puesto que segun estudios, las alteraciones del desarrollo no son una prioridad y
no se miden como una medida de resultado para la atencion directa de la UCIN (37), por lo
gue se hace patente la necesidad de la inclusion de profesionales del equipo rehabilitador
debidamente especializados en estas unidades, para abordar las diferentes alteraciones de
estos pacientes, incluidas las del neurodesarrollo durante el ingreso y de cara al alta, cuando
el paciente se encuentre en su domicilio y el tratamiento se realice de forma ambulatoria. Si
se valora adecuadamente la atencion de los profesionales en las UCIN, se pueden identificar
situaciones que requieran acciones de mejora para favorecer el diagnéstico precoz y abordaje
de los pacientes desde las edades mas tempranas.

Se plantea interesante ofrecer a los padres la cumplimentacién de los cuestionarios via
internet o bien via aplicacion en el teléfono mévil, ya que la realizacion de formularios por
estos medios tienen ventajas como son eliminar los costos de papeleria o evitar el ingreso
manual de datos. También hay que considerar las desventajas, como la dificultad de obtener
una muestra representativa o una tasa de respuesta adecuada. No hay que olvidar la
importancia de seguir dando la posibilidad de contestar a los cuestionarios en papel, para los
casos en los que no se tenga acceso a estos servicios (2,38,39).

CONCLUSIONES:

La version espafiola del cuestionario EMPATHIC-N es un instrumento valido para conocer la
experiencia de los padres con respecto a la percepcion de los cuidados en las UCIN
espafiolas.

En base a los resultados obtenidos en el panel de expertos, el EMPATHIC-N se considera
una herramienta comprensible, viable, aplicable y atil en el dmbito profesional sanitario
infantil.

Esta herramienta se presenta como un cuestionario integral de satisfaccion de los padres que
mide la amplia gama de las préacticas de los CCF para mejorar la calidad de la atencién, pero

es necesario el estudio de sus propiedades psicométricas.
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ANEXOS:
Anexo 1: Versién inglesa EMPATIC-N.

Intensive Care Neonatologie

NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT

Your experience counts

2012/EMPATHIC-N®
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Dear parents,

With this questionnaire ‘Your experience counts’ we would like to learn how you experienced
your child’s stay in our neonatal intensive care unit.

The questionnaire starts with a few general questions. Next, you will be asked to respond to
statements concerning the care of your child and yourself during your stay at our neonatal
intensive care unit.

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

Certain statements may not apply to your situation. If so, please tick the box in the ‘not
applicable’ column.

Example:
certainly certainly not
NO YES applicable
We were given a cup of coffee every day D B 4 O
We could always lock away our valuables OOX OO O»d O
We could always find a space in the parking OO0O0OoOooO O X

On the final page you are invited to write your experiences and make suggestions for
improvements.

On behalf of all nurses, nurse practitioners and doctors in the neonatal intensive care unit we

thank you for your cooperation.

Jos Latour
Nurse scientist

2012/EMPATHIC-N® 1
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PART 1: GENERAL

Who is completing this questionnaire?

What is the cultural background of your family?
(more than one answer possible)

Other characteristics may be added

2012/EMPATHIC-N®
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O
W
H
O
O
O
O
O
O
O

mother
father
mother and father together

Dutch

Moroccan (change according to your national situation)
Turkish (change according to your national situation)
Surinamese (change according to your national situation)
Antillean (change according to your national situation)
Other, namely: ..............cooviiiiiinn.

(can be used for coding) l:”:”:”:’
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PART 2: YOUR EXPERIENCES

In this part we invite you to rate your experiences on the statements related to the care of the Neonatal Intensive Care Unit (NICU).

If you agree with a statement, you should tick a box more to the right. If not, you should tick a box more to the left. Certain statements
may not apply to your situation. If so, please tick the box in the ‘not applicable’ column.

Information cemi;g ;elgtsainly appllli‘::iblc
We had daily talks about our child’s care and treatment with the doctorsand thenurses  [] [ [ [0 [ [ O
Our questions were clearly answered by the doctors and the nurses OOO0OoOoogao O
The information given by the doctors and nurses was alwaysthesame  [] [] [0 [0 OO O O
We were always informed right away when our child’s physical conditonworsened  [] [ [J [0 [ O O
We were given clear information about our child’s disease by the doctorsandnurses  [] [ [0 [0 [0 O O
The doctor clearly informed us about the consequences of our child’s treatment  [] [1 [ [ [ O O
The doctors and nurses gave understandable information about the exammatlonst:;g OooOoOoono 0
We received understandable information about the effects of the drugs by t:;ddr?j:gerz OoOo0o0Oo0Ono 0O
The doctor informed us about the expected health outcomes ofourchild [ [ [0 [ O O |
The information brochure we received was completeandclear  [] [ [ [0 [ O O
The information provided by the doctors and nurses was understandable  [] [ [0 [0 [ [ O
The doctors and nurses gave honest informationtous [] [J [J [ O O O

Care & Treatment certai;g :flgtsainly applllig;ble
The doctors and nurses worked closely together  [] [ [ O [ O |
The team was alert to the prevention and treatment of paininourchild [ [ [0 [0 [ O O
The doctors and nurses are real professionals; they know what they aredoing [ [0 [0 [ O O |
The correct medication was always givenontime [] [J [ [ O O O
At admission, our child’s medical history was known by the doctors and nurses OO0OO0O0oo0ao |
Attention was paid to our child’s developmental by the doctorsandnurses  [] [ [ [0 [ O O
When our child’s condition worsened, action was immediately taken by t::ddr?j:(s)er: OooOoOooo 0
Our child’s needs were well takencareof  [] [ [ [0 [ O O
The team had a common goal: the best care and treatment for our childand ourselves  [] [ [0 [0 O O O
Our child’s comfort was taken into account by the doctorsandnurses [ [ [J [0 [ O O

2012/EMPATHIC-N“ 3
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Care & Treatment (continued) certai;g ?::?imy appllli‘;;ble

Every day we knew who of the doctors and nurses was responsible forourchild [ [0 [ [ [ [ O

We were emotionally supported by the doctorsandnurses  [] [J [0 [ O O O

The doctors and nurses responded wellonourownneeds [ [0 [0 [ O O |

Theteamwas caring toourchildandtous  [] [ [0 O O O O

During acute situations there was alwaysanurse tosupportus [ [ OO0 O O O O

Our child was always well taken care of by the nurses while in the incubatorbed [ [ [0 [0 [ O O

The transfer of care from the NICU staff to colleagues in the pediatric ward had gvtl):ﬁ OooOoOooo 0
Parental Participation cemi;g :flgtsaimy appllli:;ble

We were actively involved in decision-making on care and treatment of ourchild ~ [] [ [0 [0 [ O O

We were encouraged to stay close toourchild  [] [ [J [ [ O O

We had confidence intheteam  [] [ [ [ O O O

Even during intensive procedures we could always stay close to our child OO0OO00Oogao [}

The nurses stimulated us to help in the care of ourchild ~ [] [ [0 [0 [ O O

The nurses helped us in the bonding withourchild [ [J [0 O O O O

The nurses had trained us the specific aspects of newborncare [ [J [ O O O O

Before discharge, the care for our child was once more discussed withus [ [ [ [0 [ O O
Organization

TheNICUmadeusfeelsafe [ (0 O O O O O

Our child’s incubatororbedwasclean  []1 [ (0 O O O O

The team worked efficiently [] [0 [0 O O O O

The unit could easily be reached by telephone [ [J [0 [ [ O O

There was enough space around our child’s incubatorbed [ [0 [ [0 [ [ O

TheNICUwasclean [ O OO O O O O

Noise in the unit was muffled as good aspossible  [] [ [0 O O O O

There was a nice and friendly atmosphere intheNICU [ [ O O O O O

2012/EMPATHIC-N“ 4
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. . certainly certainly not
Professional Attitude NO YES applicable
Nurses and doctors always introduced themselves by name and function OO0OO0O0ao0oao O
We received sympathy from the doctorsandnurses [ (] [ [0 [ O O
The team worked hygienically OO0O000 0O O
The team respected the privacy of our child and of us OoO0OO0ooOogao O
The team showed respect for our child and for us OO00O00ad O
At our bedside, the discussion between the doctors and nurses was only aboutourchild ~ [] [ [0 [0 [0 [ O
There was a pleasant atmosphere among the staff OO00O00ad O
We felt welcomed by the team OO0O0O0noa O
In spite of the workload, sufficient attention was paid to our child and to us by the team OO0OO0O0a00oao O
Our cultural background was taken intoaccount [ [ [ [ O O O
Our child’s health always came first for the doctors and nurses OO00O00aad O
The doctors and nurses always took time to listen to us OoO0OO0ooOogao O
. certainly certainly
Overall Experience NO YES
We would recommend this NICU to anyone facing a similar situation O O000o00gao
If ever we would get in the same situation again, we would like to come back to Oo0o0o0Ooo

this NICU

How would you rate our performance in general?

verybad 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 excellent
e poctors [ ] HOHOMH
Nwses [ 1O OOOOON

2012/EMPATHIC-N® 5
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We would be pleased to learn from your experiences. Please feel free to write your story below.

Your experiences during the ADMISSION period

Your experiences during the actual STAY

Your experiences regarding DISCHARGE from the NICU

Your GENERAL experiences

Please return the questionnaire using the prepaid envelope (no stamp needed).
On behalf of the staff of the neonatal intensive care unit, thank you for your kind cooperation.

Jos Latour, nurse scientist version 5 October 2012

2012/EMPATHIC-N® 6
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Anexo 2: Proceso de traduccion, adaptacion transcultural, andlisis de la validez de
contenido y posible utilidad clinica.

Preparacion inicial: permiso del autor y reclutamiento de personas clave

Traduccion directa
Traduccion 1 Traduccidén 2

Unificacion de versiones: disefio de la 12 versidn

‘ Retrotraduccion

Comparacion con el cuestionario original ‘

l Armonizacion de las versiones y consulta de dudas con los traductores

’ Andlisis de los resultados + Finalizacién de la traduccidn ‘

l Edicion del cuestionario

Informe final ‘
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Anexo 3: Version prefinal EMPATHIC-N en castellano.
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UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS
NEONATALES

Tu experiencia cuenta

Queridos padres,

Mediante este cuestionario "Tu experiencia cuenta”, nos gustaria saber vuestra opinion sobre vuestra experiencia
durante la estancia de vuestro hijo/a en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN).

Las preguntas seran de caracter general al principio del mismo, y después se os pedira que respondais en relacion a
los cuidados que habéis recibido tanto vuestro hijo/a como vosotros durante vuestra estancia en la unidad de
cuidados intensivos neonatales.

Si estais de acuerdo con la afirmacion, marcar la casilla que se encuentra mas a la derecha. Si por el contrario no lo
estais, marcar la casilla que se encuentra mas a la izquierda. (Segun el ejemplo de mas abajo) Es posible que algunas
afirmaciones no sean aplicables a vuestra situacion. Si asi fuera, elegir la casilla "no aplicable".

No nunca Sisiempre  No aplicable
Nos daban una taza de café todos los dias Ooo0000dX O
Siempre podiamos guarder nuestros objetos de valor OO0OX OO O O
Siempre pudimos encontrar espacio en el parking O 00000 X

Os invitamos a compartir vuestra experiencia e sugerencias de mejora en la ultima pagina.

En nombre de todas nuestras enfermeras, enfermeras especialistas y médicos de la UCIN les damos las gracias por
vuestra colaboracion.

Jos Latour Enfermero investigador.
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PRIMERA PARTE: GENERAL

Persona que completa el cuestionario

Por favor especifique el origen cultural de su familia
(mas de una respuesta es posible)

Madre
Padre
Ambos

Europeo

Asiatico

Arabe
Latino-americano

(Puede emplearse para codificar)

L]

Cristina Ruiz Gonzéalez Junio-2020
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PARTE 2: TU EXPERIENCIA

En esta parte os invitamos a valorar vuestras experiencias en las afirmaciones relacionadas con el cuidado prestado en la UCIN.

Si estais de acuerdo con la afirmacion, marcar la casilla que se encuentra mas a la derecha. Si por el contrario no lo estais, marcar la
casilla que se encuentra mas a la izquierda. Es posible que algunas afirmaciones no sean aplicables a vuestra situacion. Si asi fuera, elegir
la casilla "no aplicable™.

Si No
siempre Aplical

O O

Informacion No nunca
Nos informaban a diario sobre el cuidado y el tratamiento que nuestro hijo/a recibia O
Nos respondian a nuestras dudas y preguntas de forma clara

La informacion de los médicos y enfermeras siempre coincidia

Siempre nos informaban de inmediato cuando el estado de salud de nuestro hijo/a
empeoraba

Los médicos y enfermeras nos daban una informacion clara sobre la enfermedad de
nuestro hijo/a

El médico nos informaba de forma clara sobre los efectos del tratamiento de nuestro
hijo/a

Los médicos y enfermeras nos daban una informacién comprensible sobre los analisis y
pruebas realizadas

Recibiamos informacion clara sobre los efectos de la medicacion administrada
El médico nos informaba sobre el pronéstico de nuestro hijo/a

El folleto de informacion que recibimos era claro y completo

OoooooOoooao
OoooooOoooao

La informacion de los médicos y enfermeras era comprensible

OooOoo0ooooooooao
OooOoo0ooooooooao
OooOoo0ooooooooao
OooOoo0ooooooooao
|

OooOoo0oooDoooao

|

La informacion de los médicos y enfermeras era sincera

@
z
B

Cuidado y tratamiento No nunca siempre  Aplical

|
|
O

Los médicos y enfermeras trabajaban en equipo

El equipo estaba alerta con respecto a la prevencion y tratamiento del dolor de nuestro
hijo/a

Los médicos y enfermeras eran muy profesionales, se notaba que sabian lo que hacian
La medicacion se aplicaba a tiempo y en las dosis correctas

Durante el ingreso, el historial médico de nuestro bebé era conocido por médicos y
enfermeras

Los médicos y enfermeras prestaban atencion al seguimiento de nuestro hijo/a

Cuando el estado de salud de nuestro hijo/a empeoraba, médicos y enfermeras actuaban de
forma inmediata

Se atendian las necesidades de nuestro hijo/a

El objetivo comun del equipo era proporcionar a nuestro hijo/a y a nosotros el mejor
cuidado y tratamiento.

Los médicos y enfermeras siempre tenian en cuenta la comodidad de nuestro hijo/a
Cada dia sabiamos qué médicos y enfermeras estaban a cargo de nuestro hijo/a

Recibiamos apoyo emocional de médicos y enfermeras

Oooooooboooooao
Ooo0OooooDoobooobao
Ooo0OooooDoobooobao
Ooo0OooooDoobooobao
Ooo0OooooDoobooobao
Oooooooboooooao
Oo0ooooooooaoao

Meédicos y enfermeras respondian bien a nuestras necesidades
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El equipo estaba atento a nosotros y nuestras necesidades

Siempre habia un enfermeros apoyando durante situaciones dificiles
Las enfermeras siempre cuidaban bien a nuestro hijo/a mientras estaba en la incubadora o

cuna
El paso del personal de la UCIN a Cuidados Intermedios se ha desarrollado de forma
correcta

Participacién parental No nunca

Estabamos involucrados de forma activa en la toma de decisiones asi como O
en el cuidado y tratamiento de nuestro hijo/a

Se nos animaba a permanecer cerca de nuestro hijo/a

El equipo nos daba confianza

Podiamos permanecer cerca de nuestro hijo/a incluso en intervenciones intensivas
Las enfermeras nos animaban a ayudar en el cuidado de nuestro bebé

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

Ooo0oo0oooao

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

O

Antes del alta, volvieron a hablar con nosotros sobre el cuidado de nuestro bebé
Organizacion No nunca

La UCIN nos hacia sentirnos seguros O

La cuna o incubadora de nuestro hijo/a estaba limpia O

El equipo trabajaba de forma eficiente O

Se podia contactar facilmente por teléfono con la unidad O

Habia suficiente espacio alrededor de la incubadora o cuna de nuestro hijo/a O
La UCIN estaba limpia  []

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

El ambiente en la UCIN era bueno y amable O

Actitud profesional No nunca

Enfermeras y médicos se presentaban diciéndonos su nombre y funcién O
Médicos y enfermeras nos mostraban simpatia O

El equipo trabajaba de forma higiénica O

El equipo respetaba nuestra privacidad y la de nuestro
hijo/a

El equipo mostraba respeto por nosotros y nuestro hijo/a

Oooag

En nuestra presencia, la conversacion entre doctores y enfermeras eran sélo
sobre nuestro hijo/a

oooooad
OooooOooad
oooooad

ooooOooad

Ooooo0ooooao
Ooooo0ooooao
Ooooo0ooooao
Ooooo0ooooao
Ooo0ooo0oooad

Ooooooooao

Ooo0oo0oaoao
Ooo0oo0oaoao
Ooo0oo0oaoao
Ooo0oo0oaoao
Oooooao

Ooooooooao

Ooooooooao

Ooooooooao
Oo0ooooaod

Si
siempre

O

Si
siempre

a

Si
siempre

O

No

O

Ooo0O0o0ooao

z

o

Ooooooooao

z

0

|

Oooooao

Cristina Ruiz Gonzéalez Junio-2020
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Aplicable

Aplicable

Aplicable
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El ambiente entre el personal eraagradable  [] [ [0 [ O O O
Nos sentimos bien acogidos porelequipo [ [0 OO O O O O
A pesar de la carga de trabajo, se presté suficiente atencion a nuestro hijo/ay a
nosotros oooood O
Nuestro origen cultural setuvoencuenta (] (0 (O O O O O
La salud de nuestro hijo/a fue siempre lo primero para doctores yenfermeras  [] [ [ [ O O O
Los doctores y enfermeras siempre sacaban tiempo paraescucharnos [ [ (O O O O O
Experiencia general No nunca Si siempre
Recomendariamos esta UCIN a cualquier persona en circunstancias similares OO0oO0Oo0OoOoao
Si nos encontraramos en la misma situacion, volveriamos a esta UCIN OoOgoooaog

Valora nuestra actuacion en general?
Pésimo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente
Medicos ] OO0 OOOOO
Enfermeras (] DO O OO QOO OO

Nos encantaria aprender de vuestra experiencia. Si lo deseas, escribe tu historia mas abajo.
Detalles sobre tu experiencia durante el periodo de INGRESO

Tu experiencia durante la ESTANCIA

Tu experiencia durante el ALTA de la UCIN
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Tuexperiencia emn GENERAL

Por favor devolver el cuestionario utilizando el sobre destinado a tal fin franqueado en destino (no necesita sello )
En nombre del personal de la unidad de cuidados intensivos neonatales, gracias por vuestra amable cooperacion.

Jos Latour, enfermero cientifico.

Version prefinal.

59



ADAPTACION Y VALIDACION ESPANOLA DEL CUESTIONARIO EMPOWERMENT OF PARENTS IN
THE INTENSIVE CARE-NEONATOLOGY (EMPATHIC-N) Cristina Ruiz Gonzalez Junio-2020

Anexo 4: Hoja de informacion y consentimiento informado para los expertos.

Hoja de informacion y consentimiento informado para los expertos:
Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita

a participar.

Nuestra intencién es tan solo que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que

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

PARTICIPACION VOLUNTARIA:
Debe saber que su participacién en este estudio es voluntaria y que puede decidir no

participar o cambiar su decisién y retirar el consentimiento en cualquier momento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO:

Se le ha invitado a participar en este estudio "Adaptacién y validacion espafiola del
cuestionario Empowerment of Parents in the Intensive Care-Neonatology (EMPATHIC-N) "
Esta escala es una herramienta usada para valorar satisfaccion de las familias de los nifio/as
hospitalizados en las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN). El objetivo
general del estudio es estudio es realizar la traduccién y adaptacién transcultural del
cuestionario EMPATHIC-N para la evaluacién de la satisfaccion percibida de los padres o

tutores de los nifios ingresados en las UCIN.

Esta herramienta esté validada en otros paises pero no en nuestro idioma y pais/medio. Para
gque pueda ser utilizado en un futuro es necesario traducirla y adaptarla para que

posteriormente pueda ser validada en espafiol y en nuestra poblacién.

¢EN QUE CONSISTE SU PARTICIPACION?
En opinar sobre la relevancia de los las preguntas planteadas (en una primera ronda) a los
padres con puntuaciones desde el 1 (no relevante) al 4 (muy relevante) y posteriormente

contestar unas preguntas cortas de caracter abierto sobre el cuestionario.

Una vez obtenidos y analizados los resultados de esta primera ronda, posteriormente se les
enviara la nueva version de la escala, modificada con los comentarios de los expertos, junto

con un segundo cuestionario con preguntas cortas de caracter abierto para responder.

El estudio esta siendo desarrollado por Cristina Ruiz Gonzalez como Trabajo Fin de Master
del “Méaster de Investigacion en Cuidados de la Salud” de la Universidad Complutense de
Madrid. Tutora: Patricia Martin Casas. Si tiene alguna duda con respecto a este estudio,
puede consultarla con Cristina Ruiz Gonzélez, correo electrénico:

cruizgonzalez@salud.madrid.org; teléfono de contacto: 620248282.
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CONFIDENCIALIDAD:

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos los
sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en el Reglamento General de Proteccion de
Datos de caracter personal (Reglamento 2016/679 del Parlamento Europeo) y la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales. De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede
ejercitar los derechos de acceso, rectificacién, supresion, limitaciéon del tratamiento, oposicion

y portabilidad, dirigiendo una comunicacién escrita a cruizgonzalez@salud.madrid.org.

Los datos recogidos para el estudio se introducird en la herramienta de cuestionarios de
Google, estaran identificados mediante un codigo y solo el coordinador del
estudio/colaboradores podra relacionarle con dichos datos. He leido y comprendido esta hoja
de informacion al paciente y documento de consentimiento.

Todas mis preguntas sobre el estudio y mi participacion han sido contestadas. Doy mi

consentimiento de forma voluntaria para participar en este estudio de investigacion.
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Anexo 5: Preguntas cortas realizadas a los expertos.

Preguntas de la primeraronda

1. ¢Como de sencilla y apropiada le ha
resultado esta herramienta?

2. ¢Hubo algunas preguntas que a su parecer
fueran poco claras o dificiles de comprender?

3. ¢Considera o siente que a esta herramienta
le falta algo o que contiene algun elemento de
confusién?

4. ¢Considera innecesaria alguna de las
preguntas de esta herramienta?

5. ¢En general, cémo de util le resulta esta
herramienta para el propdsito previsto?

6. ¢Considera que el tiempo requerido para
pasar la escala es apropiado?

7. ¢Considera que esta escala es aplicable al

ambito clinico real?

62

Preguntas de la segunda ronda

1. ¢Cbémo de sencilla y apropiada le ha resultado
esta herramienta?

2. ¢Hubo algunas preguntas que a su parecer
fueran poco claras o dificiles de comprender?

3. ¢Considera o siente que a esta herramienta le
falta algo o que contiene algin elemento de
confusion?

4. ¢;Considera innecesaria alguna de las preguntas

de esta herramienta?

6. ¢ Considera que el tiempo requerido para pasar la
escala es apropiado?
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Anexo 6: Version Espafiola del cuestionario EMPATHIC-N.

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS
NEONATALES
Tu experiencia cuenta

Queridos padres,

Mediante este cuestionario "Tu experiencia cuenta", nos gustaria saber vuestra opinidon sobre vuestra
experiencia durante la estancia de vuestro hijo/a en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN).

Las preguntas seran de caracter general al principio del mismo, y después se os pedird que responddis en
relacion a los cuidados que habéis recibido tanto vuestro hijo/a como vosotros durante vuestra estancia en
la unidad de cuidados intensivos neonatales.

Si estdis de acuerdo con la afirmacién, marcar la casilla que se encuentra mas a la derecha. Si por el
contrario no lo estais, marcar la casilla que se encuentra mas a la izquierda. (Segun el ejemplo de mas
abajo) Es posible que algunas afirmaciones no sean aplicables a vuestra situacion. Si asi fuera, elegir la
casilla "no aplicable".

No nunca Sisiempre  No aplicable
Nos daban una taza de café todos los dias D D D D D & D
Siempre podiamos guarder nuestros objetos de valor D D & D D D D
Siempre pudimos encontrar espacio en el parking D D D D D D |Z|

Os invitamos a compartir vuestra experiencia e sugerencias de mejora en la ultima pagina.

En nombre de todas nuestras enfermeras, enfermeras especialistas y médicos de la UCIN les damos las
gracias por vuestra colaboracion.
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PARTE 1: GENERAL

Madre
Padre
Ambos
Otro:

Persona que completa el cuestionario

Europeo

Asiatico

Arabe
Latino-americano
Otro:

Por favor especifique el origen cultural de su familia
(mds de una respuesta es posible)

00000 0Oood

(Puede emplearse para codificar) I:":":":l
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PARTE 2: TU EXPERIENCIA

En esta parte os invitamos a valorar vuestras experiencias en las afirmaciones relacionadas con el cuidado prestado en
la UCIN.

Si estdis de acuerdo con la afirmacion, marcar la casilla que se encuentra mas a la derecha. Si por el contrario no lo
estdis, marcar la casilla que se encuentra mas a la izquierda. Es posible que algunas afirmaciones no sean aplicables a
vuestra situacién. Si asi fuera, elegir la casilla "no aplicable".

Informacién No nunca Sisiempre No aplicable

Nos informaban a diario sobre el cuidado y el tratamiento que nuestro hijo/a D
recibia

a O

Cuando médicos y enfermeras respondian a nuestras dudas, la informacion que
nos daban era clara y comprensible

La informacidn de los médicos y enfermeras siempre coincidia

Siempre nos informaban de inmediato cuando el estado de salud de nuestro
hijo/a empeoraba
Los médicos y enfermeras nos daban una informacién clara sobre la enfermedad
de nuestro hijo/a

Se nos informé de forma clara de los efectos de la medicacién y el tratamiento de
nuestro hijo/a

Los médicos y enfermeras nos daban una informaciéon comprensible sobre los
analisis y pruebas realizadas

o o o o o o o
o o o o o o g

El médico nos informaba sobre el pronéstico de nuestro hijo/a

o o o o o o o
0o o oo o o o o o
0o o oo o o o o g
0o o oo o o o o o
0o o oo o o o o o

El folleto de informacidn que recibimos era claro y completo |:|

Cuidado y tratamiento No nunca Sisiempre No aplicable

a

a O

Los médicos y enfermeras trabajaban en equipo

El equipo estaba alerta con respecto a la prevencion y tratamiento del dolor de
nuestro hijo/a

Los médicos y enfermeras eran muy profesionales, se notaba que sabian lo que
hacian

La medicacidn se aplicaba a tiempo y en las dosis correctas

Durante el ingreso, el historial médico de nuestro bebé era conocido por médicos
y enfermeras

Los médicos y enfermeras prestaban atencién al seguimiento de nuestro hijo/a

Cuando el estado de salud de nuestro hijo/a empeoraba, médicos y enfermeras
actuaban de forma inmediata

Se atendian las necesidades de nuestro hijo/a

El objetivo comun del equipo era proporcionar a nuestro hijo/a y a nosotros el
mejor cuidado y tratamiento

Los médicos y enfermeras siempre tenian en cuenta la comodidad de nuestro
hijo/a

0o oo oooooo o
O oo ooooooo o
0o ooooooooo o
O oo ooooooo o
O oo ooooooo o
0o oo oooooo o
O o0oooooooo o

Recibiamos apoyo emocional de médicos y enfermeras
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El equipo no sélo estaba atento a nuestras necesidades, sino que respondié bien a

las mismas O O0Oo0ood Od O

Siempre habia un enfermeros apoyando durante situaciones dificiles D D |:| D D |:| D
Participacion parental No nunca Sisiempre No aplicable
Estabamos involucrados de forma activa en la toma de decisiones asi como en el 0 0 0

cuidado y tratamiento de nuestro hijo/a

Se nos animaba a permanecer cerca de nuestro hijo/a

El equipo nos daba confianza

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

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

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

o o o o g
o oo oo o o
o oo oo o o
o oo oo o o
o oo oo o o

o o o o g

o o o o g

O O

Antes del alta, volvieron a hablar con nosotros sobre el cuidado de nuestro bebé |:|

Organizacion No nunca Sisiempre No aplicable
La UCIN nos hacia sentirnos seguros O O O
La cuna o incubadora de nuestro hijo/a estaba limpia
El equipo trabajaba de forma eficiente

Se podia contactar facilmente por teléfono con la unidad

La UCIN estaba limpia

O o o o o
O 0o o o o

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

O 0o o o o g

O o ooo o o
O o ooo o o
O o ooo o o
O o ooo o o

a O

El ambiente en la UCIN era bueno y amable
Actitud profesional No nunca Sisiempre  No aplicable

Enfermeras y médicos se presentaban diciéndonos su nombre y funcién O O O

Médicos y enfermeras nos mostraban simpatia

El equipo trabajaba de forma higiénica

El equipo respetaba nuestra privacidad y la de nuestro hijo/a

El equipo mostraba respeto por nosotros y nuestro hijo/a

El ambiente entre el personal era agradable

Nos sentimos bien acogidos por el equipo

A pesar de la carga de trabajo, se prestd suficiente atencidn a nuestro nosotros y
nuestro hijo/a

O oo oo o o
O oo oo o oo
O oo ooo oo
O oo oo o oo
O oo oo o oo
O oo oo o o
O oo oo o o
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Nuestro origen cultural se tuvo en cuenta
La salud de nuestro hijo/a fue siempre lo primero para médicos y enfermeras

Los médicos y enfermeras siempre sacaban tiempo para escucharnos

Experiencia general
Recomendariamos esta UCIN a cualquier persona en circunstancias similares

Si nos encontraramos en la misma situacion, volveriamos a esta UCIN

Valora nuestra actuacién en general
Pésimo 1
Médicos O

Enfermeras

oo0w

3 4 5 6
O o000
O o000

od-~

8 9
o O
o O

o O0o0oo0oao 0O
o O0oooao O
O O0oog 0O

No nunca
O

10 Excelente

O
O

Nos encantaria aprender de vuestra experiencia. Si lo deseas, escribe tu historia mas abajo.

Detalles sobre la experiencia durante el periodo de INGRESO:

O
O
|

Si siempre

o Ooooaogo a4d
o oad

o 0a

Detalles sobre la experiencia durante el periodo de ESTANCIA:

Detalles sobre la experiencia durante el periodo de ALTA de la UCIN:

Tu experiencia en GENERAL:

Por favor devolver el cuestionario utilizando el sobre destinado a tal fin franqueado en destino (no necesita sello). Gracias por

vuestra amable cooperacion.

Version final traducida al espafiol. Junio 2020.
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Si su hijo ha sido valorado y/o tratado por alglin profesional del SERVICIO DE REHABILITACION por favor conteste a las siguientes
preguntas:

(Profesionales del Servicio de Rehabilitacion: médico rehabilitador, foniatra, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional y logopeda)
No Si No
nunca siempre  aplicable

Se nos informé de los horarios en que los profesionales del Servicio de
Rehabilitacion atendian a nuestro hijo/a para poder permanecer en los O
tratamientos

O
O
O
O

O O

Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion se presentaron diciéndonos su
nombre y funcién

Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion nos informaron sobre las pautas
y los ejercicios que se le iban a realizar a nuestro hijo/a

La informacién de los profesionales del Servicio de Rehabilitacion fue
comprensible

Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion nos animaban a participar de
forma activa en el tratamiento de nuestro hijo/a

Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion nos respondian a nuestras
dudas y preguntas de forma clara

La historia clinica de nuestro hijo/a era conocida por los profesionales del
Servicio de Rehabilitacion que le atendieron

Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion trabajaron de forma higiénica

Los profesionales del Servicio de Rehabilitacion mostraron respeto por nosotros
y nuestro hijo/a

A pesar de la carga de trabajo, los profesionales del Servicio de Rehabilitacion
prestaron suficiente atencidn a nosotros y nuestro hijo/a y sacaron tiempo para
escucharnos

Antes del alta, algin integrante del Servicio de Rehabilitacion volvié a hablar
con nosotros para resolver dudas sobre pautas y tratamiento de nuestro hijo/a

o o o o o o o o o -
o O o o o o o o o o
o O o o o o o o o o
o O o o o o o o o o
o O o o o o o o o o
o O o o o o o o o o
o O o o o o o o o o

Valora nuestra actuacion en general

Pésimo Excelente

Médicos Rehabilitadores:

Fisioterapeutas:

1
(]
Foniatras: |:|
(]
(]

ogooags
OOoOoge
ogooag-
OOoOoge
OOOoge
OoOooOoo-
OO0O00e
OOO0O0e
Oo0oOoods

Terapeutas Ocupacionales:

Logopedas: OOo0oO0oooogoogooo

Nos encantaria aprender de vuestra experiencia. Si lo deseas, escribe tu experiencia con el Servicio de Rehabilitacion durante tu
INGRESO:

Por favor devolver el cuestionario utilizando el sobre destinado a tal fin franqueado en destino (no necesita sello). Gracias por
vuestra amable cooperacion.

Version final traducida al espafiol. Junio 2020.
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