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1. TITULO Y RESUMEN
Toda situacion que se desarrolla en la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN) es, en si misma, compleja; a lo que hay
que anadir la repercusion que tiene en las familias y la comunicaciéon con

ellas.

Con el nacimiento de un hijo se experimentan grandes sensaciones
positivas, incrementandose éstas al tratarse de gemelos. Pero si todo ello
se produce antes de la 32 semana de gestacién (SG) hace que toda
experiencia positiva se modifique y pueda volverse negativa, angustiosa y
estresante. Si se analiza desde la UCIN por parte del equipo de
enfermeria pediatrica, pueden confundirse actitudes, expresiones y

emociones de los padres puesto que se trata de una situacién traumatica.

Ante tal problematica, surge la necesidad de plantear la siguiente
pregunta de investigacion como titulo a este proyecto de investigacion:

experiencias de los padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro.

Este proyecto de investigacion tiene como objetivos conocer las
experiencias de los padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro y
comprobar cuales eran sus primeras impresiones y como se han
modificado tras proporcionarles la informacién adecuada acerca de sus
hijos. Para asi, tras la recogida de datos poder generar una teoria que
plasme la relacidon entre las experiencias de los padres, la comunicacion y

los profesionales de enfermeria.

Los profesionales sanitarios tienen un papel muy importante en la
comunicacién con las familias y en el apoyo psicoldgico, asi como en el

asesoramiento para un mejor afrontamiento al rol de padres.

Para todo ello es necesario seguir la metodologia cualitativa, de
tipo teoria fundamentada. La recogida de datos se efectuara mediante
entrevistas en profundidad que se realizaran doblemente, la primera al
acceder a la UCIN por primera vez y esa misma entrevista cuando se

hayan dado de alta a sus hijos; para asi, generar la teoria.
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1.1 ABSTRACT

Any situation that develops in the Neonatal Intensive Care Unit
(NICU) is in itself complex; to which must be added the impact it has on

families and communication with them.

With the birth of a child great positive feelings, that when it comes
to twins increases are experienced; but if all that occurs before 32 weeks
of gestation makes the whole experience positive change and can become
negative, distressing and stressful. If analyzed from the NICU from the
team of pediatric nursing can be mistaken attitudes, expressions and

emotions of the parents because it is a traumatic situation.

Due to this problem, the need to raise the following research
question as the title of this research project: experiences of parents before

a big premature twin birth.

This research project aims to understand the experiences of
parents before a large twin premature birth and check what their first
impressions and how they have changed after providing adequate
information about their children. So, after collecting data to generate a
theory that reflects the relationship between the experiences of parents,

communication and nursing professionals.

Health professionals have an important role in communication and

psychological support as well as advice for coping better parenting role.

For all this you need to follow the qualitative methodology,
grounded theory type. Data collection was carried out in-depth interviews
to be conducted twice, first when accessing the NICU for the first time and
when that same interview has discharged his children; thus, attract theory.
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1.2 PALABRAS CLAVE - KEYWORDS

= Palabras clave (ESPANOL)
Experiencias padres, Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales,
gran prematuro, bajo peso al nacimiento, metodologia cualitativa y

teoria fundamentada.

= Keywords (INGLES)
Parents experiences, Intensive Care Neonatal, infant extremely
premature, low birth weight, qualitative methodology and grounded

theory.
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2. INTRODUCCION
2.1 ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

Toda gestacion hace que se cree un vinculo muy especial entre
madre e hijo. A medida que pasan las semanas se van modificando las
sensaciones y se van creando nuevas expectativas; las cuales se veran
truncadas cuando la gestacion finaliza antes de la semana 37-40, donde
seria un nacimiento a término. Si la gestacion termina antes de la semana
32, a éste se le denomina recién nacido (RN) "muy pretérmino” o "gran
prematuro”.! Ademas, si el RN pesa menos de 1500 gramos (gr) se trata
de un RN con un peso bajo al nacimiento.? * Todo ello supone unas
condiciones negativas que hacen que pueda verse alterada Ila
supervivencia del nifio. Asi, cuando la gestacion es gemelar y la
finalizacion de ésta se produce alrededor de la 32 SG o antes, la
supervivencia de los RN va a depender en gran medida de los cuidados

neonatales que se le presten en la UCIN.*®

Cuando convergen las condiciones de gran prematuridad y un peso
bajo, ambos gemelos se encuentran en una situacién critica, pero existe
una caracteristica muy comun que se presenta con frecuencia. Se trata de
la diferencia de peso entre el gemelo mas grande respecto al mas
pequefio. Se debe a la discordancia del crecimiento fetal, lo que sera el
responsable del aumento del riesgo de morbilidad y mortalidad perinatal
en estos casos. Puede establecerse en gran desventaja aquel que
presente mas complicaciones médicas con estancias hospitalarias
prolongadas, ya se trate del gemelo mas pequeno o el mas grande. Esta
disimilitud hace que se generen muchas dudas y nerviosismo para los
padres, encontrandose ante 2 situaciones distintas provenientes de un

mismo acontecimiento, el nacimiento de sus hijos gemelos.6

Ante una situacion de este tipo hay que tener en cuenta a la familia,
y a su vez, el afrontamiento de su situacion personal.” La experiencia para

los padres del ingreso de sus hijos en la UCIN resulta traumatica;
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generandoles miedo, ansiedad, estrés y depresion; todo esto puede
generar un retraso en el establecimiento de los roles como padres. Si se
tiene en cuenta que el nacimiento de un hijo es un acontecimiento que se
asocia a emociones positivas de alegria y felicidad, esta situacion se ve
truncada cuando la gestacion finaliza antes de lo previsto con un neonato
gran prematuro.® En estas circunstancias, es cuando se quiebra en los

padres el proyecto forjado con relacién al hijo/os que imaginaban.9

Para la mayor parte de los padres, el nacimiento de un RN gran
prematuro es un hecho que genera temor y preocupacion inicial que casi
siempre se centra en las probabilidades de que el RN sobreviva.'® Al ser
un nacimiento gemelar con menos de 32 SG y un peso bajo al nacimiento
hace que los padres se hagan reiteradamente la pregunta de ¢saldran

adelante?.

Es muy importante que los profesionales de la salud participen y se
vean inmersos en la problematica para comprender la situacion de los
padres, identificar sus necesidades, resolver sus preocupaciones y asi,
hacer que disminuyan en ellos las emociones negativas. Las expectativas
de los padres seran dependientes de la informacion que reciban sobre el

prondstico probable a corto y largo plazo.' > 1

A la hora de tomar decisiones, los padres como principales
responsables de sus hijos deben definir su papel como tales. La dificultad
de estas decisiones se vera afectada de manera positiva, si los padres,
reciben informacion real, actualizada y adaptada a sus conocimientos. La
comunicaciéon que reciban del personal sanitario debe resultarles
absolutamente transparente y comoda, siendo posible comentar todos los

aspectos que les resulten preocupantes de manera honesta y abierta.’* 1>

16, 17

Los cuidados centrados en el desarrollo nos hablan de un cuidado
holistico e integrado en el entorno familiar dentro de las limitaciones

propias del caso, como es la gran prematuridad y el ser un nacimiento
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gemelar con un peso bajo al nacimiento.'® Estas son las caracteristicas
que tienen un impacto negativo sobre la interaccidn de los padres con sus
hijos, que se asocia a secuelas adversas sobre el desarrollo a largo plazo.
Las interacciones individuales centradas en la familia se han asociado con
un menor estrés de los padres y una interaccion mas positiva entre

padres e hijos."

Gran responsabilidad de las experiencias que tengan las padres en
la UCIN recae en el equipo de enfermeria. Este debe emplear una actitud
facilitadora que incluya la escucha activa, lo que implica prestar atenciéon y
dar importancia tanto a los mensajes verbales como a los no verbales. Asi
mismo, que permita la asertividad de los padres, es decir, la expresion de
los sentimientos, necesidades o ideas; respetando a la vez sus derechos.
Se debe personalizar e individualizar en todo momento la situacion

particular, evitando las generalizaciones.?

Ante todo lo expuesto anteriormente, se recogen datos que
demuestran la satisfaccion de padres y madres de nifos prematuros
donde existié un contacto temprano entre ambos y que al abandonar la
UCIN expresan sentirse seguros y estar capacitados para desarrollar el

papel de padres en el entorno familiar. #"-2%
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2.2 JUSTIFICACION DEL PROYECTO

El objetivo clave a destacar de este trabajo es el nacimiento
gemelar gran prematuro y con ello las experiencias de los padres ante

esta situacion estresante e imprevista.

Es importante que los profesionales de enfermeria, junto a los demas
miembros del equipo sanitario, conozcan cuales son las experiencias de
este tipo de padres. Para asi, valorar la posibilidad de realizar alguna
modificacion en su forma de interrelacionarse con las familias y conseguir

la mayor satisfaccion de los padres.

Al comienzo de este trabajo, en la busqueda bibliografica inicial se
han encontrado algunos estudios cualitativos acerca de las experiencias
de los padres ante un nacimiento muy pretérmino de un unico hijo. Por
otro lado, también existen estudios cuantitativos acerca de programas de
intervencidn sobre padres con hijos prematuros y su efectividad. Sin
embargo, no existe bibliografia acerca de nacimientos gemelares muy

pretérminos o gran prematuros.

Actualmente, los nacimientos gemelares han aumentado. Segun el
Instituto Nacional de Estadistica (INE), en el afo 2012 en Espana se
dieron 9796 nacimientos dobles, de los cuales 4917 fueron prematuros.
En Galicia, 177 y en la provincia de A Coruia 84. 2
En el Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol (CHUF), desde Enero
de 2013 a Enero de 2014 se han producido 8 nacimientos gemelares gran

prematuros registrados en la UCIN.

Hoy en dia, un gran numero de parejas o familias monoparentales
formadas unicamente por la mujer deciden planificar muy bien la
gestaciéon por lo que recurren a la reproducciéon asistida, en concreto a
tratamientos de fecundacién in vitro. Asi, en la mayoria de los casos,
deciden implantar dos o mas embriones con el fin de aumentar las
probabilidades de éxito. Una vez que se confirma el embarazo, una

gestacion gemelar se convierte en un embarazo de alto riesgo pero,
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generalmente, ninguna madre se imagina que la gestacion vaya a finalizar
en la 32 SG o incluso antes. Dicha circunstancia es la que hace que las
expectativas que los padres y/o la madre tienen acerca del nacimiento se

modifiquen y eso haga que sus experiencias se vuelvan negativas.

En la UCIN del C.H.U.F es donde se hospitalizan a los recién
nacidos con esta edad gestacional (EG), por tanto, es aqui donde resulta
necesario llevar a cabo la investigacién para asi obtener unos resultados
que nos hagan reflexionar acerca de la necesidad de realizar cambios en
la interrelaciéon con las familias o por el contrario, corroborar que las
actuaciones con los padres son las adecuadas para satisfacer sus

necesidades.
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3. BIBLIOGRAFIA MAS RELEVANTE
Las fuentes de datos empleadas para realizar este estudio proviene de:

= Libros

* Protocolos de Neonatologia
- Asociacion Espaniola de Pediatria (AEPED)
- Sociedad Espafiola de Neonatologia (SENeo)

= Bases de datos
- PubMed
- Dialnet
- Lilacs

3.1 ESTRATEGIA DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Para realizar la busqueda bibliografica se han seguido los siguientes

pasos: (Tabla I. Estrategia de busqueda bibliografica).

TABLA I. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Manual 7. Recién nacido de alto riesgo: anticipacion, 74-90
de valoracién, tratamiento y resultado

Neonato- | 11. Partos multiples 124-133

logia 16.Seguimiento de los recién nacidos muy 185-191
(72Ed) prematuros y con peso extremadamente bajo al
nacimiento

19.Toma de decisiones y dilemas éticos

219-224

- El recién nacido prematuro

- El recién nacido de bajo
peso

- Lesion cerebral en el nifio
prematuro

- Programas de seguimiento
para neonatos de alto riesgo
- Bases éticas en
Neonatologia. Decisiones de
tratamiento selectivo en
recién nacidos. Normas
basicas de actuacion.

- Sociedad Espafiola de Neonatologia
(SENeo)
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Biblioteca | Padres de
Cochrane | grandes
Plus prematuros
PubMed ("Infant, Limits:
Extremely -Language:
Premature"[Mes | Spanish and
h]) AND Engllslh .
"Parents"[Mesh] ;jap,[:zl_'%at'ggrs
) AND "Intensive ago Y
Care, i} .
;\leonatal"[MeSh] hSrFTJ]ZCr?]I:S-
PubMed ((("Infant,
Extremely
Premature"[Mes
h]) AND
"Adaptation,
Psychological"[
Mesh] AND
Parents [Mesh]))
PubMed (("Infant,
Extremely
Premature"[Mes
h]) AND
"Twins"[Mesh])
AND
"Parents"[Mesh]
)
Dialnet prematuros
AND cuidados
intensivos
neonatales
AND padres
Dialnet Padres de Filtros:
gemelos - Articulos de
revista
Lilacs parents Filtros:
experience and | - Asunto
neonatal principal:
intensive care | Unidades de
cuidados
intensivos
neonatales,
padres y
recién nacido.
-Ano: 2011,
2012, 2013
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3.2 BIBLIOGRAFIiA MAS RELEVANTE

LIBROS

» Smith VC. Recién nacido de alto riesgo: anticipacion, valoracion,
tratamiento y resultado. En: Cloherty JP, Eichenwald EC, Hansen
AR, Stark AR. Manual de Neonatologia. 72 ed. Barcelona: Wolters
Kluwer; 2012. Pag.74-90.

» Johnson YR. Partos multiples. En: Cloherty JP, Eichenwald EC,
Hansen AR, Stark AR. Manual de Neonatologia. 72 ed. Barcelona:
Wolters Kluwer; 2012. Pag.124-133.

» Stewart JE, Joselow MR. Seguimiento de los recién nacidos muy
prematuros y de muy bajo peso al nacimiento. En: Cloherty JP,
Eichenwald EC, Hansen AR, Stark AR. Manual de Neonatologia. 72
ed. Barcelona: Wolters Kluwer; 2012. Pag. 185-191.

» Placencia FX. Toma de decisiones y dilemas éticos. En: Cloherty
JP, Eichenwald EC, Hansen AR, Stark AR. Manual de
Neonatologia. 7% ed. Barcelona: Wolters Kluwer; 2012. Pag.219-
224,

PROTOCOLOS
> Rellan S, Garcia de Ribera C, Aragon MP. Protocolos de
diagnosticos terapéuticos de la AEP: neonatologia. El recién nacido
prematuro. [monografia en internet]. Madrid: Asociacion Espafola
de Pediatria; 2008. [acceso el 13 Enero de 2014]. Disponible en:

http://www.aeped.es/documentos/protocolos-neonatologia

» Paisan L, Sota |, Muga O, Imaz M. Protocolos de diagndsticos
terapéuticos de la AEP: neonatologia. El recién nacido de bajo
peso. [monografia en internet]. Madrid: Asociacién Espafiola de
Pediatria; 2008. [acceso el 13 de Enero de 2014]. Disponible en:

http://www.aeped.es/documentos/protocolos-neonatologia

» Cabanas F, Pellicer A. Protocolos de diagndsticos terapéuticos de

la AEP: neonatologia. Lesion cerebral en el nifio prematuro.
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[monografia en internet]. Madrid: Asociacion Espafola de Pediatria;
2008. [acceso el 13 de Enero de 2014]. Disponible en:
http://www.aeped.es/documentos/protocolos-neonatologia

» Torres MJ, Gomez E, Medina MC, Pallas CR. Protocolos de

diagndsticos terapéuticos de la AEP: neonatologia. Programas de

seguimiento para neonatos de alto riesgo. [monografia en Internet].
Madrid: Asociacion Espafiola de Pediatria; 2008. [acceso el 13 de
Enero de 2014]. Disponible en:

http://www.aeped.es/documentos/protocolos-neonatologia

» Jiménez R, Molina V. Protocolos de diagnosticos terapéuticos de la
AEP: neonatologia. Bases éticas en neonatologia. Decisiones de
tratamiento selectivo. Normas basicas de actuacion. [monografia
en internet]. Madrid: Asociacién Espafiola de Pediatria; 2008.
[acceso el 13 de Enero de 2014]. Disponible en:

http://www.aeped.es/documentos/protocolos-neonatologia

ARTICULOS DE REVISTA

» Pepper D, Rempel G, Austin W, Ceci C, Hendson L. More than
information: a qualitative study of parents” perspectives on neonatal
intensive care at the extremes of prematurity. Advances in
Neonatal Care. [Internet]. 2012 [acceso el 3 de Febrero de 2014] ;
12(5): pag. 303-309. Disponible en:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22964607

El propdsito de este estudio es describir las percepciones de los padres de la
toma de decisiones relativas a sus recién nacidos extremadamente prematuros
que recibieron atencién en una unidad de cuidados intensivos neonatales de
nivel Ill (UCIN). La muestra, siete padres de bebés prematuros que nacieron en
la gestacion de 24 a 26 semanas en una UCIN terciaria del oeste de Canada. El
disefio es cualitativo, de descripcion interpretativa con entrevistas
semiestructuradas. El primer autor realizé entrevistas con ambos padres juntos o
sé6lo la madre. Las entrevistas fueron grabadas, transcritas y analizadas.
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» Gallagher K, Marlow N, Edgley A, Porock D. The attitudes of
neonatal nurses towards extremely preterm infants. Journal of
Advances Nursing. [Internet]. 2012 [acceso el 3 de Febrero de
2014] ;68(8): pag. 1768-1779. Disponible en:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22050609

El documento es un informe de un estudio de las actitudes de las enfermeras
neonatales hacia los bebés extremadamente prematuros. Junto con el avance de
la supervivencia a edades gestacionales extremadamente prematuras, los
debates éticos relativos a la prestacion de la atencion invasiva han proliferado en
vista de la elevada morbilidad. A pesar de que las enfermeras son los
profesionales de la salud que trabajan mas cerca del nifio y su familia, su
potencial influencia es ignorada por lo general cuando la determinacién de cémo
los padres deben tomar las decisiones sobre el cuidado futuro de su bebé
extremadamente prematuro. Se utiliza la metodologia cualitativa para explorar
las actitudes de las enfermeras neonatales hacia el cuidado de los bebés
extremadamente prematuros. Los datos fueron recogidos entre 2007 y 2008 y se
analizaron utilizando PQMethod y tarjeta de Analisis de Contenido.

» Heinemann AB, Hellstrom-Westas L, Heldberg K. Factors affecting
parents’presence with their extremely preterm infants in a neonatal
intensive care room. Acta Paediatrica. [Internet]. 2013 [acceso el 6
de Marzo de 2014] ; 102: pag. 695-702. Disponible en:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23590800

En este estudio se describen las experiencias de los padres y cuales fueron los
factores que influyeron en su estancia con sus bebés extremadamente
prematuros en una unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN). Este
estudio tiene un disefio descriptivo cualitativo basado en entrevistas
semiestructuradas realizadas a siete madres y seis padres.

» Velo M. Neonatologia: analisis ético desde la perspectiva de los
cuidados centrados en el desarrollo. Metas de Enferm. 2011; 14(6):
pag. 18-21.

Se trata de una revisién bibliografica posterior a la observacion directa de la
practica profesional en la Unidad de Neonatologia del Hospital Universitario La
Paz, en enero de 2010. Asi, se analizan desde un punto de vista ético las
diferencias y consecuencias entre las recomendaciones publicadas y la labor
asistencial desarrollada diariamente en dicha unidad.
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» Ocampo MP. El hijo ajeno: vivencias de madres de nifios
prematuros hospitalizados. Aquichan. [Internet]. 2013 [acceso el 6
de Marzo de 2014] ; 13(1): pag. 69-80. Disponible en:

http://dialnet.unirioja.es/servilet/articulo?codigo=4324949

El objetivo de este estudio es analizar el nacimiento de un nifio prematuro y su
posterior hospitalizacién en la Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal, el cual casi
siempre toma por sorpresa a sus padres, quienes a partir de ese momento se
ven inmersos en una serie de situaciones que nunca consideraron en sus vidas y
que determinan la relaciéon con su hijo y su capacidad de cuidarlo. Para conocer
las vivencias de las madres durante la gestacién, el nacimiento y la
hospitalizacién de su hijo prematuro se realiz6 un estudio fenomenoldgico con
diez madres.

» lriarte A, Carrion M. Experiencias de padres de grandes prematuros
en la Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal: revision sistematica
de la evidencia cualitativa. Metas de Enferm. 2013; 16(2): pag. 20-
25.

El nacimiento prematuro de un nifio y la experiencia de ingreso en la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) pueden ser traumaticos para los padres.
Su rol y el establecimiento del vinculo paterno-filial pueden verse amenazados.
El objetivo de esta revisidon es explorar las experiencias de los padres de grandes
prematuros en la UCIN e identificar barreras vy facilitadores para Ila
paternidad/maternidad, asi como mecanismos de apoyo y comportamientos que
permitan a los padres desarrollar su rol parental.
Se trata de una revisidn sistematica de los estudios cualitativos acerca de las
experiencias de padres/madres de neonatos de menos de 32 semanas y/o peso
< 1.500 g en la UCIN. Se realiz6 una busqueda bibliogréfica en la Biblioteca
Cochrane Plus, PubMed, CINAHL y PsycINFO, incluyendo estudios en inglés y
espafiol hasta diciembre de 2012. La calidad de los estudios seleccionados fue
evaluada por ambas autoras mediante la herramienta de evaluacién critica
Joanna Briggs Institute Qualitative Assessment and Review Instrument (JBI-
QARI).

» Ruiz I. Superacion de entrega de una madre frente a la enfermedad
congénita de su hijo gemelo. Arch memoria. [Internet]. 2012
[acceso el 19 de Marzo de 2014] ; (9 fasc 1). Disponible en:

http://dialnet.unirioja.es/servilet/articulo?codigo=3875439

El diagndstico de una enfermedad congénita en un nifio provoca una situacion
de shock psicolégico para los padres y un gran estigma personal y familiar. La
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forma en la que cada familia afronta la enfermedad de sus hijos es personal, sin
embargo, hay actitudes que favorecen una adaptacién positiva a todo el proceso.
Este relato biografico, trata, desde la narrativa de las propias experiencias, de
ilustrar la forma en la que la protagonista ha vivido todo el proceso. Se trata de la
madre de un nifo con enfermedad de Hurler que nos muestra las estrategias
emocionales que utiliza para enfrentarse al dolor y al miedo que le causa la
enfermedad de su hijo.

» Frello AT, Carraro TE. Enfermagem e a relagcao com as maes de
neonatos em unidade de terapia intensiva neonatal. Rev Bras
Enferm. [Internet]. 2012 [acceso el 27 de Marzo de 2014]; 65(3):
pag. 514-521. Disponible en:
http://www.scielo.br/pdf/reben/v65n3/v65n3a18.pdf

Las relaciones con la experiencia de enfermeria de un parto prematuro de un
nifo, influye en la experiencia de las mujeres. El objetivo de este estudio es
delinear la relacion entre el personal de enfermeria y las madres con los bebés
ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales presentado en los
articulos publicados entre 2005 y 2010. Se utilizaron las bases de datos CINAHL,
MEDLINE y LILACS para estudios publicados entre 2005 y 2010 con las
siguientes palabras: Enfermeria neonatal, prematuros Madres, y de Atencion de
Enfermeria, un total de 21 articulos organizados en categorias: Fases que
enfrentan los padres durante la estancia en el bebé UCIN, relacion entre la
enfermera y la madre, el apoyo de enfermeria; descuidado en la relacién entre la
madre y la formacién de enfermeria y la accién en Salud punto de Estudios sobre
la necesidad de las madres de apoyo que incluye apoyo emocional, la
participacion en el cuidado del bebé, listo para entrar y hablar.

» Oliveira K, Veronez M, Higarashi IH, Correa DAM. Vivéncias de
familiares no processo de nascimento e internacao de seus filhos
em uti neonatal. Esc Anna Nery. [Internet]. 2013 [acceso el 27 de
Marzo de 2014] ; 17(1): pag. 46-53. Disponible en:
http://www.scielo.br/pdf/ean/v17n1/07.pdf

La expectativa que envuelve el nacimiento de un hijo esta vinculada a la idea de
llevar a un bebé sano para casa. Sin embargo, tal deseo, calentado a lo largo de
toda gestacion, ni siempre se concretiza. Es un estudio de caracter cualitativo-
descriptivo que tuvo por objetivo conocer la vivencia de padres que tuvieron su
bebé internado en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN) desde el
nacimiento. Participaron del estudio, seis madres que tuvieron sus hijos
internados en un hospital-escuela, y fueron entrevistadas utilizando un guién
semiestructurado. Los datos fueron analizados segun el referencial de Bardin,
originando la siguiente tematica central: vivencia de los padres en el proceso de
hospitalizaciéon del hijo en UCIN. Emergieron tres subtematicas: vivenciando

— "Experiencias de los padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro” —



16

sentimientos de separacion y abandono; experimentando el miedo de la pérdida;
identificando dificultades y encontrando fuentes de apoyo.

» Ditz E, Sena RR, Coelho C. A vivéncia de pais e profissionais na
unidade de terapia intensiva neonatal. Cienc. Enferm. [Internet].
2011 [acceso el 27 de Marzo] ; 17(2): pag. 77-86. Disponible en:
http://www.scielo.cl/pdf/cienf/v17n2/art_09.pdf

Este estudio tuvo por objetivo aprender de la vivencia de los padres vy
profesionales en la Unidad de Terapia Intensiva Neonatal. Los sujetos fueron
doce profesionales y ocho padres de recién nacidos. Para la recogida de datos
se utilizo el taller de trabajo y la observacion de campo. Para el tratamiento de
los datos se utilizé el Analisis de Discurso.
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4. HIPOTESIS

La realizacion de este estudio es mediante investigacion cualitativa,
de tipo teoria fundamentada. Se trata del estudio de las experiencias de
los padres durante la estancia de sus hijos gemelos en la UCIN,
relacionado con el tipo de comunicacion que recibieron en la unidad y la
implicacién de los profesionales de enfermeria ante el afrontamiento del

rol de padres. Para finalmente, poder generar una teoria.

A priori no se parte de ninguna hipotesis, puesto que durante el
proceso de investigacion cualitativa, éstas se van generando vy

desarrollandose paulatinamente.

Tras la revisidn bibliografica partimos de la idea de que es
importante conocer cdmo perciben los padres el ingreso de un hijo en la

UCIN; sus sensaciones, sentimientos, miedos y preocupaciones.
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5. OBJETIVOS

Los objetivos planteados mediante los cuales se regira este proyecto

de investigacion son principalmente:

> Objetivo general:

- Generar una teoria en la que se plasmen las experiencias
de los padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro
que ingresa en la UCIN del CHUF.

> Objetivos especificos:

- Comprobar cuales son sus primeras impresiones y como
se han modificado tras proporcionarles la informacion
adecuada acerca de sus hijos ingresados en UCIN del
CHUF.

- Determinar el papel de la enfermeria en cuanto al

afrontamiento del rol de padres en la UCIN del CHUF.
- Conocer la percepcioén de los padres sobre la calidad de la

informacion que se les transmite a través de los

profesionales sanitarios en la UCIN del CHUF.

— "Experiencias de los padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro” —



19

6. METODOLOGIA

Se trata de un estudio cualitativo de tipo teoria fundamentada.

La investigacion cualitativa esta basada en el paradigma naturalista, que
pretende explicar los fendmenos desde la interpretacion subjetiva de los
sujetos. Por tanto, trata de estudiar la realidad en su contexto natural, tal y
como sucede, intentando dar sentido o interpretar los fendmenos de
acuerdo con los significados que tienen para las personas implicadas. La
realidad que interesa es la que las propias personas perciben como
importante.?®

El disefio que vamos a utilizar es la teoria fundamentada. Como
mencionan Glaser y Strauss, el enfoque del que parte la teoria
fundamentada es el de descubrir teorias, conceptos, hipdtesis y
proposiciones partiendo directamente de los datos, y no de supuestos a
priori de otras investigaciones o de marcas tedricas existentes.?

La teoria fundamentada es una metodologia general para
desarrollar teoria que esta fundamentada en una recogida y analisis
sistematicos de datos. Se desarrolla a lo largo de la investigacion, y esto
se realiza a través de una continua interrelacion entre el analisis y la
recogida de datos.

Asi, lo que se pretende es explicar la esencia de la experiencia de los
padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro a lo largo de un
proceso, es decir, su estancia en UCIN.

La teoria fundamentada permite al equipo de enfermeria
contextualizar el cuidado y comprender mejor la experiencia subjetiva de
las personas para proporcionar una atencion holistica y competente.
Utilizando este método de investigacion cualitativa, el investigador
descubre o manipula categorias y las relaciona entre si para desarrollar o
confirmar las explicaciones del como y por qué de los fendmenos. Por
tanto, la teoria fundamentada trata de descubrir y explicar, mediante
metodologia inductiva, la interpretacion de significados desde la realidad

social de los individuos, con el fin ultimo de crear una teoria que explique
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el fendbmeno de estudio, es decir, crear teorias explicativas de la conducta

humana.?’
6.1 Diseio del estudio

El estudio sera cualitativo, siguiendo el meétodo de teoria
fundamentada, con entrevistas en profundidad, de tipo entrevista semi-
estructurada que permitan recoger datos acerca de las experiencias y

vivencias de los padres en la UCIN para poder llegar a generar una teoria.
6.2  Ambito del estudio

El estudio de investigacion se realizara en la UCIN del CHUF (12planta).
6.3 Periodo del estudio

El estudio se llevara a cabo entre los meses de Enero de 2015 a

Diciembre de 2016. Por tanto, este estudio se realizara durante 2 anos.
6.4 Recogida de datos

La recogida de la informacion se efectuara mediante entrevistas en
profundidad. Se realizaran de manera individual para recoger la vision
subjetiva y personal del entrevistado con relacion a la experiencia

personal que se esta investigando. 2

Las entrevistas seran semi-estructuradas en las que se partira de un
guién con preguntas abiertas que surgieron de la revision de la literatura y

de la experiencia en la practica clinica. (Anexo ).

Los datos se recogeran a través de grabaciones audiovisuales junto con
anotaciones de campo que el entrevistador realice durante las entrevistas,

como pueden ser expresiones, opiniones, gestos, tonos de voz, etc.

Para llevar a cabo la recogida de datos sera necesario un espacio cerrado
que se encuentre en la misma planta que la UCIN, en el cual se dispondra
de sillas y una mesa junto con una iluminacioén suficiente para poder llevar

a cabo dichas entrevistas. Sera un lugar en el que no existan
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interferencias auditivas ni visuales que lleguen a impedir y/o condicionar

la reflexion de padres y madres.

El tiempo que durara la entrevista sera aproximadamente de 40-45

minutos.

Las entrevistas seran de caracter anonimo borrando cualquier dato que
pueda identificar a los participantes. La participacion sera totalmente
voluntaria en la que no existira recompensa alguna por haber aceptado

participar en el estudio.

Las entrevistas las realizara la misma persona que presente el estudio a
los participantes. El investigador solicitara colaboracién con el personal de
la UCIN para conocer cuando se producen los ingresos y asi establecer el

inicio de las entrevistas.
El procedimiento para la recogida de datos se realizara en 2 fases:

-12 FASE. Durante la primera semana del ingreso de los gemelos en la
UCIN. En ese momento, le sera entregado a los padres la hoja informativa
sobre el estudio (Anexo 1) y el consentimiento informado (Anexo Ill) que

deben firmar para poder participar en el mismo.

- 22 FASE. Al alta de la UCIN bien sea, este alta, a la unidad de Neonatos
0 a su domicilio. En este momento, sera realizada nuevamente la misma
entrevista que fue formulada al ingreso, con las mismas preguntas vy

siguiendo las mismas condiciones para realizarla.

6.5 Seleccion de los participantes

La muestra a estudio seran los padres y/o madre de RN gemelos gran
prematuros ingresados en la UCIN durante el periodo de estudio.
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CARACTERISTICAS DEL PERFIL PARTICIPANTE O CRITERIOS
DE INCLUSION

» Padres y/o madre con hijos ingresados en la UCIN que
hayan nacido con una EG igual o inferior a 32 SG y/o con un
peso igual o inferior a 1500 gr en las fechas en las que se
lleva a cabo el estudio.

» Padres y/o madre que una vez leido el consentimiento
informado deciden firmarlo y aceptar formar parte del
estudio.

» Padre y/o madre que comprendan y se comuniquen en

castellano o en gallego.

CRITERIOS DE EXCLUSION

» Padres y/o madre que tengan hijos ingresados en la UCIN

que hayan nacido con una EG mayor de 32 SG o que pesen
mas de 1500 gr.

» Padres y/o madre que una vez leido el consentimiento
informado deciden no firmarlo y no aceptar formar parte del
estudio.

» Padres y/o madre que no comprendan ni se comuniquen en

castellano y/o gallego.

La muestra sera a criterio o intencional y no sera determinada al inicio, es
decir, no se parte de un numero determinado. El tamafio de la muestra
sera dependiente de los nacimientos gemelares con 32 SG o0 menos que
sucedan en el periodo de tiempo seleccionado. Dentro de estos casos,
dependera de aquellos padres y madres que acepten participar en el

estudio.?®
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6.6 Analisis de los datos

Cabe destacar en este método de investigacion cualitativa que la
recogida y el analisis de los datos se realizaran simultaneamente con el
objetivo de poder identificar vacios de informacion que requieran mayor
indagacion y que permitan, a través del muestreo y la saturacion teorica,
explorar las categorias emergentes para generar la teoria.

(Figura 1. Planificacion).

Es importante mantener durante el proceso la sensibilidad tedrica,
denominandose asi a la capacidad de comprender y separar lo que es
pertinente de lo que es banal. Esto permitira generar una teoria que esté
fundamentada en los datos y no en ideas preconcebidas o en teorias ya

existentes.

En primer lugar, se transcribira de forma integra las respuestas de
los entrevistados en un plazo maximo de 3 dias tras la realizacion de la
entrevista. Tras cada transcripcion se ira codificando la informacion, es
decir, creando categorias. Entendiéndose éstas, como unidades de
significado que concentran ideas, conceptos o temas descubiertos por el
investigador durante el analisis de datos. Se realizara una codificacién

abierta y se ira asegurando una adecuada relacion entre categorias.

Mientras se categoriza la informacién, también se anotaran por escrito los
memos (impresiones, reflexiones, preguntas e hipoétesis que se plantea el
investigador o el analista en esta fase). La produccién de memos es
constante y necesaria durante todo el proceso de investigacion. Existen 3
tipos de memos: los metodoldgicos que son notas relacionadas con el
muestreo, la recogida de datos y su analisis; los tedricos que son notas
relacionadas con la emergencia de las categorias y el desarrollo de la
teoria; y los memos analiticos que son notas relacionadas con el

pensamiento reflexivo del investigador. (Figura 2. Tipos de memos).
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METODOLOGICOS TEORICOS ANALITICOS

e Muestreo, recogida e Emergencia de e Pensamiento
de datos y analisis categorias y el reflexivo del
desarrollo de la investigador
teoria

Figura 2. Tipos de memos.

A medida que se van realizando entrevistas y analizando los datos,
se haran comparaciones constantes de similitudes y diferencias de
incidentes identificados en los datos con el objetivo de descubrir patrones
de comportamiento que se repiten o nuevos comportamientos. A partir de
este momento, se debera realizar una codificacion axial que consiste en
comparar los nuevos datos con las categorias resultantes de anteriores
comparaciones. Tras esta comparaciéon se elaboran hipétesis al relacionar

las categorias entre si.

Cuando las relaciones establecidas son insuficientes, se continda con la
recogida de datos para la busqueda de nuevos casos que aporten mas

informacion y que permitan explicar los conceptos y precisar la teoria.

Se continuara con una codificacion selectiva que consiste en
integrar las categorias entre si para reducir el numero de conceptos y
delimitar asi la teoria. El objetivo sera seleccionar la categoria central que

por su centralidad explica y da sentido a todos los datos.

Para realizar el analisis de los datos se utilizara un programa
informatico que nos ayudara en todo el proceso, se denomina Nvivo.*
Este programa es idoneo porque permite trabajar con audio, videos e
imagenes y hacer el andlisis de ese material audiovisual de manera
innovadora. Ademas, consolida grandes volumenes de documentos y
realiza un seguimiento de todas las anotaciones de campo, coédigos y
memos permitiendo almacenar la informacion en categorias y favorecer

asi a la elaboracioén de la teoria.
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Para darle un mayor grado de validez y credibilidad al estudio se
ampliara la perspectiva analitica, utilizando el método de triangulacion de
investigadores durante el analisis de datos. Se trata de que profesionales
de diferentes disciplinas con experiencia en este tipo de investigacion
analicen e interpreten la informacion. A su vez, para aumentar la validez
del estudio, durante la recogida de datos se utilizara la verificacion
externa. Consiste en realizar con los sujetos participantes una
retroalimentacion de los datos para que ellos verifiquen, rectifiquen o

maticen la informacién a analizar.

RECOGIDA
ATRAVES DE o ENTREVISTAS
DE — ¢ OBSERVACION *---
DATOS e ANOTACIONES DE CAMPO -
} i
v > ;
ORGANIZACION , , 5
ATRAVESDE PROGRAMA INFORMATICO ;
— . 1l
DE LOS Nvivo .
DATOS
* METODO COMPARATIVO CONSTANTE !
ANALISIS ; ; ;
CODIFICACION CODIFICACION CODIFICACION
DE ABIERTA ™%  axiaL T SELECTIVA
DATOS \ MUESTREO Y SATURACION TEORICA
DESARROLLO
DE LA
TEORIA

Figura 1.Planificacién
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6.7 Limitaciones del estudio

Todo estudio de investigacidon presenta limitaciones y en este caso puede
presentarse la no existencia de nacimientos gemelares gran prematuros
en el CHUF, aunque en registros de afos anteriores, en la UCIN del

CHUF la media es de 5 casos por ano.

Se debe tener en cuenta que de producirse nacimientos gemelares, los

padres y/o madre deben aceptar participar en el estudio.

Pueden darse ambas circunstancias juntas, lo que supone un numero
escaso de muestra para llevar a cabo el estudio, por tanto se deberia

replantear la posibilidad de realizar el estudio durante 5 afnos.
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7. PLAN DE TRABAJO

El plan de trabajo se desarrollara en 4 fases:

» Fase |: Disefo del estudio y presentacion de autorizaciones.

» Fase Il Investigacion de campo. Recogida de datos mediante
entrevistas en profundidad.

= Fase lll: Analisis de los datos.

» Fase IV: Cierre de la investigacion. Elaboracién del informe final.

Para llevar a cabo este trabajo de investigaciéon se comenzara solicitando

las autorizaciones pertinentes. Son las siguientes:

» Autorizacién al Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIC) de
Galicia
¢ Autorizacién al CHUF para realizar el trabajo de investigacion en la

UCIN y poder acceder a las historias clinicas.

Las fechas para presentar las solicitudes anteriores, seran en el mes de
Enero de 2015 para que asi, una vez aprobadas se pueda llevar a cabo el

estudio en el periodo establecido. (Tabla II. Plan de trabajo).

Ademas, tanto el jefe de servicio de la UCIN como la supervisora de
enfermeria de la unidad debe tener conocimiento del estudio que se va a
llevar a cabo y de como se realizara. También, se debe informar al resto
del personal sanitario de la UCIN para conocer si desean colaborar en la
realizacion del estudio, fundamentalmente en la deteccién de posibles

participantes.

A continuacion, una vez las autorizaciones sean aprobadas y nos
encontremos en el periodo del estudio podremos comenzar con la
captacién de los padres y la realizacion de entrevistas con grabaciones

audiovisuales.

A medida que se van realizando las entrevistas para la recogida de datos,

se iran analizando los datos simultaneamente.
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Al final, se elaborara un informe generando las conclusiones a las que se
ha llegado junto con la redaccion de la teoria. Una vez redactados los
resultados del estudio, se intentara presentarlos en diversos congresos o

publicarlos en revistas cientificas.

TABLA Il. PLAN DE TRABAJO

Octubre
2017
Junio

2017

Enero
2016
Septiembre
2016

Mayo 2015
Diciembre
2015

Revision
bibliografica
Disefio del
estudio

FASE I

Autorizacion
CEIC y
CHUF

Realizacion
de
entrevistas

FASE 11

Analisis de
los datos

FASE 1II

Elaboracion
del informe
final
Publicaciéon
de los
resultados

FASE IV
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8. CONSIDERACIONES ETICAS

Ante cualquier tipo de investigacion se deben tener en cuenta los
aspectos ético-legales bajo los cuales se debe actuar para llevar a cabo
un estudio. La ética en la investigacion pretende garantizar que los

participantes en un estudio estén protegidos.

Podriamos decir que la ética de la investigacion tiene dos componentes
esenciales: la seleccion y el logro de fines moralmente aceptables, y la

utilizacion de medios moralmente admisibles para llegar a dichos fines.

El informe de Belmont fue creado bajo el titulo de "Principios éticos
y pautas para la proteccion de los seres humanos en la investigacion". En
el se resumen cuales son los principios éticos basicos y las directrices
para solventar aquellos problemas que aparecen a lo largo de las

investigaciones en las que se incluyen a seres humanos.

Los principios éticos a tener en cuenta son el respecto a las personas, la
beneficencia y la justicia. Para llevarlo a cabo son necesarios requisitos
como el consentimiento informado, la evaluacion de riesgos y beneficios y
la seleccion de sujetos de investigacion. En este estudio se contemplaran
los principios éticos para proteger los derechos de los participantes

durante todo el estudio.

El Cédigo Deontolégico de Enfermeria establece claramente que el
respeto de los derechos humanos, con inclusion del derecho a la vida, el
derecho a la dignidad y el derecho a ser tratado con respeto, es inherente
a la enfermeria. Ademas, considera la investigacion como una de las
funciones enfermeras y explica que "la Enfermera/o debe procurar
investigar sistematicamente, en el campo de su actividad profesional con
el fin de mejorar los cuidados de Enfermeria, desechar practicas
incorrectas y ampliar el cuerpo de conocimientos sobre los que se basa la
actividad profesional”.  (Articulo 73. Capitulo XI. La educaciéon y la

investigacion de la enfermeria).
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El tratamiento, comunicacién y cesion de sus datos se hara
conforme a lo dispuesto por la Ley Organica 15/1999, de 13 de Diciembre,
de proteccion de datos de caracter personal. Para asegurar el anonimato
de los participantes se asignaran una serie de codigos identificativos a
cada participante. La participaciéon es totalmente voluntaria, sin existir
remuneracion economica o de ningun tipo por haber participado y no
tendra repercusiones negativas para los padres ni para los RN el no

aceptar formar parte del estudio.

El consentimiento informado es el procedimiento que garantiza que
el sujeto ha expresado voluntariamente su intencion de participar en el
estudio después de haber comprendido la informacion que se le ha dado

sobre el mismo.

En 1964 fue elaborada por la "World Medical Assembly" la

Declaracion de Helsinki. Se trata de la principal referencia mundial de
investigacién biomédica, considerada como el documento mas importante
en la ética de la investigacion con seres humanos. Desde su elaboracién
hasta nuestros dias, ha sido revisada en varias ocasiones, siendo en
2008 la ultima de ellas.
En Espafna, se establece que para poder llevar a cabo estos estudios de
investigacion se debe contar con un informe del Comité de Etica de
Investigacion Clinica (CEIC) como requisito previo a su puesta en marcha.
En la Comunidad Auténoma de Galicia se debera solicitar tal informe al
Comité Autonédmico de Etica de la Investigacion de Galicia. Al realizar
esta investigacion en el CHUF, siendo un centro del Servicio Galego de
Saude (SERGAS) se solicitara el correspondiente permiso para acceder a
la poblacion de estudio de este hospital.

La Declaracion de los Derechos del Nifio fue aprobada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas en 1989 bajo el texto de la
"Convencién sobre los Derechos del Nifo. Dicha declaracion establece
que la proteccion de la infancia debe ser una prioridad de todos, y muy

especialmente de los gobiernos. Esta aprobacion se produjo 30 afios
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después de que la ONU adoptara, en 1959, una resolucion sobre los
derechos del nifio e instituyera en todos los paises del mundo un dia
universal del nifio, el 20 de Noviembre. La Convencion se convirtié en Ley
en 1990, después de ser firmada y aceptada por 20 paises, entre ellos

Espafia.

Se considera que el nifio, por su falta de madurez fisica e intelectual tiene
derecho a unos cuidados y a una proteccion especial, asi como a una
proteccion juridica especifica. La Declaracion de los Derechos del Nifio
establece que el nifo debe recibir atencion biopsicosocial con el fin de
lograr una infancia feliz. Para ello, insta a los padres, a los individuos, a
las organizaciones, a las autoridades locales y a los gobiernos nacionales
a que velen por esos derechos, cada uno en el marco de las

competencias que le son propias.

Se deberan, por tanto, tener en cuenta los siguientes documentos:

- Hoja informativa a los participantes en el estudio (Anexo Il)

- Consentimiento informado para participar en el estudio (Anexo IlI)

- Autorizacién del CEIC (Comité Etico de Investigacion Clinica) de
Galicia. (Anexo 1V)

- Autorizacion para la realizacion de un estudio de investigacién en
el CHUF. (Anexo V)

- Ley Organica de Proteccion de Datos RD 15/1999

- Principios éticos para las investigaciones médicas en seres
humanos (Declaracion de Helsinki).

- Codigo Deontologico de Enfermeria. Capitulo Xl. La investigacion
enfermera.

- Declaracién de los derechos del nifio de 1959.
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9. DIFUSION DE LOS RESULTADOS

Una vez finalizada la investigacién se obtendran unos resultados
con los que se pretende desarrollar una teoria en la que ponga en
relacion las experiencias de los padres, el tipo de comunicacion que
recibieron en la UCIN y la implicacién de los profesionales de enfermeria

ante el afrontamiento del rol de padres.

Los resultados del estudio permitiran orientar al personal sanitario,
fundamentalmente al equipo de enfermeria, acerca de cdmo se sienten o
les hacen sentir cuando tienen ingresados a sus hijos gemelos gran
prematuros en la UCIN. Del mismo modo, también servira para detectar
aquellos aspectos que necesitan de alguna mejora y que no fueron

detectados hasta el momento por el equipo de enfermeria.

La difusidn de los resultados se llevara a cabo intentando publicar
dicho estudio en revistas de enfermeria que tengan mayor visibilidad
dentro de la comunidad cientifica. Seran revistas con factor de impacto. El
factor de impacto es la media de veces que en un afio determinado fueron
citados los articulos publicados por estas revistas en los dos afos
anteriores. Se utiliza este parametro para evaluar o comparar la
importancia de una revista cientifica frente a otras de su mismo campo.
Los principales factores de impacto son los que realiza la Journal Citation
Reports (JCR)*' y el SCImago Journal Rank (SJR)*.

Muchas revistas espafolas de enfermeria no disponen de ninguno de los
factores de impacto anteriormente mencionados ya que no estan incluidas

en las instituciones que realizan dichos indices.

Ademas, se presentaran los resultados en exposiciones orales o
bien tipo poster en diversos congresos que se celebren dentro de la

especialidad de la enfermeria pediatrica.
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Las revistas cientificas elegidas para la publicacion son las siguientes:

(Tabla Ill. Revistas cientificas segun el factor de impacto).

= ANALES DE PEDIATRIA
= PEDIATRICS

= NEONATOLOGY

= ACTA PAEDIATRICA

TABLA I1I: REVISTAS CIENTIFICAS SEGUN EL FACTOR DE IMPACTO

| REVISTAS FACTOR DE IMPACTO |

JCR (2012) SJR (2012)
ANALES DE PEDIATRIA 0.867 0.240
PEDIATRICS 5.119 2.544
NEONATOLOGY 2.573 1.031
ACTA PAEDIATRICA 1.974 0.765

Otras revistas espanolas en la que se podrian publicar los resultados de

este estudio, serian las siguientes:

= REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA
= REVISTA ROL DE ENFERMERIA

= METAS DE ENFERMERIA

= REVISTA INDEX DE ENFERMERIA

= REVISTA ENFERMERIA NEONATAL
= ENFERMERIA CLINICA
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Los congresos en los que se presentarian los resultados del estudio, bien
sea como exposiciones o0 como presentaciones tipo poster, son los

siguientes: (Tabla IV. Congresos).

TABLA IV: CONGRESOS
CONGRESOS

NACIONALES INTERNACIONALES

Congreso Argentino de

Congreso Nacional de Pediatria ,
Neonatologia

Congreso Nacional de Enfermeria Congreso Iberoamericano de

Neonatal Neonatologia

Asociacion Nacional de Congreso de la Sociedad Europea

Enfermeria de Cuidados de Pediatria y Neonatologia de

Intensivos Pediatricos y

Cuidados Intensivos
Neonatales.
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10. FINANCIAMIENTO DE LA INVESTIGACION
10.1 FUENTES DE FINANCIAMIENTO

Las posible fuentes de financiamiento a las que se podran realizar

la solicitud seran las siguientes:

- Plan Galego de Investigacioén, Innovacién e Crecemento 2011-
2015.

- El Instituto de Salud Carlos lll, siendo el organismo gestor de
las actividades de la Accion Estratégica en Salud (AES) englobada
en el Plan Estatal de Investigacion Cientifica, Técnica y de
Innovacion 2013-2016. En Espafa, la principal entidad
financiadora es el Fondo de Investigaciones en Salud (FIS), que se
cred6 en el afno 1980 (como Fondo de Investigacion Sanitaria de la
Seguridad Social), con el objetivo de organizar y articular la
investigacion en salud a nivel nacional. En el afio 1988 el FIS pasa
a depender del Ministerio de Sanidad y Consumo, y a partir del
afno 1994, se integra en el Instituto de Salud Carlos Ill. A partir de
este momento, el Instituto de Salud Carlos Il es el encargado de la
promocion, el fomento y la coordinacion de la investigacion
biomédica y sanitaria en Espania.

- La Diputacion de A Coruia concedera 18 bolsas a investigacion
en ciencias de la salud para trabajos de investigacion de una
duracién minima de 9 meses, en el periodo 2014-2015. Sus
requisitos principales son poseer titulacion universitaria y acreditar
como minimo un ano de residencia en la provincia de A Corufia.

- El Colegio de Enfermeria de A Coruia. Para beneficiarse de
estas prestaciones sera preciso pertenecer al Colegio de
Enfermeria de A Corufa al menos dos afios. Se concederan becas
por presentacion de trabajos cientificos en jornadas y congresos
profesionales en forma de ponencias, comunicaciones u otras.

- La Fundaciéon Profesor Novoa Santos, a la que pertenece el
CHUF.
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10.2 MEMORIA ECONOMICA

Toda investigacion supone una serie de gastos previsibles desde el inicio,
aunque a medida que avanza la investigacion pueden sufrir

modificaciones haciendo que se incrementen.

En la siguiente tabla se recogen los recursos necesarios para llevar a

cabo la investigacion. (Tabla V. Memoria econdmica de la investigacion).
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TABLA V. Memoria econdmica de la investigacion

RECURSOS IMPORTE

Humanos Enfermera a tiempo parcial durante 2 afios 12000 €
(500€ / al mes)

Analista a tiempo parcial que trabaje con el programa 12000 €
Nvivo durante 2 afios (500€/ al mes)

TOTAL 24000€

Materiales Infraestructura

Despacho para la realizacion de las entrevistas con previo 0e
aviso y consentimiento

Inventariable

Ordenador portatil Asus K55VM-SX052V - Ordenador 700€
portatil de 15.6 pulgadas, Core 17-3610QM, 4 GB de
RAM, 2.3 GHz, Windows 7 Home Premium Original
64Bits, 500 GB

Impresora Canon PIXMA MP495 - Impresora color (8.8 60€
ipm, A4)
Videocamara - JVC Everio GZ-E105BEU Negra, Full HD 2209

2 Memorias KINGSTON USB DataTraveler 101 G2 - 32 30€
GB
Teléfono movil Sony Xperia Go 200€

Programa informatico NVIVO 212 €

Fungible

2 paquetes de folios Din A4 500folios 15 €

Boligrafos, archivadores, carpetas y demas material de 70€
oficina

TOTAL

Dietas

Congresos

Desplaza —

mientos

Imprevistos

PREVISION TOTAL DEL GASTO ECONOMICO (aprox.)
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12.  ANEXOS

ANEXO | : Cuestionario para la recogida de datos

ANEXO II: Hoja informativa acerca del estudio

ANEXO lll: Consentimiento informado para participar en el estudio
ANEXO IV: Autorizacion del CEIC de Galicia.

ANEXO V: Autorizacion para la realizacion de un estudio de

investigacion en el CHUF.
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ANEXO 1: CUESTIONARIO PARA LA RECOGIDA DE DATOS

ENTREVISTA PARA CONOCER LAS EXPERIENCIAS DE PADRES DE
GEMELOS GRAN PREMATUROS INGRESADOS EN LA UCIN

Generalidades

e Con relacion a la unidad, ¢qué fue lo que pensaron cuando entraron en la
UCIN por primera vez?

e (¢Cudles fueron sus primeras reacciones al ver a sus hijos? ¢Lo imaginaban
asi? ¢Cémo lo imaginaban?

e ¢Cudl creen que es el papel de los padres en la UCIN?

e ¢Qué sentimientos definen sus experiencias como padres de gemelos que
ingresan en la UCIN?

e (Como viven ustedes el dia a dia? ¢Como se encuentran animicamente?

e ¢Qué sienten cuando visitan a sus hijos a la UCIN? ¢y cuando abandonan
la unidad dejando a sus hijos en la UCIN?

e (¢Cudles son las expectativas que tienen a dia de hoy?

Acerca de la informacién

e ¢Cémo consideran que fue la primera informacion que recibieron sobre

sus hijos?

e ¢Cémo calificarian la informacion recibida acerca del pronéstico de sus
hijos?

e (¢Qué sentimientos experimentan tras escuchar la informacién acerca de
sus hijos?

e ¢Como consideran que es la informacidn que les proporcionan en la UCIN?

e ¢En algin momento han recibido varias informaciones contradictorias
acerca un mismo aspecto dependiendo de la persona informante? ¢Acerca
de qué aspecto?

Acerca del personal de enfermeria

e (¢Como definirian las actitudes que las enfermeras muestran hacia sus
hijos?

e ¢Como les hacen sentir las enfermeras cuando estdn en la unidad?

e (Se sienten integrados en los cuidados diarios de sus hijos? ¢en cudles?
¢en cudles les gustaria? ¢Qué les aporta ser participes de los cuidados?

e ¢Cémo valoran la actitud del personal de enfermeria hacia ustedes?

e (Detectan alguna carencia respecto al trato recibido por el equipo de
enfermeria? ¢cudles?
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ANEXO II: HOJA INFORMATIVA ACERCA DEL ESTUDIO

HOJA DE INFORMACION PARA PARTICIPAR EN EL
ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo de la investigacién: \
Experiencias de los padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro.

Investigador:
Silvia Marofio Vazquez, estudiante de 42 curso de Grado en Enfermeria en la Facultad de

Enfermeria, Ferrol (Universidade da Corufia). Tutora: Maria del Pilar Caamafo Marofias,
profesora asociada a la Facultad de Enfermeria de Ferrol y enfermera de la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales del Complexo Hospitalario Universitario de Ferrol

(CHUF).

Unidad / Centro:
&CI Neonatal del Complexo Hospitalario Universitario de Ferrol (CHUF). /

Me dirijo a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el

que se le invita a participar. La intenciébn que se persigue con esta hoja
informativa es que usted reciba la informacién correcta y suficiente para que
pueda evaluar y juzgar si desea o no participar en este estudio. Para ello, lea
esta hoja informativa con atencion y ante cualquier duda que le pueda surgir

puede preguntarla sin compromiso al responsable de la investigacion.

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede
decidir no participar o cambiar su decision y retirar el consentimiento en
cualquier momento, sin que por ello se altere la relacion con los profesionales o

esta decision tenga repercusiones negativas para usted o para sus hijos.

Descripcién del estudio

Este estudio forma parte de la asignatura Trabajo de Fin de Grado, del 4° curso

de Grado en Enfermeria en la Facultad de Enfermeria, Ferrol.
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Objetivos

El objetivo del estudio es
generar una teoria en la que se
plasmen las experiencias de los
padres ante un nacimiento gemelar
gran prematuro que ingresa en la
Unidad de Cuidados
del

Hospitalario Universitario de Ferrol

Intensivos
Neonatales Complejo
teniendo en cuenta la informacién
recibida y el papel del equipo de

enfermeria.
Duracion

El estudio se llevara a cabo entre los
2015 vy

Diciembre de 2016, por tanto, tendra

meses de Enero del

una duracion de 2 afos.
Metodologia

Se trata de un estudio cualitativo en
el que se recogeran las experiencias
de los padres ante tal circunstancia
que se presenta. A través de este
tipo de metodologia de estudio, se
las

valora el comportamiento de

personas a través de las

experiencias vividas.

Recogida de datos

Para llevar a cabo el estudio, se
realizara una recogida de datos

mediante entrevistas con preguntas
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abiertas que seran grabadas

audiovisualmente.
Participantes

Los participantes seran aquellos
padres que voluntariamente decidan
en el

participar estudio y que

ademas cumplan los siguientes

criterios:

- Padres y/o madre de hijos
gemelos ingresados en la
Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales que hayan nacido
con una edad gestacional igual
o inferior a 32 semanas y/o con
un peso igual o inferior a 1500
gramos en las fechas en las que
se lleva a cabo el estudio.

- Padres y/o madre que

comprendan y se comuniquen

en castellano o en gallego.

La participacion es totalmente

voluntaria, no existiendo
recompensa economica ni de ningun
tipo por haber participado en el
estudio. Si desea participar, debera
responder verbalmente a una serie
de preguntas que se le formularan.
Por el contrario, si no desea
participar, no tendra repercusiones
negativas ni para los padres ni para
sus hijos ingresados en la Unidad de

Cuidados Intensivos Neonatales.
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También, se reserva su derecho de
abandonar la investigacion en el

momento que considere.

Riesgos y beneficios

Este estudio no presenta riesgos

asociados. Mientras que como
beneficio se recoge la teoria que
posteriormente sera generada tras la
recogida y analisis de los datos. Asi,
una vez formulada esta teoria podra
ser tenida en cuenta en situaciones
futuras en las que se den estas
mismas condiciones. La teoria podra
llegar a contribuir de una manera
positiva a modificar las actuaciones
enfermeras para que sus
intervenciones se vean dirigidas a
disminuir el nivel de estrés de los
padres, asi como el sentimiento de
miedo y desamparo que puedan
sentir cuando sus hijos ingresan en
la Unidad de Cuidados

Neonatales.

Intensivos

Resultados

Si desea recibir las conclusiones de

este estudio, puede solicitarlo.

Ademas, los resultados obtenidos

seran enviados a publicaciones

cientificas para su  difusion.

También, pueden exponerse los

resultados en los Congresos que se
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celebren dentro de la especialidad

de la enfermeria pediatrica.

Proteccion de datos

El tratamiento, comunicacién vy
cesion de sus datos se hara
conforme a lo dispuesto por la Ley
15/1999, de 13 de

Diciembre, de proteccion de datos

Organica

de caracter personal.

Contacto
Para mas informacion, puede
ponerse en contacto con la

responsable de la investigacion a

través del correo electronico:
Una vez Ileido el presente

documento informativo y, en caso de
aceptar participar en el estudio de
investigacion "Experiencias de los
padres ante un nacimiento gemelar
gran prematuro”, debera firmar el
consentimiento informado que se
adjunta a este documento para
posteriormente ser entregado al

investigador responsable del

estudio.

Muchas gracias por su

colaboracion



44

ANEXO Ill: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN UN
ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo de la investigacidn:

EXPERIENCIAS DE LOS PADRES ANTE UN NACIMIENTO GEMELAR
GRAN PREMATURO.

D8 0 = T OO [nombre y apellidos],
en calidad de:
(O Padre O Madre

VIO Du/DAA. vttt [nombre y apellidos],
en calidad de:

(O Padre O Madre

de los gemelos ingresados €N UCIN ......cooiiereinienieintinieiiciieieresesesseeesesesese e
[1°y 2° apellido].

(O Acepto participar en este estudio de investigacion.

Por tanto, MANIFIESTO lo siguiente:

(O He leido la hoja de informacién para participar en el estudio anteriormente
mencionado que se me ha entregado previamente y acepto las condiciones
que se exponen.

(O Asumo mi participacién como voluntaria y sin recompensa por haber
participado en este estudio.

(O Acepto ser grabado/a durante las entrevistas con medios audiovisuales.

(O Deseo que mis datos personales y los de mis hijos, asi como la informacién
recogida durante las entrevistas sean destruidos una vez que se finalice la
investigacion.

(O Deseo conocer los resultados de la investigacién en la que he participado.

Firma del/la participante Firma del investigador/a
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ANEXO IV: AuTtoRrizAciON DEL CEIC DE GALICIA.

XUNTA DE GALICIA CAEI de Galicia )
. Edificio Administrativo de San Lazaro
CONSELLERIA DE SANIDADE 15781 SANTIAGO DE COMPOSTELA B I ICI B
8 Secretaria Xeral Teléfono: 881 546425

wWww.sergas.es/ceic

CARTA DE PRESENTACION_ DA DOCUMENTACION AO COMITE AUTONOMICO
DE ETICA DA INVESTIGACION DE GALICIA

D/Dna. SILUWA MAQOND UAEGOEE

Con teléfono de contacto:
correo-e:

oireccion postai: |

SOLICITA a avaliacion por parte do Comité de:

e

X] Protocole nove de investigacion
[] Resposta as aclaraciéns solicitadas polo Comité
[ ] Modificacién do protocolo

Do estudo:
Titulo:
Investigador/a Principal:
Promotor:

Comercial: []

Non comercial [X] (confirma que cumpre os requisitos para a
exencion de taxas segundo o art. 57 da Lei 16/2008, de 23 de decembro, de
presupostos xerais da Comunidade Auténoma de Galicia para o ano 2009.
DOGA de 31 de decembro de 2008)

Codigo:
Version:
Tipo de estudo:
[0 Ensaio clinico con medicamentos
CEIC de Referencia:
[C] Ensaio clinico con produtos sanitarios

[ EPA-SP (estudo post-autorizacién con medicamentos seguimento
prospectivo)
[ Outros estudos non incluidos nas categorias anteriores

[] Listado de centros* de Galicia cos seus investigadores correspondentes

* Debera existir polo menos un investigador responsable en cada centro onde se pretendan recrutar
pacientes ou se obtefian mostras bioléxicas de orixe humano ou rexistros que contefan datos de
caracter persoal.

Xunto achégase a documentacion necesaria en base aos requisitos que figuran
na web do comité.

En feeloL ,a 12  de EneERo de 20IS

Asdo.:

PRESIDENTE DO CAEI DE GALICIA
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ANEXO V: AUTORIZACION PARA LA REALIZACION DE UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION EN EL CHUF.

ANEXO 1

SOLICITUD DE ACCESO A POBLACION DE ESTUDIO. AREA SANITARIA DE FERROL

TRABAIJO FIN GRADO 2013-2014

Apellidos — 4
MAROND  JAEGLCERE
Nomb <,
omie 1 SiwviA
DATOS Titulacion S ’
EETUGARTE CRADO €N eNFERMERA
Apellidos - -~
CAAMAND MAZONAS
Nombre . .
; MAMA  PiLAR
TUTOR 1 :
Email
DATOS TUTOR Apeiiidos
Nombre
TUTOR2 |
Teléfono
TITULO TRABAIO EXOEARxE;‘t\BUPcS DE s PADEZES ANTE  ON
NAGOENTO GEMELAL G AAN  PReMATVRD
OBIETIVO/S GENERAR ONA TEoHA QUE BNGA EN QELAGOWN AS ,
EXPEQENGAS D \os  PADRES, LA @MONICAGON Y LA ENFGERMERA
DESCRIPCION RECGEN NACDCS GEMEWDS OE £ 32 EMANRAS GESTRCONAES
MUESTRA Yo W €S0 £ ISDO gmmes .
DESCRIPCION INVESNEAGDN CoAUTATIVA DE TPD TEDA
FORMA X PUNDAMENTADA
PERIODO DE ‘ _
ACCESO PEWODO . ENERD 20J6 - DIGEMBRE I04E
3&:‘;:’;%2’; ENTREVISTAS €N PROFOUNDIDAD , De TPO
DATOS*

*Se debe adjuntar una copia a esta solicitud de la herramienta de recogida de datos que se
pretende emplear
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SOLICITUD DE ACCESO A POBLACION DE ESTUDIO. AREA SANITARIA DE FERROL

TRABAJO FIN GRADO 2013-2014

En base a la informacién anterior, el/la estudiante

=1 TECTY W1V T e N e WL T o0 = S

SOLICITA a la Direccién de Procesos de Soporte del Area Sanitaria de Ferrol permiso de
acceso a la muestra descrita para a través de la herramienta que se adjunta recoger los datos

necesarios que me permitan realizar el Trabajo de Fin de Grado.

Atentamente.

Ferroi, ................

Fdo (estudiante): ... e

Fdo (TUTOR 1)-. —

FAO(TUTOR 2}): ...cconssimssincirsscicscinsninmusiaiss
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INFORME DE LA DIRECCION DE PROCESOS DE SOPORTE DEL AREA SANITARIA DE FEROL

o Acceso concedido

o Acceso denegado

Consideraciones:

Fdo:
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TABLA I: ESTRATEGIA DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

TABLA I. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Manual 7. Recién nacido de alto riesgo: 74-90

de anticipacion, valoracién, tratamiento y

Neonato | resultado

-logia 11. Partos multiples 124-133
(72Ed) 16.Seguimiento de los recién nacidos 185-191

muy prematuros y con peso
extremadamente bajo al nacimiento
19.Toma de decisiones y dilemas éticos

219-224

- El recién nacido
prematuro

- El recién nacido de bajo
peso

- Lesién cerebral en el nifio
prematuro

- Programas de - Sociedad Espariola de Neonatologia
seguimiento para neonatos (SENeo)

de alto riesgo

- Bases éticas en
Neonatologia. Decisiones
de tratamiento selectivo en
recién nacidos. Normas
basicas de actuacion.
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Biblioteca | Padres de
Cochrane | grandes
Plus prematuros
PubMed ("Infant, Limits:
Extremely -Language:
Premature"[Mesh | Spanish and
1) AND English
"Parents"[Mesh]) | - Publication
AND "Intensive dates: 5 years
Care, ago
Neonatal"[Mesh]) | - Species:
humans
PubMed ((("Infant,
Extremely
Premature"[Mesh
1) AND
"Adaptation,
Psychological"[M
esh] AND Parents
[Mesh]))
PubMed (("Infant,
Extremely
Premature"[Mesh
1) AND
"Twins"[Mesh])
AND
"Parents"[Mesh])
Dialnet prematuros AND
cuidados
intensivos
neonatales AND
padres
Dialnet Padres de Filtros:
gemelos - Articulos de
revista
Lilacs parents Filtros:
experience and - Asunto
neonatal principal:
intensive care unidades de
cuidados
intensivos

neonatales,
padres y recién
nacido.

-Afio: 2011,
2012, 2013

—— "Experiencias de los padres ante un nacimiento gemelar gran prematuro”




52

TABLAIl: PLAN DE TRABAJO

TABLA Il. PLAN DE TRABAJO

Octubre
2017
Junio

2017

Enero
2016
Septiembre
2016

Mayo 2015
Diciembre
2015

Revision
bibliografica
Disefio del
estudio
Autorizacion
CEIC vy
CHUF

Realizacion
de
entrevistas

FASE I

FASE I

Anélisis de
los datos

FASE III

Elaboracion
del informe
final
Publicaciéon
de los
resultados

FASE IV
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TABLA lll: REVISTAS CIENTIFICAS SEGUN EL FACTOR DE IMPACTO

TABLA I1I: REVISTAS CIENTIFICAS SEGUN EL FACTOR DE IMPACTO
REVISTAS FACTOR DE IMPACTO

JCR (2012) SJR (2012)
ANALES DE PEDIATRIA 0.867 0.240
PEDIATRICS 5.119 2.544
NEONATOLOGY 2.573 1.031
ACTA PAEDIATRICA 1.974 0.765

TABLA IV: CONGRESOS

TABLA IV: CONGRESOS
CONGRESOS

NACIONALES INTERNACIONALES

, Congreso Argentino de
Congreso Nacional de Pediatria

Neonatologia

Congreso Nacional de Enfermeria Congreso Iberoamericano de

Neonatal Neonatologia

Asociacion Nacional de

Congreso de la Sociedad Europea

Enfermeria de Cuidados de Pediatria y Neonatologia de

Intensivos Pediatricos y Cuidados Intensivos

Neonatales.
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TABLA V: MEMORIA ECONOMICA DE LA INVESTIGACION

TABLA V. MEMORIA ECONOMICA DE LA INVESTIGACION

RECURSOS

Humanos

IMPORTE

Materiales

Enfermera a tiempo parcial durante 2 afios 12000 €
(500€ / al mes)
Analista a tiempo parcial que trabaje con el programa 12000 €
Nvivo durante 2 afos (500€/ al mes)
TOTAL 24000€
Infraestructura
Despacho para la realizacion de las entrevistas con previo o€
aviso y consentimiento
Inventariable
Ordenador portatil Asus K55VM-SX052V - Ordenador 700€
portatil de 15.6 pulgadas, Core 17-3610QM, 4 GB de
RAM, 2.3 GHz, Windows 7 Home Premium Original
64Bits, 500 GB
Impresora Canon PIXMA MP495 - Impresora color (8.8 60€
ipm, A4)
Videocamara - JVC Everio GZ-E105BEU Negra, Full HD 2209
2 Memorias KINGSTON USB DataTraveler 101 G2 - 32 30€
GB
Teléfono movil Sony Xperia Go 200€
Programa informatico NVIVO 212 €
Fungible
2 paquetes de folios Din A4 500folios 15 €
Boligrafos, archivadores, carpetas y demas material de 70€
oficina
TOTAL

Dietas

Congresos

Desplaza —
mientos

Imprevistos

PREVISION TOTAL DEL GASTO ECONOMICO (aprox.)
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