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RESUMEN

Introduccién: la evaluacion de la satisfaccion de los familiares relacionados con los servicios sanitarios, es un
indicador de calidad y su conocimiento resulta esencial para orientar el desempefio del personal de enfermeria
en la atencion a los recién nacidos con atresia esofagica. Objetivo: determinar la satisfaccion de los familiares de
los recién nacidos con atresia esofagica. Método: se realiz6 un estudio descriptivo, en el servicio de neonatologia
del Hospital Pediatrico Provincial de Holguin. Se aplic6 un cuestionario estructurado, agrupado en 6
dimensiones. Resultados: el 84,6% de los familiares manifestaron recibir apoyo cuando presentaron
preocupacion por el estado de salud de su hijo o el tratamiento recibido. EIl 71,1% valoran que el personal de
salud hizo todo lo posible para calmar el dolor. El 63,5% refirieron ser tratados con delicadeza, el 73% plantearon
gue le dedican tiempo en las informaciones, y el 92,3% manifestaron que son tratados con respeto.
Conclusiones: la generalidad de los familiares refieren satisfaccién con los aspectos explorados y se encuentran
relacionados no solo con los resultados y los medios diagndsticos utilizados, sino con la calidad del recurso
humano que mantiene una continua preparacién para la atencién de un tipo de paciente altamente complejo. Las
dimensiones exploradas permiten determinar que la satisfaccion de los familiares de los recién nacidos operados
de atresia esofagica es alta.

Palabras clave: satisfaccion, encuesta, recién nacido, atresia esofagica, cuidados

ABSTRACT

Introduction: the evaluation of the satisfaction of the relatives about the sanitary services, is an indicator of quality
and its knowledge is essential to guide the infirmary personnel's acting in the attention to the newborn with
esophageal atresia. Objective: to determine the satisfaction of the operated relatives of the newborn with
esophageal atresia. Method: was carried out a descriptive study, in the service of neonatology of the Provincial
Pediatric Hospital of Holguin. The technique that was used for the study was the survey being the instrument a
structured questionnaire, contained in 6 dimensions. Results: 84,6% of the relatives manifested to receive support
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when they presented concern for the state of its son's health or the received treatment. 71.1% values that the
personnel of health made the entire possible one to calm the pain. 63.5% referred to be treated with fineness,
73% outlined that they dedicate their time in the information’s, and 92.3% of them manifested that they are treated
with respect. Conclusion: the generality of the relatives refers satisfaction with the explored aspects and they are
not related alone with the results and the used diagnostic means, but with the quality of the human resource that it
maintains a continuous preparation for the attention of a type of patient highly complex. The explored dimensions
allow determining that the satisfaction of the operated relatives of the newborn of esophageal atresia is high.

Key words: satisfaction, interviews, newly born, esophageal atresia, cares
INTRODUCCION

El recién nacido (RN) que requiere tratamiento quirargico, es un paciente complejo, que necesita de un equipo
multidisciplinario con alto grado de conocimiento, sentido de humanismo y del acompafiamiento de los familiares
para su recuperacion. La familia del RN con malformaciones complejas requiere de atencion especializada para
lograr mantener una comunicacion efectiva con el equipo de salud. La evaluacion de la satisfaccion de la familia
de los servicios de salud es un indicador de calidad y su conocimiento resulta esencial para orientar el
desemperio de los profesionales enfermeros en la sociedad actual.

En los paises desarrollados existen centros de atencidn al neonato quirargico como en Inglaterra, Estados
Unidos, Canada, Noruega, Austria, entre otros, que forman parte del nivel lll de atencion de los servicios
perinatales y neonatales regionalizados, acorde con los estandares de cada pais.l

Cuba posee en cada provincia Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN), instituciones para atender
al recién nacido grave, por afecciones clinicas o quirlirgicas; no todas son especializada en las afecciones mas
letales. En Holguin radica el Centro Regional de Cirugia Neonatal para las provincias orientales, Guantdnamo,
Granma, Santiago, Las tunas y Holguin, donde son remitidos los recién nacidos con malformaciones complejas:
atresia esofagica (AE), hernia diafragmatica, atresias intestinales, onfalocele y gastrosquisis, adquiriendo gran
relevancia dentro de este grupo los RN con AE, por los cuidados especializados brindados en cada una de las
fases de traslado, preoperatorio y postoperatorio.

La AE es una de las entidades que mejor representa el amplio espectro de las malformaciones digestivas del
periodo neonatal. Es un defecto congénito relativamente comun de etziologia desconocida, que consiste en una
falta de continuidad del es6fago con o sin comunicacion a la via aérea.

Habitualmente, el nacimiento de un nifio se desarrolla entre sentimientos de alegria e ilusién entre sus
progenitores, sin embargo, esta situacion se quiebra cuando requiere su ingreso en una unidad neonatal, lo que
provoca en los padres sentimientos negativos como tristeza, miedo, rechazo, incertidumbre, culpabilidad,
desesperacion, dolor, inseguridad o ansiedad.?

El personal de enfermeria unido al resto del equipo de salud desarrollan un rol importante en lograr que los
familiares muestren confianza y cooperen en el proceso de recuperacion del RN que transitara por varias etapas
en la atencién de la afeccion y lograr una atencion 6ptima en la satisfaccion de las necesidades de una poblacion
tan importante para la familia y la sociedad.

La investigacion tiene el objetivo de determinar la satisfaccién de los familiares de los RN con AE en el servicio
de neonatologia del Hospital Pediatrico Provincial de Holguin “"Octavio de la Concepcidn de la Pedraja’.

METODO

Se realizé un estudio descriptivo, de corte transversal en el servicio de neonatologia del Hospital Pediatrico
Provincial de Holguin "Octavio de la Concepcion de la Pedraja’, en el periodo comprendido de mayo 2017 a
mayo 2018. Se aplico un cuestionario estructurado (anexo 1) a 52 familiares de RN con AE que proporcionaron
su consentimiento para participar en la encuesta.
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Para la realizacion de la misma, se utilizo el cuestionario PPE-33. Se trata de la version validada en espafiol de
Barrio Cantalejo y colaboradores® del Picker Patient Experience 15 (PPE-15). El PPE-15 que se cred en el marco
de una investigacion en la que participaron casi 63 000 pacientes de cuatro paises europeos (Reino Unido,
Alemania, Suecia y Suiza) y Estados Unidos. Se comprobé que el hecho de incorgorar las 15 preguntas en otros
cuestionarios de diferente extension no afectaba la validez de esos cuestionarios.

Por su parte el instrumento PPE-33 esta especialmente disefiado para explorar la percepcién de los pacientes y
familiares, sobre el proceso de informacion y la atencién recibida durante el ingreso hospitalario. El instrumento
se agrupa en 6 dimensiones principales, que se enuncian a continuacion.

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

Accesibilidad: hace referencia a la capacidad para localizar al personal sanitario cuando se quiere recibir
informacion.

Confidencialidad: grado en el cual se garantiza que la informacion esté accesible GUnicamente a las personas
autorizadas (en este caso los familiares)

Manejo del dolor: las preguntas estan referidas al abordaje del dolor en el RN y la percepcién que tiene la familia
en torno a este punto.

Trato: busca conocer como se establecio la relacion médico-enfermera con la familia durante la hospitalizacién,
haciendo especial énfasis en la calidad de la informacién suministrada (respeto, delicadeza y tiempo).

En la encuesta se incluyé una pregunta abierta para que los entrevistados pudieran comentar aspectos
relacionados con la asistencia que les pareciera relevante pero no hubiera sido preguntado. El examen de este
tipo de comentarios facilita comprender mejor las experiencias de la familia y sus razones para dar una
puntuacion determinada. Para la aplicacion de la encuesta en el contexto del servicio de neonatologia se sometié
a consulta con los expertos y se modificé el total de preguntas, se eliminaron 10 por no ser aplicables, para un
total de 23 interrogantes adaptables a la UCIN de Holguin.

La informacion se resumid en frecuencias absolutas y relativas y se presentd en tablas para facilitar la
comunicacion y comprensién de los resultados.

Se conto con el consentimiento informado de todos los familiares que participaron en la investigacion.
RESULTADOS

El cuidado de enfermeria es el eje de la competencia profesional, al adquirir una atencién especial cuando se
asiste a recién nacidos con malformaciones complejas quirdrgicas y a los familiares, quienes funcionan como
unidad de interaccién y dependencia mutua. Las madres evallan el cuidado recibido, experimentandose distintos
niveles de satisfaccion cuando a sus hijos se les proporciona cuidados especializados y observan si existe
preocupacion y dedicacién en el momento que realizan los cuidados.

La totalidad de las familias aceptaron participar en el estudio, el nimero de entrevistados fue de 52 personas
para el 100% de la solicitud de participacion en la investigacion. En relacién a la procedencia de los pacientes, el
mayor nimero corresponde a Holguin con un 45%, seguido de Las Tunas con 23,9% de recién nacidos.

En la exploracién de la dimension informacion se obtiene que el 57,7% de los familiares refieren haber recibido
orientacion de las normas del servicio; el 55,8% la recibié sobre la enfermedad de su hijo y el 84,6%
manifestaron que recibieron apoyo cuando presentaron preocupacion o miedo sobre el estado de salud de su
hijo o el tratamiento recibido. (Tabla 1)
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Tabla 1. Respuesta a la encuesta aplicada a los familiares. Sub-dimensién informacion

Pregunta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta
1. Si, totalmente  Si, hasta cierto No No sabe, no contesta
punto
17 (32,7 %) 30 (57,7 %) 2 (3,8%) 3(58%)
2. Si, totalmente  Si, hasta cierto No No sabe, no contesta
punto
16 (30,8 %) 29 (55,8 %) 5(9,6%) 2(3,8%)
3. Si, totalmente  Si, hasta cierto No No sabe, no contesta
punto
8 (15,4%) 20 (38,4 %) 16 (30,8 %) 8 (15,4 %)
4. Si, siempre Si, a veces No No tuve necesidad No sabe, no
contesta
18(34,6 %) 27 (51,9 %) 3 (5,8%) 1(1,9 %) 3(5,8%)
5. Si, totalmente  Si, hasta cierto No No sabe, no contesta
punto
29(55,8 %) 19(36,5 %) 3 (5,8 %) 1(1,9 %)
6. Si, muy a Si, alguna vez No No sabe, no contesta
menudo
37 (71,2 %) 9 (17,3 %) 4(7,7%) 2(3,8%)
7. Si,amenudo Si, alguna vez No No sabe, no contesta
8 (15,4%) 19 (36,5 %) 22 (42.3 %) 3(5,8 %)
8. Si, totalmente  Si, hasta cierto No No tuve ninguna No sabe, no
punto preocupacion o contesta
miedo.
44 (84,6 %) 7 (13,5 %) 0 1(1,9 %) 0

En la exploracién de la dimensién accesibilidad, se observd que el 55,8% refiri6 que fue facil acceder a los
profesionales para explicar las dudas. El 84,6% de los familiares reconocieron que tuvieron acceso a informacion
de los medicamentos que tendria que tomar su hijo(a) en casa y los posibles efectos secundarios de una manera
comprensible. (Tabla 2)

Tabla 2. Respuesta a la encuesta aplicada a los familiares. Sub-dimensién accesibilidad

Pregunta  Respuesta Respuesta  Respuesta Respuesta Respuesta  Respuesta Respuesta
9 Si, totalmente Si, hasta No No sabe, no
cierto punto contesta
21 (40,4 %) 25 (48,1%) 6 (11,53 %) 0
10  Si, siempre Si, a veces No No tuve No sabe, no
necesidad contesta
29 (55,8 %) 4 (7,7 %) 0 19 (36,5 %) 0
11 A Usted A otro Atodos ala Dependiadel No sabe, no
miembro de vez momento contesta
su familia
12 (23,1 %) 4 (7,7 %) 17 (32,7 %) 19 (36,5 %) 0
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12 A Usted A otro Atodos ala Depende del No sabe, no
miembro de vez. momento. contesta.
su familia
4 (7,6 %) 7(13,5%) 16(30,8%) 21 (40,4 %) 4(7,7 %)
13  Si, totalmente Si, hasta No No hubo Mi familiano  No quise  No sabe,
cierto punto familiares quiso o no
implicados necesité contesta
informacion
16 (30,8 %) 14 (26,9 %) 4 (7,7 %) 7 (13,5 %) 8 (15,4%) 2(3,8%) 1(1,9%)
14  Si, totalmente Si, hasta No No necesité No tuvo que  No sabe,
cierto punto explicacion tomar no
contesta
44 (84,6 %) 7 (13,5 %) 0 1(1,9 %) 0 0
15  Si, totalmente Si, hasta No No necesité No sabe, no
cierto punto explicacion contesta
44 (84,6 %) 7 (13,5 %) 0 1(1,9%) 0 0
16  Si, totalmente Si, hasta No No sabe, no
cierto punto contesta
45 (86,53%) 7 (13,5 %) 0 0

Las interrogantes de la dimension confidencialidad, demostraron que el 48,1% reconocié que en las entrevistas
les hablaron en voz baja. (Tabla 3)

Tabla 3. Respuesta a la encuesta aplicada a los familiares. Sub-dimensién confidencialidad

Pregunta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta
Si, siempre Si, a veces No Estuvo No sabe, no
25 (48,1 %) 22 (42.3 %) 5 (9,6 %) ingresado en contesta
17 0 0
Si, totalmente Si, hasta cierto No No fue necesario No sabe, no
18 punto contesta
15 (28,9%) 21 (40,4 %) 2 (3,8 %) 14 (26,9 %) 0

Al indagar en la dimensién del dolor, el 48,1% consideraron que el RN sintié dolor en algin momento y el 71,1%
valoran que el personal de salud hizo todo lo posible para calmarlo. (Tabla 4)

Tabla 4. Respuesta a la encuesta aplicada a los familiares. Sub-dimensién dolor

Pregunta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta
19 Si No No sabe, no contesta

25 (48,1 %) 13 (25 %) 14 (26,9 %)

Si, totalmente Si, hasta cierto No No sabe, no
20 punto contesta

37 (71,1 %) 12 (23,1 %) 0 3 (5,8 %)
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En la dimension trato, 63,5% refirieron ser tratados con delicadeza, 73% plantearon que le dedican tiempo en las
informaciones y el 92,3% manifestaron que son tratados con respeto. (Tabla 5)

Tabla 5. Respuesta a la encuesta aplicada a los familiares. Sub-dimensién trato

Pregunta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta
Si, siempre Si, a veces No No sabe, no
21 contesta
33 (63,5 %) 19 (36,5 %) 0 0
Si, siempre Si, a veces No No sabe, no
22 contesta
38 (73,07 %) 14 (26,9 %) 0 0
Si, siempre Si, a veces No
23
49 (92,3 %) 3 (5,8 %) 0

Resultados de las preguntas abiertas

El 25% de los familiares que pertenecen a otras provincias coinciden en plantear la creacion de centros en su
localidad, con la misma calidad de atencién a RN con esta malformacién. El 42,3% de los familiares de otras
provincias refieren continuar después del alta las consultas de seguimiento en el Hospital Pediatrico, por el
grado de confiabilidad que tienen en los profesionales del servicio.

DISCUSION

Se considera que la cooperacidén en la encuesta se debe al interés y la repercusion en la familia, el deseo de
manifestar su opinién y participar activamente en el cuidado del hijo con una malformacién congénita. De forma
habitual se calcula que las respuestas en este tipo de estudios se sitian alrededor del 70%.°

En investigacion realizada en Espafia por Capdevila y colaboradores en el Instituto Universitario Dexeus de
Barcelona: ~ Valoracion de la satisfaccion de los padres en una unidad neonatal *, coinciden con los resultados
encontrados en relacion a la alta tasa de respuesta y de participacion de los padres en la encuesta.’

La primera de las dimensiones exploradas: informacidn, resulta especialmente importante para la familia que
ingresa el RN en una UCIN. La espera y nacimiento del hijo son eventos significativos para la pareja, porque
mas alla de ampliar la familia significa constituirse como padre y madre para el resto de la vida.®

Otros autores coinciden en plantear que en estas circunstancias, los profesionales de la UCIN desempefian un
papel fundamental Eara tratar de ayudar a afrontar la situacién y facilitar la adaptacion de los padres y familias a
la nueva situacion. >*°

La literatura revisada coinciden en sefialar los autores que la alteracién del rol paternal es uno de los factores
gue tiene mayor peso a la hora de explicar el grado de afrontamiento de los padres en la unidad neonatal. La
experiencia que describen los progenitores es de desilusion, de distancia de su hijo y la falta de competencia en
cuanto a sus tareas como cuidadores. Muchos sienten que el RN esta mas cerca de los profesionales que de
ellos mismos.™

En Francia, en el Hospital Universitario Necker Enfant smalades de Paris, en el afio 2016, un grupo de
investigadores realizan un estudio para determinar la reaccién del estrés postraumatico en la familia de nifios con
AE, aplicaron un cuestionario denominado: The Perinatal Posttraumatic Stress Disorder Questionnaire (PPQ) y
describen que el 59% de la familia presentan el estrés postraumético y es mas frecuente en la madre que en el
padre, hacen referencia a la ansiedad relacionada con el diagnéstico, la separacion y traslado del recién nacido a
una UCIN y el proceso de la intervencion quirdrgica.*
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En la exploracién de la dimension accesibilidad, se determiné que la estadia en el servicio varia y el retorno a la
casa depende de las complicaciones y las malformaciones asociadas, fundamentalmente las cardiovasculares y
en ocasiones los neonatos son egresados con tratamiento. Lopez y colaboradores plantean que los neonatos
con AE tienen un amplio rango de variacion de estadia en los distintos paises, dependiendo del nivel de
complejidad de los hospitales, de la edad gestacional al momento del ingreso y los diagndsticos asociados.™

Al indagar en la dimension del dolor, en Espafia en la Universidad de Cantabria, Ramirez en el afio 2016, realiza
un estudio de satisfacciéon de los padres en la unidad de neonatologia, destaca la valoracion de los padres
acerca de si su hijo podia sentir dolor, en el 100% de los casos la familia considera que los profesionales hicieron
lo posible por mitigar el dolor.* En esta dimension se aprecia, que afecta de manera general a la familia, al
imaginar las circunstancias en que se encuentra su hijo, se rompe la dindmica familiar habitual y estos se
encuentran en funcién del estado de salud del recién nacido.

En otras investigaciones ponen de manifiesto la discrepancia en la percepcién del dolor y el apoyo a los padres
en la aplicacién de medidas no farmacolégica para su manejo entre el personal de enfermeria y los padres.'® En
Espafia en el afio 2016, en la Universidad de Cantabria, Cherchi realiza estudio de evaluacion y tratamiento del
dolor y estrés en los neonatos ingresados en la UCIN y cuidados intermedios neonatales, los investigadores
explican que de 187 registros revisados el 61% contenia algin procedimiento doloroso diario realizado en la
unidad que conlleva al dolor y/o estrés en los RN. *°

En el afio 2015 en un estudio por Carvalho y colaboradores titulado: Dolor en los recién nacidos: identificacion,
evaluacion e intervenciones. Plantean que el dolor tiene consecuencias en los neonatos, estos cambios
pueden ser fisioldgicos y comportamentales conduciendo a un aumento de la mortalidad. Por lo que la
prevencion del mismo debe ser fundamental para todos los profesionales."’

La complejidad y gravedad de la situacion clinica del neonato son factores que influyen adicionalmente en la
situacién a la que se tiene que enfrentar la familia, y ello se expresa en la dimension trato. Por este motivo, es
muy importante y asi lo sefialan la mayor parte de los expertos, proporcionar apoyo a las familias y una
comunicacién regular y efectiva.'®

En el afio 2018, en estudio realizado en Espafa sobre la relacién enfermera - padres - neonato desde la
perspectiva enfermera, los autores plantean que el profesional se identifica con el nifio y con sus padres como
sujetos receptores de cuidados. La enfermera desempefia un papel imprescindible como eslabén o nexo entre
distintos componentes que interfieren en el neonato™°

En las fortalezas encontradas en el transcurso del desarrollo del estudio, radica el interés actual por el tema, la
alta tasa de respuesta de los familiares y la satisfaccién del reconocimiento a los valores humanos del personal
gue labora en la UCIN, con alcance territorial.

CONCLUSIONES

La generalidad de los familiares refieren satisfaccién con los aspectos explorados y se encuentran relacionados
no solo con los resultados y los medios diagnésticos utilizados, sino con la calidad del recurso humano, que
mantiene una continua preparacion para la atenciéon de un tipo de paciente altamente complejo. Las dimensiones
exploradas permiten determinar que la satisfaccion de los familiares de los recién nacidos operados de atresia
esofagica es alta.
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ANEXOS
Anexo 1. Encuesta a los familiares (cuestionario ppe-33 con modificaciones)

Obijetivo: obtener informacién relacionada con la atencion recibida delos profesionales de enfermeria hasta el
momento de su egreso hospitalario con el diagnéstico de atresia esofagica.

Estimado(a) familiar esta encuesta obedece a una investigacién doctoral, que se realiza en el servicio de
neonatologia del Hospital Pediatrico Provincial, titulada: Intervencién de enfermeria para la atencion al recién
nacido con atresia esofagica. Le solicitamos su méxima colaboracion en las respuestas de esta encuesta en las
respuestas de este cuestionario. La informacion aportada por usted sera importante, los datos obtenidos seran
de uso estrictamente investigativos.

Nombre del recién nacido: N° Historia Clinica
Nombre de quien responde la encuesta Grado de parentesco
Edad: . Nivel de estudios: Fecha de la encuesta

Durante el ingreso hospitalario de su hijo (a) ¢El médico o enfermera le inform6 sobre alguno de los siguientes
puntos?

1) Las normas establecidas en el servicio:
() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

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

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

3) Sobre la realizacion de pruebas diagnésticas:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

Ahora se le preguntara sobre la claridad con que le informaron el médico o enfermera sobre los cuidados que le
ofrecieron a su hijo (a) en el servicio

4) Cuando tuvo preguntas que hacer a alguna enfermera, ¢ recibié Usted respuestas claras, faciles de entender?
() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

() No tuve necesidad de preguntar.

() No sabe, no contesta.

) ¢ Recibio usted adiestramiento para la manipulaciéon de su hijo una vez que fuera egresado?
) Si, totalmente.

) Si, hasta cierto punto.

)

5
(
(
() No.
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() No sabe, no contesta.

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

6) A veces en el hospital un médico o enfermera pueden decir una cosa yotro decir lo contrario, ¢le ha pasado
esto a Usted?

() Si, muy a menudo.

() Si, alguna vez.

() No.

() No sabe, no contesta.

7) ¢ Hablaron los médicos y enfermeras delante de Usted como si no estuviera alli?:
() Si, a menudo.

() Si, alguna vez.

() No.

() No sabe, no contesta.

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

8) Si tuvo alguna preocupacién o miedo sobre el estado de salud de su hijo o el tratamiento recibido, ¢ Recibié
Usted informacion y apoyo?

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No tuve ninguna preocupacion o miedo.

() No sabe, no contesta.

A continuacién, le preguntaremos sobre la accesibilidad o facilidad para hablar con los profesionales que trataron
a su hijo(a).

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

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

10) ¢ Le fue facil acceder al médico o a la enfermera para que le explicara sus dudas?
() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

() No tuve necesidad de localizarle.

Las siguientes dos preguntas estan referidas a los destinatarios de la informacién, es decir a quién se dirigia la
informacion.

11) Habitualmente, ¢,a quién se dirigian primero cuando daban la informacion sobre el estado de salud de su hijo
(a)?

() A Usted.

() A otro miembro de su familia.

() Atodos a la vez.

() Dependia del momento.
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() No sabe, no contesta.

12) Y Usted, ¢,a quién hubiera preferido que informaran en primer lugar?
() A Usted.

() A otro miembro de su familia.

() Atodos a la vez.

() Depende del momento.

() No sabe, no contesta.

Ahora se formularan una serie de preguntas sobre el momento de alta y la vuelta a su domicilio.

13) ¢Los médicos y enfermeras le brindaron a Usted u otro miembro de su familia, la informacion necesaria para
ayudar a la recuperacion de su hijo(a)?

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No hubo familiares implicados.

() Mi familia no quiso o necesité informacion.

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

() No sabe, no contesta.

14) ¢Algun miembro del personal del servicio le explicd para que servian los medicamentos que tendria que
tomar su hijo(a) en casa, de manera que Usted lo pudiera comprender?

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No necesité explicaciones.

() No tuvo que tomar medicamentos.

() No sabe, no contesta.

15) ¢ Algun profesional le explico los posibles efectos secundarios de la medicacién que debia tener en cuenta?
() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No necesité explicaciones.

() No sabe, no contesta.

16) ¢ Le habl6 alguien de los posibles signos de alarma, relacionados con su enfermedad o tratamiento, a los que
tenia que estar atento cuando volviera a casa?

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

Estas Ultimas preguntas nos ayudardn a conocer algunos aspectos de la calidad de la relacion de los
profesionales con Usted: el respeto a la confidencialidad y a la intimidad, su forma de tratar el dolor y como
percibié Usted el trato que le ofrecieron los profesionales.

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

() Si, siempre.

() Si, a veces.
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() No.
() Estuvo ingresado(a) en una habitacion individual.
() No sabe, no contesta.

18) ¢ Los profesionales trataron de proteger la intimidad cuando su hijo(a) estuvo ingresado en el hospital (por
ejemplo, cuando le hicieron exploraciones, pruebas diagndsticas, lo asearon, no permitieron que otras madres
observaran.....?

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No fue necesario.

() No sabe, no contesta.

19) Cree Usted que su hijo (a) sintié dolor en algdn momento?
() Si.

() No.

() No sabe, no contesta.

20) ¢,Cree que el personal del hospital hizo todo lo que pudo para calmar el dolor de su hijo (a)?
() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

21) A la hora de darle algun tipo de informacion sobre el estado de salud de su hijo (a), los profesionales ¢lo
hicieron en general con delicadeza?

() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

() No sabe, no contesta.

22) Cuando le informaba sobre el estado de enfermedad de su hijo (a), ¢ le dedicaba suficiente tiempo?:
() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

() No sabe, no contesta.

23) En general, ¢ se sintié Usted tratado(a) con respeto mientras su hijo(a) estuvo en el Hospital?:
() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

Algun comentario final 0 aspecto adicional que quisiera mencionar
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Carta de declaracion del autor o de los autores

Holguin, 28 marzo 2019
Dirigido a: Editora Ejecutiva de la RCTS

A continuacién, le anexamos los datos relacionados con la declaracion del autor o los autores del trabajo titulado:
“satisfaccion familiar en recién nacido con atresia esofagica relacionados con los servicios de salud neonatal”

Enviado a la seccidn de la revista: “original cuantitativo”

El trabajo no ha sido enviado simultdneamente a otra || El trabajo es original e inédito:
revista: Si No _x Si_Xx No

Los autores ceden los derechos de publicacion a la | Existe conflicto de interés entre
Revista Cubana de Tecnologia de la Salud: Si_x los autores: Si No _ X

No

Novedad cientifica, aporte a la ciencia o importancia de esta publicacion:

el tener en cuenta la necesidad de brindar una formacién integral de los profesionales de la
Salud, la cual debe responder al trabajo en equipo multidisciplinario, donde se valoren las
situaciones de salud, lleguen a juicios de valor que les permita tomar decisiones oportunas,
desde posiciones clinicas, epidemiolégicas, inclusivas y humanistas. Estos equipos
multidisciplinarios estan compuestos por profesionales con diferentes roles: el médico como su
lider y responsable del diagnéstico clinico, el profesional de Enfermeria como profesional
determinante en el cuidado del recién nacido con atresia esofagica, el tecnélogo de la salud
como profesional encargado del diagnéstico tecnolégico de salud para contribuir a la calidad de
vida de los pacientes y sus familiares.

Contribucién desde su ciencia a las bases epistémicas de TS:

Estos equipos multidisciplinarios estan compuestos por profesionales con diferentes roles: el
meédico como su lider y responsable del diagnéstico clinico, el profesional de Enfermeria como
profesional determinante en el cuidado del recién nacido con atresia esofégica, el tecnélogo de
la salud como profesional encargado del diagnéstico tecnoldgico de salud para contribuir a la
calidad de vida de los pacientes y sus familiares.

Esta investigacion es una salida de proyecto de investigacion: Si No X
Contribucién como autoria Nombre de los Autores
Contribuciones sustanciales para la concepcion o el disefio || Eiliana Cruz Gonzalez

del trabajo.

Adquisicion, andlisis o interpretacién de datos. Frank O Fernandez Martinez

Creacién de nuevo software utilizado en el trabajo. -

Ha redactado el trabajo o ha realizado una revisién | Todos los autores
sustancial.

Aprob6 el envio de la version presentada (y cualquier | Todos los autores
version sustancialmente modificada que implica la
contribucién del autor para el estudio).

Traduccién de titulo y resumen Eiliana Cruz Gonzélez
Otras contribuciones (Cual)

Todos los autores estan de acuerdo con ser personalmente responsables de las propias
contribuciones y las de los autores y garantizan que las cuestiones relacionadas con la precision
o integridad de cualquier parte del trabajo, incluso en las cuales el autor no estuvo
personalmente involucrado, fueron adecuadamente investigadas, resueltas y la resolucion fue
documentada en la literatura: Si _x No
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