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“La gente olvidard lo que dijiste,
olvidard lo que hiciste,
pero nunca olvidard como la hiciste sentir”

Maya Angelou
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RESUMEN

Introduccion

La humanizacion del cuidado en la Unidad de Cuidados Intensivos Pedia-
tricos (UCIP), hace referencia a la aplicacidon de un enfoque de actuacion
sanitaria basado tanto en la atencidn clinica como en las necesidades emo-
cionales, psicoldgicas y sociales de los menores y sus familias que se en-
cuentran en una situacién critica de salud, produciendo alteraciones emo-
cionales que generan un cambio en el aspecto psicoldgico, fisico, social y en
el cuidado al menor.

En el dmbito pedidtrico, se trabaja bajo el modelo de los Cuidados Centra-
dos en la Familia (CCF), que va intrinsecamente relacionado con la huma-
nizacion del sistema sanitario donde la colaboracién activa y la participa-
cién familiar forman parte del proceso de atencion sanitaria y en la toma
de decisiones del cuidado del menor, reforzando la figura familiar como eje
principal.

Objetivos

Esta tesis se centra en: 1. Determinar el grado de satisfaccidn de Las familias
gue tienen un ingreso en la UCIP. 2. Analizar las experiencias de las familias
gue viven un ingreso en la UCIP.
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Metodologia

Para conseguir Los objetivos previstos se realizé un estudio con metodologia
mixta estructurado en dos fases. En la Fase 1, se realizé un estudio des-
criptivo transversal. Se utilizé como instrumento de recogida de datos el
cuestionario SERVQHOS, gque evalla la satisfaccion global de la asistencia
sanitaria durante el ingreso hospitalario, con una muestra representativa de
232 familias. En la Fase 2, se desarrollé un estudio fenomenoldgico. Se uti-
Lizé como instrumento de recogida de datos la entrevista semiestructurada
grupal, obteniendo una muestra de 12 participantes.

Resultados

Fase 1, se identificaron aspectos relevantes de la calidad asistencial perci-
bida por las familias relacionados con la aplicacidn de la tecnologia de los
equipos médicos para los diagndsticos y tratamiento (91,4%), la apariencia
del box (81,9%) y su comodidad (90%), la transmisidn de seguridad (93,5%)
y cortesia (93,5%), por parte del personal sanitario como aspectos a desta-
car. Por el contrario, se identificaron aspectos a mejorar en la sefializacién
(67,7%) y facilidad para acceder a la UCIP (69,4%), la comprension de los
conocimientos del personal sanitario (88,4%) y el interés por cumplir las
promesas fijadas con las familias (90,9%). Fase 2, se identificaron dos ca-
tegorias principales que surgieron de las percepciones de las familias re-
lacionadas con su experiencia durante el ingreso en la unidad de cuidados
intensivos pediatricos y su posterior adaptacion a la nueva situacion. La
categoria 1: Autopercepcién familiar donde se recogen las percepciones pro-
pias de las familias sobre diferentes sentimientos y emociones vividos du-
rante el ingreso y sus interpretaciones. La categoria 2: EL rol del cuidador,
entendido como las percepciones de las familias sobre la capacidad y vo-
Luntad para afrontar la nueva situacion en el proceso de salud-enfermedad
del menor; y diez subcategorias: capacitacidn, confortabilidad, confianza,
miedo, ansiedad, impotencia, soledad, voluntad, capacidad de adaptacién y
grupo familiar referente. Y a continuacidn, se hizo un andlisis interpretativo
a través de la teoria de las transiciones de Meleis donde se relaciond las
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etapas de transicién del proceso de cambio en el estado de salud percibida
por las familias, con la adaptacidn de la practica clinica, como un proceso
integrativo en los cuidados humanizados de la UCIP.

Conclusiones

Esta investigacion permite conocer la satisfaccion de Las familias y la adap-
tacién mediante las percepciones familiares en la convivencia en una UCIP,
aporta a la practica clinica la identificacidn de los factores relacionados con
la adaptacion al cambio del estado de salud del menor, asi como permite
elaborar estrategias de actuacidn adaptadas al proceso de salud y enferme-
dad de la UCIP. Por dltimo, hay que destacar la necesidad de abordar a las
familias en el proceso de transicidn de las diferentes etapas evolutivas de
salud y enfermedad tanto en el dmbito hospitalario como en el comunitario.

Palabras Clave

Humanizacién de la salud, unidad de cuidados intensivos pediatricos, cui-
dados centrados en las familias, vivencias familiares, calidad asistencial,
enfermeria, experiencias y percepciones.
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RESUM

Introduccio

La humanitzacié de Les cures en la Unitat de Cures Intensives Pediatriques
(UCIP), fa referéncia a 'aplicacio d’'un enfocament d’actuacioé sanitaria ba-
sat tant en U'atencid clinica com en les necessitats emocionals, psicologi-
gues i socials dels menors i les seves families que es troben en una situacié
critica de salut, produint alteracions emocionals gue generen un canvi en
L’aspecte psicologic, fisic, social i en la cura al menor.

En Uambit pediatric, es treballa sota el model de les Cures Centrades en
Lla Familia (CCF), que va intrinsecament relacionat amb la humanitzacié del
sistema sanitari on la col:-laboracié activa i la participacié familiar formen
part del procés d’atencid sanitaria i en la presa de decisions de les cures del
menor, reforgant la figura familiar com a eix principal.

Objectius

Aguesta tesi se centra en: 1. Determinar el grau de satisfaccio de les fa-
milies que tenen un ingrés en la UCIP. 2. Analitzar les experiencies de les
families que viuen un ingrés en la UCIP.
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Metodologia

Per aconseguir els objectius previstos es va realitzar un estudi amb meto-
dologia mixta estructurat en dues fases. En la Fase 1, es va realitzar un es-
tudi descriptiu transversal. Es va utilitzar com a instrument de recollida de
dades el glestionari SERVQHOS, que avalua la satisfaccid global de l’assis-
tencia sanitaria durant U'ingrés hospitalari, amb una mostra representativa
de 232 families. En la Fase 2, es va desenvolupar un estudi fenomenologic.
Es va utilitzar com a instrument de recollida de dades Uentrevista semies-
tructurada grupal, obtenint una mostra de 12 participants.

Resultats

Fase 1, es van identificar aspectes rellevants de la qualitat assistencial per-
cebuda per les families relacionats amb U'aplicacié de la tecnologia dels
equips medics per als diagnostics i tractament (91,4%), ’'aparenga del box
(81,9%) i Lla seva comoditat (90%), la transmissid de seguretat (93,5%) i cor-
tesia (93,5%), per part del personal sanitari com aspectes a destacar. Per
contra, es van identificar aspectes a millorar en la senyalitzacid (67,7%) i
facilitat per a accedir a la UCIP (69,4%), la comprensio dels coneixements
del personal sanitari (88,4%) i Uinteres per complir les promeses fixades
amb les families (90,9%). Fase 2, es van identificar dues categories prin-
cipals que van sorgir de les percepcions de les families relacionades amb
la seva experiencia durant Uingrés en la unitat de vigilancia intensiva pe-
diatrica i la seva posterior adaptacid a la nova situacid. La categoria 1: Au-
topercepcio familiar on es recullen les percepcions propies de les families
sobre diferents sentiments i emocions viscuts durant l'ingrés i les seves in-
terpretacions. La categoria 2: EL rol del cuidador, entés com les percepcions
de les families sobre la capacitat i voluntat per afrontar la nova situacid
en el procés de salut-malaltia del menor; i deu subcategories: capacita-
cié, confortabilitat, confianga, por, ansietat, impotencia, solitud, voluntat,
capacitat d’adaptacio i grup familiar referent. | a continuacid, es va fer un
analisi interpretatiu a través de la teoria de les transicions de Meleis on es
va relacionar les etapes de transicid del procés de canvi en Uestat de salut
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percebuda per les families, amb U’adaptacié de la practica clinica, com un
procés integratiu en les cures humanitzades de la UCIP.

Conclusions

Aquesta recerca permet coneixer la satisfaccid de les families i 'adaptacio
mitjancant Lles percepcions familiars en la convivéncia en una UCIP, aporta
a la practica clinica la identificacid dels factors relacionats amb U'adaptacid
al canvi de Uestat de salut del menor, aixi com permet elaborar estrategies
d’actuacio adaptades al procés de salut i malaltia de la UCIP. Finalment, cal
destacar la necessitat d’abordar a les families en el procés de transicié de
les diferents etapes evolutives de salut i malaltia tant en ’ambit hospitalari
com en el comunitari.

Paraules Clau

Humanitzacié de la salut, unitat de cures intensives pediatriques, cures
centrades en les families, vivencies familiars, qualitat assistencial, infer-
meria, experiencies i percepcions.
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ABSTRACT

Introduction

The humanisation of care in the Pediatric Intensive Care Unit (PICU) refers
to the application of a healthcare approach based both on clinical care and
on the emotional psychological, and social needs of minors and their fami-
Llies who are in a critical health situation, producing emotional alterations
that generate a change in the psychological, physical, social and care as-
pects of the minor.

In the paediatric field, we work under the model of Family-Centred Care
(FCC), which is intrinsically related to the humanisation of the health sys-
tem where active collaboration and family participation are part of the heal-
th care process and in the decision making process of the care of the child,
reinforcing the family figure as the main axis.

Objectives

This thesis focuses on: 1. To determine the degree of satisfaction of the fa-
milies who have an admission to the PICU. 2. To analyse the experiences of
families who are admitted to the PICU.
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Methodology

In order to achieve the planned objectives, a study was carried out using a
mixed methodology structured in two phases. In Phase 1, a cross-sectional
descriptive study was carried out. The SERVQHOS questionnaire, which as-
sesses overall satisfaction with healthcare during hospital admission, was
used as a data collection instrument with a representative sample of 232 fa-
milies. In Phase 2, a phenomenological study was developed. A semi-struc-
tured group interview was used as a data collection instrument, obtaining a
sample of 12 participants.

Results

Phase 1, relevant aspects of the quality of care perceived by the families
were identified in relation to the application of medical equipment tech-
nology for diagnoses and treatment (91.4%), the appearance of the box
(81.9%) and its comfort (90%), the transmission of security (93.5%) and
courtesy (93.5%) by the healthcare staff as aspects to be highlighted.
On the other hand, aspects to be improved were identified as signposting
(67.7%) and ease of access to the PICU (69.4%), understanding of the
knowledge of the healthcare staff (88.4%) and interest in fulfilling the
promises made to the families (90.9%). Phase 2, two main categories were
identified that emerged from the families’ perceptions related to their ex-
perience during admission to the paediatric intensive care unit and their
subsequent adaptation to the new situation. Category 1: Family self-per-
ception, where the families’ own perceptions of different feelings and
emotions experienced during admission and their interpretations are co-
Llected. Category 2: The role of the caregiver, understood as the families’
perceptions of their ability and willingness to face the new situation in the
health-illness process of the child; and ten subcategories: empowerment,
comfort, confidence, fear, anxiety, helplessness, loneliness, willingness,
ability to adapt and family reference group. An interpretative analysis was
then carried out using Meleis’ theory of transitions, relating the transitio-
nal stages of the process of change in the state of health perceived by the
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families with the adaptation of clinical practice as an integrative process
in the humanised care of the PICU.

Conclusions

This research provides information on family satisfaction and adaptation
through family perceptions of living together in a PICU, contributes to cli-
nical practice by identifying factors related to adaptation to changes in the
child’s state of health, and enables the development of action strategies
adapted to the health and illness process in the PICU. Finally, it is neces-
sary to highlight the need to approach families in the transition process of
the different evolutionary stages of health and illness in both hospital and
community settings.

Key words

Humanisation of health, pediatric intensive care unit, family-centred care,
family experiences, quality of care, nursing, experiences and perceptions.



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacién de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias
Patricia Rubio Garrido



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

Humanizacidén de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias
Patricia Rubio Garrido

; INTRODUCCION ;



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacidén de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias
Patricia Rubio Garrido



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacién de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias
Patricia Rubio Garrido

INTRODUCCION

La humanizacién desde gue se tienen registros ha evolucionado a un ritmo
acelerado a nivel cientifico-tecnolégico. La sociedad ha ido sufriendo di-
versas revoluciones relacionadas con el avance de la tecnologia, como por
ejemplo la “Bevolucidn Industrial”, “Revolucidn Informatica” y la mas re-
ciente “Revolucion del conocimiento”. Es por ello, que la ciencia de La salud
se ha visto directamente beneficiada generando nuevos marcos tedricos so-
bre los procesos de salud y enfermedad (1, 2).

Como parte de la esencia del ser humano, la funcién de cuidar de las per-
sonas ha sido una caracteristica que ha ido evolucionando con el tiempo
representdndose por diferentes colectivos que van desde los chamanes en
épocas ancestrales, pasando por los sacerdotes, quienes eran los principa-
Les responsables de diagndstico y tratamiento hasta la ciencia médica como
La conocemos actualmente (3).

Segun Prieto (4), en la actualidad existe una especializacion para cada sis-
tema del organismo a diferencia de la antigliiedad, donde la atencién sani-
taria era proporcionada mayoritariamente por médicos y enfermeros, gene-
rando una transformacion en el concepto de actuacion del cuidado de una
forma mas organizada por especialidades del organismo, dandole énfasis a
Los signos y sintomas que a la categoria social de la persona que Lo padece.
Por lo tanto, la humanizacion del cuidado hace referencia a la idea de me-
jorar la atencion sanitaria centrandose en las necesidades y la dignidad de
Llos pacientes.
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Respecto a la percepcion de la relacion entre el profesional y la persona
Cruz (5), menciona que implica una reduccidn en la percepcidn del cuidado
disminuyendo aquellos conceptos holisticos como la dignidad y humaniza-
cion, esta relacidn entre el profesional y la persona es un aspecto critico
en la atencidn sanitaria ya que puede influir significativamente en la expe-
riencia y los resultados de la atencidn de la persona. Estas percepciones se
basan en la interaccién y la comunicacién entre el profesional de la salud y
las personas, asi como el abordaje de las necesidades fisicas y emocionales
de las personas, desde una perspectiva biopsicosocial (6).

EL modelo sanitario biopsicosocial promueve el abordaje de la atencion sa-
nitaria desde un enfoque integral tanto de la medicina y la psicologia que
considera que la salud y la enfermedad son el resultado de la interaccién
compleja de factores hioldgicos, psicoldgicos y sociales. Este modelo fue
propuesto por el médico George L. Engel (7), en la década de 1970 como
una alternativa al modelo biomédico tradicional. Este modelo de atencidn
sanitaria se fundamenta en la humanizacién del cuidado, donde se garanti-
za que la asistencia sanitaria se brinde de manera que respete la dignidad,
los valores y las necesidades individuales de los pacientes, centrdndose
en su bienestar emocional, social y psicoldgico. Este modelo promueve una
atencidn de salud mas centrada en el paciente y se basa en la creencia de
gue cada individuo es Unico y merece ser tratado con respeto y compasion,
incorporando la figura de la familia como un elemento dentro de las dimen-
siones de la persona. Por este motivo, la familia es un aspecto indispensa-
ble dentro del proceso de salud de todo individuo, de ahi que, en un ingreso
hospitalario, la participacidn de la familia debe ser un elemento clave para
conseguir unos cuidados integrales y un entorno terapéutico éptimo (8).

En la actualidad, el desarrollo evolutivo de los cuidados en salud se ha con-
solidado como una parte integral de la asistencia sanitaria actual, enten-
diendo la necesidad de incluir aspectos psicosociales como la incorporacién
de la familia en el proceso de Los cuidados del individuo generando los Cui-
dados Centrados en la Familia (9).
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En el dmbito de la pediatria, es indispensable incorporar a la familia den-
tro de los cuidados del menor, ya que ofrece el entorno emocional, educa-
tivo y social necesario para el correcto desarrollo integral y crecimiento
del menor (10).

Dentro del entorno sanitario encontramos unidades asistenciales muy es-
pecificas como la unidad de cuidados intensivos, donde la complejidad y
criticidad de los pacientes, genera un punto de inflexidén afiadido al abordaje
de las familias, por un lado, los factores criticos del estado de salud que
pueden alterar el bienestar familiar y por otra parte los profesionales sani-
tarios se enfrentan a uno de los desafios en el dmbito del cuidado critico ya
gue se siguen encontrando barreras paternalistas, limitaciones organizati-
vas internas y falta de capacitacidn profesional sobre la implicacidn familiar
en el ambito sanitario (11,12).

Dada la complejidad y peculiaridad de las UCIP, se pone de manifiesto la
necesidad de profundizar en la implicacion familiar como una mejora en el
bienestar emocional de los pacientes y como una herramienta facilitadora
para la aceptacion y capacitacién de los profesionales de la UCIP.

Una vez expuesto el problema de estudio se justifica la necesidad de rea-
lizar esta investigacion, donde planteamos profundizar la visidn de las fa-
milias sobre el proceso de humanizacion del sistema sanitario, mediante la
aplicacién de los Cuidados Centrados en Lla Familia en la UCIP.

Siguiendo este modelo de cuidado de atencidn sanitaria, se consideran las
necesidades fisicas, emacionales, culturales y sociales como elementos
clave para poder dar soporte y confort a la familia, de una forma mas inte-
gral y como mejora en la préctica clinica.

A continuacidn, se describe brevemente la estructura de esta investigacion
donde mediante la utilizacidn de La metodologia mixta, se trata de responder
a los objetivos planteados en esta tesis:
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En primer lugar, se realiza una fase exploratoria con el fin de comprender,
identificar y delimitar el tema de estudio, a través de la revisidn de la litera-
tura sobre el modelo de atencidn centrado en la familia en la UCIP.

En segundo lugar, en la primera fase del estudio, de corte metodoldgico
cuantitativo se analiza la calidad de la atencidn sanitaria recibida en una
UCIP. En este apartado se realiza un estudio descriptivo a través del andli-
sis estadistico del grado de satisfaccion de 232 familias para poder valorar
Lla atencidn sanitaria en una UCIP con implicacion familiar en los cuidados
del menor.

En tercer lugar, en una segunda fase de metodologia cualitativa se exploran
Llos aspectos relacionados con las vivencias de las familias. En este apar-
tado se realiza un estudio fenomenoldgico que permite la comprension del
significado de la vivencia de las familias en su paso por la UCIP. Esta pers-
pectiva puede ayudar a describir el significado de dicho fenémeno, teniendo
en cuenta el caracter singular, a través de las experiencias de 12 familias.

Finalmente, se muestran los resultados y conclusiones detallados de cada
fase de estudio, con el fin de dar respuesta al fendomeno de estudio y apor-
tar un mayor conocimiento sobre la aplicacion del modelo de Cuidados
Centrados en la Familia en la UCIP, asi como detectar posibles lineas de
investigacion mas especificas e implicaciones para la practica clinica.

El contenido de esta tesis se ha realizado bajo una perspectiva respetuosa
con la diversidad de las personas involucradas.
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1. MARCO CONCEPTUAL

HUMANIZACION DEL CUIDADO: CONCEPTO Y
EVOLUCION

EL concepto de humanizar consiste en la capacidad de otorgar a otras per-
sonas 0 cosas, caracteristicas relacionadas con los seres humanos. Para el
Diccionario de la Real Academia Espafiola (RAE) (13), humanizar posee dos
significados y ambos pueden relacionarse directamente con valores como la
bondad y la empatia: “hacer humano, familiar y afable” tanto a otra persona
como a un animal u objeto, atribuyendo a estos el caracter moral de la es-
pecie humana.

Antes del siglo XVIII el ser humano no tenia lugar en las culturas més im-
portantes de la historia, es a partir del “siglo de las luces” cudndo se empie-
za a construir los criterios de derechos del hombre (14), la vision de Lo divino
como centro del pensamiento comienza a encararse hacia el hombre, el cual
se transforma en el creador de su propia vida.

EL humanismo segun mencionan Gonzalez et al. (15), se ha analizado des-
de diferentes puntos de vista en funcidn de La época, como por ejemplo en
la antigua Grecia su finalidad era civilizar, en la edad media evangelizar
y en el renacimiento la emancipacién del hombre hacia el conocimiento,
la educacién y vida ética, su relacién con la humanizacidn consiste en la
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relevancia que se le atribuye al hombre como eje principal de las politi-
cas y movimientos sociales desarrollados hasta el momento.

En este sentido, el humanismo actual se conceptualiza a principios del siglo
XIX en Alemania e Italia (15), donde se busca el enfoque de la atencién de
Llas necesidades esenciales de este como centro de la vida humanizada.

EL ser humano ha construido sociedades y en ellas, tal como menciona Andino
(16), ha concebido los habitos y destrezas dando significado a Lo cotidiano,
como la vida, la muerte, los logros, la enfermedad, el sufrimiento, la felicidad,
dolor y bienestar a partir de interrogantes como ¢ de dénde surgen? ;Cual es
el significado de todo el dolor?. Es a partir de esta concepcidn global donde
se comprende a la naturaleza humana como fluctuante entre momentos de
bienestar y adversidad, salud y enfermedad, vida y muerte, haciendo posible
La obtencion de la honorabilidad y por Lo tanto de la humanizacidn.

Respecto a lo anteriormente descrito, se identifica la necesidad de propor-
cionar servicios humanizados en los momentos de mayor vulnerabilidad,
como es el proceso de enfermedad donde las personas necesitan un cuidado
integral enfocado en la individualizacion de la persona. Quero et al. (17), en
su estudio resaltan que el cuidado es parte del proceso histérico de muchas
civilizaciones, donde el fundamento principal de esta actividad consiste en
ayudar a vivir, eludir el sufrimiento y en Ultima instancia acompafiar duran-
te el proceso de final de vida.

Cuidar es parte de la vida y no hay vida sin cuidado (18), es una postura que
se adquiere al entender y valorar la importancia de La persona, haciendo én-
fasis en la necesidad de otorgarle nuevamente la participacion de su vida al
cuidador, dando resultado de la comprensidn e importancia de los derechos,
integridad y dignidad que el ser humano tiene en si mismo y, por lo tanto, lo
ayuda en el proceso de humanizacidn.

Para la profesidn de enfermeria, la calidad de los cuidados tiene su razén
de ser en la humanizacion. Segun Fawcett y Prieto (19,20), los conceptos
del paradigma disciplinario de la carrera, tiene a los individuos, familias y
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comunidades como receptores del cuidado, es por consiguiente una cues-
tion de ética.

La atencién humanizada implica un proceso dindmico entre juicios de valor
y las necesidades de intervencidn dentro de los planes de cuidados (en el
caso de enfermeria) para prevenir, tratar o rehabilitar una enfermedad e in-
cluso dar cuidados paliativos (21).

De este modo, la practica humanizada de la salud consiste en la busqueda
del bien de la persona mediante la practica de valores genuinamente hu-
manos dentro de la relacion, tal como menciona Bermejo (22), un proceso
humanizado es aquel en el que se ha de servir para transmitir humanidad,
mas alld de las capacidades técnicas y conocimientos propios de la profe-
sion gue se llevan a cabo para regresar a una persona a su estado normal.

Cruz (5), en su articulo sefiala que para que un cuidado sea considerado
humanizado, existen cinco atributos basicos, el ser humano en primer Lugar
como eje central y receptor del cuidado, seguido de la relacidén que tenga
con el profesional que Le brinde el servicio, seguido del sujeto del cuidado,
la comunicacion entre estos y el enfoque holistico.

Debido a esta necesidad, en el dmbito clinico, la tecnologia y conocimien-
tos cientificos han sido aplicados para el diagndstico y tratamiento de los
distintos males del hombre, sin embargo, seglin menciona Gonzalez (15), los
mismos usuarios han manifestado percibir la atencion recibida excesiva-
mente técnica, con deficiencias en la informacidn y un trato en consecuen-
cia inhumano.

Una atencién que se lleva a cabo de forma vertical y unidireccional tan solo
conduce a la pasividad del usuario, segun Cruz (5), esto trae como conse-
cuencia la premisa de que solo el personal de salud posee conocimientos y
por Lo tanto el paciente no tiene responsabilidad en su proceso de curacion,
por el contrario, al entrelazar los conocimientos técnicos con las respon-
sabilidades humanas, convierte la relacién en algo horizontal, involucra a
ambos actores y potencia el cardcter humano de la relacion.
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DEFINICION Y EVALUACION DE LOS CUIDADOS
CENTRADOS EN LA FAMILIA

Un modelo de cuidado consiste en la construccion diferenciada y especifica
de un marco referencial (filosofia, teorias, entre otros) y un marco metodo-
Légico (pasos a seguir), encaminados a prestar servicio a un ser humano,
segun Kuerten (23), los modelos engloban conocimientos que califican y
perfeccionan la practica de enfermeria.

Actualmente, los procesos de globalizacidn han transformado la relacion
entre el hombre y su ambiente, por lo que en cada lugar del mundo es po-
sible encontrar distintas relaciones entre la cultura y el individuo, esto se
traduce en distintas politicas a nivel social en respuesta a las necesidades
gue la sociedad establezca. Esta situacion afecta de manera directa a los
servicios de salud, ya que la satisfaccion de las necesidades en el logro de
bienestar también posee variaciones de region en region (24).

Como profesion de servicio, la esencia de enfermeria es el respeto de la vida
y el cuidado de la persona, para lo cual realiza un diagnédstico de las nece-
sidades humanas. En primer Lugar, surge la necesidad del cuidado como una
inquietud acerca del tema para posteriormente elegir a los sujetos y el am-
biente al cual se aplicard, puede darse de manera simultdnea (busqueda de
la teoria al mismo tiempo del método para Llevar a cabo lo que se plantea).
En segundo lugar, para evaluar los cuidados en salud, es necesario tener
presentes los mecanismos gue funcionan en las organizaciones (tanto inter-
nos como externos), teniendo en cuenta la necesidad de continuo aprendi-
zaje que las relaciones humanas llevan implicitas para poder identificar las
necesidades y establecer los métodos para satisfacerlas (23).

Es por tanto la humanizacién un método de preservar a la persona dentro
de su integridad, es decir, tal como relata Prieto (4), es aquello dentro de
la naturaleza del propio ser humano que permanece inalterable, aunque
se vivan procesos de cambios fisicos, espirituales, sociales o psicoldgicos.
Dentro de la ética, humanizar hace referencia a la conducta dentro del
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cuidado, y, cuando los valores nos obligan a confeccionar programas y po-
liticas para cuidar a otros y asegurar por la relacion entre las asociaciones
y la dignidad, estamos hablando del concepto de humanizacidn. Diversos
investigadores han realizado sus contribuciones en relacién con la huma-
nizacidn de la practica del cuidado con la persona como eje central, todos
estos se resumen en la tabla 1.

Tabla 1. Modelos tedricos de la humanizacion del cuidado.

Autor Descripcion

Florence Nightingale (25)
- La enfermedad es un proceso reparativo, la enfermera debe facilitar el
proceso manejando el medio ambiente del enfermo.
Faye Glenn Abdellah (26)
- El proceso tecnoldgico entorpecia el cuidado, plantea la tipologia de los

21 problemas de enfermeria que sirven de fundamento para el método de
solucién de problemas.

- La enfermeria es un servicio a personas, sus familiares y sociedades.
- Es necesario elevar la capacidad para aliviar el sufrimiento.
Ernestine Wiebenbach (27)
- Centra sus estudios en la importancia entre la interaccidn de los enfermeros
y los pacientes (cualquier persona que reciba ayuda, no necesariamente
hospitalizados, extendiendo el concepto a ambientes extrahospitalarios)

- Enfermera y paciente se encuentran dotados de potencialidades Unicas, que
piensan, actlan y sienten.

Virginia Henderson (28)

- La funcidn de enfermeria es ayudar a los individuos enfermos o sanos.
Lydia Hall (29)

- Plantea que la enfermeria estd compuesta por tres componentes:

- 1. Cuidado, 2. Introspeccién y 3. Curacion.
Myra Levine (30)

- La enfermeria es una interaccién humana de interdependencia.

- Se encarga de conservar recursos individuales: conservacion de la energia,
integridad estructural, personal, autoestima.

Jean Watson (31, 32)
- El cuidado como esencia del ejercicio de la enfermeria.
- Facilita a los receptores del cuidado la adquisicién de armonia entre su
cuerpo, mente y alma.
- La asistencia debe facilitar la relacion interhumana, desarrollando en el
paciente la prevencidn y promocidn de la salud.
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Autor Descripcion

Patricia Benner (33, 34)

- La enfermeria es una profesion guiada por la ética y responsabilidad

encargada de asistir a la persona.
Callista Roy (35)

- Es necesario conocer y valorar todas las dimensiones de la persona.

- La persona humana trasciende hacia la espiritualidad, el bien comun, los
valores y el significado de la vida.

William Hobble y Theresa Lansinger basadas en el trabajo de Joyce Travelbee (36)

- Modelo de relacién interhumana: encuentro original (primeras impresiones),
revelacién de identidades (percepcién mutua), empatia (capacidad de
compartir experiencias), simpatia (se implica, pero no se incapacita por la
interaccidn) y acercamiento (relacidn entre seres humanos).

Afaf Ibrahim Meleis (37, 38, 39)

- Plantea la teoria de las transiciones, donde menciona las experiencias, asi
como las estrategias de afrontamiento a los eventos que causan cambio en
la vida de un individuo.

Fuente de elaboracion propia a partir de Prieto (20).

Como proceso sistematizado, la evaluacién de los cuidados ayuda a reco-
nocer cuales son los problemas que producen el efecto contrario y de esta
manera decidir acciones que promuevan niveles de calidad 6ptimos (24).

Este proceso se lleva a cabo posterior al desarrollo de cualquier plan de
cuidado, para lo cual se aplica Lo delimitado en base a elementos tedricos
y practicos del objeto de cuidado, se implementa y por Ultimo se evalUa su
eficacia, para que, al finalizar, se pueda producir nuevo conocimiento o re-
estructurar el preexistente, lo cual, segun Lopez, requiere la articulacion de
conocimientos cientificos con los conocimientos de la préactica diaria (40).

Estas evaluaciones, se pueden llevar a cabo mediante indicadores de cali-
dad, estos, a su vez, son instrumentos que indican la presencia e intensidad
de una situacion en un ambiente determinado, deben ser basados en la evi-
dencia, medibles y objetivos. Para la practica diaria han demostrado utilidad
para medir Los protocolos establecidos, esto facilita la realizacion de planes
de mejora para ofrecer una atencidn de mayor calidad, promoviendo Las me-
jores practicas (41).
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En enfermeria, los indicadores de calidad involucran la dimension ética, la
cual forma parte intrinseca de toda practica en salud y se refiere a elemen-
tos como empatia, respeto por la dignidad de las personas y su contexto so-
ciocultural. En segundo Lugar, se evalua la dimensidn cientifica que consiste
en la prestacidn de cuidados segun los avances disciplinares y, por ultimo,
Lla dimensidn perceptiva gue consiste en comprender los requerimientos del
paciente y su familia, asi como de como satisfacerlos (24).

De esta manera, se establece que la evaluacion se realiza en base a un
proceso permanente de reflexidn de las acciones realizadas y de una mira-
da critica que permita reinventar las estructuras conformacionales de las
organizaciones en beneficio del contexto de los servicios prestados por el
personal de enfermeria (tabla 2).

Tabla 2. Evaluacion del cuidado en enfermeria.

Elemento Elementos para evaluar

Estructura - Insumos, tecnologia, recursos informaticos y registros de
salud

- Recursos humanos y su nivel de calificacién

- Tiempo para establecer relacidn con el paciente y su
continuidad

- Uso de terminologias estandarizadas

Proceso de cuidado - Valoracion de la actuacion técnica
- Valoracion de conocimientos y juicios

Resultados - Analisis del impacto de las acciones
- Intercambio de conocimientos, experiencias y vivencias

- Indicadores: mortalidad, morbilidad, satisfaccion del paciente,
costes de atencion

Fuente de elaboracion propia a partir de Norefia (24).
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De este mismo modo, se han desarrollado herramientas que realizan estas
mediciones, como es el caso de:

« CARE/ Q y CARE/ SAT (42): miden la satisfaccion tanto de los
enfermeros que brindan los cuidados como de los receptores de es-
tos, entre sus dimensiones incluyen la accesibilidad, informacion
acerca del cuidado, las relaciones de confianza y su seguimiento.

» Caring Behaviors Inventory (43): se encarga de identificar la
percepcion del cuidado en pacientes y el personal de enferme-
ria, entre sus elementos mide el respeto interpersonal, la pre-
sencia humana, las habilidades técnicas y profesionales, aten-
cién y conexion.

» Caring Efficacy Scale (44). determina el nivel de educacién de los
enfermeros y qué tan involucrados se encuentran con la filosofia
de cuidado, capacidad para desarrollar relaciones de cuidado que
tengan beneficios potenciales para los pacientes.

» Caring Assessment Tools Cat (45): se encarga de determinar la
percepcidn del paciente acerca de las actividades de cuidado gue
lleva a cabo el personal de enfermeria, esto se identifica gracias a
los cuidados de Watson (humanismo, ayuda, sensibilidad, fe, expre-
sion de sentimientos, proceso de ensefianza y aprendizaje, ambien-
te de ayuda y asistir necesidades humanas).

Cuidados Centrados en el Desarrollo (CCD)

En el contexto de la elaboracion de planes de cuidados, el modelo de cuida-
do neonatal por excelencia es el de los CCD, donde se basan en imitar, en la
medida de lo posible, el entorno donde se encuentra el neonato dentro del
Utero materno. Los CCD, se implementan en unidades de cuidados neonata-
Lles para evitar todos los elementos que pueden alterar el neurodesarrollo y
causar disconfort en el paciente por un lado y promover aquellas otras que
favorecen el desarrollo neuroldgico y bienestar emocional, por otro. Esto se
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debe, segln menciona Ginovart (46), a que el ambiente de hospitalizacién
representa un medio hostil para la organizacidn de un cerebro en desarrollo
y que puede afectar el desarrollo futuro.

Su necesidad se fundamenta en la importancia de todas las situaciones
acontecidas desde antes del ingreso del neonato y que cada elemento (in-
cluye los antecedentes maternos y paternos, el proceso de gestacién y las
circunstancias del parto, el ingreso, entorno de la unidad neonatal y el tipo
de cuidados suministrados), en estrecha interrelacion, influird directamente
en la atencidn recibida y serd determinante en la satisfaccidn del paciente
(46-48).

Como modelo de atencidn, pretende favorecer tanto al recién nacido como
a la familia entendiendo que no son elementos separados, sino que se en-
cuentran en conjunto, sirven para disminuir el estrés de las pruebas y tra-
tamientos que suelen ser invasivos, ademdas de promover la participacion
familiar. Para su implementacidn, segun Pallas (49), no es necesario dispo-
ner de grandes cantidades de recursos econdmicos, pero si de una adecuada
formacidn profesional.

Implementar este tipo de cuidados representa un cambio de paradigma im-
portante en las rutinas de cuidados y de trabajo en una unidad neonatal, ya
gue, las necesidades del menor adquieren protagonismo en la atencidn, de-
jando a las intervenciones terapéuticas en segundo lugar de prioridad, por
Lo tanto, son los cuidados los que deben ser adaptados a las necesidades
del menor y sus familiares y no al contrario (50, 51).

La base neuroldgica de este modelo se obtuvo gracias al estudio de Als (52),
donde demostraba a través de imagenes obtenidas por resonancia magnéti-
ca las modificaciones estructurales y funcionales del cerebro bajo los efec-
tos del CCD, mostrando un mejor funcionamiento en el grupo que lo recibid.

Las medidas que se aplican para reducir las consecuencias de los agentes
estresantes tienen los siguientes ejes (53-55):
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» Reduccidn del ruido: debe estar por debajo de 45 decibelios, es de-
cir, el equivalente al sonido de una calle poco transitada, bibliote-
ca 0 una conversacion normal. Como medidas de control ambiental
se debe regular el sonido de los teléfonos moéviles, los sonidos de
puertas y ventanas al cerrar, el uso de incubadoras y un adecuado
tono de voz.

» Luz: no mayor a 60 luxes, en las exploraciones se debe utilizar la
luz natural o una fuente indirecta de luminosidad.

» Reducir las manipulaciones y adaptarse a Los horarios de suefio y
actividad.

» Cuidados posturales: simulando la posicidn que tenia dentro del
utero.

Las consecuencias de la desatencion de los elementos del macroambiente
(Luces, ruidos) y microambientales (postura, manipulaciones) tienen diver-
sas consecuencias, segun lo establecido en la revision de Harillo (56), es-
tas pueden ser hipoxemia, bradicardia, aumento de la presidn intracraneal,
apnea, conducta desorganizada e irritabilidad a corto plazo y atraso en el
desarrollo a largo plazo.

En Espafa, segln datos comparativos entre los afios 2006 a 2021, hubo un
aumento de las medidas implementadas para Llevar a cabo los CCD, espe-
cificamente en las dreas de medidas de control del ruido, uso de sacarosa,
entrada libre de las familias y el método canguro, siendo estos Ultimos los
gue mayores beneficios demostraron tener (57-59).

Estos se incluyen dentro de las estrategias no farmacoldgicas para disminuir
el dolor, los cuales, en funcién de la edad, pueden tener ciertas ventajas,
por ejemplo, durante los procesos invasivos en los servicios de urgencias
pediatricas, se le puede solicitar a la persona que amamante a su criatura
para tranquilizarla (60). En la tabla 3 se resumen las actividades que se
Llevan a cabo para realizar Los CCD.
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Tabla 3. Actividades realizadas en los CCD.

Medida Estrategias

Optimizacion del - Modular el tono de voz
macroambiente - Desactivar alarmas
- Eliminar fuentes de musica
- Teléfonos silenciosos
- Evitar perfumes
- Aplicacion de antisépticos de manos
- Ropa de contencion envuelta en el cuerpo de la familia
- Leche materna alrededor de la criatura
- Precalentar el material previo al contacto
- Control de la temperatura antes y después de la
manipulacion
Optimizacion del - Cambios posturales
microambiente - Estimular la flexién activa del tronco y extremidades,
facilitando actividad mano-boca

- Favorecer la alternancia de ambos lados
- Favorecer la minima manipulacién
Control del dolor - Lactancia materna
- Método canguro
- Caricias de familiares y profesionales de la salud
- Hablar a la criatura
- Protocolo de sacarosa

Fuente de elaboracion propia a partir de Harillo (56) y Bazo-Herndndez (58).

Finalmente, en Europa cabe nombrar que desde la Fundacién Europea para
el Cuidado de Bebés Recién Nacidos (EFCNI) disponemos del proyecto de
Llos Estadndares Europeos de Atencion para la Salud del Recién Nacido (ESC-
NH) (61), son una colaboracidn europea interdisciplinaria para desarrollar y
actualizar estdndares de atencion para temas clave en la salud del recién
nacido. Los ESCNH son directrices de actuacién que deben tenerse en cuen-
ta a la hora de tratar temas de actuacién como: preparacién al nacimiento,
atencién médica, procedimientos, disefio de las unidades neonatales, nutri-
cion, toma de decisiones éticas, seguimiento, practicas de higiene y seguri-
dad, asi como la recopilacion de los datos y documentacion.

En Espafia, desde la Sociedad Espafola de Enfermeria Neonatal (SEEN)
(62) y la Sociedad Espafiola de Neonatologia (SENEO) (63), se vela en la
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implantacidn de los CCD en todas las unidades neonatales de dmbito nacio-
nal. Permitiendo la transferencia de las recomendaciones de los estandares
del cuidado neonatal, empleando como modelo de cuidado Los CCD.

Cuidados Centrados en el Desarrollo Familiar (CCDF)

Alrededor de involucrar a los familiares dentro del cuidado pediatrico en
una unidad de cuidados intensivos, existen muchos mitos. Sin embargo, se-
gun la teoria del apego de Bowlby (64), estd descrito que es esencial para
la salud del binomio progenitores-criatura la intimidad, cercania y calidez
continua de la relacién. De este modo, Lla ausencia total o parcial afecta en
distintos niveles el desarrollo del recién nacido, produciendo desde ansie-
dad excesiva hasta dificultades para establecer relaciones interpersonales.

Durante las Ultimas décadas (hace aproximadamente 20 afos), se comienza
a ver a los pacientes como seres integrales entre lo que piensan, sienten
y el medio en el que se desenvuelven, por lo tanto, es necesario englobar
el contexto de donde provienen las personas y su enfermedad, tratando al
enfermo en su contexto sociocultural y familiar, convirtiéndolos en protago-
nistas del proceso asistencial (65).

Dicho esto, es esencial en las UCIN comprender que, al admitir a un me-
nor, no puede aislarse de su contexto a la familia. Como filosofia del cuida-
do Quiroga (66) establece que el enfoque para planificar el cuidado debe
fundamentarse en beneficio de ambos, significa concebir esa relaciéon como
aliada para desarrollar mejores resultados.

Los principios que rigen el cuidado basado en el modelo CCDF incluyen el
respeto y la dignidad (considera a la cultura dentro de la administracion del
cuidado), compartir informacion (de manera positiva y util), participacién
en la toma de decisiones y colaboracidn en la educacion y desarrollo de
programas.
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Es imperante hacer el ingreso del recién nacido en la UCIN menos traumati-
ca ya que esta sucede de forma rapida y se acompafia segun lo descrito por
Gallegos (67), de sentimientos de culpa, desamparo y estrés, aumentando
Los niveles de ansiedad y entorpeciendo la autoeficacia percibida.

Tal y como menciona Bazo-Herndndez (58), se recomienda favorecer la
participacion familiar mediante la implantacion de programas formativos
institucionales, donde se incluya la capacitacién de las familias y del
equipo de salud. Los profesionales de la salud son esenciales para la asis-
tencia integral y compleja de los neonatos. La permanencia e integracion
de la familia supone un esfuerzo por parte de los profesionales que es
compensado por los beneficios en el bienestar y desarrollo de Los neonatos
y sus familias.

Como elementos principales para este tipo de cuidado, el rol enfermero se
basa en (68):

» Promover el recibimiento y acogida de las familias dentro de la
unidad.

» Reducir los niveles de ansiedad explicando todas las intervencio-
nes y capacitando a todo el personal que se encuentra a disposi-
cién del cuidado del menor.

» Responder las dudas o ponerse a disposicidn de ellas mostrando
amabilidad y capacidad de escuchar, ya que las familias presen-
tan un estado emocional alterado que Les dificulta recordar o poner
atencion en toda la informacion.

« Invitar a las familias a hacer contacto fisico con el recién nacido,
indicando la manera correcta de hacerlo.

La participacion plena de las familias en el modelo de CCDF conlleva cam-
bios estructurales en las unidades de cuidados intensivos y sobre todo en
la educacidon de los educadores, los cuales deben tomar conciencia de la
importancia de su papel, Ginovart (46), sugiere gue como medidas eficaces
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se aplican el cuidado piel con piel, la lactancia materna y la asistencia do-
miciliaria posterior al alta.

EL método canguro consiste en una medida importante para la reduccién de
la mortalidad de los recién nacidos que nace en Colombia en el afio 1978
(también conocido como método piel con piel), en respuesta a la escasez
de incubadoras para la atencion de recién nacidos, siendo este método una
“incubadora natural”. Para su implementacion, se requiere recostar al bebé
sin ropa en el pecho descubierto de una persona (generalmente la familia)
de tal manera que (69):

« EL abdomen de la criatura debe estar a la altura del epigastrio de
la persona participante (permite la respiracion toraco- abdominal
del recién nacido).

« Brazos flexionados.
» Cadera flexionada y extendida.
» Cabeza hacia uno de los lados.

» Mantenga contacto visual con la persona participante.

EL tiempo necesario para obtener beneficios fisioldgicos es de al menos 60
minutos diarios, los cuales, incluyen disminucion del estrés, facilita la ade-
cuada respiracion y aumenta la ganancia ponderal.

Una revisidn publicada en Cochrane por Conde-Agudelo (70) menciona que
ademds del método canguro, acompafiar el cuidado con lactancia materna
(exclusiva o casi-exclusiva) tiene un aumento en la reduccién de la morbi-
lidad y la mortalidad de los recién nacidos hospitalizados en una unidad
neonatal.

Otras de las necesidades de las familias de los pacientes internados en
unidades de cuidados intensivos (UCIN/UCIP) pueden dividirse en las si-
guientes categorias (71):
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» Cognitivas: las familias y cuidadores principales necesitan
comprender la situacidn en la que se encuentra su familiar, por
lo tanto, requiere que se le informe de manera clara y empatica
sobre el estado actual y las posibles alternativas de tratamien-
tos y cuidados.

» Emocionales: ser reconfortados, consolados o permitir expresar
su malestar emocional sin hacer de menos lo que experimenta la
persona.

» Sociales: mantener el vinculo con el menor hospitalizado e incluso
ayudar a fortalecerlo.

» Practicas: se refiere al ambiente y cémo puede mejorar para ofrecer
una permanencia cémoda, como un sitio donde poder permanecer.

ELl estado de ansiedad e incertidumbre en las familias se produce por
la falta de conocimiento y esto a su vez es consecuencia de la falta de
informacion veridica, en conjunto con la edad, la patologia, el hecho de
ser o no progenitores primerizos, experiencias anteriores (propias o de
personas cercanas) desagradables sirve como exacerbante de este esta-
do psicoldgico (72).

59
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APLICABILIDAD DEL MODELO DE CCF EN LA UCIP

Los Cuidados Centrados en la Familia brindan la oportunidad dentro del 4m-
bito pedidtrico de incorporar el modelo de atencidn basado en la implicacién
familiar como eje crucial en la humanizacidn de la atencidn sanitaria, a tra-
vés del fomento de la colaboracidn, apoyo integral y la mejora de la comuni-
cacion con las familias, permitiendo un entorno méas confortable y un mayor
bienestar emocional del menor hospitalizado (73).

Cabe destacar, gue dentro del dmbito hospitalario la unidad de cuidados
intensivos representa una segunda oportunidad, una esperanza con tecno-
logia especializada para recuperar la salud en condiciones criticas, antes de
Lla década de Los 50 esta area no era reconocida como parte de una especia-
lidad, pero se evidencioé que los pacientes criticos tenian caracteristicas fi-
siopatoldgicas, clinicas y de cuidados similares, y, en estos mismos puntos,
también existia la necesidad de desarrollar nuevas estrategias terapéuticas
y de tecnologia que progresivamente le justificaron como una especialidad
(55).

Dentro del dmbito pediatrico, las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatri-
cos (UCIP) son un servicio gue centra su atencion en criaturas criticamente
enfermas mayores a 30 dias del nacimiento y menores generalmente hasta
Llos 16 afos, estos deben ser realizados por multiples disciplinas como son
médicos, enfermeros y auxiliares, Ferndndez (74), menciona que se diferen-
cia de la UCIN en el tamaio de la indumentaria, ya que se adapta a las ne-
cesidades del paciente.

Desde el punto de vista de Escudero (71), a pesar de poseer muchas venta-
jas en cuanto a tecnologia y avances cientificos se refiere, es un lugar hostil
para el paciente en el que tiene que hacer frente a condiciones muy adver-
sas. La poblacidn infantil suelen encontrar la hospitalizacidn en si misma
como un castigo, ya que son capaces de comprender el motivo de la hospita-
Lizacion que rompe los lazos afectivos con su familia y ambiente.
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Garcia-Salido (75) describe las Lineas estratégicas en las que se debe poner
en marcha el cuidado humanizado en el contexto del paciente critico adap-
tado a las necesidades del paciente pedidtrico: UCIP de puertas abiertas,
comunicacién, bienestar del paciente y los trabajadores, presencia y parti-
cipacidn de los familiares en el cuidado, cuidados del profesional y preven-
cién y manejo del sindrome post-cuidados intensivos.

Se entiende que, debido al delicado estado de salud de los pacientes inter-
nados en UCI, el riesgo de infeccién es aun mayor. Este ha sido uno de los
motivos por los cuales las visitas suelen ser en muchos casos restringidas,
sin embargo, en UCIP y UCIN si se encuentran permitidas debido a sus po-
tenciales ventajas y que estas no aumentan el riesgo de infecciones (76).

Las visitas como elemento clave en la recuperacion de Los pacientes pedia-
tricos y neonatales (siempre y cuando las condiciones clinicas lo permitan)
en una unidad a “puertas abiertas”, se fundamenta en la disminucién de
la ansiedad de los familiares al colaborar en algunos cuidados que involu-
cran el aseo, alimentacidn y ejercicios de fisioterapia (bajo supervision del
personal de enfermeria encargado) y en consecuencia, en el bienestar del
paciente, lo cual facilita la percepcién de una mejor atencién debido a que
tiene en cuenta la dignidad e integridad de los involucrados como elemento
humanizador (72).

A diferencia de otras especialidades, en pediatria es dificil tener una eva-
Luacidn clara de los beneficios que puede tener el menor al momento de
ser intervenido en una UCIP o UCIN, esto es producto a la dificultad para
manifestar objetivamente los resultados de las intervenciones, sobre todo
en edades tempranas (65).

En la humanizacidn de los cuidados, este elemento se conoce como modelo
centrado en el paciente, sin embargo, en el contexto de pediatria se habla
de Cuidados Centrados en la Familia teniendo esta mayor relevancia ya que
sus necesidades deben ser comprendidas para que de esta manera puedan
transmitir tranquilidad y seguridad a la poblacién pediatrica (77).
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Otro elemento el cual se toma en cuenta en el contexto actual de la huma-
nizacién es la comunicacion efectiva y de calidad. Un paciente en la UCI
es atendido por distintos profesionales los cuales toman decisiones para
el bienestar del paciente, Alvarez (78), establece que la enfermera como
profesional debe dominar la comunicacidn asertiva para facilitar una inte-
rrelacion respetuosa.

Segun este mismo autor, el personal de enfermeria debe brindar apoyo emo-
cional al paciente y al familiar que le acompafa, esto forma parte de su
ética laboral, por lo cual tanto su lenguaje verbal como no verbal debe tener
en cuenta la empatia, confianza y la sensibilidad. EL estilo de comunicacion
debe enfocarse en ser asertivo, caso contrario, al no expresar las ideas cla-
ramente puede proyectar un mensaje de poca autoestima y conocimiento del
tema, lo cual produce desconfianza, al mismo tiempo, al no transmitirse el
mensaje de manera empatica, se estaria incurriendo en un estilo de comu-
nicacién agresiva, lo cual puede afectar la autoestima de las personas que
reciben la atencidn (tabla 4).

Tabla 4. Estilos de comunicacion.

Estilo Caracteristicas

Pasivo Las ideas no se expresan abierta y claramente

Demuestra baja autoestima, poca confianza en si mismo, manejo
deficiente de la informacién e indecision

Asertivo Las ideas se expresan de forma abierta y directa sin afectar
negativamente a otros
El acto de la comunicacidn tiene un objetivo claro
La comunicacién ayuda a resolver problemas
Busca el momento y lugar adecuado para comunicarse

Agresivo Expresa las ideas de forma abierta y directa, afectando negativamente
a otros

Fuente de elaboracién propia a partir de Alvarez (78).
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Por otra parte, asi como se debe tener consideracidn por el paciente y su
familia, aquellas personas que cuidan también deben ser cuidados, es por
ello gue la investigacion y desarrollo de politicas también tiene en cuenta
al personal, ya que, para humanizar a otros, se debe recibir un trato digno,
ademas de la vocacion gue involucra a la profesidn de enfermeria (77).

En consecuencia, de lo anteriormente mencionado, una de las consideracio-
nes gque se tienen en cuanto a conservar el bienestar del personal que pres-
ta los cuidados es la prevencion del sindrome por agotamiento emocional o
de quemarse por el trabajo (72), el cual no solo trae consecuencias nocivas
para el profesional, sino que también para la organizacién y la integridad
del paciente.

Todos estos puntos anteriormente mencionados han sido el centro de la hu-
manizacion de los cuidados dentro de las UCIP y UCIN, y, por Lo tanto, el
objetivo principal de las investigaciones, intervenciones, leyes y estatutos
gue se encuentran en desarrollo actualmente guardan una estrecha relacién
con lo descrito.

Como se ha mencionado en el apartado anterior, la figura de la UCI es re-
lativamente nueva, desde el hito marcado por el Dr. Peter Safar (79), quien
es conocido como el padre de la reanimacidn moderna, es quien introduce
el término de “intensive care medicine”, estableciendo la primera UCI en
Estados Unidos, en Baltimore. No fue sino hasta la década de Llos 60 que se
comienzan a desarrollar los cuidados intensivos en poblacidn pediatrica,
especificamente centrados en el distrés respiratorio neonatal, en Inglate-
rra, Alemania y Estados Unidos se crean las primeras UCIP.

Dentro del contexto del desarrollo de estas unidades de cuidados, para-
lelamente se fue nutriendo de los avances de muchas areas, como anes-
tesiologia y cirugia. Por su parte, en cuanto a recién nacidos y pacientes
pedidtricos, entre 1930 y finales de 1950 las visitas en estas dreas por los
familiares estuvieron prohibidas debido al riesgo de infecciones, a partir de
1960 es cuando se demuestran Los beneficios de admitir en la UCIN visitan-
tes, comenzando a hablarse de las “puertas abiertas” (80).
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En Estonia, alrededor del afio 1979, debido a la escasez de enfermeras en
ese momento, se solicitaba a los progenitores encargarse de Los recién naci-
dos hospitalizados, quedandose en el hospital hasta su alta. Las enfermeras
administraban los medicamentos y servian como consejeras en la lactancia
materna, planes de alimentacion y cuidado de los recién nacidos, siendo un
sistema novedoso y desconocido en el mundo occidental (80), el cual obtuvo
buenos resultados en la reduccién del tiempo del alta.

Institucionalmente, desde el dmbito sanitario, fue la Declaracion sobre la
Promocion de Llos Derechos de los pacientes en Europa (1994) por la Oficina
Regional Europea de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), cuyo eje
central era un convenio del Consejo de Europa (81) para promover y proteger
Llos derechos humanos con relacidn a la medicina, posteriormente, se crea la
Ley General de Sanidad y el Plan de Humanizacién de la Asistencia Sani-
taria.

Los estudios han ido en franco desarrollo y aumento gracias a iniciativas
internacionales como el proyecto de investigacidn internacional “humani-
zando los cuidados intensivos” o mejor conocido por sus siglas HU-CI (82),
el cual representa un marco de referencia con acciones que han sido rela-
cionadas con la mejora de la humanizacion, este proyecto nace en el afo
2014 y abarca tanto cuidados intensivos como la relacién con los familiares,
pacientes y profesionales, se encuentren o no relacionados con UCI.

Ofrece un marco de referencia estratégico que posee siete lineas a seguir
(tabla 5), las cuales se subdividen en 160 propuestas con medidas especifi-
cas para aplicar en UCI.
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Tabla 5. Lineas estratégicas de HU-CI.

Linea estratégica Elementos para tratar

UCl a puertas abiertas  Presencia y participacion de los familiares en los cuidados.

Mayor presencia del cuidador principal, lo cual favorece la
participacién en la toma de decisiones.

Comunicacién Ofrecer informacion de calidad y de forma asertiva.

Bienestar del paciente  Promocion de la autonomia del paciente.
Favorecer el descanso.
Conservar la integridad fisica, emocional y ambiental.
Controlar el ruido y la iluminacién.

Cuidados al profesional  Sensibilizacidn y prevencién de burnout.
Evaluacion periddica del desgaste laboral.

Actividades para gestionar emociones y estimular
autocuidado.

Sindrome post- Protocolos de prevencidn, diagndstico y tratamiento tanto
cuidados intensivos en el paciente como en la familia.

Seguimiento al alta con valoraciones del estado psicoldgico,
cognitivo y funcional.

Movilizacién precoz.

Cuidados al final de la  Evitar el sufrimiento.
vida Limitar el soporte vital.
Facilitar el acompafiamiento continuo familiar.

Infraestructura El entorno debe promover mejoras en la salud del paciente,
humanizada familiares y profesionales.

Habilitar espacios acordes a los procesos que ocurren.
Mayor comodidad en las salas de espera.
Sefializacion de los espacios.

Fuente de elaboracion propia a partir de Heredia et al. (82).

En Espafia, un estudio realizado en el afio 2015 (83), demostré que las po-
Liticas de visitas en su mayoria eran restrictivas, predominando una cultura
de UCI cerrada, con escasas visitas y sin admitir medios de comunicacion,
ademas de no asegurar la privacidad ni proporcionar confortabilidad. De ma-
nera mas detallada, alrededor de 3% tiene horario abierto durante las 24
horas del dia, aproximadamente 10% solo admite visitas durante todo el dia
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y casi 70% solo permitian visitantes en horarios restringidos. En cuanto a
la informacion que se les daba a los familiares, en el 75% era dada por el
médico y el resto por el médico acompafado de la enfermera.

En la actualidad, la aplicacidn del modelo de Cuidado Centrado en la Fa-
milia es un modelo altamente aceptado por la comunidad cientifica, tal
y como hemos constatado en los anteriores apartados. Ahora bien, para
poder explorar en profundidad el tema de estudio, ver como las familias
valoran este modelo y elaborar estrategias de intervenciéon como mejora
en la préctica clinica, es necesario poder valorar las intervenciones que se
estan realizando.

Incorporacion de la familia en los cuidados de la UCIP

Como se menciona anteriormente, la incorporacidn de la familia forma parte
de las lineas estratégicas de la HU-CI, representa uno de los cambios mas
significativos en cuanto a los cuidados criticos se refiere. La Sociedad Ame-
ricana de Pediatria (SAP) (84), recomienda que el cuidado de cada criatura
debe estar adaptado a su familia.

La SAP (72), recomiendan ofrecer a las familias la posibilidad de estar
presentes en cualquier momento, incluidos aquellos que sean invasivos
como la reanimacidn cardiopulmonar (RCP) e incluso durante el momen-
to de la muerte, estos estaran siempre acompafiados de un miembro del
equipo de salud el cual se encargard de realizar todas las explicaciones
necesarias y responder las dudas que se presenten.

A esto ultimo se conoce como “Atencidn Centrada en el Paciente y la Fami-
Lia” (ACPF), que, desde el afio 2001 ha sido recomendada por el Instituto
de Medicina (85) y se basa en el continuo intercambio de informacidén entre
el personal de salud y los pacientes basada en el respeto, preferencias y
necesidades del individuo (86) (tabla 6).
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La ACPF surge como un concepto dentro de los cuidados sanitarios du-
rante la primera mitad del siglo XX, considera factores psicosociales y
del desarrollo que se relacionan con la poblacion pedidtrica, ademas de la
toma de conciencia acerca de las ventajas de incluir a las familias en los
cuidados de los pacientes (85).

Tabla 6. Principios de La atencion centrada en el paciente.

1. Respeto por las preferencias, valores, tradiciones y costumbres expresadas por
los pacientes

2.  Atencidén coordinada e integrada

3. Comunicar, informar, capacitar

4. Bienestar fisico

5.  Alivio de temores y disminucion de la ansiedad a través del apoyo emocional

6. Inclusion de la familia

7. Atencion en transiciones asistenciales de manera continua

8. Acceso ala atencidn

Fuente de elaboracion propia a partir de Garcia, D (86) .

Desde la Organizacidn Nacional de las Naciones Unidas (ONU) se aprobé en
1959 la Declaracion de los Derechos del Nifio, juntamente con la aprobacion
de la carta Europea de los nifios Hospitalizados A2-25/86 de 13 de Mayo de
1986 del Parlamento Europeo, se reconoce el derecho a estar acompafiado
de sus familias o del cuidador principal el maximo de tiempo posible duran-
te su permanencia en el hospital como un elemento activo de la actividad
asistencial, recibir cuidados por personal cualificados y una correcta infor-
macidn. Por este motivo gque desde la pediatria se ha trabajado mas activa-
mente en lineas de actuacion sobre la incorporacién de la familia al mundo
sanitario y la aplicacion del modelo de Cuidados Centrados en la Familia.
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EL apoyo familiar facilita que el resto de los cuidadores se sobrecarguen de
trabajo, pues son quienes se encuentran en compafiia del o de los pacien-
tes y quien debe estar al tanto de sus necesidades. Por otro lado, ayuda a
disminuir la ansiedad de los familiares (87), ya que, la experiencia de tener
a un miembro de la familia en edad pediatrica dentro de la UCIP es una ex-
periencia desagradable que genera un gran temor.

Se debe comprender que progenitores gestantes o no, son los cuidadores
principales de sus criaturas, en la enfermedad, este rol queda delegado a
Llos sanitarios debido a la complejidad de las atenciones que requiere (88),
este desbalance de papeles es una de las mayores fuentes de frustracion y
estrés en las familias (89).

Esto toma mayor importancia conforme los pacientes sean de menor edad,
necesidades como la proximidad con el menor, la creacidn de vinculos in-
timos y afectivos o sentir que hay una esperanza son satisfechas con la
accion de permitirle al familiar estar presente.

Dentro del contexto de los cuidados intensivos, en Espaia desde la Socie-
dad Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP) (90), se vela por
la promocién de los CCF en las UCIP, esta visidn es innovadora ya que no
centra toda la atencidn en el paciente, sino que considera a sus familiares
como parte fundamental del proceso de recuperacion, por Lo tanto, también
tiene presente las necesidades de la familia, las cuales, segun los resulta-
dos del estudio de Sadnchez (91) incluyen:

» Recibir informacién de manera oportuna, veridica y empética, ade-
cuada al nivel educativo y cultural, para lo cual deben recibir ex-
plicaciones adecuadas acerca del estado del paciente por parte
del personal.

» Recibir apoyo emocional que se puede manifestar en palabras de
apoyo, escuchar atentamente lo que el familiar quiere expresar.

» Permitir estar en contacto con el familiar hospitalizado y ser parte
de sus cuidados.
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Ventajas y desventajas de la incorporacion de la familia

En apartados anteriores, se han ido desvelando cudles son los beneficios
para la recuperacidn del paciente pediatrico de incorporar la familia a los
cuidados, sin embargo, cabe en este punto listar cudles son en concreto.
En primer lugar, disminuye el estrés y aumenta el entendimiento y la vin-
culacion de la familia en la recuperacion del paciente, ademas facilita las
relaciones entre los proveedores de salud y las familias.

Segun Garcia Torres (92), otra ventaja de incorporar a la familia en la UCIP/
UCIN es la disminucidn de la necesidad de sedo analgesia en casos de deli-
rio y con evolucion favorable. En comparacion con la UCIP a puertas cerra-
das, que no reportd tener ventaja alguna.

La estructura tradicional de las UCI no admite la implicacién de la familia
y mucho menos su participacién dentro de los cuidados del paciente in-
gresado en un ambiente cerrado y en muchos casos confidencial el cual no
permite medios de comunicacién y depende de la informacidn suministrada
por el personal que puede circular libremente dentro o fuera de éste. En
consecuencia, produce malestar psicoldgico y estrés fisico al desconocer la
manera en la que se vive el proceso (93, 94).

A pesar de que las ventajas se encuentran bien descritas dentro de diversos
estudios, se debe considerar la existencia de algunas dificultades y des-
ventajas de la incorporacién de la familia a la UCIP/UCIN (95). En primer
Lugar, segun lo descrito en el estudio de Garcia (92), la primera desventaja
encontrada es la posible mala interpretacion de las acciones del personal
de salud, por ejemplo, considerar el descanso como que no estd prestando
suficiente atencion al cuidado del menor o sacar de contexto algunas con-
versaciones que puedan desarrollar entre los trabajadores.

En relacidn con la segunda desventaja, puede existir (accidental o inten-
cionalmente) un mal uso de Los equipos médicos, o complicaciones durante
Llos cuidados que llevan a cabo los familiares, sin embargo, estos pueden
evitarse estableciendo una correcta capacitacion familiar (96). Por otro
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lado, Moreno (97), menciona como desventaja que en algunas circunstan-
cias puede verse comprometida la privacidad del paciente al brindar infor-
macion al respecto.

Es por ello que el personal sanitario ha desarrollado algunos argumentos
en contra de la presencia familiar dentro de las UCIP/UCIN, Parra (65), los
resume en:

» Aumenta el nerviosismo de los pacientes pediatricos al estar en
presencia de sus familiares, buscan su apoyo en los momentos en
gue se debe realizar alguna intervencidn, sobre todo si es dolorosa

» Mayor angustia familiar: muchos procedimientos siendo repetitivos
y dolorosos pueden resultar agobiantes para estos al observar de
primera mano el sufrimiento de sus criaturas

» Aumenta el riesgo de denuncias

- Riesgo de que se interrumpan Los procedimientos a peticidn fami-
Liar

» Mayor duracion de las intervenciones

» Aumento del nerviosismo del personal sanitario, gue en consecuen-
cia aumenta el nerviosismo y el riesgo de cometer equivocaciones

» Interferencia en la formacién y desarrollo de los prestadores de
servicios sanitarios

Estos puntos, sin embargo, son dependientes del temperamento de los
familiares y como el personal de salud se desenvuelva y sepa resolver
las eventualidades, por ejemplo, una comunicacion empatica y asertiva
al momento de relacionarse y ofrecer palabras de dnimo puede ser de
utilidad (98).

Por otro lado, Parra (65) también sostiene que en su investigacion no se en-
contraron estudios que estuviesen relacionados con estos desenlaces, pero
si existe predisposicidn por parte de los trabajadores del centro de salud,
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sobre todo si el procedimiento era invasivo, pero en todo caso, son necesa-
rios mas estudios en el tema.

Es por esta razén que se hace énfasis en la comunicacién entre el perso-
nal de enfermeria y el binomio progenitores-criatura, ya que ademas de ser
guienes narran las experiencias vividas por el paciente, también son guie-
nes organizan su mundo interior.
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS EN LA UCIP

Desde el punto de vista de las familias, lo que viven, sienten y piensan con
relacion a la experiencia de la unidad de cuidados, la humanizacién del cui-
dado es determinante en la percepcién de la calidad de la atencién y el
bienestar. Para los cuidadores, estar en el proceso de hospitalizacion y ser
parte de sus cuidados, segun Valderrama (99) les aporta alegria, seguridad,
y ademads promueve la recuperacion del menor.

En un estudio realizado por Astudillo (100) en el afio 2019 se determiné el
nivel de estrés que experimentan los progenitores de pacientes pediatricos
en UCIP o UCIN de puertas cerradas, encontré gue, para la mayoria de es-
tos, la hospitalizacién se considera extremadamente estresante (indepen-
dientemente de sus caracteristicas sociodemograficas), siendo el factor con
mayor influencia el no poder ejercer su papel como cuidador principal.

Por otro lado, Torres-Ospina (101) en el 2016 realiza una investigacion cuyo
objetivo fue evidenciar lo aprendido tras una intervencién basada en dife-
rentes encuentros de escucha del personal hacia los familiares de pacientes
en la UCIP, como parte de la ACPF. Encontré que, dentro de los testimonios
de familiares estudiados, destacaban:

» Escuchar y respetar a cada criatura y a su familia
» Flexibilizar las politicas organizacionales
o Compartir informacion completa y objetiva

» Facilitar el apoyo formal e informal para los pacientes pediatricos
y sus familiares

» Colaborar con pacientes y familiares en todos los niveles de atencidn

» |dentificar fortalezas individuales

Este estudio concluye que, al considerar a la familia y volverlos participes,
toman mayor conciencia acerca del sufrimiento de otros y el propio. También
genera en el personal un sentido de autocritica y responsabilidad en el pa-
pel del cuidado que asumen.
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Los cuidados humanizados, segun las experiencias de familiares reportadas
en el estudio de Gonzalez Ruiz (102), quien llevd a cabo un estudio cuyo
objetivo fue determinar en los familiares la humanizacién percibida por el
personal de enfermeria al llevar a cabo sus cuidados en una UCIP, encontré
gue la humanizacion es un elemento que diferencia Lla experiencia de la hos-
pitalizacion y la imagen del personal de enfermeria.

En relacién con el encuentro entre progenitores y recién nacidos en UCIN, el
estudio de Martins (103) se proponia conocer y describir la experiencia del
primer encuentro entre ambos, realizando un analisis del significado de ese
encuentro para el padre. Concluye gue es un momento de sorpresa, dolor e
incertidumbre, al mismo tiempo que representa esperanza.

La ambigliedad de emociones es parte fundamental del andlisis del discurso
de los entrevistados, felicidad y miedo a la pérdida, vulnerabilidad al mismo
tiempo que demuestran fortaleza, apoyo al conyuge al mismo tiempo que
sienten estrés, es por ello por lo que se valora por encima de muchas cosas
La construccion de una relacion humana.

En la investigacion de Garcia (92), se incluyen breves testimonios, todos
relacionados con la profesionalidad, responsabilidad y compromiso del per-
sonal a recuperar el estado saludable tanto del recién nacido como de otros
pacientes pedidtricos hospitalizados, aun después de lo impactante que
puede ser presenciar toda la tecnologia y cuidados afines.
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SINDROME POST CUIDADOS INTENSIVOS

Ingresar en una unidad de cuidados intensivos es un evento generador de
estrés agudo no solo en el paciente, sino también en los familiares. La incerti-
dumbre en combinacién con los cambios del ritmo habitual, las cargas fisicas,
emocionales y lo que implica social y culturalmente una hospitalizacién im-
pacta en el estado fisico, psicoldgico, social y econdmico de la familia.

Se entiende por Sindrome Post-Cuidados Intensivos (SPCI) o Post-UCI a
aquellas manifestaciones fisicas y psiquicas producto de la hospitaliza-
cién en una unidad de cuidados, lo cual, produce deterioro de la calidad
de vida posterior al alta, este concepto se conoce desde el afio 2012 y
fue incluido por Needham et al. (104) en su reporte de la conferencia de
la Sociedad de Medicina de Cuidados Criticos (SMCC), donde mencionan
posibles resultados a largo plazo tanto para el paciente como para la fa-
milia. Aunque para fines didacticos se subdividen segun el drea afectada,
se debe tener en cuenta que todas estas condiciones pueden encontrarse
de manera simultanea:

» Debilidad neuromuscular: polineuropatia y miopatia

« Pérdida de la funcidn fisica: atrofia muscular difusa

» Psiquidtricas: depresion, ansiedad, trastorno por estrés postrauma-
tico (TPEP)

» Cognitiva: problemas de memoria, atencidn, alteracién de funcio-
nes ejecutivas

- Familiares: depresién, ansiedad, TPEP, duelo complicado

En cuanto al enfoque pedidtrico, ademas de lo anteriormente mencionado,
se afiade la salud social, ya que, debido a la naturaleza interactiva del me-
nor y de los periodos criticos del crecimiento y desarrollo, la hospitalizacién
y la enfermedad por si misma pudiera alterar estos elementos y causar difi-
cultades hasta la adultez.
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Segun datos de Estados Unidos (104), aproximadamente 1 millén de pacien-
tes pediatricos corren riesgo de sufrir el SPCI en pediatria, esto es debido
a los avances técnicos que han permitido mayores tasas de supervivencia,
gue, si bien garantizan mantener a estas personas con vida, traen consigo
algunos riesgos que deben ser considerados al momento de proporcionar
cuidados a estas poblaciones.

En relacion con la afectacidn fisica, se manifiesta por la debilidad aguda de
la musculatura, presentada en un patrén simétrico y producto de isquemia
de la microvasculatura, catabolismo celular y la falta de movimiento que
traen como consecuencia la pérdida de la masa muscular. Se puede encon-
trar en un 10 a 36% al afio del alta y 10 a 13% a los dos afios (105).

Las alteraciones de la funcionalidad del menor incluyen toda habilidad
para llevar a cabo actividades cotidianas las cuales son esenciales para
desenvolverse en el mundo que se encuentra explorando, entre otras se-
cuelas fisicas en esta poblacién se han encontrado dificultades respirato-
rias, dolor... (106).

Por otra parte, en cuanto a las deficiencias cognitivas experimentadas, son
producto del estrés fisico y psicoldgico que pueden generar nuevos trastor-
nos o empeorar algunos preexistentes, entre estos se incluyen los proble-
mas de memoria y dificultad para concentrarse, alteraciones de funciones
ejecutivas, visuales- espaciales y del lenguaje. La infancia, es un periodo
critico para el desarrollo de las funciones cognitivas, por lo tanto, cualquier
alteracidn puede tener gran impacto (104).

En cuanto a la salud mental, también se puede ver afectada, ya que la es-
tancia en la UCIP genera trastornos ansiosos, depresivos y otros, esto es
consecuencia de los procedimientos realizados y estar con personas desco-
nocidas puede generar irritabilidad, riesgo de desarrollar TPEP, problemas
de conducta, alucinaciones, miedo y dificultad para relacionarse con otras
personas (107).
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Persona

EXPERIENCIAS EN UCIP

FAMILIA

Estado Estado Estado Estado
Mental . Fisico ’ Emocional ’ Social

RECUPERACION

Ilustracidn 1: Sindrome post-cuidados intensivos en pediatria.

Fuente de elaboracion propia a partir de Manning (108).

Siendo la familia una parte fundamental dentro de la vida del paciente pe-
diatrico, también se debe tener en cuenta en este contexto. La enfermedad,
representa una situacién muy dramatica, esta circunstancia es ain mayor
cuando el paciente es pediatrico, generando niveles importantes de estrés
con los riesgos que esto puede significar mas adelante problemas psicolégi-
cos importantes producto del impacto emocional, asi como también proble-
mas fisicos consecuencia de la fatiga (109).

El diagndstico de este sindrome en los familiares se lleva a cabo cuando los
sintomas estdn presentes de manera persistente durante mas de un mes,
su origen se debe a respuestas psicoldgicas al estrés agudo y el miedo de
volver a vivir la situacion traumatica, puede manifestarse como episodios
agudos de panico, miedo y agresividad (110).

Los factores de riesgo identificados para sufrir el SPCI incluye la estancia
prolongada en las salas de hospitalizacion de UCIP/UCIN, sepsis con o sin
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fallo multiorgénico, diagndstico de traumatismo craneoencefalico y patolo-
gias de base o la ventilacién mecanica.

Existen diversas herramientas que permiten hacer la valoracidn diagndstica
y control del SPCI, una de ellas es la secuencia “ABCDEF” (111), La cual sirve
para evidenciar elementos que pueden desencadenar el SPCI tanto en los
pacientes hospitalizados como en sus familiares, donde:

» A: prevenir el dolor o controlar su intensidad
- B: promover la respiracion y el despertar espontdneo
» C: eleccion de analgesia y sedacién
» D: prevenir y controlar el delirio
» E: promover la movilizacién temprana y la realizacidn de ejercicios
« F: establecer comunicacion efectiva con los familiares
Las enfermedades criticas traen consigo otras implicaciones como el miedo

a la muerte o la discapacidad, ademas de que representa un gasto financiero
para la familia el cual reduce su capacidad productiva (109).

Existen estrategias destinadas a mejorar la calidad de la asistencia sani-
taria para prevenir las consecuencias de la hospitalizacidon en UCIP, una de
ellas es centrar la atencion en el desarrollo de estrategias humanizadoras
gue faciliten la participacidn de los cuidadores y familiares dentro de los
cuidados, ya que, los menores en muchas oportunidades, bajo el contexto
de la hospitalizacidn, no se encuentran en condiciones de expresar lo que
sienten, son sus familiares quienes pueden narrar las experiencias vividas.

Como estrategias para evitar las consecuencias negativas de la hospitaliza-
cion, se recomienda realizar las siguientes intervenciones (109):
» Asesorar activamente acerca del curso de la enfermedad.

» Permitir que las familias tengan protagonismo y participacién en la
toma de decisiones clinicas.
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» Promover el apoyo emocional.

» Permitir el apoyo entre personas que se encuentren en la misma
situacion.

» Educar a las familias para que proporcionen de manera adecuada
rutinas diarias en la poblacion infantil.

Como se ha podido evidenciar en los apartados anteriores, el interés por las
medidas encaminadas a desarrollar programas humanizadores han ido en
aumento, paralelamente tamhién se han estudiado estrategias para evitar la
morbilidad producto de la hospitalizacion con la finalidad de mejorar La cali-
dad de vida tanto de los pacientes pediatricos como de sus familias, ya que,
como ha qguedado en evidencia, no deben ser vistos como entes separados
sino como un conjunto dindmico que depende el uno del otro.

En pediatria, el cuidado se encuentra conformado por tres visiones o puntos
de vista, el de las familias, que desean el bienestar para sus criaturas y de-
sean involucrarse dentro de su recuperacion; La del personal sanitario cuyo
propdsito dentro de esta dindmica es involucrar a los primeros en las activi-
dades y por Ultimo la visién del menor, gue si bien en muchas oportunidades
puede no ofrecer un punto de vista objetivo, su opinién siempre y cuando
pueda ser proporcionada debe tener peso en la elaboracidon de programas
desarrollados, vy, en las situaciones donde no pueda expresar sus ideas, la
efectividad de los cuidados humanizados sea manifiesta en su posterior ca-
lidad de vida.
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ADAPTACION DE LAS FAMILIAS DE LA UCIP DESDE
LA TEORIA DE LAS TRANSICIONES

La adaptacion a la UCIP es un proceso complejo tanto para las familias como
para los pacientes, las etapas de adaptacion pueden variar en funcion de la
persona pero generalmente siguen un patrén comun, remarcando que cada
situacidn es Unica y se debe incidir en la individualizacién de la atencién
sanitaria. Las etapas identificadas en la bibliografia responden a los cam-
bios sufridos en el ingreso, la estabilizacién médica, sedacién y confusion,
identificacion de la situacion de criticidad, la bisqueda de ayuda, la par-
ticipacién en el cuidado, la recuperacién y preparacion para el nuevo rol y
evaluacién de todo el ingreso con prevision al alta (112,113).

La Teoria de las Transiciones de Enfermeria de Afaf Meleis (37-39), se uti-
Lliza para analizar como las personas enfrentan y se adaptan a cambios en
el proceso de salud y enfermedad, poniendo en énfasis la importancia de la
enfermeria en todo el proceso de adaptacion a los cambios vividos en salud
durante el ciclo vital, mediante la identificacidn de la transicién vivida ayu-
dandoles a la comprension de las necesidades exigidas por los pacientes y
sus familias y como mejora en la practica clinica (114).

La Teoria de Meleis, se fundamenta en la identificacion de las transiciones
saludables o no de la persona, con el fin de descubrir intervenciones faci-
Llitadoras hacia un estado 6ptimo de bienestar. Para esto se deben conocer
Los conceptos clave de su teoria que son: la naturaleza de la transicidn, las
condiciones de la transicidn, los patrones de respuesta y la terapéutica en-
fermera (115, 116).

La naturaleza de la transicién hace referencia a los tipos, patrones y propie-
dades de la transicién. En primer Lugar, identifica tres tipos de transicion:
desarrollo (nacimiento, adolescencia, menopausia, vejez y muerte), salud
o enfermedad (recuperacion, alta y diagndstico de enfermedad cronica) y
situacional u organizativa (cambios en el entorno). En segundo lugar, men-
ciona los patrones de transicidn definidos como complejos y multiples. En el
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caso de identificar mdltiples transiciones estas pueden ser secuenciales o
simulténeas. En tercer lugar, define las propiedades de la experiencia de la
transicion a través de la conciencia (percepcion, grado de coherencia, cono-
cimiento), cambios y diferencias (grado de implicacidn, compromiso), tiempo
(inestabilidad a la estabilidad), puntos criticos y acontecimientos (marcado-
res del estado de salud y diagndstico).

Las condiciones de las transiciones corresponden a las circunstancias que
influyen en el transcurso evolutivo de una transicién como factores perso-
nales, comunitarios o sociales, que pueden alterar el transcurso hacia una
transicién saludable.

Los patrones de respuesta son los indicadores de proceso y resultado que
nos permite comprobar si la transicion es saludable. Por ejemplo: sentirse
conectado, interactuar, confianza y afrontamiento.

La terapéutica enfermera constituye las intervenciones enfermeras que se
pueden aplicar durante las transiciones. Estas intervenciones van dirigidas
desde la valoracién de las condiciones de la transicidn, la preparaciéon me-
diante la capacitacién y la suplementacion del rol para favorecer la adap-
tacion de la persona.

NATURALEZA DE LAS CONDICIONES DE LAS
TRANSICIONES TRANSICIONES

TIPOS FACTORES PERSONALES INDICADORES DE PROCE SO VALORACION
Desarrolio /Sslud o Enfermedad /
Situacional u orgsnizativa » .
S FACTORES COMUNITARIOS MOEADORES DE EDUCACION
PATRONES DE LAS
TRANSICIONES »
2 FACTORES SOCIALES SUPLEMENTACION DEL ROL

PROPIEDADES DE LA
TRANSICION

{conciencia. cambios y
diferencias, tiempo, puntos
criticos y acontecimientos)

Ilustracidn 2: Conceptos clave de la Teoria de las Transiciones de Meleis.

Fuente de elaboracion propia a partir de Meleis (38).
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Se identifican cuatro etapas para explicar cémo se produce la adaptacion
durante la transicion. Estas etapas no son necesariamente lineales y pue-
den variar en duracién e intensidad dependiendo del tipo de transicion y de
Lla persona que la experimenta. Esta ofrece un marco Util para comprender y
apoyar el proceso de adaptacion a lo largo de las diversas transiciones que
se encuentran en la vida de una persona (37-39):

- Antes de la transicidn: Esta es la etapa en la que la persona pue-
de experimentar miedo, o emociones relacionadas con el préximo
cambio. Aqui se pueden reunir recursos y comenzar a preparar la
transicion.

» Durante la transicion: En esta etapa, la persona experimenta cam-
bios en si misma. A medida que se adapta a nuevas situaciones, roles
o circunstancias, puede experimentar momentos de confusion, des-
orientacion o estrés. Es un periodo de transicidn y reorganizacion.

- Inmediatamente después de la transicidn: En esta etapa, la perso-
na entra en una fase de estabilizacién después de haber superado
la fase de cambio. Una nueva situacién similar comienza aqui y ya
establece un nuevo equilibrio. EL alivio y la adaptacion gradual a
nuevos roles o circunstancias son emociones que pueden surgir.

» A largo plazo después de la transicion: Esta etapa implica la con-
solidacion de la adaptacion a largo plazo. La persona encuentra
una nueva normalidad, se adapta a los cambios y comienza a inte-
grar la transicién en su identidad y vida diaria. Un mayor sentido
de estabilidad y comprensién de los efectos a largo plazo de la
transicidn se desarrolla en este lugar.

EL modelo de transicion de Meleis destaca la importancia de comprender las
necesidades emocionales y cognitivas de los pacientes y sus familias du-
rante la adaptacidn al estado de salud. Proporciona un marco de referencia
conceptual para el cuidado centrado en el paciente compatible con el mo-
delo de CCF, a través de la comunicacién efectiva y la participacion de los
pacientes y sus familias en el proceso de atencién médica. Ademas, enfatiza
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Lla importancia de proporcionar apoyo emocional y educacion para facilitar la
adaptacion durante esta transicion critica (117).

En el dmbito de las unidades de criticos, el modelo de transicidn de Meleis
sirve para comprender y guiar a la adaptacidn de los pacientes y sus fami-
Llias, mediante la vision holistica de la humanizacion del cuidado.

Cuzco (118), explora las principales transiciones descritas por Meleis, que
se manifiestan en los pacientes que ingresan en una UCI y constata la nece-
sidad de identificar la terapéutica enfermera para poder ayudar en la tran-
sicion y adaptacion de los pacientes de la UCI mediante la capacitacion,
apoyo psicoemocional y la potenciacion de la autonomia.

Ramsay (119), constata que explorar las necesidades psicosociales de los
pacientes en UCI permite poder identificar la etapa vivida en la UCI y desa-
rrollar un buen seguimiento clinico a través de la mejora en la comprension
y comunicacion, permitiendo adaptar la practica clinica a las necesidades
identificadas por el personal sanitario.

EL modelo de transicion de Meleis destaca la importancia de comprender las
necesidades emocionales y cognitivas de los pacientes y sus familias du-
rante la adaptacidn al estado de salud. Proporciona un marco de referencia
conceptual para el cuidado centrado en el paciente compatible con el Mo-
delo de CCF, a través de la comunicacién efectiva y la participacion de los
pacientes y sus familias en el proceso de atencién médica. Ademas, enfatiza
Lla importancia de proporcionar apoyo emocional y educacion para facilitar la
adaptacion durante esta transicion critica (117).



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacién de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias

Patricia Rubio Garrido
1. MARCO CONCEPTUAL

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La eleccidn de la tematica de esta tesis doctoral surge a partir de la nece-
sidad de profundizar sobre los cuidados criticos en el dmbito de la pediatria,
des de la visidn de las familias que padecen un ingreso en la UCIP, y que
deben adaptarse al cambio situacional del estado de salud del menor.

La incorporacion del modelo de Cuidados Centrados en La Familia forma par-
te de la humanizacidn del entorno sanitario, la integracion del modelo desde
una perspectiva biopsicosocial hace necesario la integracién de la familia
como un elemento clave dentro del proceso de salud y enfermedad, por este
motivo que es necesario conocer, desde la perspectiva familiar, cdmo viven
este proceso de cambio.

Por otra parte, pensamos, que es necesario dar visibilidad al modelo de Cui-
dados Centrados en la Familia, hacer énfasis a todo el personal sanitario
de los beneficios que conlleva la integracion de la familia y poder ampliar a
todos los dmbitos asistenciales.

EL modelo de Cuidados Centrados en la Familia, forma parte del proceso
de humanizacidn de las unidades de cuidados intensivos pediatricos. Este
modelo estd en continua adaptacidn a las necesidades individuales que de-
mandan las familias que constantemente tienen unas necesidades indivi-
dualizadas socioculturales, que hacen necesaria la continua capacitacidn
de los profesionales de la salud.

Los objetivos planteados que se exponen en el siguiente apartado, estan
enfocados a explorar y profundizar mas en estos temas y conocer mejor la
humanizacidén del cuidado, mediante la vision de las familias que viven un
ingreso en Lla UCIP.
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2. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

A través de esta investigacion se pretende hacer una inmersién en el mundo
del cuidado critico pediatrico humanizado, mediante las experiencias que
viven las familias durante un ingreso en la UCIP.

El objetivo principal (1) es determinar el grado de satisfaccion de las fami-
Lias que viven un ingreso en la UCIP.

El objetivo principal (2) es analizar en las experiencias de las familias que
viven un ingreso en la UCIP.

Los objetivos secundarios son:
« Conocer el estado actual de la humanizacion de los Cuidados Cen-

trados en la Familia en la UCIP.

» Analizar el grado de satisfaccidn con la calidad en los Cuidados
Centrados en la Familia en la UCIP.

» Explorar el proceso de transicidn que viven las familias durante el
ingreso en la UCIP.

» Visibilizar cémo influyen los Cuidados Centrados en las Familias
en la unidad de cuidados intensivos pediatricos en las familias de
la UCIP.
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3. METODOLOGIA

El abordaje que se ha utilizado para realizar esta tesis ha sido mediante
la metodologia mixta (MM). Los estudios mixtos combinan la investigacién
cuantitativa y cualitativa, con el objetivo de complementarse. Las respues-
tas obtenidas a través de la aplicacion de MM son ricas, significativas y
aportan a la comprensién de los fendmenos educativos que a su vez hacen
surgir nuevas preguntas. Por otra parte, este tipo de metodologia ofrece al
investigador la oportunidad de descubrir orientaciones novedosas, ensayar
con variadas estrategias y encontrar sentidos que van mas alla de aquellos
derivados del uso de un solo método (120). EL fendmeno de estudio es la
aplicacién del modelo de Cuidados Centrados en la Familia en la Unidad de
Cuidados Intensivos Pediatricos.

Este estudio, consta de dos fases principales de estudio. Previo al desarrollo
de la investigacién se ha realizado un estudio preliminar exploratorio, fase
0, con el fin de poder profundizar sobre el tema de investigacion a través
de la revisién de la literatura cientifica. Seguidamente en la primera fase
se hace referencia al estudio de disefio cuantitativo y la segunda fase se
centra en el estudio de disefio cualitativo.

Por un lado, los resultados de la investigacion cuantitativa nos han ayuda-
do a conocer el grado de satisfaccidn de las familias gque conviven en una
UCIP con aplicacién del modelo de CCF. Y, por otro lado, los resultados de
Lla investigacion cualitativa nos han permitido profundizar en la comprensién
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y los conocimientos sobre las experiencias y percepciones que ejercen las
familias tras una vivencia en la UCIP. Se ha realizado esta metodologia mix-
ta para poder estudiar esta relacion causal entre las experiencias vividas y
la satisfaccién en la atencidn recibida para dar respuestas al fendmeno de

estudio.
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FASE O: REVISION BIBLIOGRAFICA EXPLORATORIA

Es interesante conocer cudl es el estado actual de la cuestién y gue tipos de
investigaciones se estdn realizando para estudiar la aplicacion del modelo
de CCF en las UCIP.

Las revisiones bibliograficas exploratorias permiten sintetizar la evidencia
existente respecto a un tema de estudio incorporando diferentes disefios de
estudio, intervenciones y medidas de impacto con el fin de generar hipote-
sis, lineas de investigacién o profundizar sobre dmbitos de estudio que estan
en desarrollo (121).

Por este motivo, se presenta a continuacidn la revisidn bibliografica que se
ha realizado como fase preliminar exploratoria del fenémeno de estudio, con
el fin de poder hacer una inmersién en la literatura existente.

Criterios de Referencia

Se incluyeron en la revisidn los articulos escritos en inglés y portugués,
con fecha de publicacion entre 2015-2022. Los estudios incluidos para la
revision debian analizar o evaluar los Cuidados Centrados en la Familia en
unidades de cuidados intensivos pediatricos.

Identificacion de Las fuentes de informacidn para establecer
la estrategia de busqueda

Para llevar a cabo la revision bibliografica se consultaron las bases de da-
tos: PUBMED, SCIELO, COCHRANE y CINAHL.

Las palabras clave de los descriptores de ciencias de la salud (Decs) y the-
saurus MESH fueron: Intensive Care Unit Pediatric, Family Centred Care, tal
y como se muestra en la Tabla 7.
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Tabla 7. Relacidn de bases de datos y combinacion de palabras clave.

BASE DE DATOS COMBINACION DE PALABRAS CLAVE

PUBMED Intensive care unit pediatric AND family-centred care

SCIELO Unidad de cuidados intensivos pediatricos AND cuidados
centrados en la familia

COCHRANE Intensive care unit pediatric AND family-centred care

CINAL Intensive care unit pediatric AND family-centred care

Fuente de elaboracion propia.

3.1.3 Estrategia de busqueda

Tras la realizacion de la busqueda bibliogréfica, se procedid a la eliminacion
de articulos que no cumplian los criterios de inclusidn, tanto a través de la
lectura del resumen como de la lectura critica. Se selecciond un total de
134 estudios, se excluyeron 101, tras el andlisis a texto completo para su
elegibilidad sdlo se excluyd 4 articulos, obteniendo un total de 29 articulos
seleccionados que cumplian los criterios de inclusion.

En la ilustracion 3 se detalla la metodologia que se siguid para seleccionar
los estudios de la revision. Este proceso se realizé siguiendo las recomen-
daciones de la declaracion PRISMA (122).
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Identificacion de estudios a través de bases de datos y registros

g Bisqueda electronica en bases de datos: 134

-g Intensive Care Unit Pediatric AND Family Centred Care: 62

9 [PUBMED); 0 (SCIELO); 9 (COCHRANE); 63 (CINHAL)

=

o

L7}

= |

o l Registros excluidos: 101
-]
= B W Intensive Care Unit Pediatric AND Family
e pistron smccionacos: = Centred Care: 51 [PUBMED); 0 (SCIELO); 9
= (COCHRANE); 41 (CINHAL)
®
'g a texto | lizados para decidir su elegibilidad: 33
:: Intensive Care Unit Pediatric AND Family Centred Care: 11 Registros a texto completo excluidos: 4
i)ﬂ (PUBMED); 0 (SCIELO); 0 (COCHRANE]; 22 (CINHAL) = No articulo cientifico
— f Scoping review

Revision bibliografica para definir un
l concepto

)

-8 Registros incluidos en la sintesis cualitativa de la revisidn: 29

=

o Intensive Care Unit Pediatric AND Family Centred Care: 9

= (PUBMED); 0 (SCIELO); O (COCHRANEY); 20 (CINHAL)

Ilustracion 3: Flujograma.

Fuente de elaboracion propia a partir de Page et al. (123).
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Variables de Objeto de estudio

a) Variables bibliométricas:

Autor: Nombre propio del autor/a principal del estudio junto con la
referencia bibliografica.

Afio de publicacidon: Variable numérica, con posibilidad de repues-
ta del afio 2015 hasta el 2022.

Pais: Lugar de origen de la investigacion o en su defecto si se trata
de una revision a nivel mundial. Variable cualitativa dicotémica.

Revista: Nombre propio de la revista cientifica de publicacion de la
investigacion.

Idioma: Lenguaje principal en el que encontramos la investigacion.
Variable cualitativa dicotdmica con posibilidad de respuesta inglés
0 portugués.

b) Variables de analisis de contenido:

Tipo de Publicacion: Hace referencia al disefio de la investigacion.
Variable cualitativa, con posibilidad de respuesta de: Estudio cuali-
tativo, Estudio cuantitativo, Estudio mixto o Revision Bibliografica.

Entorno: Unidad de Cuidados Intensivos donde se realiza la in-
vestigacidn. Variable cualitativa dicotdmica con las categorias de:
UCIP, UCIP/UCIN o UCI mixta (adulto y pediatria).
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FASE I: METODOLOGIA CUANTITATIVA

La metodologia cuantitativa es un enfoque de investigacion que se basa en
La recopilacidon y el andlisis de datos numéricos para comprender fenémenos
sociales, cientificos o de otro tipo. Esta metodologia, nos permite poder dar
respuesta a preguntas de investigacidn que se pueden analizar y cuantificar
de una forma sistematica (124).

Disefo del estudio

Se realiz6 un estudio descriptivo observacional transversal donde se ana-
Lizé la satisfaccion de la calidad percibida de la atencidn sanitaria por las
familias de Los menores en una UCIP.

Los estudios descriptivos transversales, son un tipo de investigacion cuan-
titativa que nos permite obtener informacién en un tiempo determinado so-
bre una poblacidn. Es el disefio de investigacion mas utilizado y se utiliza
para describir las caracteristicas o condiciones de una poblacion sin nece-
sariamente investigar las relaciones causales, permitiendo medir, describir
y analizar el estado actual de la poblacién de estudio y poder ayudar en la
toma de decisiones y disefar politicas adecuadas (125).

Ambito de estudio

ELl dmbito de estudio ha sido en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatri-
cos del Hospital Universitario Vall d’Hebrén de Barcelona.

EL Hospital Universitario Vall d’Hebrdn, esta situado en la ciudad de Bar-
celona y forma parte del Instituto Catalan de la Salud, siendo un hospital
publico de tercer nivel y de referencia nacional. La Unidad de Cuidados In-
tensivos Pediatricos, actualmente es una unidad de referencia del territo-
rio espafiol, desde el 2011 con la remodelacion de las infraestructuras y la
humanizacion del sistema sanitario, cuenta con la aplicacidon del modelo
CCF incluyendo prestaciones como boxes cerrados, sala familiar, y puertas
abiertas 24 horas (126).
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3.2.3 Periodo de estudio

El trabajo de campo se realizé desde abril del 2016 hasta mayo del 2018,
posteriormente se realizd el andlisis de los datos durante el 2018. La inter-
pretacion de los datos en el primer trimestre del 2019. La elaboracidn de las
conclusiones y la discusion de resultados durante el 2020.

En la siguiente tabla se resumen todas las actividades llevadas a cabo para
Lla consecucidn de este proyecto:

Tabla 8. Planificacién de las actividades de la metodologia cuantitativa.

o (]
HAHE
£ 5 28
ACTIVIDADES 3 2 a
Ao 2015
Elaboracién del proyecto de tesis \ \ \ \ \ \ \ \ X \ X \ X \ X
Ao 2016
Obtencién Permiso CEIC X
Difusion en la unidad de estudio X | X
Recogida de datos XX | X[ X|X|X[X]|X]|X
Difusidn X X
Aiio 2017
Recogida de datos XX X[ X[ X[ X[ X|X|X[X]|X]|X
Difusidn
Ao 2018
Recogida de datos X[ X | X|X|X
Difusion X X
Ao 2019
Andlisis estadistico de datos X[ X | X|X|X
Interpretacion de los datos X[ X | X | X
Difusion X | X
Ao 2020
Conclusiones X| X | X | X|X
Discusion X | X | X
Resultados X[ X | X | X
Difusion X
Afios 2021/2023
Desarrollo de las diferentes X X[ X[ X | X | X|X|X|X|[X|X]|X
partes de la tesis

Fuente de elaboracion propia.
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Poblacion y muestra

La poblacidn se centrd en familiares de pacientes pediatricos ingresados en
Lla UCI pediatrica durante Los meses de abril 2016 a mayo del 2018.

La poblacidn diana se centrd en pacientes pediatricos ingresados en la uni-
dad de cuidados intensivos pediatricos.

La poblacidn accesible, se centro en Llos familiares de pacientes pediatricos
en intensivos pedidtricos durante el tiempo establecido.

La muestra fueron los familiares de pacientes pediatricos ingresados en la
UCI pediatrica desde abril del 2016 a mayo 2018.

El tamafio de la muestra fue representativo teniendo en cuenta que el nu-
mero de ingresos anuales del 2015 fue de 567.

EL porcentaje de error fue del 5%, con un intervalo de confianza del 95%,
con un 50% de la distribucidn de las respuestas, el tamafio de la muestra
representativa de la poblacion fue de 232.

Criterios de Inclusion y exclusidn

Los criterios que se aplican se detallan a continuacion:
Los criterios de inclusidn:

» Que hayan firmado el consentimiento informado.

» Que sean familiares de pacientes pediatricos ingresados en la uni-
dad de cuidados intensivos pediatricos.

» Que lleven en la unidad un periodo minimo de 24 horas.

» Que los integrantes de las familias no estén diagnosticados de
cualquier enfermedad mental.
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Los criterios de exclusion:

» Que no firmen el consentimiento informado.

» Que no sean familiares de pacientes pediatricos ingresados en la
unidad de cuidados intensivos pediatricos.

» Que los familiares estén diagnosticados de cualquier enfermedad
mental.

» Que lleven en la unidad un periodo inferior a 24h.

» Que los integrantes de las familias estén en un proceso de duelo
inminente.

e Que exista barrera idiomatica.

Variables Objeto de estudio

a) Variables con las caracteristicas sociodemograficas de las familias

o Edad: variable cualitativa dicotdmica en afios.

- Sexo: variable cualitativa dicotémica con posibilidad de respuesta:
hombre, mujer.

» Nivel de estudios: variable categdrica con posibilidad de respuesta:
sin estudios, primarios, bachiller, universitarios.

» Situacion laboral: variable cualitativa dicotdomica con posibilidad
de respuesta: jubilado, en paro, trabajando, labores domésticas,
estudiante.

- Estado civil: variable cualitativa dicotémica con posibilidad de res-
puesta: casado/a, soltero/a, viudo/a, separado/a.

b) Variables de criterios de referencia

- Satisfaccidn global: variable cualitativa dicotdmica con posibi-
lidad de respuesta: muy satisfecho, satisfecho, poco satisfecho,
nada satisfecho.
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Recomendaciones: variable cualitativa dicotdmica con posibilidad
de respuesta: sin dudarlo, tengo dudas, nunca.

Permiso para realizacion de pruebas: variable cualitativa dicotomi-
ca con posibilidad de respuesta: si, no.

Tiempo de ingreso: variable cualitativa dicotémica con posibilidad
de respuesta: menos de Lo necesario, el tiempo necesario, mas de
lo necesario.

Identificacidn del Médico responsable: variable cualitativa dicoto-
mica con posibilidad de respuesta: si, no.

Identificacion Personal Enfermeria: variable cualitativa dicotdmica
con posibilidad de respuesta: si, no.

Informacion recibida suficiente: variable cualitativa dicotémica con
posibilidad de respuesta: si, no.

Servicio de Ingreso: variable cualitativa dicotdmica con respuesta UCIP.

Tipo de Ingreso: variable cualitativa dicotomica con posibilidad de
respuesta: programado, por via urgencias.

Ndmero de ingresos anuales: variable discreta.

c) Variables relacionadas con la calidad de la asistencia sanitaria

Calidad objetiva relacionada con la percepcion de las familias de la
UCIP: Tecnologia biomédica, sefializacidn intrahospitalaria, pun-
tualidad de las consultas, comodidad de las habitaciones, informa-
cién dada por el médico, tiempo de espera, sefializacion extrahos-
pitalaria e informacidn a familiares.

Calidad subjetiva relacionada con la percepcion de las familias de
la UCIP: Interés por solucionar problemas, interés por cumplir pro-
mesas, rapidez en dar respuesta, disposicion para la ayuda, con-
fianza y seguridad, amabilidad del personal, preparacién del per-
sonal, trato personalizado, comprension de necesidades e interés
del personal de enfermeria.
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Instrumentos de medida

Para valorar la satisfaccién de la asistencia sanitaria recibida en una UCIP
con aplicacidn del modelo de CCF, se utilizo el cuestionario de libre acceso
SERVAQHOS (anexo 1) donde se valora La opinidn sobre la calidad de la aten-
cion recibida en el dmbito hospitalario (127).

El cuestionario SERVAQHOS, es considerado un cuestionario Util para medir
los factores asociados a la satisfaccidn e insatisfaccion de los pacientes y
familiares en el dmbito hospitalario. A través de la evaluacion de la calidad
percibida, permite combinar las expectativas y las percepciones de los par-
ticipantes pudiendo medir la calidad objetiva y subjetiva con el fin de poder
detectar aquellas dreas de mejora (128).

El cuestionario SERVAQHOS estd estructurado en tres partes. En la primera
parte consta de 19 preguntas tipo escala Likert de 1a 5 (1 a 3 insatisfecho y
de 4 a 5 satisfecho) que se agrupan en dos grandes bloques: Calidad Sub-
jetiva y Calidad Objetiva.

Preguntas de Calidad Subjetiva: Interés por solucionar problemas, interés
por cumplir promesas, rapidez en dar respuesta, disposicidn para la ayuda,
confianza y seguridad, amabilidad del personal, preparacién del personal,
trato personalizado, comprensidn de necesidades e interés de enfermeria.

Preguntas de Calidad Objetiva: Tecnologia biomédica, sefializacién intra-
hospitalaria, puntualidad de las consultas, comodidad de las habitaciones,
informacion dada por el médico, tiempo de espera, sefializacion extrahospi-
talaria e informacion a familiares.

En la segunda parte, tiene 9 preguntas como criterios de referencia para
contrastar la puntuacién obtenida en el cuestionario (19 items primeros) de
Lla poblacidn satisfecha e insatisfecha.

En la tercera parte, se recogen caracteristicas sociodemograficas (edad,
sexo, nivel de estudios, situacion laboral y estado civil) (129).
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Procedimiento y recogida de datos

Para incentivar la participacion, se informd a todas las familias que ingre-
saban a las 24 horas, la posibilidad de poder participar en el estudio para
poder valorar la calidad asistencial percibida por las familias. Por otro lado,
se realizaron sesiones clinicas en todos los turnos para informar y capaci-
tar al personal de la entrega del cuestionario y asesoramiento. Una vez las
familias manifestaban querer participar, se les informaba de todo el estu-
dio, mediante la hoja de informacién y después de firmar el consentimiento
informado (anexo 2) con la confidencialidad de los datos, el personal de
enfermeria responsable del box entregaba el cuestionario para ser cumpli-
mentado por las familias. Se rellenaba por parte de las familias, y se les
resolvian dudas en caso de necesitarlo ademas de facilitar el contacto de la
investigadora principal en caso de ser necesario.

Analisis de los datos

Para el analisis de los datos se realizé un andlisis descriptivo de las prin-
cipales variables objeto de estudio de nuestro trabajo. Los datos fueron
presentados a través de medias con desviacion tipica para los datos cuan-
titativos, y proporciones para los datos cualitativos. Se incluyeron tamhbién
la prueba de normalidad de las variables cuantitativas para en futuros
contrastes de hipdtesis saber si debemos aplicar test paramétricos o no
paramétricos.

Para el contraste de la normalidad en funcién de si el nimero de datos era
mayor de 50 se considerd la prueba de normalidad el estadistico de Kolmo-
gorov-Smirnov y para las menores de 50 el de Shapiro-Wilk.

Por otro lado, para el contraste de hipétesis, para ver si las principales va-
riables de nuestro trabajo son independientes respecto a ciertas variables
gue utilizamos como factores, es decir, se recurrié a comparar las medias
de las distribuciones de las variables cuantitativas en los diferentes grupos
establecidos por la variable categdrica. Utilizando métodos dependiendo de
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si la variable principal cuantitativa se distribuye normalmente o no, y si la
variable categodrica tiene 2 o mas de 2 categorias. Dentro de las pruebas
paramétricas, cuando la variable categdrica tenia 2 categorias se utilizd
la prueba de la T de Student, si tenia 3 o0 mas categorias la comparacién
de medias se realiza a través del andlisis de la varianza ANOVA. En los no
paramétricos, cuando la variable categdrica tenia 2 categorias se utilizo el
test U de Mann-Whitney y si eran 3 0 mas grupos la prueba de Kruskal Wa-
llis. Finalmente, para ver la independencia entre dos variables cualitativas
se aplico el test chi-cuadrado.

Se ha trabajado con una muestra representativa, con un nivel de confianza
del 95% y con una significacion entre variables p < 0,05.

Los datos fueron recopilados en una hoja de calculo tipo Excel y el andlisis
de los datos se Llevo a cabo a través del programa estadistico SPSS v.26.

Consideraciones éticas

El estudio se desarrolld respetando los principios fundamentales estable-
cidos en la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial, en
el Convenio del Consejo de Europa relativo a los derechos humanos y la
biomedicina, asi como en el cumplimiento de los requisitos establecidos en
la legislacion espafiola en el dmbito de la investigacion biomédica, la Ley
3/2018 de Proteccion de Datos de Caracter Personal y la Bioética. EL pro-
yecto obtuvo la aprobacion del Comité de Etica de la Investigacién con medi-
camentos (CEIM) del Hospital Universitario Vall d’Hebrén, con el nimero de
registro: PR(AMI)273/2015 (anexo 3) y en todo momento la participacién se
Llevd a cabo bajo consentimiento de los participantes y de forma voluntaria
tras explicarles que participaban en un estudio de valoracién del grado de
satisfaccién con la atencidn sanitaria durante el ingreso en la UCIP.
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FASE Il: METODOLOGIA CUALITATIVA

La metodologia cualitativa en el &mbito de la salud nos permite profundizar
en el contexto y la comprension de los fendmenos relacionados con la sa-
Lud. Es una herramienta fundamental para la exploracién de Llas dimensiones
humanas, culturales y sociales relacionadas con la salud y la asistencia
sanitaria (130).

El paradigma fenomenoldgico tiene como finalidad estudiar Las construccio-
nes y estructuras de las experiencias tal y como las perciben las personas
gue viven los fendmenos analizados (131).

En este estudio se realizd un andlisis de contenido de las experiencias de
Llas familias que viven un ingreso en la UCIP.

Disefio del estudio

Se realizo6 un estudio cualitativo para examinar las vivencias de las familias
realizado de junio del 2018 a marzo del 2020 en la UCIP del Hospital Uni-
versitario Vall d’Hebrén de Barcelona. Como método de investigacién para
hacer inferencias replicables y validas a partir de los datos obtenidos, se
considerd el método fenomenoldgico hermenéutico.

EL método fenomenoldgico hermenéutico es un enfoque en investigacidn
cualitativa, que combina diversas corrientes filosoficas. Por un lado, encon-
tramos la fenomenologia que se centra en el estudio de la estructura y las
experiencias humanas a través de la descripcidn detallada de las experien-
cias subjetivas, como las percepciones y sentimientos. Por otro lado, encon-
tramos la hermenéutica que se enfoca en la interpretacidn y comprension de
Llas experiencias humanas (132).

Este método de estudio nos permitird poder analizar cémo las familias que
viven y afrontan su dia a dia en la UCIP, y cémo se adaptan al proceso de sa-
lud y enfermedad, a través de la experiencia y comprension fenomenoldgico
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hermenéutico. Para poder profundizar sobre el fenémeno de la humanizacién
de la UCIP a través de las familias utilizaremos las entrevistas en grupo
donde emergerdn las categorias a analizar.

Ambito de estudio

Los participantes de este estudio forman parte de las familias que han
estado ingresadas en la UCIP del Hospital Universitario Vall d’Hebrén de
Barcelona.

Periodo de estudio

El trabajo de campo de esta investigacion se efectud entre junio del 2018 y
marzo del 2020.

En la siguiente tabla se resumen todas las actividades llevadas a cabo para
Lla consecucidn de este proyecto.
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Tabla 9. Planificacion de las actividades de la metodologia cualitativa.

)
= | o
t 2| 5
: E £
(]
=] 'S (]
&7 o 8
(73 2 o

ACTIVIDADES

Ao 2015
Elaboracion del proyecto de X X X X
tesis

Aiio 2016
Obtencién Permiso CEIC X
Ao 2017
Elaboracion tesis X X X X X X X X X X X X
Difusion X X
Aiio 2018
Recopilaciones participantes X X X X X X X
Realizacidén Entrevista X
Trascripcion Entrevista X
Anédlisis Entrevista X X
Difusion X X
Aiio 2019
Recopilaciones participantes X X X
Realizacién de Entrevistas X
Transcripcidn Entrevistas X X X X
Andlisis Entrevistas X X
Conclusiones X X
Difusion X
Ao 2020
Discusion X X
Resultados X X
Redaccion de la tesis X X
Ao 2021
Redaccion tesis X X X X X X X X
Difusién X X
Ao 2022
Redaccion de la tesis X X
Ao 2023
Redaccidn de la tesis X X
Difusién tesis X X X X

Fuente: elaboracion propia.

>
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Poblacidn y muestra

La poblacion fueron las familias de la UCIP que cumplieran los requisitos de
inclusion descritos a continuacidn y que manifestasen guerer participar en
Llas sesiones grupales.

Se consiguié una muestra total de 12 participantes. Los participantes de
este estudio fueron familiares de pacientes que tuvieran alguna experiencia
vivida en Lla UCIP.

Criterios de Inclusion y exclusion

Los criterios que se aplican a los participantes se describen a continuacién:

Los criterios de Inclusion:

» Que hayan firmado el consentimiento informado.

» Que sean familiares de pacientes pediatricos de la unidad de cuida-
dos intensivos pedidtricos del Hospital Universitario Vall d’Hebron.

» Que hayan tenido un ingreso prolongado en la UCIP de un minimo
de 3 meses de duracion.

» Que la familia y pacientes pediatricos no estuvieran en una situa-
cion de final de vida.

» Que las familias hubiesen participado en la primera etapa del estu-
dio donde se realizé el cuestionario de satisfaccion de la asistencia
sanitaria SERVQHOS.

Los criterios de Exclusion:

* Que no firmen el consentimiento informado.

» Que no sean familiares de pacientes pediatricos ingresados en la
unidad de cuidados intensivos pediatricos del Hospital Universita-
rio Vall d’Hebrén.
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» Que hayan tenido un ingreso en Lla UCIP inferior a 3 meses de duracion.

» Que la familia no tuviera disponibilidad para la realizacién de la
entrevista.

3.3.6 Unidades de Observacion

La unidad de observacion utilizada para la realizacidn de las sesiones gru-
pales ha sido la sala denominada Espacio Barga, del Area Materno-Infantil
del Hospital Universitario Vall d’Hebrén de Barcelona. Se trata de una sala
Ludica de 45 m2 destinada a los pacientes pedidtricos y las familias hos-
pitalizadas. Se ubica en el vestibulo del Hospital Infantil y de la Mujer del
Hospital Universitario de la Vall d’Hebrén. La sala fue impulsada por la Fun-
dacién Barga y la Fundacidn Leo Messi e inaugurada en el 2015 (126, 133).

~INDACIO
Fr JARCELONA

Ilustracion 4: Espacio Barga. Sala del Hospital Universitario Vall d’Hebrén de Barcelona.

Fuente obtenida de Fundacion Messi/Hospital Materno infantil Vall d’Hebrdn (133).
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Técnicas y procedimientos para la recogida de informacion

Para la realizacion de la recogida de datos, se utilizaron las entrevistas de
grupo semiestructuradas grabadas en audio para ser posteriormente trans-
critas y en todo momento se ofrecid acceso a los participantes del estudio.

Esta se define como una técnica de investigacion cualitativa con un grado de
estructuracion en los temas a tratar en la sesion, permitiendo explorar las ex-
periencias, actitudes y comportamientos compartidos en un grupo de personas,
con el fin de obtener una visidon mas completa de un tema en particular (134).

Por otra parte, el procedimiento a seguir para la obtencién de los parti-
cipantes fue mediante la informacidn del estudio previo a la investigacién
cualitativa, ya gue eran familias que previamente habian participado en la
primera fase del estudio donde se valoraba la calidad de la asistencia sani-
taria de la UCIP. En el caso de haber expresado la voluntad de participacion
en las entrevistas grupales, se procedia a contactar via telefdnica en los
casos que no estuvieran en el hospital, para poder concertar una entrevista
grupal aprovechando generalmente las visitas al hospital, o en su defecto si
estaban en el hospital se les localizaba para concertar las entrevistas en la
sala facilitada por el hospital.

EL guion de las entrevistas (anexo 4) responde a un formato semiestructura-
do previo con preguntas abiertas basadas en la literatura hacia la profundi-
zacion del tema de estudio, y que se iban modificando para la integracion de
nuevas ideas con el fin de generar un proceso reflexivo de la humanizacién
de Llos cuidados en la UCIP.

Las entrevistas grupales, siguieron la estructura planteada en el guion de
las entrevistas, donde tras una breve presentacion de los integrantes se
procedia abrir el debate con la pregunta de investigacion que respondia a:
¢Cdémo viven las familias de los pacientes el ingreso en la UCIP? dando
la posibilidad de poder expresar de forma ordenada su opinidn a los par-
ticipantes y poder debatir en grupo las percepciones vividas en la UCIP.
Posteriormente, se agruparon diferentes preguntas relacionadas con el
afrontamiento y adaptacidn familiar para poder abordar todos los campos de
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actuacidn identificados en la bibliografia y obtener un mayor conocimiento
sobre el tema con el fin de mejorar en la practica clinica.

EL procedimiento de estudio que se siguié fue la grabacidn de las mismas
y previamente a las sesiones grupales, se obtuvo el consentimiento infor-
mado de todos los participantes y se les ofrecid la posibilidad de participar
en una de las diferentes sesiones que se iban a realizar. Se les informo de
todo el desarrollo del estudio y de la confidencialidad en todo momento a
Llas familias participantes. Los participantes aceptaron de forma voluntaria
la participacion y tuvieron la alternativa de retirarse en cualquier momento
del estudio (anexo 2).

Las entrevistas grupales fueron realizadas por los investigadores, quienes
se mostraron de forma imparcial durante las sesiones y con una figura de
moderadores dando paso a los participantes a expresar sus experiencias y
percepciones vividas en un ingreso en la UCIP.

Los investigadores no tuvieron ninguna vinculacion extraprofesional afec-
tiva emocional con los participantes, garantizando los resultados obteni-
dos de la investigacidn y disminuyendo los posibles sesgos derivados de
la vinculacidn afectiva.

Analisis de los datos

El analisis de los datos obtenidos se obtuvo mediante el método de andlisis
de contenido de las transcripciones de las entrevistas, donde los investiga-
dores examinan y categorizan el contenido de las entrevistas en funcién de
temas, categorias o patrones emergentes (135).

Para el andlisis descriptivo de los datos obtenidos de las transcripciones, se
realizé mediante las fases descritas por Colaizzi (136).

Con el fin de garantizar el proceso de andlisis de una forma rigurosa y
sistematica, se realizd la transcripcion de las entrevistas en profundidad
de forma inmediata, para garantizar la maxima recopilacién de los datos
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y poder analizar al detalle las entrevistas. Posteriormente se procedid a
la lectura exhaustiva de las sesiones con el fin de detectar mediante el
andlisis inductivo todas las cuestiones significativas mas relevantes para
el fendmeno de estudio y poder identificar las categorias emergentes. Se
desarrollé una descripcién del fendmeno a través de las categorias y sub-
categorias detectadas con las percepciones de los participantes y final-
mente se verificaron los datos y se procedio a la codificacion por parte de
Lla investigadora principal (137).

1. Recopilacién de 2. Reducciéon de 3. Exploracién de
Datos Datos los Datos

6. Descripcidn y

e 5. Revisién y 4. Formulacién de
Elaboracién de una A e
Validacion de Temas
Estructura de

Significado Temas Fundamentales

. 2

8. Elaboracidn de

7. Retorno a los una Descripcién
Participantes Exhaustiva del
Fenémeno

Ilustracion 5: Fases de Analisis de Datos de Colaizzi.

Fuente de elaboracion propia a partir de Colaizzi (136).

Para una mayor confiabilidad, otro investigador procedié a la categoriza-
cion de los temas obtenidos de las entrevistas y se procedid a la compa-
racién con la codificacion original para poder garantizar una mayor cohe-
rencia y validez de los datos obtenidos. A lo largo del andlisis, se procedid
a la concordancia de los cddigos extraidos, las perspectivas de los parti-
cipantes y las interpretaciones de los investigadores del estudio. La vali-
dacién de las transcripciones, fueron consensuadas con los participantes,
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se procedid a la revision de los cddigos, categorias y subcategorias en
funcién de todos los datos obtenidos de las sesiones, con el fin de elaborar
una descripcion exhaustiva del fenédmeno de estudio. A través de este pro-
ceso se pudo obtener una mayor consistencia de Los datos.

Finalmente, para en andlisis interpretativo y con el fin de validar la informa-
cidén obtenida, se ha utilizado la triangulacion de los datos obtenidos en la
recogida de informacidn de las diferentes metodologias utilizadas junto con la
aplicacion de la Teoria de las transiciones de Meleis (37), para dar respuesta
al proceso de adaptacion de las familias de la UCIP, dando un enfoque mas
integral y enriquecedor de la investigacion con metodologia mixta.

Criterios de rigor y calidad

Se aplicaron los criterios propuestos por Lincoln y Guba (138), para garan-
tizar los criterios de rigor y validar la informacién obtenida. La credibilidad
se garantizd mediante la triangulacién metodoldgica a través de la evidencia
disponible de las fuentes documentales identificadas, la verificacién del pro-
ceso de transcripcién de las entrevistas grupales (cotejando la transcripcidn
con la grabacion) y el andlisis por parte del resto del equipo investigador. Para
La transferibilidad, se describieron en profundidad el contexto de estudio y las
caracteristicas de las familias participantes. Por ultimo, la fiabilidad y la con-
formabilidad se garantizaron mediante la descripcién detallada del proceso
de investigacidn y la presentacidn de evidencias en los resultados mediante el
andlisis de los verbatims expresados por las familias durante las entrevistas.

Consideraciones éticas

El estudio se desarrolld respetando los principios fundamentales estable-
cidos en la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial, en
el Convenio del Consejo de Europa relativo a los derechos humanos y la
biomedicina, asi como en el cumplimiento de los requisitos establecidos en

13
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la legislacion espafiola en el dmbito de la investigacion biomédica, la Ley
3/2018 de Proteccion de Datos de Caracter Personal y la Bioética. EL pro-
yecto obtuvo la aprobacién del Comité de Etica de la Investigacién con me-
dicamentos (CEIM) del Hospital Universitario Vall d’Hebrdén, con el ndmero
de registro: PR(AMI)273/2015 (anexo 3).
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4. RESULTADOS

En este apartado se presentan los resultados obtenidos de las diferentes
fases de la investigacion.

FASE 0: HUMANIZACION DE LA UCIP A TRAVES DE
LOS CCF

Resultados del analisis del contenido y de los datos
bibliométricos

En primer lugar, se pueden destacar que de los 29 articulos que forman par-
te de la revisidn bibliografica, donde se han realizado las investigaciones,
11 son de EE.UU., 2 de Canadd, 7 europeos, 1 de Sud Africa, 2 de Brasily 6
revisiones mundiales. Se destacan 14 estudios realizados con metodologia
cualitativa, 7 cuantitativa, 2 metodologia mixta y 6 revisiones de la litera-
tura. VY, por ultimo, en funcion del entorno de estudio siendo 21 en UCIP, 3 en
UCIP/UCIN y 5 en UCI mixta (poblacion conjunta adulta y pediatrica).

A continuacion, en la Tabla 10, se muestran los resultados del analisis de la
extraccion de datos bibliométricos, de Llos estudios sobre los CCF en la UCIP,
para su posterior andlisis de contenido.

n7
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Tabla 10. Resultados del andlisis de la extraccion de datos bibliométricos y de

contenido.
N2 Autor no Pais Revista Idioma Tipo Entorno
estudio
1 SegersE, et 2019 RB_ Intensive and Inglés Revision UCIP/UCIN
al.(139) Mundial  Critical Care Bibliografica
Nursing
2  HillC,etal. 2019 Estados Intensive and Inglés Estudio uclp
(140) Unidos Critical Care Cualitativo
Nursing
3 DahavPetal. 2018 Suecia Scandinavian Inglés Estudio ucip
(141) Journal of Caring Cualitativo
Sciences
4  Denis- 2017 Canada Intensive and Inglés Estudio uclp
Larocque G, et Critical Care Cualitativo
al.(142) Nursing
5 ManningJC, 2018 Inglaterra Nursingin Critical Inglés Estudio UCI mixta
et al. (108) Care Cualitativo
6 Mortamet G, 2017 Canada Journal Paediatrics Inglés Estudio uclp
et al.(143) and Child Health Cuantitativo
7 MortensenJ, 2015 Dinamarca Scandinavian Inglés Estudio UcCIP
et al.(144) Journal of Caring Cuantitativo
Sciences
8 BrodenEG, et 2022 Estados Intensive and Inglés Estudio UcCIP
al.(145) Unidos Critical Care Cualitativo
Nursing
9 SansoneV, et 2022 ltalia Nursing in Critical Inglés Estudio uclp
al.(146) Care Cualitativo
10 Abela KM, et 2020 RB_ Journal of Pediatric Inglés Revisién ucip
al.(147) Mundial ~ Nursing Bibliografica
11 IwataM, et 2019 Estados American Journal Inglés Estudio UCI mixta
al.(148) Unidos of Hospice & Cuantitativo
Palliative Medicine
12 Buckley L, et 2019 Estados Canadian Journal Inglés Estudio UCI mixta
al.(149) Unidos of Critical Care Cuantitativo
Nursing
13 Pasek TA,et 2019 Estados Critical Care Nurse Inglés Estudio uclp
al(150) Unidos Cuantitativo
14 Kostie, K(151) 2019 Estados Critical Care Nurse Inglés Estudio uclp
Unidos Cuantitativo
15 CraskeJ, et 2019 Inglaterra Intensive & Critical Inglés Estudio ucIp
al.(152) Care Nursing Cualitativo

18
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Revista Idioma Tipo Entorno
estudio
16 Mol C, et 2018 Sudafrica Southern African  Inglés Estudio ucClp
al.(153) Journal of Critical Cuantitativo
Care
17 HillC, et 2018 RB_ Journal of Pediatric Inglés Revision UCI mixta
al.(140) Mundial  Nursing Bibliografica
18 Segantini LC, 2018 Brasil Ciencia, Cuidado e Portugués Estudio UCIP/UCIN
et al.(154) Saude Cuantitativo
19 October TW, 2018 Estados Patient Education  Inglés Estudio ucClp
et al.(155) Unidos & Counseling Mixto
20 De Andrade A, 2017 Brasil Revista da Rede de Portugués Estudio UCIP/UCIN
et al.(156) Enfermagem do Mixto
Nordeste
21 HwangDY, et 2017 Estados Advanced Critical Inglés Estudio uclp
al.(157) Unidos Care Cualitativo
22 Richards CA, 2017 RB_ Journal of Hospice Inglés Revision uclp
et al.(158) Mundial & Palliative Nursing Bibliografica
23 Manente 2017 RB_ Pediatric Nursing  Inglés Revision uclp
L.(106) Mundial Bibliografica
24 Foster M, et 2016 RB_ Journal of Family  Inglés Revision ucIp
al.(159) Mundial ~ Nursing Bibliografica
25 Oxley R.(160) 2015 Inglaterra Children & Young Inglés Estudio ucIp
People Cualitativo
26 TripathiS, et 2015 Estados Journal of Nursing Inglés Estudio ucip
al.(161) Unidos Care Quality Cualitativo
27 HakioN,et 2015 Finlandia Intensive & Critical Inglés Estudio UCI mixta
al.(162) Care Nursing Cualitativo
28 Baird J, et 2015 Estados Journal of Pediatric Inglés Estudio uclp
al.(163) Unidos Nursing Cualitativo
29 Fisk, A.C.et 2022 Estados Dimensions of Inglés Estudio uclp
al.(164) Unidos Critical Care Cualitativo
Nursing

Fuente de elaboracion propia.
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Resultados del analisis en profundidad del contenido de los
articulos seleccionados de la revision bibliografica

Mantener una relacion de confianza con los familiares es esencial para la
mejora en la adaptacidn y la comunicacion pudiendo contribuir en la adapta-
cidn del nuevo estado de salud, el estudio de Denis (142), muestra como los
profesionales sanitarios mediante la capacitacion a las familias mejoran en
La comunicacidn y la integracion de las familias en la UCIP.

El abordaje de las necesidades demandadas por los familiares y los meno-
res no pueden verse satisfechas sin Lla aplicacidn de técnicas de soporte du-
rante el ingreso en la UCIP, el estudio de Manning (108), pone de manifiesto
Lla necesidad de involucrar al menor y su familia como mejora en el bienestar
emocional y una mayor comprension de la experiencia vivida durante el in-
greso en la UCI.

Un punto de inflexion durante el ingreso es el estado psicoldgico por el que
pasan las familias durante todo el proceso de salud y enfermedad.

Numerosos estudios mencionan el estrés, la ansiedad y la depresién como
los estados animicos mas prevalentes en las familias que viven un ingreso
prolongado en la UCI. Iwata (148), en su estudio, establece una relacién en-
tre el estado psicoldgico y los tiempos de ingreso, donde la integracién de
La familia tiene un papel fundamental para mejorar la aparicion de factores
negativos gue pueden desestabilizar la adaptacién familiar.

Por otra parte, Foster (159), menciona que los temas como el estrés, la co-
municacion y las necesidades, aunque presentados por separado, estan in-
terconectados sinérgicamente ya que cada tema y experiencia en la UCIP
se ve influenciada por las variables individuales de los participantes o las
caracteristicas del grupo.

La educacion de las familias se asocia con el funcionamiento familiar, la salud
familiar y el apoyo social brindado por los profesionales de la salud, Hakio
(162), hace referencia a Lla importancia de saber identificar las estrategias de
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afrontamiento y la implicacion de los CCF en funcidn de las caracteristicas
individuales de cada familia.

Disponer de métodos de soporte como el uso de voluntarios, educadores,
mascotas o payasos ayuda a la satisfaccion y la integracidn del menor den-
tro de la UCIP (143). También el uso del diario se ha mostrado, segin Sanso-
ne (146), como una herramienta Util en el afrontamiento familiar.

Las experiencias familiares recogidas en el estudio de Dahay (141), sugieren
gue intervenciones como la buena informacion, la participacion familiar en
los cuidados, reducen el estrés y la ansiedad asociados con el ingreso en la
UCIP. También, es importante mencionar que el estrés sufrido por las fami-
lias, seglin Mortensen (144), tiene mayor intensidad cuando la edad de la
criatura es menor.

Por otro lado, el estudio de Broden (145), plantea manejar situaciones de
Ultimos dias con la implicacidn familiar, constatando la mejora en la comuni-
cacién y afrontamiento del duelo anticipado por parte de las familias.

Todo este abordaje no seria posible, tal y como constata Abela (147), sin
comprender el impacto del proceso de salud y enfermedad que viven las
familias que tienen una experiencia en la UCI, ya que nos permite identificar
los factores desestabilizantes de las familias, de las necesidades y del im-
pacto fisico y emocional que viven las familias de la UCIP. Siempre teniendo
en cuenta, el agotamiento familiar como un elemento presente con el paso
del tiempo que, de no ser abordado, puede provocar una despersonalizacién
y alterar en el desempefio emocional (149, 164).

La percepcion que tienen las familias durante el ingreso debe estar orien-
tada a la mejora en la adaptacion y calidad de vida del menor (150, 160).
Las familias generalmente suelen salir satisfechas de la atencion recibida
donde la participacion familiar es activa, segin Mol (153), la integracién
y la mejora de la comunicacién se va a ver directamente beneficiada. Una
atencién mas eficaz eficiente y empatica, destaca Richards (158), mediante
el uso de los CCF en la UCIP.
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Las experiencias familiares necesitan de una intervencién educativa duran-
te la estancia en UCIP (151), considerar recomendaciones basadas en las
experiencias familiares, favorece al personal sanitario a saber abordar las
distintas situaciones vividas (155), segun el estudio de Hwang (157), se de-
ben elaborar proyectos de implantacién apropiados a la poblacion atendida
y a los recursos que se dispongan en la UCI. La elaboracién de normas de
convivencia, también contribuyen a la mejora del ambiente vivido en las uni-
dades donde las familias tienen una mayor implicacién (163, 140).

El personal sanitario de la UCIP debe facilitar Lla colaboracién con la fami-
Lia mediante los CCF (152), estableciendo acciones dirigidas a la potencia-
cion del rol del cuidador para evitar obstdculos en la curva de adaptacion y
aprendizaje gue se genera con los cuidados humanizados (140, 154). Gene-
rando la importancia de la familia como elemento detonante del bienestar
y mejora en la recuperacion del menor (156). Es por Lo que Tripathi (161), re-
salta la necesidad de implementar la atencidn centrada en las familias en la
UCIP mediante un enfoque basado en la evidencia para implementar rondas
multidisciplinarias de atencidn sanitaria.

La satisfaccion familiar durante el ingreso, segun evidencia Segers (139), en
su estudio en 2019, donde la duracidn de la estadia en la UCI se ve relacio-
nada con el grado de satisfaccidn de las familias, contribuyendo a través de
Lla implicacion familiar, la disminucidn de los dias de ingreso en UCI.

Finalmente, segun el estudio de Manente (106), la transicién de un entorno
de UCI a la unidad de hospitalizacién general puede ser estresante y provo-
car ansiedad en los pacientes y familias. Para evitar esto se ha de recopilar
informacion sobre las necesidades de las familias, responder a sus pregun-
tas y proporcionar informacién y la educacidn sobre la unidad receptora, con
el fin de evitar un deterioro en el estado de salud del menor una vez es dado
de alta del servicio de la UCI.
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4.2 FASE |I: CALIDAD ASISTENCIAL DE LA UCIP A
TRAVES DE LAS FAMILIAS

4.2.1 Resultados de las variables sociodemogréficas

Todos los participantes del estudio fueron familiares de pacientes ingre-
sados en la UCIP del Hospital Universitario Vall d’Hebrén. En el estudio
participaron un total de 232 participantes.

Las variables sociodemograficas estudiadas fueron: sexo, edad, estado civil,

nivel de estudios y situacidn laboral (tabla 11).

Tabla 11. Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion encuestada.

Caracteristicas Sociodemograficas de los %

participantes (n=232)

Sexo Hombre 32,3 75
Mujer 67,7 157
Edad < 18a 0,5 1
19-29a 8,8 19
30.39a 52,3 113
40-49a 32,9 71
>50a 5,6 12
Estado Civil  Casado/a 77,0 177
Soltero/a 15,7 36
Viudo/a 0,9 2
Separado/a 6,5 15
Nivel de Sin Estudios 14,4 33
estudios Primarios Bachiller 49,8 114
Universitarios 35,3 82
Situacion Jubilado/a 1,3 3
Laboral En paro 13,5 31
Trabajando 68,1 156
Labores domésticas 15,7 36
Estudiante 1,3 3

Fuente de elaboracion propia.

Obteniendo una distribuciéon mayoritariamente, en cuanto al sexo, el 67,7%
fueron mujeres frente a un 32,3% de hombres. La franja de edad media de
los participantes fue de 30-39 afios en un 52,3%. EL Estado civil mas
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prevalente fue el casado en un 77%. La situacion laboral que tenian en la
actualidad era trabajando en un 68,1%. Finalmente, el nivel de estudios
predominante fueron los estudios primarios en un 49,8%.

Resultados de las variables relacionadas con la calidad
Objetiva y Subjetiva de los participantes

Las variables de referencia con la valoracién de la calidad objetiva y subje-
tiva se agrupan en 19 preguntas del cuestionario SERVAHOS mediante las
respuestas tipo escala Likert de 1a 5, agrupando la poblacidon de estudio en
satisfechos con respuestas en la escala de 4 a 5 e insatisfechos con res-
puestas en la escala de 1a 3 (165).

La Calidad de la asistencia sanitaria ha sido

Clave ¢ 1 2 3 4 5

Respuesta

INSATISFACCION SATISFACCION

RESPUESTASDE1AS
1: Mucho peor de lo que esperaba
2: Peor de lo que esperaba
3: Como me lo esperaba
4: Mejor de lo que esperaba
5: Mucho mejor de lo que esperaba

Ilustracion 6: Agrupacidn de participantes en funcidn del grado de satisfaccion.
Fuente de elaboracion propia a partir del cuestionario SERVQHOS (128).

Las variables relacionadas con la calidad subjetiva: Tecnologia biomédica, se-
falizacidn intrahospitalaria, puntualidad de las consultas, comodidad de las
habitaciones, informacién dada por el médico, tiempo de espera, sefializacién
extrahospitalaria e informacidn a familiares. Correspondientes a las pregun-
tas del cuestionario SERVQHOS: 1,2,3,5,6,7,8,10 y 18 (anexo 1).

Las variables relacionadas con la calidad objetiva: Interés por solucionar
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problemas, interés por cumplir promesas, rapidez en dar respuesta, dispo-
sicion para la ayuda, confianza y seguridad, amabilidad del personal, pre-
paracion del personal, trato personalizado, comprension de necesidades e
interés de enfermeria. Correspondientes a las preguntas del cuestionario
SERVAQHOS 4,9,11,12,13,14,15,16,17 y 19 (anexo 1).

El andlisis de las medias de las variables estudiadas en la primera parte
del cuestionario evidencié que Lla mayoria de los participantes se mostraron
satisfechos con una puntuacién superior a 3.

Por un lado, se valoraron los aspectos de la calidad subjetiva (tabla 12),
en los gue los participantes se mostraron mas satisfechos, obteniendo una
puntuacidn por encima de 4, que corresponde a la categoria de <<mejor de
lo que esperaba>> fueron en primer lugar con un 91,4% la tecnologia de los
equipos médicos para los diagndsticos y tratamiento, seguido del estado del
box (apariencia, comodidad) con un 90%.

Con respecto a los aspectos peor valorados de la calidad subjetiva con una
puntuacidn inferior a 4 en el cuestionario, se obtuvo que con un 32,3% insa-
tisfaccidn en las indicaciones (sefializaciones) para orientarse y saber don-
de ir en el hospital, seguido de un 30,6% respecto a la facilidad para llegar
a la UCIP, reflejados en la ilustracidén 7.

Indicaciones

(91,4%) \ (32,3
Informacion medica
I (11,2%)
< ; s

Satisfaccion @ CALIDAD SUBJETIVA ‘

Insatisfaccion F—————>Tiempos de espera
) (13,4%)

—

(s0,0%) \\ Sefializacion
(30,6%)

Puntualidad consultas

(21,1%)

Ilustracion 7: Resultados de satisfaccion o insatisfaccion en referencia a la calidad
subjetiva.

Fuente de elaboracion propia.
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Tabla 12. Resultados de variables de calidad subjetiva.

Caracteristicas de las variables de % Media Mediana
Calidad Subjetiva. (n=232)
Tecnologia INSATISFECHOS 8,6 20 - - -
SATISFECHOS 91,4 212 - - -
TOTAL - 232 4,63 0,653 5,00
Apariencia INSATISFECHOS 18,1 42 - - -
SATISFECHOS 81,9 190 - - -
TOTAL - 232 4,41 0,801 5,00
Indicaciones INSATISFECHOS 323 75 - - -
SATISFECHOS 67,7 157 - - -
TOTAL -- 232 4,03 0,993 4,00
Estado del Box INSATISFECHOS 10,0 23 - - -
SATISFECHOS 90,0 208 - - -
TOTAL - 231 4,48 0,709 5,00
Informacién INSATISFECHOS 11,2 26 - - -
médica SATISFECHOS 88,8 206 - - -
TOTAL - 232 4,50 0,733 5,00
Tiempos de INSATISFECHOS 13,4 31 - - -
espera SATISFECHOS 86,6 200 - - -
TOTAL - 231 4,45 0,783 5,00
Sefalizacion INSATISFECHOS 306 71 - - -
SATISFECHOS 69,4 161 - - -
TOTAL - 232 4,13 1.039 5,00
Puntualidad INSATISFECHOS 21,1 48 - - -
consultas SATISFECHOS 78,9 179 - - -
TOTAL - 227 4,25 0,817 4,00
Informacion INSATISFECHOS 14,7 34 - - -
familias SATISFECHOS 853 198 - - -
TOTAL - 232 4,47 0,772 5,00

Fuente de elaboracion propia.
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Por otro lado, en Lla tabla 13, se valoraron los aspectos relacionados con la
calidad objetiva, obteniendo con un 93,5% de satisfaccion a las cuestiones
relacionadas con la transmision de confianza (seguridad) por parte del per-
sonal sanitario y a la amabilidad (cortesia) del personal hacia las familias.

Finalmente, los items con mayor nivel de insatisfaccidén fueron con un 11,6%
a la capacidad del personal para comprender las necesidades familiares,
seguido de un 11,3% al interés del personal sanitario por cumplir lo que ha
prometido relacionado con la aplicacion de los Cuidados Centrados en la
Familia, tal y como se muestran en la Ilustracién 8.

Disposicion PS Capacitacion

i
(93,1%) TN\ 15:5%]
%
\ " Trato
~— | (8,6%)
> safaden | JVTIRT TV g | s

— =

Confianza €~ % ﬁ?ﬂ'ﬁez

(93,5%) P

, . Interés solucionar problemas
Interés Enfermeria

(90,9%) (11,3%)
Necesidades
(11,6%)

Ilustracion 8: Resultados de satisfaccidn o insatisfaccion en referencia a la calidad
objetiva.

Fuente de elaboracion propia.
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Tabla 13. Resultados de variables de calidad objetiva.

Caracteristicas de las variables de Calidad Objetiva. (n=232)

% Media
Interés INSATISFECHOS 11,3 26 - - -
solucionar SATISFECHOS 88,7 205 - - -
problemas TOTAL - 231 447 0,745 5,00
Interés cumplir  INSATISFECHOS 6,9 16 - - -
promesas SATISFECHOS 931 216 - - -
TOTAL - 232 4,63 0,625 5,00
Rapidez INSATISFECHOS 11,2 26 - - -
respuesta SATISFECHOS 838 202 - - -
TOTAL - 232 4,46 0,738 5,00
Disposicion PS INSATISFECHOS 6,9 16 - - -
SATISFECHOS 931 216 - - -
TOTAL - 232 4,63 0,658 5,00
Confianza INSATISFECHOS 65 15 - - -
SATISFECHOS 935 217 - - -
TOTAL - 232 4,66 0,611 5,00
Amabilidad INSATISFECHOS 65 15 - - -
SATISFECHOS 935 217 - - -
TOTAL - 232 4,64 0,663 5,00
Capacitacion INSATISFECHOS 9,5 22 - - -
SATISFECHOS 90,5 209 - - -
TOTAL - 231 4,55 0,708 5,00
Trato INSATISFECHOS 86 20 - - -
SATISFECHOS 91,4 212 - - -
TOTAL - 232 4,63 0,685 5,00
Comprension INSATISFECHOS 11,6 27 - - -
necesidades SATISFECHOS 88,4 205 - - -
TOTAL - 232 4,51 0,750 5,00
Interés de INSATISFECHOS 91 21 - - -
Enfermeria SATISFECHOS 90,9 211 - - -
TOTAL - 232 4,63 0,721 5,00

Fuente de elaboracion propia.

La puntuacion total obtenida de los 19 items de referencia sobre la calidad
asistencial percibida fue de 4,48 + 0,538.
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40

30

20

Frecuencia
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250 3,00 3,50 4,00 4,50 5,00

CALIDAD TOTAL

ILustracion 9: Histograma de frecuencias de la Calidad Total.

Fuente de elaboracion propia.

4.2.3 Resultados de las variables de criterios de referencia

Esta parte del andlisis de los resultados obtenidos, hacen referencia a 9 pre-
guntas de opinion general, relacionadas con la atencidn sanitaria recibida du-
rante el ingreso, pudiendo obtener Los datos de opinidn de los participantes.

Las variables de criterios de referencia fueron: Satisfaccion global, Reco-
mendaciones, Permiso para realizacidn de pruebas, Tiempo de ingreso, Iden-
tificacion del Médico responsable, Identificacion Personal Enfermeria, In-
formacion recibida suficiente, Servicio de Ingreso, Tipo de Ingreso, Nimero
de ingresos anuales.

Del andlisis obtenido de las preguntas dicotdmicas del segundo blogue del
cuestionario de opiniones generales sobre la calidad asistencial, se obtuvo
que un 95,7% (221) de los encuestados recomendaria el hospital y un 93,5%
(216) consideraron gue recibieron la informacidn necesaria durante el ingreso.
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Del total de los pacientes pediatricos, que habian estado ingresados en la
UCIP, el 60% (138) de las familias participantes ingresaban en la unidad
desde el servicio de urgencias, frente a un 40% (92) que ingresaban de
forma programada en la UCIP.

Por un lado, el nimero de ingresos previos en la UCIP fue de un 41,4% (96)
tuvieron al menos un ingreso frente a un 33,6% (78) que no habian tenido
ingresos previos.

Por otra parte, el tiempo de ingreso en la UCIP fue valorado en un 92]1%
(198) dentro del tiempo necesario.

Respecto a las preguntas sobre la identificacidn del personal, el 91,4%
(212) de los participantes, conocian al personal de enfermeria responsable
de los pacientes pediatricos, frente a un 82,2% (189) conocian el médico
responsable.

Un aspecto para destacar de las preguntas de referencia fue sobre el per-
miso previo a la realizacion de pruebas obteniendo en un 90,4% (207) la No
informacidn previa frente a un 9,6% (22) que contestaron que Si.

Finalmente, la pregunta de satisfaccion global obtuvo en un 72,3% (167)
estaban muy satisfechos, un 26% (60) satisfechos, un 0,4% (1) poco satis-
fechos y en 1,3% (3) nada satisfechos.

Los resultados obtenidos se muestran en la tabla 14.
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Tabla 14. Resultados de variables de referencia.

4. RESULTADOS

Caracteristicas de las variables de referencia. (n=232) % Frec.
Satisfaccion global Muy Satisfecho 72,3 167
Satisfecho 26,0 60
Poco 0,4 1
Nada 1,3 3
Recomendaria el hospital Sin Dudarlo 95,7 221
Tengo dudas 3,9 9
Nunca 0,4 1
Permiso para realizacion de pruebas Sl 9,6 22
NO 90,4 207
Perdidos Sistema 1,3 3
Tiempo de ingreso Menos de lo necesario 6,0 13
El tiempo necesario 92,1 198
Mas de lo necesario 1,9 4
Perdidos Sistema 7,3 17
Identificacion del Médico responsable S| 82,2 189
NO 17,8 41
Perdidos Sistema 0,9 2
Identificacidn Personal Enfermeria S 91,4 212
NO 8,6 20
Suficiente Informacion S| 93,5 216
NO 6,5 15
Perdidos Sistema 0,4 1
Servicio de Ingreso ucIp 100 231
Perdidos Sistema 1
Tipo de Ingreso Programado 40,0 92
Via UCIES 60,0 138
Perdidos Sistema 0,9 2
Numero de ingresos ninguno 33,6 78
1 41,4 96
2 14,2 33
3 6,5 15
4 2,2 5
50 mas 2,2 5

Fuente de elaboracion propia.
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4.2.4 Resultados obtenidos del cuestionario de la calidad

asistencial, el grado de satisfaccion y la relacion con las

variables de referencia y las sociodemograficas

ELl andlisis de la correlacidn entre las variables del primer bloque del cues-

tionario SERVAQHOS con la satisfaccion global, demostré que casi todas las

variables estaban relacionadas con la satisfaccion (p<0,05), excepto 3 de los

items: apariencia, indicaciones y estado del box (valor de p >0,05) (tabla 15).

Tabla 15. Variables del primer apartado del SERVAQHOS, relacionadas con el nivel de

satisfaccion global.

Correlacion p

de Pearson
Tecnologia 0,182 0,017
Apariencia 0.437 0,110
Indicaciones 0,203 0,089
Interés Personal 0,005 <0,001
Estado del Box 0,976 0,699
Informacién médica proporcionada <0,001 <0,001
Tiempo espera <0,001 <0,001
Facilidad llegar UCIP 0,071 0,021
Interés PS 0,026 0,011
Puntualidad Consultas <0,001 <0,001
Rapidez en lo que necesitas <0,001 <0,001
Disposicion personal 0,008 0,006
Confianza <0,001 <0,001
Amabilidad 0,003 0,002
Capacitacion 0,002 <0,001
Trato <0,001 <0,001
Comprension 0,002 <0,001
Informacion médicos <0,001 <0,001
Interés enfermeria 0,054 0,002

Fuente de elaboracion propia.
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Con relacidn a las variables sociodemograficas de los participantes, sélo se
encontro significacidn estadistica en la variable edad al explorar su influencia
con la satisfaccion global percibida (Chi-2 < 0,05). Se observé que los parti-
cipantes mas satisfechos fueron los que tenian una edad entre 30-39 afios, de
sexo femenino (65,3%), casados (78,2%) con una situacion laboral en activo
(71,3%) y un nivel de estudios primarios-bachiller (50,9%) (tabla 16).

Tabla 16. Andlisis de la influencia de las variables sociodemograficas con el primer

apartado del SERVQHOS.
Muy Satisfecho Poco Nada
Satisfecho (%) Satisfecho Satisfecho
(%) (%) (%)
<0 18a 1(0,7%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
L 1929 13 (8,5%) 4 (6,8%) 0 (0%) 2 (66,7%) 0,029
< 30-39 71(46,4%)  40(67,8%) 1(100%)  1(33,3%)
W 40-49 57(37,3%)  14(23,7%) 0(0%) 0 (0%)
>0 50a 11 (7,2%) 1(1,7%) 0 (0%) 0 (0%)
Q  Hombre 58(34,7%)  17(28,3%) 0(0%) 0 (0%)
@ Mujer 109 (65,3%) 43(71,7%) 1(100%) 3 (100%) 0,427
S Casado/a 129(78,2%)  44(73,3%) 1(100%) 2 (66,7%)
S Soltero/a 25(152%)  10(16,7%) 0 (0%) 1(333%) 0,985
S Viudo/a 1(0,6%) 1(1,7%)  0(0%) 0 (0%)
G Separado/a  10(6,1%) 5(8,3%) 0 (0%) 0 (0%)
2 Jubilado/a 3(1,8%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
= E En paro 16 (9,8%) 13(21,7%) 1 (100%) 1(33,3%) 0,201
2 & Trabajando 117 (71,3%) 38(63,3%) 0 (0%) 1(33,3%)
= 5‘ Estudiante 3(1,8%) 0 (0%) 0(0(0%)  0(0%)
% O Labores 25(152%) 9 (15%) 0 (0%) 1(33,3%)
< domeésticas
s 8 Sin estudios 22 (13,3%) 8 (13,6%) 0 (0%) 2(66,7%)
= o Primar-Bach 84 (50,9%) 30(50,8%) 0 (0%) 0 (0%) 0,157
= E Universitarios 59 (35,8%)  21(35,6%) 1(100%)  1(33,3%)
w

Fuente de elaboracion propia.
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Finalmente, de la relacidn entre las variables sociodemograficas con los
valores que miden la calidad asistencial (19 items) se identificaron signi-
ficacién de la variable sociodemografica edad con la informacién clinica
proporcionada por los médicos (Chi-2 de 0,042). En cuanto al estado civil,
se observaron diferencias significativas con la puntualidad de las visitas
(Chi-2 de 0,032). EL Sexo se identificd significacidn con el interés mostrado
por el personal sanitario (Chi-2 de 0,029), la informacién de los médicos
(Chi-2 de 0,0012) y la informacién de enfermeria (Chi-2 de 0,004). La va-
riable situacién laboral, se mostrd significacion con el estado del box (Chi-2
de <0,001). Finalmente, el nivel de estudios se mostré significativo con las
variables tecnologia (Chi-2 de 0,028), indicaciones (Chi-2 de 0,003), faci-
lidad para llegar a la UCIP (Chi-2 de 0,015) y la capacidad de comprensién
de necesidades del personal (Chi-2 de 0,016) (tabla 17).
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Tabla 17. Andlisis de la influencia de las variables sociodemograficas con el primer

apartado del SERVQHOS.

EDAD ESTADO SEXO SITUACION NIVEL DE

CIVIL LABORAL ESTUDIOS

Tecnologia 0,561 0,277 0,729 0,978 0,028
Apariencia 0,674 0,697 0,531 0,878 0,515
Indicaciones 0,852 0,553 0,054 0,657 0,003
Interés Personal 0,980 0,233 0,817 0,255 0,147
Estado del Box 0,068 0,700 0,392 <0,001 0,055
Informacién médica 0,042 0,931 0,178 0,780 0,261
proporcionada
Tiempo espera 0,429 0,364 0,532 0,923 0,258
Facilidad llegar UCIP 0,753 0,655 0,079 0,661 0,015
Interés PS 0,945 0,711 0,029 0,281 0,361
Puntualidad Consultas 0,666 0,032 0,096 0,115 0,083
Rapidez en lo que 0,904 0,950 0,274 0,777 0,074
necesitas
Disposicién personal 0,987 0,759 0,483 0,155 0,122
Confianza 0,574 0,955 0,385 0,590 0,224
Amabilidad 0.905 0,764 0,482 0,917 0,515
Capacitacion 0,951 0,716 0,240 0,102 0,629
Trato 0,943 0,753 0,113 0,981 0,098
Comprension 0,306 0,772 0,305 0,799 0,016
Informaciéon médicos 0,323 0,493 0,012 0,784 0,195
Interés enfermeria 0,938 0,262 0,004 0,662 0,360

Fuente de elaboracion propia.
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FASE II: EXPERIENCIAS VIVIDAS DE LAS FAMILIAS
EN LA UCIP

Resultados del perfil de los participantes

En este apartado, se muestran los resultados relacionados con el andlisis
fenomenoldgico de las vivencias de las familias durante su ingreso en la
UCIP, obtenidas a través de las entrevistas semiestructuradas en grupo rea-
Llizadas durante la recogida de datos. Se realizaron un total de tres entrevis-
tas grupales, con una duracién media de 53 minutos de grabacion.

EL andlisis fenomenoldgico permitié comprender la familia como nucleo
esencial en el dmbito sanitario respecto al cuidado del menor, desde una
perspectiva biopsicosocial haciendo énfasis en el fenédmeno de estudio como
parte del proceso de salud y enfermedad.

Antes de profundizar sobre la presentacidn de los resultados, hemos consi-
derado necesario presentar los informantes del estudio, con el objetivo de
poder presentar el perfil sociodemografico de los participantes (tabla 18).

Todos los participantes se identificaron con el sexo femenino (12), que te-
nian edades comprendidas entre los 19 y 50 afios, siendo la franja de edad
mas predominante de 30-35 (4). EL estado civil mas prevalente fue casada
(7), seguido de separada (4) y soltera (1). La situacién laboral que tenian en
la actualidad era baja laboral (4), labores domésticas (4), en paro (2), y tra-
bajando en activo (2). Finalmente, el nivel de estudios predominante fueron
estudios universitarios (4), seguido de formacién profesional (3), estudios
primarios (3) y estudios secundarios (2).



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacidén de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias

Patricia Rubio Garrido
4. RESULTADOS

Tabla 18. Caracteristicas sociodemograficas de las participantes.

Sexo Edad Estado Situacion Laboral  Nivel estudios
civil
El PGl F 30-35 Casada Labores domésticas  Estudios Primarios

PG2 F 20-25 Casada En paro Estudios Secundarios

PG3 F 25-30 Separada Trabajo Activo (baja) Estudios Universitarios

E2 PG4 F 40-45 Casada Trabajando (activa)  Formacién Profesional

PG5 F 30-35 Soltera En paro Estudios Primarios
PG6 F 45-50 Separada Labores domésticas Formacién Profesional
E3 PG7 F 30-35 Casada Trabajando Estudios Universitarios
PG8 F <20(19a) Soltera Labores domésticas  Estudios Secundarios
PG9 F 35-40 Soltera Trabajo Activo (baja) Formacién Profesional

PG10 F 30-35 Casada Trabajo Activo (baja) Estudios Universitarios

PG11 F 35-40 Casada Labores domésticas  Estudios Primarios

PG12 F 35-40 Casada Trabajo Activo (baja) Estudios Universitarios

Fuente de elaboracion propia.

4.3.2 Proceso de categorizacion

Tras el registro de las tres entrevistas grupales, se realizaron las transcrip-
ciones de estas y se inicié el proceso de andlisis en base a los propuestos
en investigacion fenomenoldgica (166), se pudieron identificar 2 categorias
y un total de 10 subcategorias, que se presentan en la tabla 19.

Estas categorias surgieron de las percepciones de las familias relacionadas
con su experiencia durante el ingreso en la UCIP del Hospital Vall d’ He-
brén, y su posterior adaptacion a la nueva situacion.

Se determinaron 74 enunciados significativos que fueron organizados en 10
codigos descriptores y consolidados en 2 categorias, que fueron identifica-
das como: 1) Autopercepciones familiares; 2) Rol del cuidador.
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Tabla 19. Categorias y subcategorias del abordaje cualitativo.

Categorias Subcategorias Término que hace
referencia
Autopercepciones 1. Capacitacion Habilidades técnicas sobre el
familiares cuidado
2. Confortabilidad Sentirse integrado en los
cuidados
3. Confianza Seguridad frente a la
experiencia vivida
4. Miedo Sensacion que genera
inseguridad
5. Ansiedad Estimulo frente a lo
desconocido y/o amenazante
6. Impotencia Incapacidad de ser util
7. Soledad Encontrase sin
acompafnamiento
Rol del cuidador 1. Voluntad Predisposicion de realizar los
cuidados

2. Capacidad de adaptacion Reaccion en el patrdén de
comportamiento

. Grupo familiar referente Familiares con experiencias
sobre UCIP

w

Fuente de elaboracion propia.

4.3.3 Resultados de las categorias y subcategorias del estudio.

CATEGORIA: AUTOPERCEPCIONES FAMILIARES

En esta categoria se recogen las percepciones propias de las familias sobre
diferentes sentimientos y emociones vividos durante el ingreso y sus inter-
pretaciones, ver ilustracidn 10, donde encontramos: capacitacion, conforta-
bilidad, confianza, miedo, ansiedad, impotencia, soledad.

138



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacidén de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias

Patricia Rubio Garrido
4. RESULTADOS
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lat \
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Comparacién con otras

familias

Ilustracion 10: Resultados del andlisis de la categoria de estrategias de afrontamiento.

Fuente de elaboracion propia.

1. Capacitacion

Aqui se incluyen las expresiones de sentimientos y emociones relacionadas
con el empoderamiento, fortalecer sus capacidades a raiz del ingreso en la
UCIP. Algunas expresiones gue Lo reflejan se presentan a continuacion:

“Yo digo que mi nifio es un superhéroe, yo creo que las mamas lo
somos también.” (ET:PG3)

“No son nifios que van para atras, son nifios que van mas adelante
que los demds.” (E1:PG2)

“Son mas fuertes que los demds.” (E1:PG2)

EL valor que otorgan las familias a la resistencia de sus criaturas les lle-
va a percibir la heroicidad que a diario sus criaturas demuestran. Perciben
la supervivencia como una virtud, al tratarse de dos familias con patologia
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neonatal, no han conocido otro entorno y viven los desafios vividos en la
UCIP como una capacidad de superacion.

“.. Me lo he encontrado muy mal a mi hijo. Entonces més mal seria
otra cosa ;no?, no creo. Ya estoy preparada para verlo como lo vi en
la primera operacion.” (E2:PG5)

La cronicidad del menor precisa de un empoderamiento familiar y una pre-
paracién anticipada ante las situaciones adversas. Tal y como manifiesta
PG5, al tener experiencias previas esto le permite prepararse a la situacion.

“Por ejemplo, cuando llegue a casa me dio satisfaccién de que...
bueno, hemos pasado una etapa, ahora vamos a empezar la otra
etapa la de casa. La del dia a dia. Entonces claro, vas viendo las co-
sas, y se dan las situaciones pues a medida que van transcurriendo
los dias.” (E2:PG4)

El retorno al domicilio es vivido como una nueva etapa hacia un entorno co-
nocido, pero a la vez requiere de recursos a situaciones adversas. EL proceso
de adaptacion de PG4 hacia la vuelta a la rutina es algo positivo, todo y que
necesita de adaptacidon al nuevo estado de salud.

“Que ellas también... que tengan esa fuerza para poder luchar.
Que te vienes abajo, pues coges lloras ese dia y luego vuelves
otra vez, a la batalla. Qué es lo que hay que hacer. Es con lo que
mejor se encuentra uno. Ese es el dia a dia, es la lucha y luego
pues cuando ya puedes ya hacer tu vida y hacer, pues tu trabajas
lo que sea, pues ir siguiendo las pautas de lo que es la vida. ;Qué
es muy duro? Durisimo, muy duro. Pero es tu hijo, son nuestros
hijos y es una cosa nuestra. Y es eso por lo que hay que luchar.”
(E2:PG4)

El sentido de la responsabilidad frente al vinculo familiar es innato, pero a
la vez es una carga dura de Llevar. Hace referencia al afrontamiento del dia
a dia por el que se ve sometida una familia, que tiene una sonrisa delante de
su criatura a pesar del dolor que tiene en su interior.
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“Gracias a la labor del todo el equipo de la UCIP, se lo dije al Dr.
BC que yo lo dnico que le pedia a la UCI era que salvase a mi hija
y mi hija estd viva y ahora entre la lucha de ustedes y la lucha
nuestra pues seguiremos trabajando para que viva en las mejores
condiciones posibles.” (E3:PG7)

“Para que podamos estar las 24 horas también se sienten mas pro-
tegidos y arropados. Yo creo que incluso la recuperacion es mucho
mas répida ;no? Porque la parte psicoldgica tanto para nosotros
como para ellos es muy importante.” (E3:PG7)

EL valor de la implicacién familiar y la satisfaccidn con el equipo viene de-
terminado del conjunto de profesionales que la constituyen y a los que pue-
den tener acceso en caso de duda. Se ve manifestado por el valor que otorga
al cuidado.

“Yo me siento pues orgullosa como madre porque en todo momento
he podido estar al lado de mi hijo. Es verdad que las cosas en la
vida a veces pasan por algo y esto, yo creo que me ha venido, pri-
meramente, porque puedo luchar con él y segundo porque apren-
des a valorar realmente lo que merece la pena en la vida. Y le das
importancia a las cosas que realmente tienen importancia. Y mi
hijo es un héroe, un pequefio gran héroe como digo yo. Y tengo claro
gue esta batalla voy a salir.” (E3:PGI0)

Aceptar la enfermedad les influye a considerar que la situacion del menor
es una historia de superacién que demuestra a diario. PG10 tiene necesidad
de justificar el porqué estd viviendo esta situacidon, para conseguir la forta-
Lleza para vivir su dia a dia.

2. Confortabilidad

Entendemos esta subcategoria como los sentimientos de tranquilidad y se-
guridad que sentian las participantes tanto relacionado con la unidad como
con sus criaturas. Expresiones como:

“Yo si no fuera por sus miradas no... yo me hubiese hundido hace
tiempo.” (E1:PG2)
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Recibir estimulos de gratitud por parte del menor permite potenciar a las

familias a no rendirse frente a situaciones adversas. En el momento que se

manifiesta la gratitud, se origina una fuerte conexién humana que fomenta

un ambiente de positivo bidireccional, por eso es importante para PG2 reci-

bir ese reconocimiento por parte de su criatura.

“Me lo tomé como que la puedo sacar tranquilamente, que es una
nifia mas y no hay porque fijarse en eso. Y hay gente que se la mira
y ay pobrecito, y otros ay mira que nifia mds valiente y no sé. Me
preocupaba mucho el salir a la calle, pero al final mira, me lo tomo
como que es una nifia guerrera y es mas campeona que todos los
demas, (risa) y la mia la mejor.” (ET:PG2)

La preocupacidn por la presion social, y el estigma de tener la criatura en-

ferma que se ve superado por la lucha de superacién del menor. EL afron-

tamiento de PG2 va dirigido a la potenciacién de la supervivencia de su

criatura.
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“Yo sinceramente tranquilidad, yo ahora que he vuelto, que no vol-
via desde el trasplante, ahora que he vuelto, he visto, volver a ve-
ros a vosotras a mi me da mucha tranquilidad. Ahora vivo en BCN
y el principal motivo por el que vivo aqui, es porque quiero estar al
lado de VH, me siento mds cémoda, me siento mejor, me siento mas
protegida.” (E1:PG3)

“UCI es en el sitio donde me siento cémoda, donde estoy tranquila,
gue sé gque no le va a pasar nada.” (E1:PGI)

“Que es algo muy complicado, pero vamos salgo muy bien, conten-
tisima. En parte también, me han pasado experiencias muy feas en
la UCI. Pero me ha dado algo bueno, porque como dice, ahi hay al-
gunas personas, especialistas, médicos... un crack algo imposible.
No tengo palabras, pero también, me pasaron cosas feas, pero las
quiero olvidar y quedarme con lo bueno.” (E2:PG6)

“Bueno, mi experiencia en la UCI fue traumatica para mi caso. Pero
bueno intenté superarlo, yo personalmente pues no podia ayudarla
con todo lo que tenia que hacerle cuando estaba en la habitacién
con ella. Entonces fue cuando... salian cosas... a lo mejor buenas,
otras malas, pero bueno en general, bien, bien. Yo tenia experiencia
y bien.” (E2:PG4)
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“Yo de madre el consejo y el consuelo que tengo es que la ciencia
va avanzando y date cuenta de que hace 10 afios, no se trasplan-
taban pulmones y ya se trasplantan. Pues pienso que de aqui a 10
afos pues se buscard algo que los nifios esos vivan de por vida,
;sabes? Porque si no es que te vuelves loca. EL pensamiento posi-
tivo creo que mueve mucho.” (E3:PGI0)

Tener experiencias previas en la UCI y conocer el entorno hace que las fa-
milias generen un sentimiento de confort y en consecuencia una actitud
positiva, por la seguridad que perciben. Las madres muestran serenidad a la
hora del retorno a la UCI, siendo conscientes de la complejidad de la situa-
cién, pero teniendo Lla conviccién que los profesionales haran todo Lo posible
por sus criaturas.

“Ahora si, me consuela el venir y que me lo visiten y me consuela
saber que esté bien y tengo para 15 dias més. Pero a partir de los
15 dias...Te da seguridad. Y la rehabilitacién esto me consuela y me
da seguridad, pero realmente en casa hay momentos, me cuesta
porque es muy rutinario, ;sabes?” (E2:PG5)

Las familias necesitan en ocasiones, reconfirmacion del estado de salud, por
el temor gue sienten hacia la situacion vivida. En este caso, PG5 necesita la
confirmacidn de que todo estd bien independiente del estado del menor, ma-
nifestdndose como una necesidad, creada por ella misma para consolarse,
pudiéndose justificar con la situacidn personal de ser una familia monopa-
rental sin soporte familiar.

“En la UCI también se celebrd el cumplearios de L y también fue
algo que para mi fue un cumplearios especial para él no porque el
dia de mafiana lo verd, pero no creo que lo recuerde. Pero si es ver-
dad que para mi fue una inyeccidn de adrenalina que ni te imaginas.
Los tres dias anteriores como fue una sorpresa no sabia que iba a
venir toda la familia y los primos. Y me pegué tres dias llorando y
diciéndole a MJ qué triste que este afio el cumpleafios de L lo voy
a pasar sola. Y ella calladita sabia. Y ella calladita sabia (risas).”
(E3:PGI0)
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La incorporacion de la familia al entorno de Lla UCI, teniendo en cuenta los
ingresos prolongados que caracterizan a estas familias, hace indispensable
adaptar las festividades socioculturales a las familias. Se ve reflejado como
un éxito las “puertas abiertas” como un pilar fundamental para normalizar
las actividades, en la medida de lo posible, de la vida diaria.

“En la segunda intervencidn si que pedi el mismo dia que sali del
quirdéfano que por favor si yo estaba molestando yo me marchaba,
por si yo interrumpia el trabajo de la enfermera de... pero si no que-
ria estar ahi siempre y la verdad es que se me respetd.” (E3:PGI12)

El respeto hacia los profesionales es necesario para interactuar con las fa-
milias, debe ser un valor mutuo. Por una parte, PG12 muestra respeto hacia
los profesionales de enfermeria ya que se siente respetada, mostrando la
necesidad de actuar de forma bidireccional.

3. Confianza

Ese sentimiento de esperanza, de seguridad hacia otras personas en este
caso con el personal de la UCIP. Comentarios como:

“Que en mejores manos no podia haber caido ya estd.” (E1:PGI)

“Positivo, yo quiero decir del personal, del trato hacia mi, hacia a
mi hijo, es que mejor imposible. Es que no tengo nada malo. Porque
mira mi hijo, no lo llevo, lo lleva la pediatra, es la Unica pediatra del
pueblo me hace las recetas, es lo Unico que hace. Y cualquier cosa
vengo aqui a urgencias y enseguida estoy porque ya me conocen
todos los de la UCI. Me entiendes, corren por el D. Corren porque
saben que es una patologia, una cardiopatia que se ha de vigilar
mucho y es un nifio muy riesgoso en todos los sentidos, entonces
por eso yo en la UCI me he sentido siempre, muy bien, muy bien.
Buenos si es que he vivido alli y todo, si es que vives alli al final.”
(E2:PGY)

“Para mi la UCI son mi segunda familia, porque estoy a cuatro horas
de avidn de mi casa. Es verdad que yo me puedo sentir afortunada
para acad viene mucha familia mia y me siento bastante acompa-
fiada, pero si es verdad que como dijo PG6 hay personas a la cual
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su profesién le llega mas y a otras menos, pero por eso no dejo de
decir que la UCI hay un equipo gigantesco de personas y hada mas.
Nada mas decirle que a todas que animo que esto es una batalla
que la vida nos ha puesto delante, el cual todas lo vamos a ganar,
que lo sepan todas. Y fuerza a todas es lo Unico que les puedo de-
cir.” (E3:PGI0)

“Por eso... poder hablar y sacar a veces los malos pensamientos
todo y que hay que dejarlos un poco que vaya surgiendo cuando
sean...me daba seguridad.” (E2:PG4)

ELl vinculo que se genera de seguridad hacia los profesionales aumenta con
el tiempo de ingreso y genera sentimientos positivos de adaptacion. Las ex-
presiones referidas por las madres muestran el alto valor que se da al grupo
multidisciplinar. Sentimientos de aproximacidn al sentirse como un miembro
mas del equipo como en caso de PGI0, o poder hablar de cualquier tema, a
PG4 Le genera un vinculo de seguridad hacia los profesionales.

4. Miedo

En esta subcategoria se recoge esa emocidn generada por una situacién de
peligro, real o hipotético, presente o futuro, que puede bloquear, generar
respeto y desconfianza hacia un suceso. Es la subcategoria donde pode-
mos encontrar mayor nimero de comentarios. Algunas de las expresiones
recogidas son:

“Me da miedo, el dormirme por si se pone a llorar o0 algo aqui cuan-
do se pone a llorar alguien la ve por la cdmara y viene si es que
me dormido, pero si no, digo no sé a lo mejor se pone a llorar y no
me entero o pita una maquina y no me entero a lo mejor si cojo el
suefio bien y me daba el agobio de que a lo mejor ha pasado algo
esta noche y no me he enterado, pero no al final me di cuenta de
qgue una noche se echd a llorar y me desperté, digo vale, si me doy
cuenta es que las otras no ha pasado nada y me dio un poco de
tranquilidad.” (E1:PG2)

“Me da cosa que no coja nada, se acercan tantas operaciones, me
da cosa que se acerquen nifios.” (E1:PG2)
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“Pues yo el salir a la calle era mads miedo, miedo por infecciones y
cosas de esas” (E1:PG3)

Situaciones cotidianas como salir a la calle, dormir son percibidas como

una actividad de riesgo por la fragilidad del menor, sin tener en cuenta el

desarrollo del menor. Las interacciones sociales son fundamentales para

el bienestar del menor y dificulta el desarrollo emocional y las habilidades

sociales.

“Yo en los cinco meses era puro acero, y ahora (ruido con la boca)
que nos iremos lloro con nada.” (E1:PG2)

“Cuando me vay a Palma, es en plan...hay... que no pase nada, que
no pase nada.” (ET:PG3)

“Pues no sé, la necesidad de tener una persona al lado, de que, si
le pasa algo, no sabes que hacer, entonces que haces, piensas en
gue le duele y te vas al hospital...” (ET:PG]I)

“Yo tuve mucho miedo, porque que si que por supuesto que yo me
iba donde hiciera falta, si me hubiesen dicho la China, a la China
hubiese ido... Yo no dormi nada ese fin de semana, no dormi, no co-
mia, ni nada, que tenia muchisimo miedo, irme sola yo con un bebé,
sedado en mis brazos, en avién ambulancia, yo nunca lo olvidaré,
.. (ET1:PG3)

“Que no he necesitado, pero si que creo que quizas cuando yo vuel-
va a casa, a mi vida quizads normal, si que noté como... que a lo mejor
si que necesite no sé, como que da un poco de miedo. Ahora que ves
el final que no ves que tiene... no vas a tener médicos alrededor, no
vas a tener un monitor que te diga cémo esta tu hija, si se encuen-
tra bien, si se encuentra mal. Es como que a lo mejor si que da un
poco de miedo, pero bueno.” (E3:PG8)

EL temor que genera afrontarte a un entorno o situacién desconocida puede

generar una respuesta negativa a la adaptacion generando una angustia ha-

cia una situacion gue viven como critica y una dependencia hacia el entorno

sanitario. La inseguridad que genera salir del entorno de la UCIP debe tra-

bajarse des del desarrollo de la confianza y bdsqueda de apoyo emocional o

profesional si es necesario.
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“Pero la primera te sientes ignorante y estas aprendiendo a ver
esto, o sea, tienes que verlo. O sea, tienes que estar, ;sabes?, por-
que en la UCI yo pienso que se salvan vidas. Y que somos nosotras
las que estamos alli ;sabes? por desgracia miras esto. Explicarlo
es muy complicado, la gente no lo va a llegar nunca a entender
;sabes? Y esto es muy heavy, siempre vivir con el miedo de que
vuelva alli ;sabes? Es esto eh.” (E2:PG5)

La incertidumbre hacia lo desconocido genera sentimientos de inseguridad
y preocupacion por un suceso no vivido, que debe trabajarse con el dia a
dia y la importancia de trabajar en el momento. PG5 muestra sentimientos
de incomprensién hacia otras familias, y tiene miedo de volver a la UCI en
alguna otra ocasion, muestra una preocupacion de futuro.

“Porque mi madre tenia miedo a mi enfermedad y no lo pasé bien.
Entonces yo say, yo siempre digo yo una vez me encontré llorando
que tenia miedo y tengo miedo. Y yo me dije a qué tienes miedo. Nada
de lo que yo realmente... a una cucaracha le tengo asco, pero miedo
de que me vaya a hacer algo, no me lo hace. Entonces intento mucho
hacerle ver a mi hija que el miedo no hay que tener. Hay que tener
precauciones, hay que saber a cogerse las cosas, pero el miedo, tu
preguntas a qué le tengo miedo, si estd situacién como muchas en mi
vida las he podido afrontar. Pues el miedo puede existir pero que no
nos paralice Ella tenia miedo por mi. Yo la cuidaba a ella, pero ella
me cuidaba a mi. Y yo le dije el miedo no existe.” (E3:PG9)

“El miedo es muy sugestivo.” (E3:PG7)

“A mi el psicélogo me dice que los miedos se enfrentan enfren-
téandote al miedo Yo si llegué a pasar miedo, por eso pedi ayuda
psicoldgica yo si para mi el psicélogo me estd ayudando bastante.
Yo tenia mucho miedo a perder a mi hijo y ese miedo todavia me
queda...” (E3:PGIO)

Hacer un afrontamiento hacia el miedo, mediante la busqueda de ayuda,
implica una predisposicidn positiva hacia el proceso de transicién. Ser ca-
paz de controlar la respuesta a estimulos emocionales como PG7, ayuda en
Lla aceptacion del proceso vivido. Ser consciente de la situacidn como en el
caso de PG9 y PGI0, que buscan pedir ayuda forman parte de un buen pro-
ceso de adaptacion.
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“Si, si. Yo tengo miedo a perderla, pero también tengo fe. No solo en
Dios sino en los médicos, en la profesionalidad. Entonces tu debes
poner siempre en una balanza las cosas negativas y las positivas y
tratar de mantener un equilibrio.” (E3: PG9)

La aprension frente a una situacion compleja como es la UCI, forma parte
innata del proceso de adaptacion, la confianza en Los profesionales fortalece
la disminucién de los estimulos negativos. PG9 muestra miedo a la pérdi-
da, pero se respalda en los profesionales de la UCI, como una estrategia de
afrontamiento hacia una situacion desagradable.

5. Ansiedad

Este sentimiento mantiene una relacion con el anterior, ya que se entiende
como esa sensacion de temor o inquietud relacionado con una situacidn de
incertidumbre o peligro gue te hace manifestar preocupacion. Los familiares

Lo expresan como:

“Yo ansiedad no.” (E1:PG2)
“Reconozco cuando estoy deprimida y de ahi a la ansiedad.” (E1:PG])
“Yo sintomas fisicos, tenia mucha ansiedad.” (ET:PG3)

“A mi me estd costando bastante, sobrellevar lo que es esta cardio-
patia en casa. Porque se me esté haciendo... EL me ensefia més que
yo a él. Es muy complicado, me siento a veces muy impotente de
sobrellevar esta carga. Si, si y muchas veces me consuela el hecho
de venir aqui al hospital a visitarlo. Cuando lo visitan y dicen todo
va bien entonces, eso me consuela para estar un tiempo mas bien.
Pero me... ;sabes? se me hace grande.” (E2:PG5)

La situacién de vulnerabilidad que ven por el estado del menor ocasiona zo-
zobra del animo que puede llevar a situaciones percibidas como amenazantes
o estresantes. La ansiedad debe trabajarse desde las respuestas naturales
gue tiene el cuerpo humano frente a situaciones percibidas como negativas.
La verbalizacién por parte de PG1, PG2, PG3 emanan de la consciencia natu-
ral de detectar el problema, y buscar el soporte de los profesionales de la UCI,
como muestra PG5 les genera consuelo y disminuye la preocupacion.
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“Te quedas un poco en el estado de.... y realmente no sabes tu
quién es tu enemigo ;no? Es eso, es muy duro, esto es muy duro.
Se sale y vas en un autobus o en cualquier cosa, hay alguien que
estornuda y entonces lo tienen que apartar de todo, porque... es
un sin vivir. EL lo nota, siempre mascarilla, no sé para mi.. este
sufrimiento, él no me ve asi nunca mira estoy aqui y lo saco todo.
(llora).” (E2:PG6)

“Pero que yo te lo digo, no por nada, sino a mi bajo mi ansiedad yo
queria, sabes que... mi hijo la historia de salir a la calle hay mamas
que me vieron con él porque estd al otro lado. Pero yo la semana
pasada y no por celos ni mucho menos. Yo cuando los veia salir a
todos a la calle y el Unico que no salia era L pues yo me hinchaba
a llorar Que por eso a veces te lo digo es mas la ansiedad de uno
que otra cosa.” (E3:PGI0)

La preocupacién excesiva de proteccién provoca en las familias una sensa-
cién de sufrimiento y/o fracaso, que debe ser trabajada desde el apoyo emo-
cional y la capacitacidn. PG10 se muestra decepcionada al no poder salir a
La calle por la criticidad del menor. PG6 se muestra insegura en ambientes
publicos por considerarlo de riesgo.

6. Impotencia

Esta subcategoria se define como el sentimiento de falta de poder, capaci-
dad para poder hacer cosas, en este caso, sentimientos de culpabilidad, de
comparar a las criaturas, querer vidas perfectas, sentimientos de no poder
con todo. Se ve reflejado en:

“Me decia mama ;Por qué lloras? Si mira qué guapa esta. Me la
guedaba mirando, diciendo cémo puede ser, que seas tu la que me
animes a mi. O sea. Y si me dice no llores, va mira qué guapa, se va
a poner bien, mira yo.” (E1:PG])

“Yo porque era mas fuerte antes, cuando M estaba peor, era mas
fuerte y ahora que M estd mejor, yo tendria que estar mejor, pero
no en verdad, que, que es cuando me dan a mi los bajones, y tengo
dias y ratos.... yo soy de las de, ;y por qué lloras? (risas) es lo mas
tonto.” (ET1:PG3)
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“El dnico hecho que te recuerda dia a dia de vivir en casa con esta
enfermedad es la medicacidn y el que tu hijo no esté al nivel de los
demas. Perddn. (llora).” (E2:PG5)

Las experiencias emocionales son intensas y variables, al igual que las eta-
pas de salud, en ocasiones puede originar una situacién de cambio brusco.
El llanto es una muestra de liberacion de sentimientos que en ocasiones
permite liberarte del punto de inflexion y permite ver mas alld del momento
vivido. PG5 vive la supervivencia de su criatura como una fortaleza pese a
La conciencia del estado de salud.

“..si porque... es que, a mi hijo, claro tuve, yo hablo desde mi punto
de vista yo este ultimo ingreso, tres meses, tres meses aislados,
por un virus, por la candida ;sabes? Entonces fue muy duro, fue
muy duro, tres meses metidos en la habitacién. Ya lo anularon com-
pletamente.” (E2:PG5)

La incapacidad que les provoca no poder manejar situaciones genera un
efecto negativo en el afrontamiento y no permite ver los aspectos positivos.
Se debe identificar las causas subyacentes para poder trabajar en el logro
de objetivos.

“No lo entienden no porque todo me pasa a mi, porque esto es in-
tenso.” (E2:PG6)

“ Egoistamente el sentimiento de sufrimiento no lo queremos. Que-
remos vidas perfectas y muchas veces pues pasan estas cosas y te
tienes que plantear la vida de otra manera. Pero hay profesionales
que tienen que trabajar con nuestros hijos y tampoco entienden
muchas veces las cosas.” (E3:PG7)

La falta de comunicacidn afectiva o diferencias en la perspectiva se ve re-
flejado en la incomprensidn por parte de algunos profesionales, manifestado
por PG6 Y PG7. Es importante abordar la comunicacién de una forma clara y
abierta y desde la empatia parta evitar problemas de comprension.



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacién de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias

Patricia Rubio Garrido
4. RESULTADOS

7. Soledad

El ingreso de un menor en la UCIP puede generar sentimientos de soledad
hacia los familiares relacionado con el hecho de estar solos ya que vie-
nen derivados de otras comunidades y no tienen soporte familiar cercano, o
también por sentirse en soledad con la enfermedad del menor. Expresiones
como las siguientes Lo muestran:

“Y soy yo la que tengo que dar dnimos y tendria que ser al revés,
pero no, no sé, en ese aspecto por ejemplo me siento sola “ (E1:PG2)

“Lo que me empezd a agobiar mas fue el, bueno hace 2, 2 se-
manas o tres, 2, hizo una parada respiratoria en casa, entonces
ahi fue cuando me empecé a agobiar mas de estar sola en casa.”
(E1:PG2)

“.. Pero eso... pero también a mi siempre me ha faltado un apoyo de
decir... no sé yo como dicen las dos mamas esto desde fuera no se
entiende. Mi historia es muy diferente de las dos, aunque yo me veo
destrozada, pero destrozada. Se necesita un apoyo, yo creo que me
vendréd muy bien.” (E2:PG6)

El ingreso se muestra como un desafio emocional. La necesidad de sentirse
en compafiia estd arraigada a nuestra naturaleza social. Las interacciones
emocionales son esenciales para el bienestar emocional. No sentirse apoya-
do genera incapacidad de dar soporte a su criatura como en el caso de PG2.
Por otro lado, PG6 vive estar separada del resto de La familia con gran impo-
tencia. Las familias buscan el acompaiamiento de un familiar o profesional
para tener seguridad de poder dar respuesta.

“Recuerdo el dia que llegd el supuesto trasplante para L. Real-
mente aqui no tenia a mi madre y a la abuelita de DA para mi ella
se porté aqui como una madre al lado mio en todo momento. Ellas
también al lado mio y cuando dijeron que los pulmones no eran los
adecuados, ellas lloraron junto conmigo, ;sabes? esta es nuestra
segunda familia ustedes como personal y los papds que estdn aqui
como papas y amigos.” (E3:PG10)
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La compaiia en momentos clave como la comunicacién de noticias afecta
directamente a la aceptacién de la informacidn recibida. PG10 remarca el
acompafiamiento profesional como un elemento clave para abordar las ma-
las noticias, refuerza la empatia de los profesionales.

CATEGORIA 2: ROL DEL CUIDADOR

En esta categoria se recogen las percepciones de las familias sobre la capaci-
dad y voluntad para afrontar la nueva situacién en el proceso de salud-enfer-
medad del menor, y también nuevas lineas de actuacion, ver ilustracién 11, don-
de encontramos: voluntad, capacidad de adaptacidn, grupo familiar referente.

Demandan la figura familiar experta Buscan ayuda entre familias
\ //7
= AL\

Grupo Familiar |
Referente

Seguir las pautas de los cuidados ROL DEL CUIDADOR Evaluacidn de la capacitacidn
. 5 P

. j -
o ~
Respetar los tiempos 0 \ il Prioriza

~—_ Capacidad de Voluntad =
_— Adaptacién | T

P

Ilustracion 11: Resultados del andlisis de la categoria de rol del cuidador.

Fuente de elaboracion propia.

1. Voluntad

Aqui se encuentra reflejada la capacidad o el sentimiento de poder decir
que es capaz de Llevar a cabo los cuidados especificos de pediatria tras el
ingreso prolongado en la UCIP. Frases como:
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“Cuando yo me fui a casa por primera vez, yo me fui haciendo dia-
lisis peritoneal, y si que la primera noche, estaba todo el rato a ver
por dénde va la mdquina, a ver, y cuanto ha sacado de liquido, y
cuanto ha entrado, y cuanto si, pero luego ya tu cuerpo se hace, es
increible, pero tu cuerpo se hace a todo.” (ET1:PG3)

“También sé de qué cuando me iba a ir que todo el mundo estaba
muy pesado de que estas seguro, de que te ves preparada para ir
a casa, yo me veia muy preparada, pero me asustaba que todo el
mundo me insistiera de que si estaba preparada. No sé yo me sentia
preparada, pero a la vez, tanto insistir me entrd miedo, no sé si me
explico.” (ET1:PG2)

“Ya, yo a mi hijo, soy madre soltera, y lo tengo que hacer yo. Y me
llevé a mi hijo después de un ingreso que le tenia que pinchar las
piernas heparina, y lo mal que yo pasaba yo... yo tenia que pinchar-
lo dos veces al dia. Al principio lo iba pinchando, pero luego des-
pués se me hizo muy complicada la historia, lo pinchaba y sentia
dolor yo y todo, de verdad.” (E2:PG5)

“No, ninguno...llegas a ser tan experta, claro el hecho de quererlo
tanto, de verlo tan bien que...” (E2:PG6)

Los profesionales de enfermeria tienen la misidn de instruir a las familias
y que estas generen la predisposicion a la aceptacion del nuevo rol del
cuidador, adaptandose a las necesidades del menor. Se debe evaluar la
capacitacién a través de la clarificacion durante el ingreso para que sea
vivido como un aspecto positivo y remarcar la complejidad. Se debe hacer
seguimiento, ya que con el tiempo pueden surgir conflictos como en PGS.
Se debe establecer un orden y de forma periddica en las instrucciones
con el fin de no generar inseguridad, la evaluacién persistente de la ca-
pacitacién genera en PG2 la sensacion de inseguridad pese a referir estar
preparada para el alta.

“Es lento, pero bueno ya de otra manera y si tienes que salir pues
para recuperar un poco para caminar las piernas, todas esas co-
sas. Dejas unas cosas que antes las hacias porque eran importan-
tes y ahora pues dices pues si falta eso pues ya lo haré y ya esta.
Y das valor a otras cosas. Ese es el proceso que hay que hacer.”
(E2:PG4)
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“Tenemos que estar toda la familia muy unida para poder soportar
este proceso, porque no es facil, no es facil. Y nos hacemos fuer-
te, nos tenemos que hacer fuerte pero muchas veces necesitamos
mecanismo y herramientas para estar lo mejor posible.” (E2:PG7)

“Y yo le digo pues no lo sé. No sé lo que va a durar. Claro estamos
ahi, estd bien estd con ganas de hacer cosas, digo tu tienes que
vivir la vida y ya esta.” (E2:PG4)

La predisposicién de seguir con las actividades diarias hace que la adap-
tacién al cambio sea un proceso satisfactorio. Ser consciente del proceso
y aceptar el cambio genera tranquilidad como en PG4. La unidn familiar de
PG7, es una fortaleza para aceptar el cambio vivido. En este caso PG4 habla
ya de la autonomia de su criatura adolescente, a la hora de llegar al domi-
cilio, como una muestra de buena adaptacion.

2. Capacidad de adaptacion

Esta subcategoria estd muy nombrada por las familias donde se aborda la
capacidad de estas en la adaptacidn a la nueva situacidn, ya sea con la Lle-
gada a casa de nuevo, con la mediacion, los cuidados, en cémo dejar cons-
tancia del proceso vivido para explicar tanto al menor en un futuro como al
mundo. Expresiones como las siguientes Lo reflejan.

“Yo no noté mucho cambio a ver, no sé, aqui estaba acostumbrada a
hacerlo todo.” (ET1:PG2)

“Al principio si que me organicé mucho para estar con mi madre y
mi suegra mientras su padre trabajaba, pero me quité el miedo y
ahora estaba sola.” (E1:PG2)

“Me da cosita por si pasa algo sobre todo el que reacciond primero
fue su padre y no sé, me da que yo no voy a acabar de reaccionar.”
(E1:PG2)

“Si... si de la adaptacidn. Pero claro como lo decias td la gente de
fuera no lo ve asi. Es eso, por eso estoy muy de acuerdo con tu re-
flexién de adaptarte poco a poco.” (E2:PG4)

“O sea, que si, ademds se ha respetado el tiempo mientras que ella
ha estado muy grave no podia hacer nada y yo lo agradezco. Y una
vez que ya ha mejorado como que ya como que te van metiendo en
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situacién para que cuando vuelvas a tu vida cotidiana sepas ha-
cerlo. Yo llevo cinco meses, llevaba tres meses y pico sin tocar a mi
hija. Practicamente sin cambiarle el pafial. O seas que es como que
te van metiendo en situacidn de cuando vuelvas a casa.” (E3:PG8)

Respetar Los tiempos mejora en la adaptacién del nuevo estado, a través de
la confianza. La capacitacion debe ser gradual ya gue de esta manera se
permite una mejor adherencia. Los profesionales brindan la oportunidad de
capacitar en base a los conocimientos previos y adaptandose a cada familia,
PG8 valora el respeto del personal de enfermeria hacia su capacitacion. A
medida que pasan los dias se adquiere mas seguridad y se pierde la insegu-
ridad de la soledad, como manifiesta PG2.

“Dejarla por la noche, me iba a descansar, venia por la mafiana; y
no sé también me acostumbré a eso, ahora no, habiendo estado en
casa, ahora ya no puedo dejarla.” (E1:PG2)

La dificultad de solicitar ayuda suele ser provocada por sufrir un alto nivel
de estrés emocional por un aislamiento del entorno, blogueo inconsciente
de aceptacion. En relacién con PG2, se trata de una progenitora gestante
con su criatura prematura que desde el nacimiento ha estado brindandole su
acompafiamiento, y aungque ha tenido una buena adaptacion en el domicilio,
vive la vuelta a la UCI con temor de la pérdida del rol parental.

“.. si porque ya desde pequeria como ya tenia que adaptarse no le
quedaba mds remedio. Cuando antes se encontraba mal, le daba
apiretal cuando era méds pequefia y se iba al colegio o sea que ya se
tomaba ella sus pastillas alli en el colegio. Y llevamos pues bueno
trampeando, asi las cosas. En vez de hacer los ingresos que ha-
cemos aqui' y la medicacién, pues alli en fibrosis nos ensefiaban a
poner la medicacidn en casa.” (E2:PG4)

“Yo personalmente soy una persona que me gusta participar mu-
cho en esos cuidados de mi hijo. Y me gusta disfrutar del bafio
después, me ensefiaron hacer las fijaciones de la nariz de las son-
das. Ya estoy consiguiendo cambiar yo, porque L lleva alto flujo. Me
gusta también, ya estoy aprendiendo a cambiarle yo las gafas, pero
bien. Sois un buen equipo.” (E3:PGI0)
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La capacidad de asumir los cambios a situaciones a las que no se estd
acostumbrada. Mediante la enseflianza enfermera especializada para dar
respuesta a las necesidades de capacitacidn pedidtrica. Seguir las direc-
trices enfermeras genera en las familias empoderamiento. EL interés por
aprender y participar de PG10, surgen de la necesidad de crianza.

“O sea, es totalmente distinto mi sentimiento cuando estoy aqui o
cuando estoy en mi casa. O sea, cuando estoy en mi casa es Vivir en
normalidad.” (E3:PGI2)

Las sensaciones se ven modificadas por el entorno. Se debe constatar que
los cambios son vividos como un proceso variable, relacionan el bienestar
con el hogar y la UCI supone un cambio en el ambiente que estdn acostum-
brados y que es percibido como anémalos. La asimilacion de la UCI como un
Lugar hostil, provoca en PG12 un dilema interno de insatisfaccidn.

“Yo lo hago en Instagram. A mi me ha ayudado mucho. Yo no lo hice
para desahogarme, yo lo hice para conocer gente, a ver si encuen-
tro a alguien, igual que a A. Si, yo quiero contar su historia, quiero
que A se conozca y eso que gritarle al mundo que estd aqui, que
todo el mundo la conozca.” (E1:PG2)

“Un dia aqui en la UCI, dije voy a escribir, yo si que tengo el diario,
y es mi tesoro. Si que tengo un diario, pero contandole a M; es decir,
que, al dia de mafiana, bueno a mi me gustaria, no sé cémo serd M,
pero si que M lo leyese, fuese algo suyo, que yo le escribia, y yo le
escribo, le escribia, le hacia dibujos, le ponia frases en plan, somos
unos campeones, y a mi me fue muy bien.” (E1:PG3)

La busqueda de estrategias de autoayuda se muestra en las familias como
un buen recurso de afrontamiento. Es necesario saber buscar y pedir ayuda.
Tener una herramienta de soporte fortalece la capacidad de sobrellevar la
estancia en la unidad. La utilizacion del diario de PG3, las redes socia-
les de PG2 son los recursos hallados por las familias como mediadores de
adaptacién.
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3. Grupo familiar referente

En esta subcategoria se recogen los pensamientos y expresiones relacio-
nados con una propuesta de linea de actuacién donde hubieran familiar/es
experto/s para hablar con otras familias que estadn pasando por situaciones
parecidas a las familias actuales y hacer apoyo entre ellas. Esta propuesta
fue bien acogida por las familias, como se muestra a continuacion:

“Ess necesario la figura de familiar experto.” (E2:PG5)
“Si, un grupo de familiares referentes es necesario.” (E2:PG4)

“Si, todos lo buscamos innatamente, yo por lo menos pertenezco
a un grupo de padres con cardiopatias. Conoci a PGI2. Gracias a
eso y otros sin fin de cosas, a mi me ayuda mucho. Toda esa apor-
tacion que me dan padres que han vivido experiencias de nifios ...”
(E3:PG9)

“Pero le ofrezco el tiempo que esté aqui, a toda persona que esté
aqui'y se lo digo a ustedes compartir mi amistad con ellas, porque
llevandolo entre todas no es lo mismo que llevarlo solo, tu sabes.”
(E3:PGI0)

“Ademds recuerdo el dia que DA entre en ECMQO, y las recuerdo a
las dos metidas conmigo con MJ, bueno y ahi fue donde nacié las
ideas de hacer como esa reunidn de terapia de familia.” (E3:PG8)

Los profesionales sanitarios son el pilar fundamental de La capacitacién. De-
ben instruir y formar a las familias como una ayuda en su desarrollo perso-
nal, para que estos puedan servir de inspiracion. Las familias buscan poder
compartir sus experiencias, como un método de soporte y acompafamiento.
La necesidad de tener la figura de referente como menciona PG4, buscar
familias en las mismas condiciones como verbaliza PG9, y como PGI10 cons-
tata una mejor comprension y adaptacién al entorno.

Con el fin de poder dar respuesta al proceso de adaptacidn de las familias a
la UCIP, se ha identificado las diferentes etapas de afrontamiento que des-
cribe la bibliografia, respaldando que los CCF ofrecen un buen marco tedrico
y una evidencia cientifica de los beneficios de la aplicacion del modelo de

157



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacién de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias
Patricia Rubio Garrido

158

HUMANIZACION DE LA UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS A TRAVES DE LAS FAMILIAS

cuidados con integracion familiar, mejorando la satisfaccidn y adaptacion a
los cambios sufridos durante el ingreso hospitalario (167).

Los resultados obtenidos del andlisis descriptivo de las experiencias vivi-
das por las familias durante el ingreso en UCIP permitieron relacionar las
etapas que viven las familias durante el ingreso en la UCIP, mediante las
categorias y subcategorias emergentes relejadas en la Tabla 20.

Por un lado, respecto la categoria de autopercepcion familiar se pudo re-
Llacionar con los cambios sufridos de las familias como la transicidn vivida
del proceso de estabilidad e inestabilidad, la identificacidon y/o consciencia
de la gravedad del menor y aceptacion de cuidados criticos, las relaciones
emocionales y cognitivas que conllevan un proceso de ingreso sanitario, re-
Llacionado con la capacidad de adaptacion al proceso de salud enfermedad
y finalmente la bdsqueda de ayuda, con el fin de poder dar respuesta a los
cuidados especificos del estado de salud del menor.

Por otro lado, respecto a la categoria del estudio sobre el rol cuidador, se
han podido identificar las etapas de participacidon activa como cuidador
principal y la toma de decisiones relacionadas con el estado de salud del
menor, al mismo tiempo gue se ha detectado el cambio a La hora de ajustarse
al nuevo rol adaptado al soporte en cuidados y en la defensa de proteccion
del bienestar del menor y finalmente La evaluacion de resultados en funcién
de la criticidad y cronicidad del menor relacionado con la adaptacién al es-
tado de salud.
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Tabla 20. Etapas de adaptacion en la UCIP relacionadas con Llas categorias y subca-

tegorias de estudio.

ETAPAS DE AFRONTAMIENTO CATEGORIAS Y SUBCATEGORIAS

Transicidn de la estabilidad a la AUTOPERCEPCION FAMILIAR
inestabilidad 1. Capacitacion
Identificacion de la necesidad de 2. ConfertabiIidad
transicion 3. Confianza
4. Miedo
Reacciones emocionales y cognitivas 5 Ansiedad
B da d d 6. Impotencia
Usqueda de ayuda 7 Soledad
Participacién en el cuidado ROL CUIDADOR
. 1. Voluntad
Ajuste al nuevo rol ) L
2. Capacidad de adaptacién
Evaluacion de resultados 3. Grupo familiar referente

Fuente de elaboracion propia.

4.3.4 Resultados de La adaptacion de las familias al ingreso en la
UCIP, a través de la teoria de las transiciones de Meleis

EL proceso de transicion lo han marcado de forma individual las familias du-
rante la estancia de la UCIP. Un andlisis en profundidad de las categorias y
subcategorias han permitido, dar respuesta al proceso de transicion vividos,
a través de la teoria de Meleis, identificando: 1. La naturaleza de transicion
vivida, 2. Condiciones de las transiciones, 3. Patrones de respuesta desde
el ingreso y 4. Terapéutica enfermera, como parte del proceso de transicién
hasta el alta de la UCIP (ILustracion 12).
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1.LA NATURALEZA DE LA TRANSICION

1.1 Tipos de transicion
+ Desarrolio
- Salud-Enfermedad Familiar

+ Situacional y organizativo en UCIP

4. TERAPEUTICA
_ SALUDABLES 3. PATRONES DE ENFERMERA
1.2. Patrones de transicién 2. CONDICIONES RESPUESTA o
it DE LAS . Capacitacion
TRANSICIONES NO sl (= ealeesy Soporte en las
* Complejidad Indicadores de resultado nerramientas de
SALUDABLES autoayuda
1.2 Propiedades de la experiencia de la
transicion
- Conciencia —
Soledad
+ Cambios y diferencias krpolenc Voluntad
= Gampo Autopercepciones familiares — oy Rol del cuidador — Capacidad de adaptacion
Confianza Grupo familiar referente
- Puntos criticos y acontecimientos Confortabilidad -

Ilustracion 12: Teoria de La Transicion aplicada a la UCIP.
Fuente de elaboracion propia a partir de Meleis (37-39).

1. La Naturaleza de la Transicion

Se identificaron varios tipos de transicion en relacién con las experiencias
de las familias de la UCIP.

En primer Lugar, el punto critico es el ingreso en UCIP. La transicién de desa-
rrollo va relacionada con los sucesos importantes en la vida de una persona,
en este dmbito las transiciones de los participantes van relacionadas con el
desarrollo del menor desde el nacimiento hasta la adolescencia, donde se ori-
ginan alteraciones en el estado de salud que conllevan a su paso por la UCIP.

La transicion de tipo organizativa que hace referencia al cambio del entorno
habitual por el de la UCIP, genera incertidumbre a las familias durante todo
el proceso que se ve relacionado con la dependencia hacia el entorno asis-
tencial, por la inseguridad de no saber actuar frente una situacién adversa.

“Cuando me voy a Palma, es en plan...hay... que no pase nada, que
no pase nada.” (ET1:PG3)

“Pues no sé, la necesidad de tener una persona al lado, de que, si
le pasa algo, no sabes que hacer, entonces que haces, piensas en
que le duele y te vas al hospital...” (ET:PGI)
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“O sea, es totalmente distinto mi sentimiento cuando estoy aqui o
cuando estoy en mi casa. O sea, cuando estoy en mi casa es vivir en
normalidad.” (E3:PGI2)

“Pero que yo te lo digo, no por nada, sino a mi bajo mi ansiedad yo
queria, sabes que... mi hijo la historia de salir a la calle hay mamas
que me vieron con él porque estd al otro lado. Pero yo la semana
pasada y no por celos ni mucho menos. Yo cudndo los veia salir a
todos a la calle y el dnico que no salia era L pues yo me hinchaba
a llorar. Que por eso a veces te lo digo es mas la ansiedad de uno
que otra cosa.” (E3:PGI0)

“Pues yo el salir a la calle era mads miedo, miedo por infecciones y
cosas de esas” (ET1:PG3)

2. Condiciones de las transiciones

Con el fin de poder profundizar en cémo las familias se integran a la UCIP,

se indagaron en las entrevistas realizadas para establecer si las percepcio-

nes respondian a condiciones saludables o condiciones no saludables para

Lla adaptacidén en la UCIP, tal y como se muestra en la Ilustracion 13.

SUBCATEGORIAS

CONDICIONES DE LAS TRANSICIONES

Ansiedad .

Confianza .
Confortabilidad Capacidad de adaptacion

Soledad CONDICION SALUDABLE
Impotencia CONDICION NO SALUDABLE
Miedo

Voluntad

Capacitacion

Grupo familiar referente

AUTOPERCEPCIONES FAMILIARES

ROL DEL CUIDADOR

CATEGORIAS

Ilustracion 13: Condiciones de las transiciones de las categorias detectadas.

Fuente de elaboracion propia.

161



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacién de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias
Patricia Rubio Garrido

162

HUMANIZACION DE LA UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS A TRAVES DE LAS FAMILIAS

Del andlisis del contenido, se pudieron determinar condiciones saludables
en todas las categorias de estudio, pero sdlo la categoria relacionada con
las autopercepciones familiares, se mostré la confianza como una condicion
saludable. Por el contrario, las categorias que engloban las percepciones de
soledad, impotencia, miedo, ansiedad, confortabilidad, voluntad y capacidad
de adaptacion, mostraron conductas no saludables que una vez observadas
precisan de intervencién enfermera (ver anexo 5).

3. Patrones de Respuesta

Los patrones de respuesta corresponden a los indicadores de proceso y re-
sultado que nos permite comprobar si la transicidn es saludable (39).

Se ha podido observar patrones de respuesta similar a otros estudios reali-
zados en el dmbito sobre los diferentes indicadores de calidad en una uni-
dad de cuidados intensivos (118,168).

Se conceptualizaron indicadores de proceso relacionados con la confianza,
La implicacion familiar y el acompafiamiento. Se muestran cémo condiciones
saludables que se pueden relacionar a la aplicacion de los Cuidados Cen-
trados en la Familia en la UCIP, donde se potencia la implicacidn y el acom-
pafiamiento sin restriccidn de visitas. Por lo tanto, aumenta la satisfaccién
familiar como indicador de resultado positivo.

“Para que podamos estar las 24 horas también se sienten mas pro-
tegidos y arropados. Yo creo que incluso la recuperacién es mucho
mas répida ;no?” (E3:PG7)

“Que en mejores manos no podia haber caido ya esta.” (E1:PGI)

4. Transicion y terapéutica enfermera

La Valoracion de las condiciones de la transicién de forma individualizada
sirve para identificar patrones de la experiencia de la transicidn. Esto permite
al personal de enfermeria poder adaptarse a las demandas exigidas por las
familias, es necesario destacar la importancia de dar el tiempo que necesita
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cada familia de forma individualizada, para dar la informacidn y hacer una
evaluaciodn de los conocimientos sin excederse para no generar inseguridad.

“Por eso... poder hablar y sacar a veces los malos pensamientos
todo y que hay que dejarlos un poco que vaya surgiendo cuando
sean...me daba seguridad.” (E2:PG4)

“También sé de qué cuando me iba a ir que todo el mundo estaba
muy pesado de que estas seguro, de que te ves preparada para ir
a casa, yo me veia muy preparada, pero me asustaba que todo el
mundo me insistiera de que si estaba preparada. No sé yo me sentia
preparada, pero a la vez, tanto insistir me entrd miedo, no sé si me
explico.” (ET1:PG2)

La transmisién de la informacién a las familias permite su adaptacién al
cambio, segun la resiliencia familiar permitiendo mejorar en la temporalidad
y predisposicién al cambio.

“Yo sinceramente tranquilidad, yo ahora que he vuelto, que no vol-
via desde el trasplante, ahora que he vuelto, he visto, volver a ve-
ros a vosotras a mi me da mucha tranquilidad. Ahora vivo en BCN
y el principal motivo por el que vivo aqui, es porque quiero estar al
lado de VH, me siento mds cédmoda, me siento mejor, me siento mas
protegida.” (ET:PG3)

“..si porque... es que, a mi hijo, claro tuve, yo hablo desde mi punto
de vista yo este ultimo ingreso, tres meses, tres meses aislados,
por un virus, por la candida ;sabes? Entonces fue muy duro, fue
muy duro, tres meses metidos en la habitacién. Ya lo anularon com-
pletamente.” (E2:PG5)

“En la segunda intervencidn si que pedi el mismo dia que sali del
quiréfano que por favor si yo estaba molestando yo me marchaba,
por si yo interrumpia el trabajo de la enfermera de... pero si no que-
ria estar ahi siempre y la verdad es que se me respetd.” (E3:PGI2)

A través de la identificacidn de las reacciones emocionales y cognitivas de
Las familias, junto con la condicién de transicidn permite a los profesionales
de enfermeria aplicar la terapéutica enfermera. La utilizacion de herramien-
tas de soporte, ayuda a las familias al proceso de transicidn, el personal de
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enfermeria debe tener conocimiento, saber indicar un uso adecuado y la
accesibilidad que disponen las familias.

Cabe destacar, que se detectaron diferentes herramientas que pueden con-
tribuir al proceso adaptativo de la UCIP, como el uso de diarios reflexivos
gue se han mostrado Utiles en diversas investigaciones (169-171), otro as-
pecto a destacar es la figura del familiar experto (172), donde alguna de las
familias considera necesaria, como un buen complemento segun describen
algunos participantes.

“Yo lo hago en Instagram. A mi me ha ayudado mucho. Yo no lo hice
para desahogarme, yo lo hice para conocer gente, a ver si encuen-
tro a alguien, igual que a A. Si, yo quiero contar su historia, quiero
que A se conozca y eso que gritarle al mundo que estd aqui, que
todo el mundo la conozca.” (E1:PG2)

“Un dia aqui en la UCI, dije voy a escribir, yo si que tengo el diario,
y es mi tesoro. Si que tengo un diario, pero contdndole a M; es decir,
que, al dia de mafiana, bueno a mi me gustaria, no sé cémo serd M,
pero si que M lo leyese, fuese algo suyo, que yo le escribia, y yo le
escribo, le escribia, le hacia dibujos, le ponia frases en plan, somos
unos campeones, y a mi me fue muy bien.” (E1:PG3)

“E's necesario la figura de familiar experto.” (E2:PG5)
“Si, un grupo de familiares referentes es necesario.” (E2:PG4)

“Si, todos lo buscamos innatamente, yo por lo menos pertenezco
a un grupo de padres con cardiopatias. Conoci a PG12. Gracias a
eso y otros sin fin de cosas, a mi me ayuda mucho. Toda esa apor-
tacién que me dan padres que han vivido experiencias de nifios ...”
(E3:PG9)

Finalmente, un aspecto a mejorar detectado de la transicién enfermera es la
continuidad de cuidados al alta. Algunas familias, refieren buscar una se-
gunda opinién y consejos a los profesionales de la UCIP porque los perciben
como referentes. Por lo tanto, se deberia mejorar el seguimiento multidisci-
plinar post UCI de estas familias, para mejorar la adaptacién y no generar
dependencia, hacia unos profesionales determinados.
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“A mi me estd costando bastante, sobrellevar lo que es esta cardio-
patia en casa. Porque se me esté haciendo... EL me ensefia més que
yo a él. Es muy complicado, me siento a veces muy impotente de
sobrellevar esta carga. Si, si y muchas veces me consuela el hecho
de venir aqui al hospital a visitarlo. Cuando lo visitan y dicen todo
va bien entonces, eso me consuela para estar un tiempo mas bien.
Pero me... ;sabes? se me hace grande.” (E2:PG5)

“Ahora si, me consuela el venir y que me lo visiten y me consuela
saber que estd bien y tengo para 15 dias mas. Pero a partir de los
15 dias...Te da seguridad. Y la rehabilitacién esto me consuela y me
da seguridad, pero realmente en casa hay momentos, me cuesta
porque es muy rutinario, ;sabes?” (E2:PG5)

Finalmente, los resultados obtenidos de la adaptacion que atraviesan las
familias relacionadas con la teoria de las transiciones de Meleis, se muestra
como una herramienta Util para poder identificar las etapas y cambios expe-
rimentados, dado que, en el entorno de la UCI, los pacientes y sus familias
experimentan transiciones significativas a medida que se enfrentan a situa-
ciones criticas de salud (173,174).

Cabe destacar, que en todos los cambios vividos durante el ingreso en la
UCIP se pudieron relacionar con la teoria de las transiciones de Meleis tal
y como se muestra en la ilustracién 13 (38), dando claridad al proceso de
afrontamiento parental y mostrando una interrelacién y vinculacién entre
las etapas, las transiciones, las categorias y subcategorias de una forma
integrativa del proceso de adaptacion a la UCIP.
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Esta tesis contribuye al conocimiento y profundizacidon desde un enfoque
de metodologia exploratoria mixta del abordaje de la humanizacion de la
Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos, a través de la aplicacién de los
Cuidados Centrados en la Familia.

En la tabla 21, se muestra la sintesis de los resultados obtenidos de las
fases del estudio, teniendo de referencia la literatura existente sobre las
diferentes transiciones situacionales, que pueden experimentar las familias
durante un ingreso en la UCIP.

La revisién bibliografica muestra que las familias de la UCIP tienen una pre-
disposicion a vivir diferentes experiencias situacionales (75,83,118,119), que,
si bien estdn establecidas como etapas de referencia, estds no son transi-
ciones indispensables ni secuenciales, pero si estan vinculadas al proceso
de adaptacién a la UCIP.

Por una parte, encontramos los valores de referencia de la calidad asis-
tencial familiar, objetiva y subjetiva, correspondientes a los resultados de
la fase 1. Y por otra, encontramos las percepciones familiares, correspon-
dientes con las categorias de la fase 2, mostrando una correlacidén entre
ambas.
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Y para finalizar, se realiza la discusion del apartado de resultados de las

dos fases de estudio, interrelacionados con la evidencia cientifica, dando

coherencia a los objetivos del estudio y su implicacion en la practica clinica,

para ofrecer una vision global de la investigacion.

Tabla 21. Resultados comparativos de las fases de estudio.

ETAPAS EN LA

UCIP(BIBLIOGRAFIA)

CALIDAD OBJETIVA
SERVQHOS (FASE 1)

CATEGORIAS Y
SUBCATEGORIAS

Transicion de la estabilidad a
la inestabilidad

Identificacion de la
necesidad de transicion

Reacciones emocionales y
cognitivas

Busqueda de ayuda

Participacidn en el cuidado

Ajuste al nuevo rol

Evaluacion de resultados

1. Interés en solucionar
problemas

2. Interés por cumplir
promesas

3. Rapidez respuesta
4. Disposicién PS

5. Confianza

6. Amabilidad

7. Capacitacion

8. Trato

9. Comprension
necesidades

10. Interés de Enfermeria

(FASE 2)

AUTOPERCEPCION
FAMILIAR

8. Capacitacién

9. Confortabilidad
10. Confianza

11. Miedo

12. Ansiedad

13. Impotencia
14. Soledad

ROL CUIDADOR
4, Voluntad

5. Capacidad de
adaptacion

6. Grupo familiar
referente

Fuente de elaboracion propia.
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FASE |: CALIDAD ASISTENCIAL DE LA UCIP A
TRAVES DE LAS FAMILIAS.

La calidad asistencial es un aspecto indispensable en la relacidn con la me-
jora de la practica clinica, la valoracidn de la asistencia sanitaria por parte
de politicas de actuacidon de los centros sanitarios (175).

Este estudio ha permitido constatar la consolidacion del modelo de actua-
cion basado en los Cuidados Centrados en la Familia, como un indicador
de calidad satisfactorio, tal y como la bibliografia nos sugiere a la hora de
aplicar acciones determinadas como la humanizacion del sistema sanita-
rio (175-177).

El indice de participacion por parte de las familias durante el periodo del
estudio fue del 24,2%. EL nivel de cumplimentacidon de los cuestionarios
recogidos fue del 92,7% mostrando resultados andlogos en estudios simi-
lares donde el indice de participacidn estd alrededor del 30% (178,179).
Ademas, en general, en aquellos estudios donde se realiza el cuestionario
durante el ingreso se asocian a participaciones entre el 20 y 30% (180).
Por otra parte, cabe destacar que, al ser una unidad de vigilancia inten-
siva, la preocupacién familiar por el estado de salud es superior a otras
unidades, provocando una menor participacion de la poblacion de estudio
por lo que se produce una prolongacion de recogida de datos representati-
vos de la poblacién (180,181).

Los resultados muestran que en un 98,2% de los participantes se mostra-
ron satisfechos, con una media de 4,48 y una desviacién estdndar de 0,5.
Por contra se obtuvo un 1,8% de participantes insatisfechos con la calidad
asistencial recibida. Estos resultados muestran similitud con otros estu-
dios nacionales realizados con la misma herramienta de recogida de datos
(182,183).

En cuanto la valoracion de los valores de referencia de calidad (19 items)
se obtuvo unas puntuaciones altas (>4 en la Escala Likert 0-5), eviden-
ciando que los participantes se mostraban satisfechos en todas las areas
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exploradas. Estos resultados son similares a investigaciones realizadas
sobre los grados de satisfaccion con los cuidados recibidos en una UCI
(184,185).

Por un lado, los aspectos mejor valorados (>80%) en la calidad asisten-
cial relacionada con items de valores subjetivos, fueron los relacionados con
el entorno de la UCIP de estudio como el uso de las nuevas tecnologias,
apariencia del box, informacion clinica y de ingreso, atribuible en parte a
la reestructuracion en 2011 de la UCIP de estudio, donde se inauguré la
nueva unidad con una infraestructura adaptada a la presencia familiar y el
bienestar del paciente. Mientras que es necesario hacer énfasis en como la
sefializacion, indicaciones y puntualidad en las consultas fueron items va-
lorados con un >20% de insatisfaccién, y por lo tanto se deberia hacer una
modificacion en las indicaciones intrahospitalarias y persistencia del com-
promiso en los horarios de visita, mostrdndose recomendaciones de mejoras
especificas de la unidad de estudio.

Por otro lado, los aspectos mejor valorados de la calidad objetiva fueron re-
Llacionados con la seguridad, trato, amabilidad, disposicién y compromiso del
personal sanitario, con un valor >90% satisfaccién. A mejorar, encontramos
Lla capacidad de comprensidn de las necesidades, los tiempos de espera para
ser atendidos y el interés a la hora de cumplir Lo prometido con Las familias,
siendo estos items valorados con un 10% de insatisfaccion. Estos resultados
ponen de manifiesto Lla necesidad de seguir trabajando en la capacitacion e
incorporacién familiar a los cuidados y compromiso de los profesionales en
aplicar el modelo de CCF en la UCIP, fijando unos objetivos a corto plazo
adaptados a las familias para mejorar el afrontamiento familiar. Tal y como
se pone de manifiesto en estudios donde se ha valorado la integracidn fami-
Liar dentro de la UCIP, asi como la bibliografia remarca en diversas investi-
gaciones (186,187).

Un aspecto destacable de este estudio es plantear la valoracién de la ca-
lidad asistencial en una unidad de cuidados intensivos pedidtricos donde
la incorporacién de los Cuidados Centrados en la Familia forma parte de la
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organizacion de la unidad de estudio, para poder identificar las expectativas
de las familias y orientar en la planificacidn de las intervenciones por parte
del personal sanitario (188,189).

La UCIP es una unidad asistencial de actuacidon compleja y continuamente
en transicion, donde las necesidades familiares van cambiando en funcién
del proceso de salud y enfermedad del paciente, es importante aplicar me-
todologias como Los CCF, como parte integrativa de la dindmica de la UCIP,
con el fin de obtener una mayor satisfaccidn de las familias y el personal
sanitario (190).

Al final del cuestionario habia un espacio en blanco para sugerencias y para
poder registrar cualquier otro dato que no se hubiese contemplado en el
cuestionario. Fue contestado por 42 participantes donde principalmente re-
currian a agradecer el trato recibido y alguna sugerencia relacionada con
las indicaciones y tiempos de espera el dia del ingreso. Este apartado se
excluyd del proceso de andlisis, al considerarse que no era concluyente en
el tema de estudio.

Los hallazgos identificados ponen de manifiesto que, aun teniendo una me-
dia elevada de satisfaccion general, se sigue identificando valores de la ca-
Lidad objetiva que pueden ser mejorables y se deben complementar con la
siguiente investigacion cualitativa, ya que nos permite poder profundizar en
las percepciones y vivencias de las familias, asi como la adaptacion de las
necesidades exigidas por las mismas (191).

Finalmente, las consecuciones alcanzadas nos permiten dimensionar las
areas de valoracion mediante el cuestionario SERVAQHOS en 5 grandes blo-
gues. En primer lugar, encontramos los datos tangibles relacionados con las
infraestructuras de la unidad, donde se identifican Llos aspectos relaciona-
dos con la indicacidn y sefializacion. En segundo lugar, identificamos la so-
Llidez de la actuacion por parte de los profesionales como el profesionalismo,
cortesia y credibilidad a la hora de comunicarse con las familias. En tercer
Lugar, la capacidad de dar respuesta por parte de los profesionales sani-
tarios, con una buena disposicion de ayuda y una rapidez a la hora de dar
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respuesta a las necesidades exigidas. En cuarto lugar, la identificacion del
rol del cuidador, mediante la integracion de la capacitacidn y transmisién
del conocimiento relacionado con el estado de salud del paciente. En quinto
Lugar, la atencidn recibida y adaptada a la situacion familiar mediante la
comprensidn y comunicacion de los profesionales. Este paguete de medi-
das de mejoras identificados tiene similitud con estudios previos sobre la
aplicacién de los CCF donde se han identificado estrategias de mejora de la
practica clinica (154,184,190,192).
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FASE II: EXPERIENCIAS VIVIDAS DE LAS FAMILIAS
EN LA UCIP

Autores como Foster 2016; Mortensen 2015; Abela 2019 y Oxley 2015, mues-
tran gue, en la mayoria de las familias se producen cambios significativos en
el estado emocional, generando un cambio en el patrén de comportamiento
gue en ocasiones dificulta la gestion de las emociones y la adaptacion al
nuevo estado de salud (145,147,159,160).

Se debe destacar, la importancia que tienen los profesionales de la salud, en
especial al personal de enfermeria en identificar y ayudar a la adaptacién
de las familias en el entorno de una UCIP (154,161).

Por otra parte, Truong-Giang 2017; Jezierska 2014; Scruth 2017; Yin 2020
y Durand 2022, ponen de manifiesto cdmo el ingreso de un menor en una
UCIP es una situacién muy estresante tanto para los pacientes pediatricos
como para las familias, provocando en los cuidadores muchos sentimientos
de ansiedad, depresidn y estrés, generando un cambio en el aspecto psico-
Ldgico, fisico, social y en el cuidado al menor, ocasionando afrontamientos
no adaptativos a la situacion real de salud (193-197).

Los resultados de esta investigacion expresan experiencias y vivencias en
esta direccion. Destacando la necesidad de cuidar la salud mental del cui-
dador principal del menor, con el fin de lograr una mejora en las estrategias
de afrontamiento.

Lazarus R y Folkman (198), hablan mediante la teoria del afrontamiento
como el ser humano es capaz de generar diferentes estrategias de afronta-
miento de las experiencias vividas, ya sean comprendidas por el individuo
como una vivencia positiva o negativa. Tal y como las familias lo manifiestan
durante la estancia en la UCIP, permitiendo experimentar el proceso adap-
tativo con el fin de lograr el equilibrio emocional necesario para un cuidado
de excelencia.
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Respecto a la figura del rol del cuidador, las familias expresaron la nece-
sidad de querer participar en los cuidados, viendo esta necesidad como un
acto emergente por naturaleza del vinculo afectivo familiar. Mediante la ca-
pacidad de adaptacidn relacionado con la voluntad de beneficencia hacia
el menor, se generan estrategias de mejora en los cuidados y el proceso
adaptativo de la familia (149,199).

Autores como Manning 2018; Sansone 2022; Dahav 2018 y Dziadzko 2017
estudiaron la integracién de la familia en la UCIP (108,141,146,200) confir-
mando las necesidades exigidas por los familiares respecto a los cuidados
especificos del menor, como el apoyo e impacto social. Destacando la inte-
gracion de la familia como una necesidad de mejora durante el ingreso, para
favorecer la adaptacidn al alta (201).

EL soporte social, una buena relacion y comunicacion con el personal de la
UCI, sobre todo con enfermeria quien estd 24 horas a pie de cama, puede
reducir las consecuencias psicoldgicas negativas en las familias pudiendo
prevenir la mala adaptacion, asi como facilitar a las familias una buena in-
formacion con un lenguaje comprensible y sin terminologia médica también
pueden reducir los niveles de estrés (202).

Los hallazgos de esta investigacion también mostraron que la Teoria de las
transiciones de Meleis (37-39), posee relevancia y permite dar respuesta
al proceso de adaptacion de las familias durante el ingreso en la UCIP, tal y
como muestran Los resultados de esta investigacidn, permitiendo una mejor
comprension sobre la interrelacidn y vinculacion entre conceptos, catego-
rias y subcategorias como parte integral del proceso de afrontamiento del
ingreso en UCIP.

En la ultima década, la teoria de las transiciones ha sido utilizada para
describir procesos de salud, autores como, Korukcu 2017; Oztiirk 2021; Orr
2020; Cuzco 2023; Larrosa 2019; Korkmaz 2019; Pilat 2019; Fitzpatrick 2019;
mostrando su efectividad en el dmbito de obstetricia (203,204), neonatos
(205), intensivos (118), geriatria (206), en La expertez enfermera (207) y en el
ambito social (208,209), ahora bien cabe destacar que dentro del dmbito de
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intensivos encontramos estudios orientados hacia los pacientes (118), o hacia
un grupo muy especifico como son las madres adolescentes (205), pero no
hacia las familias que en el dmbito de la pediatria donde cobran una especial
importancia, al ser Los cuidadores principales del menor. Por este motivo, que
Llos hallazgos de esta investigacién permiten obtener un mayor conocimiento
sobre la humanizacién del cuidado a través de la aplicacién de los CCF en la
UCIP, donde los profesionales de enfermeria tienen La base del conocimiento
del cuidado y por Lo tanto, pueden contribuir en Lla adaptacion de las familias.

Finalmente, los resultados globales mostraron que la calidad asistencial
desde un punto de vista objetivo, en una UCIP donde se aplica el modelo de
CCF, tienen un grado de satisfaccion elevado que al mismo tiempo se rela-
ciona con una buena percepcion de las experiencias vividas por las familias.

Toda transicidn lleva implicita la vulnerabilidad a la que se expone la per-
sona gue estd en el proceso de cambio (37,210). Dentro del dmbito de inten-
sivos, se ha descrito esta transicién como un proceso complejo e inestable
(211), que requiere de un control y seguimiento mas exhaustivo que otros
ambitos, con el fin de potenciar la calidad de vida.

La actitud que la persona tome hacia una transicion se fundamenta en la in-
formacidn que tiene sobre la fase que estad experimentando. En el ambiente
de la UCI, es imprescindible trabajar en tres temas principales como son el
estado de la salud, el entorno y clarificar la informacidn que se da tanto a
Llos pacientes como a los familiares (211,212). La capacitacidn es el pilar de
la obtencidn de la informacion, por este motivo que en funcién de cémo la
persona reciba los conocimientos se reflejara en la calidad del cuidado, por
ello que los profesionales de enfermeria (213), son esenciales en el empo-
deramiento familiar como una herramienta de mejora en la autonomia y el
bienestar (213,214).

La manifestacién del empoderamiento es la capacitacion, dentro del dmbito
de la salud estd vinculado con el cuidado enfermero y la capacidad que tienen
los profesionales de enfermeria en la transmisién del conocimiento y prepara-
cidn frente a cualquier etapa de salud o enfermedad de la persona (213).
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Existe evidencia que el empoderamiento aporta una mejora en el bienestar
emocional, disminuyendo las emociones desestabilizantes como el temor o
la ansiedad (194), asi como el aumento de la satisfaccion (215), dando la
oportunidad de potenciar la autonomia, y en el caso de las familias, devol-
viendo sentido a La figura del cuidador principal.

Mediante la incorporacion de la familia en los cuidados de salud durante
el ingreso sanitario brinda la oportunidad de mejorar el proceso adaptativo
del nuevo estado de salud del menor (216). Debido a la naturaleza de los
cambios vividos en el estado de salud del menor, emerge la necesidad de
acompafiar, instruir y potenciar la figura del familiar por parte del personal
de enfermeria.
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6. FORTALEZAS Y LIMITACIONES
METODOLOGICAS

A continuacidn, se describen las principales fortalezas y limitaciones del
estudio relacionadas con el disefio y la calidad de los datos obtenidos du-
rante el proceso de investigacidn, con el fin de poder reforzar futuras inter-
venciones y realizar nuevos disefios de investigacion.

Por un lado, cabe destacar que el desarrollo de este estudio ha permitido
profundizar sobre la vision de las familias que viven un ingreso en la UCIP.
Reconocer la importancia de la familia en el bienestar del menor hospitali-
zado y buscar involucrar a La familia en el proceso de atencién de una forma
colaborativa fortalece no sélo el vinculo familiar, si no que mejora la comu-
nicacidn con el equipo sanitario y ayuda en el afrontamiento del estado de
salud, tal y como muestra la bibliografia y se ve reforzado por los resultados
obtenidos del estudio.

Otro tema a destacar de este estudio ha sido la utilizacién de la metodologia
mixta, permitiendo no sélo una mayor comprension de la humanizacién de
las UCIP a través de las familias, si no que se ha podido dar una mayor pro-
fundidad sobre el fendémeno de estudio aportando un mayor rigor cientifico
al obtener toda la informacion desde diferentes fuentes de datos y pudiendo
adaptar la investigacion a la naturaleza del problema y a las necesidades
de las familias.
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También, es importante destacar que un mayor conocimiento sobre las ex-
periencias familiares en la UCIP, mediante la exploracién del proceso de
afrontamiento que viven, permite identificar la etapa de transicion vivida y
poder mejorar la practica clinica adaptandonos a cada situacién.

Pese a las fortalezas presentadas también se han detectado una serie de
Limitaciones gue se presentan a consideracidn a continuacion:

Por una parte, una de las limitaciones mas importantes del estudio ha sido el
proceso de recogida de datos. Aungue se ha obtenido una muestra represen-
tativa de la poblacidn, cabe destacar, que el impacto emocional que supone
el estado critico del menor reduce la participacidn que en otros entornos no
se veria tan afectada. En consecuencia, el hecho de haber conseguido esta
muestra es un aporte cientifico que puede contribuir al conocimiento.

Por otra parte, la muestra con familiares con ingresos prolongados en la
UCIP, permite profundizar y valorar todas las etapas de transicion y adap-
tacién al nuevo estado de salud, pero se ve Limitado con el estado de salud
del menor provocando una dilatacion en la recogida de datos. También, la
inclusidn de los participantes de las entrevistas grupales, fueron en algu-
nas ocasiones grupos reducidos, que por un lado permitié disponer de una
eficiencia y dindmica de grupo mas personalizada, pero por otra parte difi-
culto la diversidad de opiniones y una menor retroalimentacidn de los datos
obtenidos, teniendo que aumentar las sesiones de entrevistas grupales.

Ademads, hay que reconocer que el inicio de la pandemia Covidl9 supuso un
impacto en el funcionamiento de las instituciones sanitarias y un parén en
Lla implementacién del modelo de Cuidados Centrados en la Familia, hacien-
do imposible la continuidad y valoracién adecuada del proceso de humani-
zacidn que las UCIP estaban viviendo prepandemia, viéndose obligadas a
adaptarse a las recomendaciones globales de sanidad. Es cierto, que el mo-
delo de CCF estaba ya implantado en la unidad de estudio y los resultados
obtenidos de esta investigacidn, refuerzan la necesidad de continuar con su
incorporacidn, ya que permite dar respuesta a las necesidades exigidas por
Llas familias y elaborar estrategias de mejora para el futuro.
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7. FUTURAS LIiNEAS DE
INVESTIGACION

Los resultados que se han expuesto anteriormente sugieren la necesidad de
seguir abordando el modelo de Cuidados Centrados en La Familia, asi como
nuevas lineas de investigacion.

En primer lugar, es necesario realizar mas estudios que profundicen sobre
la figura del familiar y/o paciente experto, asi como la capacidad de inte-
grarse dentro del grupo multidisciplinar de salud y en la toma de decisiones
respecto al problema de salud. En este estudio se seleccionaron familiares
con ingresos prolongados en la UCIP y seria interesante hacer un andlisis
comparativo de las experiencias vividas por familias que por el transcurso
de la enfermedad han estado un menor tiempo en la UCIP y ver que tanto
influye en la calidad percibida y en el proceso de adaptacién una vez son
dados de alta hospitalaria. Por otro lado, cabe mencionar que se ha realiza-
do un andlisis descriptivo, por lo que seria recomendable hacer un andlisis
interpretativo de todos los temas abordados para poder profundizar més so-
bre el fenémeno de estudio.

En segundo lugar, el modelo de Cuidados Centrados en Lla Familia dentro del
ambito pedidtrico es un modelo asistencial bien aceptado y valorado por las
familias. Por ello, se deberia extender al resto de poblacidn para favorecer
unos cuidados integrales en cualquier etapa de la vida.
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En tercer lugar, es imprescindible la capacitacion de los profesionales sani-
tarios, con el fin de poder dar respuesta a las necesidades exigidas por las
familias, también poder ofrecer herramientas de afrontamiento a las familias
y/0 grupos multidisciplinares en colaboracion para la mejora de la practica
clinica.

En cuarto lugar, es importante remarcar que la pandemia mundial del Co-
vid19 ha limitado en gran parte, la incorporacién de la familia dentro del
grupo multidisciplinar de salud, generando una paralizacién en todos los
programas de humanizacidn a nivel hospitalario y por lo consiguiente una
menor implicacidn por parte de las familias, que demandan poder formar
parte de las actividades sanitarias de forma proactiva. Se debe potenciar el
modelo de Cuidados Centrados en la Familia en todas las lineas estratégicas
de actuacion en el dmbito sanitario como una necesidad en salud. También
seria interesante realizar estudios comparativos sobre la humanizacion sa-
nitaria antes y después de la pandemia.

En quinto Lugar, seria recomendable profundizar en el proceso y las etapas
de transicion gue viven las familias durante el ingreso en la UCIP, con el fin
de poder detectar la terapéutica de actuacion frente a estas etapas y po-
der adaptarnos de una forma mds integrada al proceso evolutivo que estan
viviendo.

Finalmente seria beneficioso, seguir abordando a las familias en el proceso
de adaptacidn del proceso de salud y enfermedad no sélo en las unidades
de cuidados intensivos, si no que se deberian elaborar lineas de trabajo en
la transicion de todas las etapas evolutivas de la enfermedad tanto en el
ambito hospitalario como en el comunitario.
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8. IMPLICACIONES PARA LA
PRACTICA CLINICA

Los resultados de esta investigacién aportan un mayor conocimiento sobre
la humanizacién del sistema sanitario mediante la aplicacion de los Cuida-
dos Centrados en la Familia dentro de las Unidades de Cuidados Intensivos
Pediatricos.

Por un lado, se reflejan las experiencias y vivencias de las familias de una
UCIP, permitiendo profundizar en el desarrollo adaptativo que tienen las
familias durante el ingreso en la unidad, reconociendo la importancia y el
impacto en el bienestar emocional gue tiene la implicacion familiar en los
cuidados pediétricos.

Por otro lado, pone de manifiesto la importancia de incluir los Cuidados
Centrados en la Familia dentro de la practica clinica, ya que contribuyen a
una mejora en la satisfaccion de las familias, una mejora en la comunicacién
con el equipo sanitario y un aumento de la efectividad de La atencién sanita-
ria. Es en este punto, donde los profesionales de enfermeria cobran una vital
importancia, ya que son Los encargados del acompafiamiento y capacitacién
de las familias.

Finalmente, los Cuidados Centrados en la Familia reconocen a la familia
como un componente integral en el proceso de atencion sanitaria y buscan
fortalecer la colaboracidn entre los profesionales de la salud y la familia
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para mejorar los resultados de calidad de vida, mostrdndose de utilidad no
sélo a nivel clinico y emocional durante la estancia de la unidad, si no que
pone de manifiesto la necesidad de incidir en la capacitacién familiar hacia

el proceso de adaptacidn una vez son dados de alta.
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Q. CONCLUSIONES

A raiz de la realizacion de esta tesis se pretende dar visibilidad al modelo
de Cuidados Centrados en la Familia mediante la humanizacion de los cui-
dados que se brindan en la UCIP. Este modelo biopsicosocial de atencion sa-
nitaria permite integrar a la familia como un miembro mas del equipo inter-
disciplinar de salud, ayudando en la toma de decisiones y en la mejora del
bienestar del paciente. Ademas, nos permite identificar aquellos patrones
conductuales de las familias a las necesidades dando un paso adelante en
la adaptacion y mejora de la practica clinica.

Teniendo en cuenta los objetivos planteados en la tesis, las principales con-
clusiones gue hemos obtenido son las siguientes:

EL objetivo principal 1: Determinar el grado de satisfaccién de las familias
gue tienen un ingreso en la UCIP.

1. Constatar la necesidad de seguir aplicando los CCF en las UCIP, como
una herramienta util en la mejora del bienestar emocional y psicolé-
gicos de los pacientes y sus familias, mejorando en su recuperacion
y adaptacidn del cambio en la salud, reflejado en las puntuaciones
elevadas en el cuestionario de satisfaccion.

2. La satisfaccion del paciente y la calidad de la atencion sanitaria estan
directamente conectadas y son factores criticos en cualquier sistema
de atencion sanitaria, tal y como se ha reflejado en los resultados
obtenidos del cuestionario de satisfaccion.
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3. Se ha obtenido una sintesis de la valoracion de la calidad objetiva

y subjetiva durante el ingreso en la UCIP, asi como poder identificar
propuestas de mejora de actuacion en la unidad de estudio relaciona-
da con la mejora en la sefializacion de acceso a la unidad y remarcar
la importancia a los profesionales de asegurar que las familias com-
prenden la informacidn, para evitar problemas en la adaptacién.

El objetivo principal 2 : Indagar en las experiencias de las familias que vi-
ven un ingreso en Lla UCIP.

4. La humanizacién del sistema sanitario permite ofrecer una correcta

calidad en la atencion sanitaria, asi como una mejora en la satisfac-
cion de las personas y sus familias, mediante la aplicacion del modelo
de CCF en unidades complejas como el caso de la UCIP.

. Elaborar estrategias para mejorar la comunicacién, reducir factores

negativos como el estrés y la ansiedad que provocan una mala adap-
tacion, ademas de fortalecer los vinculos familiares sanitarios y el
bienestar del paciente, permiten el empoderamiento familiar y la po-
tenciacion del rol del cuidador, tal y como han reflejado las familias
gue han participado en el estudio.

. Las necesidades demandadas de las familias respecto a su experien-

cia en Lla UCIP hacen énfasis en la comprensidn e interés del personal
sanitario, manifestando la necesidad de aplicar la implicacion familiar
como modelo de actuacidn universal.

El objetivo secundario: Conocer el estado actual de la humanizacion de los
CCF en las UCIP.

7. La evidencia cientifica revisada revela que los CCF forman parte de

las medidas generales de actuacién sanitaria, aportando una mejora
de la comunicacion con los profesionales y una mayor adaptacion al
proceso de bienestar del menor.
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Las familias participantes, siempre manifestaron Lla necesidad de par-
ticipar en los cuidados, junto con la satisfaccion global de los parti-
cipantes poniendo de manifiesto que la aplicacion de los CCF en una
UCIP tiene una valoracion muy positiva.

El objetivo secundario: Analizar el grado de satisfaccion con la calidad en
los CCF en la UCIP.

9.

10.

Respecto a la relacion del grado de satisfaccidn y el compromiso por
comprender las necesidades de las familias, se ha detectado la nece-
sidad de mejorar en la practica clinica y la predisposicion del personal
por comprender las demandas exigidas por las familias, ya que han
dado puntuaciones mds bhajas que en el resto del cuestionario.

Los sistemas de salud deben esforzarse por proporcionar una atencion
de alta calidad gue cumpla con las necesidades clinicas, al mismo
tiempo que se presta atencidn a la satisfaccion sanitaria. La retroali-
mentacidn de los pacientes puede ser valiosa para mejorar la calidad
y la satisfaccidn en el sistema de atencion sanitaria.

El objetivo secundario: Explorar el proceso de transicidn que viven las fami-

Lias durante el ingreso en La UCIP.

.

12.

Se han podido identificar estrategias de afrontamiento al cambio
vivido durante el ingreso en la UCIP como en la preparacion y po-
tenciacidn del rol del cuidador. Pudiendo identificar sentimientos re-
lacionados con la condicién critica del menor, pero gue no siempre
van precedidos de una mala adaptacion, pero si como una experiencia
abrumadora transitoria.

La implicacién familiar, es vivida como una experiencia positiva y be-
neficiosa para la mejora del confort del vinculo familiar, asi como una
mejora en la comunicacidn hacia los profesionales sanitarios.
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El objetivo secundario: Visibilizar cémo influyen los CCF en la UCIP.

13. Se han identificado las etapas de transicion que viven las familias en
la UCIP, junto con el contraste de la evidencia cientifica mostrando
de utilidad la aplicacidn de los CCF como una mejora de la practica
clinica.

14.EL andlisis de la calidad asistencial ha permitido constatar el alto
grado de satisfaccion de las familias de una UCIP humanizada, dejan-
do latente la importancia de seguir trabajando con Llos CCF.

En conclusién, cabe destacar que la humanizacidn a través de la partici-
pacién de las familias se identifica como un recurso valioso en el cuidado
pediatrico, mejorando en la satisfaccion y la calidad asistencial.

Los profesionales de la UCIP desempefian un papel imprescindible en la
capacitacién familiar y en la creacidn de un entorno confortable.

Se debe seguir profundizando y divulgando sobre el conocimiento de la hu-
manizacion del sistema sanitario, dado que es un proceso dindmico que se
esfuerza por mejorar la calidad de la atencién centrada en las necesidades
de la persona.
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CUESTIONARIO SERVQHOS

CUESTIONARIO SERVQHOSP

En la actualidad se han considerado diversas estrategias y modelos para mejorar la
calidad asistencial, mediante la enfermeria basada en la evidencia, los circulos de
mejora de la calidad y los indicadores de la actuacion clinica

La medicion de la satisfaccion de los padres, requiere de la implicacion y participacion
de éstos como un comparierismo entre padres y profesionales sanitarios. La
incorporacion del concepto de asistencia sanitaria centrada en la familia, de las
necesidades y experiencias parentales y de las encuestas de satisfaccion poder
conseguir una mejora e el desarrollo en la calidad de la asistencia basandose en la
potenciacion del rol de la familia.

La familia es un aspecto indispensable dentro del proceso de salud de todo individuo,
de ahi que, en un ingreso hospitalario, la participacion de la familia debe continuar
siendo positiva para conseguir unos cuidados integrales y un entorno terapéutico

optimo

A continuacion, se dispone a rellenar el cuestionario de satisfaccion de la calidad
asistencial SERVQHOSP, del estudio: “Percepcion de los padres en referente a los

cuidados centrados en la familia en las unidades de cuidados intensivos pediatricos.”

Su participacion en el estudio se realizara de forma anénima y voluntaria.
Una vez realizado todo el cuestionario se dispondra a la entrega del mismo a la

investigadora principal o en mano a la supervision de la unidad.

Se ruega maxima rigurosidad a la hora de contestar a las preguntas, asi como en el caso
de no querer participar en el estudio se le informa que esto no conllevara a ninglin tipo
de prejuicio en referente a su estancia en la unidad.

Gracias por su colaboracion

Patricia Rubio Garrido

Diplomada Universitaria de Enfermeria

Investigadora principal
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Basandose en su experiencia sefiale si la calidad de la asistencia sanitaria que le ha

proporcionado el Hospital ha sido mejor o peor de lo que Vd.

Esperaba. Si cree, por ejemplo, que ha sido MUCHO PEOR de lo que esperaba ponga
una X en la casilla 1. Si ha sido MUCHO MEJOR de lo que esperaba, ponga la X en la

casilla 5, y asi sucesivamente.

La Calidad de la asistencia sanitaria ha sido

Mucho peor de Peor de lo que Como me lo Mejor de lo que Mucho mejor de lo
lo que esperaba  esperaba esperaba esperaba que esperaba
Clave Respuesta 1 2 3 4 5
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o

En el Hospital:

La Tecnologia de los equipos médicos para los diagnosticos y tratamientos | 1| 2| 3| 4| 5
ha sido

La apariencia (limpieza y uniforme) del personal ha sido 1| 23|4]|5
Las indicaciones (sefalizaciones) para orientarse y saber donde ir en la | 1| 2] 3| 4| 5
UCIP han sido

El interés del personal por cumplir lo que promete ha sido 1123|4|5
El estado en que estan las habitaciones de la UCI (apariencia, comodidad) | 1| 2| 3| 4| 5
ha sido

La informacion que los médicos proporcionan ha sido 1123/ 4|5
El tiempo de espera para ser atendido por un médico ha sido 1| 23|4]|5
La facilidad para llegar a la UCIP ha sido 1| 21 3| 4] 5
El interés del personal por solucionar los problemas de los pacientes ha | 1| 2| 3| 4| 5
sido

La puntualidad de las consultas médicas ha sido 1123|4|5
La rapidez con que consigues lo que se necesita o se pide ha sido 11234|5
La disposicion del personal pata ayudarle cuando lo necesita ha sido 1123|4|5
La Confianza (seguridad) que el personal les transmite a los pacientes ha | 1| 2] 3| 4| §
sido

La amabilidad (cortesia) del personal en su trato con la gente ha sido 1123|4|5
La preparacion del personal (capacitacion) para realizar su trabajo ha sido 1| 23|4]|5
El trato personalizado que se da a los pacientes ha sido 1| 23|4]|5
La capacidad del personal para comprender las necesidades de los | 1| 2 3| 4| 5
pacientes ha sido

La informacion que los médicos dan a los familiares ha sido 12 3|4|5
El interés del personal de enfermeria por los pacientes ha sido 11234|5
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Marque con una X la casilla que mejor refleje su opinién:

- Indique su nivel de satisfaccién global con los cuidaos sanitarios que ha
recibido durante su estancia en el hospital

Muy Satisfecho D Satisfecho D Poco satisfecho D Nada satisfecho D

- Recomendaria esta UCIP a otras personas

Sin dudarlo D Tengo dudas D Nunca D

- ¢(Le han realizado en la UCIP pruebas o intervenciones sin pedir su permiso?

sil | Nol_]

- (A su juicio, ha estado ingresado en el hospital?

Menos de lo necesario D El tiempo necesario D Mas de lo necesario[l

- (Conoce el nombre del médico que le atendia habitualmente?

Si D NOD

- (Conoce el nombre del enfermero/a que le atendia habitualmente?

Si D NOD

- ¢ Cree que ha recibido suficientemente informacion sobre lo que le pasaba?

Si D NOD

Durante su ingreso en el hospital ha estado en el Servicio de

El ingreso se produjo
ProgramadoD Por via UrgenciasD

Numero de veces que ha estado ingresado/a en el Gltimo afio. D

Por favor, recuerde contestar a todas las preguntas
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o

Por favor rellene las siguientes casillas marque con una X

Edad D anos Indique si es HOMBRE D Estado civil: Casado/aD

MUIJER D Soltero/ aJ:I
Viudo/a D

Estudios Concluidos: Separado/a D

Sin estudiosD Primarios Bachiller D UniversitariosD

Actualmente esta:

Jubilado/a D En paro D TrabajandoD Amo/a de casaD EstudianteD

Utilice este espacio si desea hacernos llegar alguna sugerencia

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO
INFORMADO

INFORMACION A LOS FAMILIARES DE PACIENTES PARA UN ESTUDIO SIN NINGUN
PROCEDIMIENTO INVASIVO.

Proyecto de investigacion titulado: Percepcion de los padres en referente a los cuidados centrados en
la familia de las unidades de cuidados intensivos pediatricos.

Investigador principal Dr. /a. Patricia Rubio Garrido.

Servicio: Unidad de cuidados intensivos pediatricos. Hospital universitario Vall d’Hebron.

Objetivos:

Le solicitamos su participacion en este proyecto de investigacion como familiar del paciente ingresado
en la unidad de cuidados intensivos pediatricos.

El objetivo principal es profundizar en el conocimiento de los cuidados centrados en la familia de la
unidad de cuidados intensivos pediatricos, con el fin de poder influir en la mejora del bienestar del nifio

hospitalizado, mediante el sistema de humanizacion de las unidades de cuidados intensivos.

Beneficios:

Es posible que de su participacion en este estudio no se obtenga un beneficio directo. Sin embargo, la
identificacion de posibles factores relacionados con el sistema de humanizacion de las unidades de
cuidados intensivos pediatricos mediante el conocimiento, las percepciones, las experiencias y
vivencias de los familiares podria beneficiar en un futuro a otros pacientes y contribuir a un mejor

conocimiento sobre los cuidados centrados en la familia.

Procedimientos del estudio:

En este proyecto el fenomeno de estudio es la percepcion de los padres en referente a la aplicacion de los
cuidados centrados en la familia de la unidad de cuidados intensivos pediatricos.

Es esencial abordar desde la investigacion cualitativa, a través de la fenomenologia, para conocer
como los padres han vivido esta estancia en la unidad. Por otra parte, sera contrastada con una
investigacion cuantitativa, donde se utilizara una escala de medida de satisfaccion, para poder estudiar
esta relacion causal y dar respuestas al fenomeno de estudio.

El procedimiento de estudio sera en primer lugar, tras haber seleccionado la muestra de estudio, se
realizard el cuestionario SERVQHOSP para valorar el grado de satisfaccion de los padres en referente a la

calidad del servicio.
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Por otro lado, se realizaran las grabaciones de las entrevistas semiestructuradas con la percepcion de los
padres. Las grabaciones tendran la duracion maxima de 20minutos. Posteriormente se realizara la
trascripcion. La grabacion se conservara en un dispositivo de almacenaje durante los 24 meses
posteriores donde se procederd a su destruccion total. Solo tendra acceso a las grabaciones el
investigador principal, que se encargara de la grabacion, conservacion y destruccion de dichas
grabaciones.

Finalmente se realizard una contrastacion de datos entre los cuestionarios de satisfaccion y las

entrevistas semiestructuradas con el fin de analizar el fenomeno de estudio.

Proteccion de datos personales:

De acuerdo con la Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter Personal, los datos personales que se
obtengan seran los necesarios para cubrir los fines del estudio. En ninguno de los informes del estudio
aparecera el nombre, y la identidad no sera revelada a persona alguna salvo para cumplir con los fines
del estudio, y en el caso de urgencia médica o requerimiento legal. Cualquier informacion de caracter
personal que pueda ser identificable sera conservada por métodos informaticos en condiciones de
seguridad por la Dra.Patricia Rubio Garrido, o por una institucion designada por ella. El acceso a dicha
informacion quedara restringido al personal de enfermeria designado al efecto o a otro personal
autorizado que estara obligado a mantener la confidencialidad de la informacion

De acuerdo con la ley vigente, tiene usted derecho al acceso de sus datos personales; asimismo, y si esta
justificado, tiene derecho a su rectificacion y cancelacion. Si asi lo desea, debera solicitarlo al médico que
le atiende en este estudio.

De acuerdo con la legislacion vigente, tiene derecho a ser informado de los datos relevantes para su salud
que se obtengan en el curso del estudio. Esta informacion se le comunicara si lo desea; en el caso de que
prefiera no ser informado, su decision se respetara.

Si necesita mas informacion sobre este estudio puede contactar con el investigador responsable, el/la
Dr. /a. Patricia Rubio Garrido del Servicio de cuidados intensivos pediatricos, Hospital Vall
d’Hebron.

Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria, y si decide no participar recibira todos los
cuidados sanitarios que precisen y la relacion con el equipo asistencial que atienden a su hijo/a no se

vera afectada.
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ANEXO 2: HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN
ESTUDIO DE INVESTIGACION.

Titulo del estudio: Percepcion de los padres en referente a los cuidados centrados en

la familia en la unidad de cuidados intensivos pediatricos.

Yo (nombre y apellidos)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He hablado con: Patricia Rubio Garrido

Comprendo que mi participacion es voluntaria

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones

3. Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Fecha y firma del participante Fecha y firma del investigador
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APROBACION DEL CEIC

ID-RTF080
Vall d'Hebron Pg. Vall d’Hebron, 119-129
Hospital 08035 Barcelona

Tel. 93 489 38 91
Fax 93 489 41 80
ceic@vhir.org

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA Y COMISION DE
PROYECTOS DE INVESTIGACION DEL HOSPITAL UNIVERSITARI VALL
D’HEBRON

Dofia Mireia Navarro Sebastian, Secretaria del Comité Etico de Investigaciéon Clinica

del Hospital Universitari Vall d’Hebron, de Barcelona,

CERTIFICA

Que el Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospital Universitario Vall d’Hebron,
en el cual la Comision de proyectos de investigacion esta integrada, se reunié en
sesion ordinaria n° 235 el pasado 28 de septiembre de 2015 y evalu6 el proyecto de
investigacion PR(AMI)273/2015 presentado con fecha 01/09/2015, titulado “Percepcion
de los padres en referente a los cuidados centrados en la familia de las unidades de
cuidados intensivos pediatricos” que tiene como investigador principal a la Dra.
Patricia Rubio Garrido del Servicio de Unidad de cuidados intensivos pediatricos de

nuestro Centro.

Y que tras emitir un informe aprobado condicionado en dicha reunion y evaluar la

documentacion recibida posteriormente en respuesta a este informe

El resultado de la evaluacion fue el siguiente:
DICTAMEN FAVORABLE

El Comité tanto en su composicion como en los PNT cumple con las normas de BPC
(CPMP/ICH/135/95) y con el Real Decreto 223/2004, y su composicion actual es la
siguiente:

Presidenta: Gallego Melcén, Soledad. Médico

Vicepresidente: Segarra Sarries, Joan. Abogado
Secretaria: Navarro Sebastian, Mireia. Quimica
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Vocales: Armadans Gil, Lluis. Médico
Azpiroz Vidaur, Fernando. Médico
Cucurull Folguera, Esther. Médico Farmacéloga
Latorre Arteche, Francisco. Médico
De Torres Ramirez, Inés M. Médico
Fernandez Liz, Eladio. Farmacéutico de Atencién Primaria
Ferreira Gonzalez, Ignacio. Médico
Fuentelsaz Gallego, Carmen. Diplomada Enfermeria
Fuentes Camps, Inmaculada. Médico Farmacéloga
Guardia Masso6, Jaume. Médico
Joshi Jubert, Nayana. Médico
Hortal Ibarra, Juan Carlos. Profesor de Universidad de Derecho
Montoro Ronsano, J. Bruno. Farmacéutico Hospital
Rodriguez Gallego, Alexis. Médico Farmacologo
Sanchez Raya, Judith. Médico
Solé Orsola, Marta. Diplomada Enfermeria
Sufié Martin, Pilar. Farmacéutica Hospital
Vargas Blasco, Victor, Médico
Vilca Yengle, Luz M?. Médico

En dicha reunion del Comité Etico de Investigacion Clinica se cumplié el quérum
preceptivo legalmente.

En el caso de que se evalle algin proyecto del que un miembro sea
investigador/colaborador, éste se ausentara de la reunion durante la discusion del
proyecto.

Lo que firmo en Barcelona a 27 de enero de 2016

Firmado digitalmente por MIREIA NAVARRO SEBASTIAN
M | R E | A N AV A R RO Nombre de reconocimiento (DN): ¢=ES, ou=Vegeu https/
www.catcert.cat/veridCAT (c)03, ou=Serveis Publics de
Certificacio CPIXSA-2, sn=NAVARRO SEBASTIAN,

givenName=MIREIA, serialNumber=38121226Z, cn=MIREIA
NAVARRO SEBASTIAN

Fecha: 2016.01.27 15:06:30 +01'00'

Sra. Mireia Navarro
Secretaria CEIC
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GUION DE LAS ENTREVISTAS

SEMIESTRUCTURADAS GRUPALES

Guion entrevista semiestructurada

1. PRESENTACION DE APERTURA

Buenos dias/tardes. Mi nombre es XXX y estamos realizando un
estudio sobre como Llas familias viven una vez son dados de alta de
nuestro servicio, tras un periodo de ingreso prolongado. (Detallar
estudio, grabacidn, uso de datos )

La idea es poder conocer sus distintas opiniones para colaborar
con el desarrollo e implementacidn de programas y proyectos rela-
cionados con el tema de Humanizacion de los cuidados sanitarios,
dentro del sistema de salud.

En este sentido, siéntanse libres de compartir sus ideas en este
espacio. Aqui no hay respuestas correctas o incorrectas, lo que im-
porta es justamente su opinién sincera.

Cabe aclarar que la informacion es sélo para nuestro trabajo, sus
respuestas serdn unidas a otras opiniones de manera anénima y en
ningin momento se identificard qué dijo cada participante.

Para agilizar la toma de la informacion, resulta de mucha utilidad
grabar la conversacion. Tomar notas a mano demora mucho tiempo
y se pueden perder cuestiones importantes. ¢Existe algun incon-
veniente en que grabemos la conversacion? EL uso de la grabacion
es solo a los fines de analisis.

iDesde ya muchas gracias por su tiempo!

243



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
Humanizacién de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos a través de las familias

Patricia Rubio Garrido . . .
HUMANIZACION DE LA UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS A TRAVES DE LAS FAMILIAS

2. PRESENTACION DE CADA COMPONENTE DE GRUPO Y CASO VIVIDO
EN LA UCIP.

Tema Inicial: ;Cdmo viven las familias de los pacientes el ingreso en la
ucipP?
- ¢Conoces los Cuidados Centrados en la Familia?

- ¢Crees que has recibido unos Cuidados Centrados en Lla Familia
idéneos?

- ¢Cbmo te has sentido durante los cuidados de tu criatura?

- ¢Consideras que recibiste una buena entrada en la unidad?
Tema 1: Conocéis que es el PICS.

- Conocen o han oido hablar del sindrome PostUci? Cuéles con-
siderarian que habéis sufrido como consecuencia de haber es-
tado en la UCIP?

Tema 2: Sentimientos vividos.

- ¢Le hubiera gustado que alguien del equipo asistencial de la
UCIP Le hubiera anticipado el tiempo prolongado de recupera-
cion y las secuelas después de un ingreso en la UCI?

- Ladistancia entre el Lugar de residencia personal y el hospital,
¢ Les ha causado nerviosismo, o si tenias algun problema?

Tema 3: Dificultades encontradas.

- Que dificultades han sido las encontradas tras el alta del ser-
vicio de UCIP.

Tema 4: Aspectos a mejorar.

- ¢Si hubiese un seguimiento por parte del personal de la UCIP,
después del alta de la unidad, hubiera sido mejor el proceso de
adaptacion fuera de esta?
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- ¢Como consideraria la idea de poder hacer fotos del paciente
durante el ingreso en la UCIP para poder explicarle después Lo
vivido y que puede que no recuerde por la sedacién?

Tema 5: Aspectos positivos.

- Si tuvieran que comentar algo positivo de la experiencia vivida
en la UCIP y que les ha servido de cara al alta al domicilio,
¢;,cudl seria?

Tema 6: Propuestas de mejora en La UCIP.

- Que os pareceria iniciar un programa de deteccién y seguimien-
to interdisciplinar durante y después de la UCIP, para evitar
posibles efectos adversos de la estancia prolongada en UCIP

- ¢Durante la estada a la unidad usted redacté algun diario per-
sonal sobre lo que le estaba sucediendo a su criatura?

- Usted cree que, si hubiera podido redactar un diario para poder
explicar sus emociones, ¢hubiera influido en los sentimientos
de arraigo a la unidad, haciendo que fuera mas facil el pasar
pagina?

3. CIERRE DE LA ENTREVISTA.

» Llegados a este punto si alguien quiere afiadir algun dato antes de
dar por finalizadas la sesién.

» Gracias por la atencion y dedicacion mostrada al respecto. Espero
gue esta sesidn nos sirva a todos como reflexion y autocritica a
nivel profesional. Y lo mas fundamental, nos sirva para mejorar en
nuestra practica clinica y mejora en el proceso de salud de las fa-
milias que han estado y estardn en la UCIP.

TIEMPO MAXIMO DE GRABACION: 90 MINUTOS
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CONDICIONES DE LAS CATEGORIAS DE
ESTUDIO

Condiciones de las transiciones de las categorias de estudio

CATEGORIA AUTOPERCEPCIONES FAMILIARES

SUBCATEGORIA CAPACITACION

CONDICION SALUDABLE

“Yo digo que mi nifio es un superhéroe, yo creo que las mamas lo somos también.”
(E1:PG3)

“No son nifios que van para atras, son nifios que van mas adelante que los demds.”
(E1:PG2)

“Son mas fuertes que los demas.” (E1:PG2)

“... Me lo he encontrado muy mal a mi hijo. Entonces mas mal seria otra cosa éno?, no
creo. Ya estoy preparada para verlo como lo vi en la primera operacion.” (E2:PG5)

“Por ejemplo, cuando llegue a casa me dio satisfaccion de que... bueno, hemos
pasado una etapa, ahora vamos a empezar la otra etapa la de casa. La del dia a dia.
Entonces claro, vas viendo las cosas, y se dan las situaciones pues a medida que
van transcurriendo los dias.” (E2:PG4)

“Que ellas también... que tengan esa fuerza para poder luchar. Que te vienes abajo,
pues coges lloras ese dia y luego vuelves otra vez, a la batalla. Qué es lo que hay
que hacer. Es con lo que mejor se encuentra uno. Ese es el dia a dia, es la lucha y
luego pues cuando ya puedes ya hacer tu vida y hacer, pues tu trabajas lo que sea,
pues ir siguiendo las pautas de lo que es la vida. ¢ Qué es muy duro? Durisimo, muy
duro. Pero es tu hijo, son nuestros hijos y es una cosa nuestra. Y es eso por lo que
hay que luchar” (E2:PG4)

“Gracias a la labor del todo el equipo de la UCIP, se lo dije al Dr. BC que yo lo Unico que
le pedia a la UCI era que salvase a mi hija y mi hija estd viva y ahora entre la lucha
de ustedes y la lucha nuestra pues seguiremos trabajando para que viva en las
mejores condiciones posibles.” (E3:PG7)

“Para que podamos estar las 24 horas también se sienten mas protegidos y arropados.
Yo creo que incluso la recuperacion es mucho mas rapida ¢no? Porque la parte
psicoldgica tanto para nosotros como para ellos es muy importante.” (E3:PG7)

“Yo me siento pues orgullosa como madre porque en todo momento he podido estar
al lado de mi hijo. Es verdad que las cosas en la vida a veces pasan por algo y esto,
yo creo que me ha venido, primeramente, porque puedo luchar con él y segundo
porque aprendes a valorar realmente lo que merece la pena en la vida. Y le das
importancia a las cosas que realmente tienen importancia. Y mi hijo es un héroe,
un pequefio gran héroe como digo yo. Y tengo claro que esta batalla voy a salir.”
(E3:PG10)
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- Heroicidad de sus criaturas. (E2:PG2) (E2:PG3)
- Experiencias previas, permiten anticiparse. (E2:PG5)
- El retorno al domicilio lo viven de forma positiva. (E2:PG4)

- No muestran debilidad delante del menor, se muestra fuerte.
(E2:PG4)

- La implicacion tanto profesional como familiar, poder estar
24h. (E3:PG7)

- Aceptar la enfermedad y la supervivencia como una fortaleza.
(E3:PGI10)
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SUBCATEGORIA CONFORTABILIDAD

CONDICION SALUDABLE

“Yo si no fuera por sus miradas no... yo me hubiese hundido hace tiempo.” (E1:PG2)

“Yo sinceramente tranquilidad, yo ahora que he vuelto, que no volvia des de des del
trasplante, ahora que he vuelto, he visto, volver a veros a vosotras a mi me da
mucha tranquilidad. Ahora vivo en BCN y el principal motivo por el que vivo aqui,
es porque quiero estar al lado de VH, me siento mas cdmoda, me siento mejor, me
siento mas protegida.” (E1:PG3)

“UCI es en el sitio donde me siento cémoda, donde estoy tranquila, que sé que no le
va a pasar nada.” (E1:PG1)

“Bueno, mi experiencia en la UCI fue traumatica para mi caso. Pero bueno intenté
superarlo, yo personalmente pues no podia ayudarla con todo lo que tenia que
hacerle cuando estaba en la habitacion con ella. Entonces fue cuando... salian
cosas... a lo mejor buenas, otras malas, pero bueno en general, bien, bien. Yo tenia
experiencia y bien.” (E2:PG4)

“Yo de madre el consejo y el consuelo que tengo es que la ciencia va avanzando y date
cuenta de que hace 10 afios, no se trasplantaban pulmones y ya se trasplantan.
Pues pienso que de aqui a 10 afios pues se buscara algo que los nifios esos vivan de
por vida, ésabes? Porque si no es que te vuelves loca. El pensamiento positivo creo
que mueve mucho.” (E3:PG10)

“En la UCI también se celebro el cumpleafios de L y también fue algo que para mi fue
un cumpleafios especial para él no porque el dia de mafana lo verd, pero no creo
que lo recuerde. Pero si es verdad que para mi fue una inyeccion de adrenalina que
ni te imaginas. Los tres dias anteriores como fue una sorpresa no sabia que iba a
venir toda la familia y los primos. Y me pegué tres dias llorando y diciéndole a MJ
qué triste que este aino el cumpleafios de L lo voy a pasar sola. Y ella calladita sabia.
Y ella calladita sabia (risas).” (E3:PG10)

“En la segunda intervencion si que pedi el mismo dia que sali del quiréfano que por
favor si yo estaba molestando yo me marchaba, por si yo interrumpia el trabajo
de la enfermera de... pero si no queria estar ahi siempre y la verdad es que se me
respetd.” (E3:PG12)
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SUBCATEGORIA CONFORTABILIDAD

CONDICION NO SALUDABLE

“Me lo tomé como que la puedo sacar tranquilamente, que es una nifia mas y no no
hay porque fijarse en eso. Y hay gente que se la mira y ay pobrecito, y otros ay
mira gque nifia mas valiente y no sé. Me preocupaba mucho el salir a la calle, pero
al final mira, me lo tomo como que es una nifia guerrera y es mas campeona que
todos los demas. (Risa) y la mia la mejor.” (E1:PG2)

“Que es algo muy complicado, pero vamos salgo muy bien, contentisima. En parte
también, me han pasado experiencias muy feas en la UCI. Pero me ha dado algo
bueno, porque como dice, ahi hay algunas personas, especialistas, médicos... un
crack algo imposible. No tengo palabras, pero también, me pasaron cosas feas,
pero las quiero olvidar y quedarme con lo bueno.” (E2:PG6)

“Ahora si, me consuela el venir y que me lo visiten y me consuela saber que estd
bien y tengo para 15 dias mas. Pero a partir de los 15 dias...Te da seguridad Y la
rehabilitacién esto me consuela y me da seguridad, pero realmente en casa hay
momentos, me cuesta porque es muy rutinario, ésabes?” (E2:PG5)

- Estimulos de gratitud del menor como una fortaleza. (E1:PG2)
- Sentimiento de proteccion en la UCI. (E1:PG3)
- La UCI la viven como un entorno seguro, como en casa. (E1:PG1)

- Se siente confortable, acepta la ayuda al no verse preparada
con los cuidados. (E2:PG4)

- Respaldarse en la evolucion de la ciencia y los profesionales
Les hace sentir mejor. (E3:PG10)

- Los festejos son vividos como algo positivo, y valoran el es-
fuerzo de los profesionales. (E3:PG10)

- Mostrar respeto y que los profesionales respeten las presen-
cias familiares da seguridad. (E3:PG12)

- Reconfirmar el estado de salud con los profesionales de la UCI
Le aporta confort y seguridad. (E2:PG5)

- Preocupacidn por salir a Lla calle al principio, después Lo ven
desde la lucha superacidn. (E1:PG2)

- Comentan haber tenido malas experiencias, pero se quedan
con las buenas. (E2:PG6)
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SUBCATEGORIA CONFIANZA

CONDICION SALUDABLE

“Que en mejores manos no podia haber caido ya esta.” (E1:PG1)

“Positivo, yo quiero decir del personal, del trato hacia mi, hacia a mi hijo, es que mejor
imposible. Es que no tengo nada malo. Porque mira mi hijo, no lo llevo, lo lleva la
pediatra, es la Unica pediatra del pueblo me hace las recetas, es lo Unico que hace.
Y cualquier cosa vengo aqui a urgencias y enseguida estoy porque ya me conocen
todos los de la UCI. Me entiendes, corren por el D. Corren porque saben que es una
patologia, una cardiopatia que se ha de vigilar mucho y es un nifio muy riesgoso
en todos los sentidos, entonces por eso yo en la UCI me he sentido siempre, muy
bien, muy bien. Buenos si es que he vivido alli y todo, si es que vives alli al final.”
(E2:PG5)

“Para mi la UCI son mi segunda familia, porque estoy a cuatro horas de avién de mi
casa. Es verdad que yo me puedo sentir afortunada para aca viene mucha familia
mia y me siento bastante acompafiada, pero si es verdad que como dijo PG6 hay
personas a la cual su profesion le llega mas y a otras menos, pero por eso no dejo
de decir que la UCI hay un equipo gigantesco de personas y nada mds. Nada mas
decirle que a todas que dnimo que esto es una batalla que la vida nos ha puesto
delante, el cual todas lo vamos a ganar, que lo sepan todas. Y fuerza a todas es lo
Unico que les puedo decir.” (E3:PG10)

“Por eso... poder hablar y sacar a veces los malos pensamientos todo y que hay que
dejarlos un poco que vaya surgiendo cuando sean...me daba seguridad.” (E2:PG4)

- Valor a la profesionalidad del personal. (E1:PGI)

- Vivir en la UCI les genera mejor trato de los profesionales.
(E2:PG5)

- Se sienten acompafiados por los profesionales como un inte-
grante mas de la familia. (E3:PG10)

- Poder expresarse, aungue sean malos pensamientos da segu-
ridad hacia el equipo. (E2:PG4)
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SUBCATEGORIA MIEDO

CONDICION SALUDABLE

“Porque mi madre tenia miedo a mi enfermedad y no lo pasé bien. Entonces yo soy,
yo siempre digo yo una vez me encontré llorando que tenia miedo y tengo miedo.
Y yo me dije a qué tienes miedo. Nada de lo que yo realmente... a una cucaracha
le tengo asco, pero miedo de que me vaya a hacer algo, no me lo hace. Entonces
intento mucho hacerle ver a mi hija que el miedo no hay que tener. Hay que tener
precauciones, hay que saber a cogerse las cosas, pero el miedo, tu preguntas
a qué le tengo miedo, si esta situacion como muchas en mi vida las he podido
afrontar. Pues el miedo puede existir pero que no nos paralice Ella tenia miedo
por mi. Yo la cuidaba a ella, pero ella me cuidaba a mi. Y yo le dije el miedo no
existe.” (E3:PG9)

“El miedo es muy sugestivo.” (E3:PG7)

“A mi el psicologo me dice que los miedos se enfrentan enfrentdndote al miedo Yo
si llegué a pasar miedo, por eso pedi ayuda psicoldgica yo si para mi el psicélogo
me estd ayudando bastante. Yo tenia mucho miedo a perder a mi hijo y ese miedo
todavia me queda...” (E3:PG10)

“Si, si. Yo tengo miedo a perderla, pero también tengo fe. No solo en Dios sino en los
médicos, en la profesionalidad. Entonces tu debes poner siempre en una balanza
las cosas negativas y las positivas y tratar de mantener un equilibrio.” (E3: PG9)
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SUBCATEGORIA MIEDO

CONDICION NO SALUDABLE

“Me da miedo, el ... el dormirme por si se pone a llorar o algo... aqui cuando se pone
a llorar alguien la ve por la cdmara y viene si es que me dormido, pero si no, digo
no sé a lo mejor se pone a llorar y no me entero o pita una maquina y no me
entero a lo mejor si cojo el suefio bien... y me daba el agobio de que a lo mejor
ha pasado algo esta noche y no me he enterado, pero no... al final me di cuenta
de que una noche se eché a llorar y me desperté, digo vale, si me doy cuenta... es
que las otras no ha pasado nada y me dio un poco de tranquilidad.” (E1:PG2)

“Me da cosa que no coja nada, se acercan tantas operaciones, me da cosa que se
acerquen nifios...” (E1:PG2)

“Pues yo el salir a la calle era mas miedo, miedo por infecciones y cosas de esas”
(E1:PG3)

“Yo en los cinco meses era puro acero, y ahora (ruido con la boca) que nos iremos
lloro con nada.” (E1:PG2)

“Cuando me voy a Palma, es en plan...hay... que no pase nada, que no pase nada.”
(E1:PG3)

“Pues no sé, la necesidad de tener una persona al lado, de que, si le pasa algo,
no sabes que hacer, entonces que haces, piensas en que le duele y te vas al
hospital...” (E1:PG1)

“Yo tuve mucho miedo, porque que si que por supuesto que yo me iba donde hiciera
falta, si me hubiesen dicho la China, a la China hubiese ido... Yo no dormi nada
ese fin de semana, no dormi, no comia, ni nada, que tenia muchisimo miedo,
irme sola yo con un bebé, sedado en mis brazos, en avién ambulancia, yo nunca
lo olvidaré, ...” (E1:PG3)

“Que no he necesitado, pero si que creo que quizads cuando yo vuelva a casa, a mi
vida quizas normal, si que noté como... que a lo mejor si que necesite no sé,
como que da un poco de miedo. Ahora que ves el final que no ves que tiene... no
vas a tener médicos alrededor, no vas a tener un monitor que te diga cdmo esta
tu hija, si se encuentra bien, si se encuentra mal. Es como que a lo mejor si que da
un poco de miedo, pero bueno.” (E3:PG8)

“Pero la primera te sientes ignorante y estas aprendiendo a ver esto, o sea, tienes
que verlo. O sea, tienes que estar, ésabes?, porque en la UCI yo pienso que se
salvan vidas. Y que somos nosotras las que estamos alli ésabes? por desgracia
miras esto. Explicarlo es muy complicado, la gente no lo va a llegar nunca a
entender ésabes? Y esto es muy heavy, siempre vivir con el miedo de que vuelva
alli ésabes? Es esto eh.” (E2:PG5)
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Sienten miedo, pero se apoyan entre Los miembros de la fami-
lia. (E2:PG9)

Considerar el miedo como una sugestion y controlarlo. (E3:PG7)

Busqueda de ayuda profesional o de un familiar, cudndo siente
miedo. (E3:PGI10) (E3:PG9)

en el estado
de salud. (E1:PG1)

con otros menores, no salir a la
calle por las infecciones. (E1:PG1) (E1:PG2)

Salir del entorno de la UCI genera , hecesitan
tener a alguien, estar cerca del hospital. (E1:PG2) (ET:PGI)
(E1:PG3) (E3:PG8)

Sentirse gue no viven una
situacidn similar. (E2:PG5)

, aunque confirma que sabe que se
salvan vidas, Lle genera temor. (E2:PG5)
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SUBCATEGORIA ANSIEDAD

CONDICION SALUDABLE

“Yo ansiedad no.” (E1:PG2)
“Reconozco cuando estoy deprimida y de ahi a la ansiedad.” (E1:PG1)
“Yo sintomas fisicos, tenia mucha ansiedad.” (E1:PG3)

“A mi me esta costando bastante, sobrellevar lo que es esta cardiopatia en casa.
Porque se me estd haciendo... El me ensefia mas que yo a él. Es muy complicado,
me siento a veces muy impotente de sobrellevar esta carga. Si, si y muchas veces
me consuela el hecho de venir aqui al hospital a visitarlo. Cuando lo visitan y
dicen todo va bien entonces, eso me consuela para estar un tiempo mas bien.
Pero me... ésabes? se me hace grande.” (E2:PG5)

CONDICION NO SALUDABLE

“Te quedas un poco en el estado de.... y realmente no sabes tu quién es tu enemigo
éno? Es eso, es muy duro, esto es muy duro. Se sale y vas en un autobus o en
cualquier cosa, hay alguien que estornuda y entonces lo tienen que apartar de
todo, porque... s un sin vivir. El lo nota, siempre mascarilla, no sé... para mi...
este sufrimiento, él no me ve asi nunca... mira estoy aqui y lo saco todo. (llora).”
(E2:PG6)

“Pero que yo te lo digo, no por nada, sino a mi bajo mi ansiedad yo queria, sabes
que... mi hijo la historia de salir a la calle hay mamas que me vieron con él porque
esta al otro lado. Pero yo la semana pasada y no por celos ni mucho menos. Yo
cudndo los veia salir a todos a la calle y el Unico que no salia era L pues yo me
hinchaba a llorar... Que por eso a veces te lo digo es mas la ansiedad de uno que
otra cosa.” (E3:PG10)

- Conciencia del sentimiento natural por los acontecimientos
vividos. (E1:PG1) (ET1:PG2) (E1:PG3)

- Preocupacidn por los entornos al salir de la UCI, consideran-
dolos un riesgo para la salud. (E2:PG6)

- Laansiedad les llevaa compararse con otras familias. (E3:PG10)

- Reconoce la situacion, busca consuelo en los profesionales.
(E2:PG5)
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SUBCATEGORIA SOLEDAD

CONDICION SALUDABLE

"

.. Pero eso... pero también a mi siempre me ha faltado un apoyo de decir... no sé yo
como dicen las dos mamas esto desde fuera no se entiende. Mi historia es muy
diferente de las dos, aunque yo me veo destrozada, pero destrozada. se necesita
un apoyo, yo creo que me vendra muy bien.” (E2:PG6)

“Recuerdo el dia que llegd el supuesto trasplante para L. Realmente aqui no tenia
a mi madre y a la abuelita de DA para mi ella se porté aqui como una madre al
lado mio en todo momento. Ellas también al lado mio y cuando dijeron que los
pulmones no eran los adecuados, ellas lloraron junto conmigo, ésabes? esta es
nuestra segunda familia ustedes como personal y los papas que estan aqui como
papds y amigos.” (E3:PG10)

CONDICION NO SALUDABLE

“Y soy yo la que tengo que dar animos y tendria que ser al revés, pero no... no sé, en
ese aspecto por ejemplo me siento sola...” (E1:PG2)

.. Lo que me empez6 a agobiar mas fue el, bueno... hace 2, 2 semanas o tres, 2, hizo
una parada respiratoria en casa, ... entonces ahi fue cuando me empecé a agobiar
mas de estar sola en casa.” (E1:PG2)

- Necesidad de acompafiamiento. (E1:PG2)
- Se siente sola, pero busca apoyo profesional. (E2:PG6)

- Comunicacion de malas noticias con acompafiamiento profesio-
nal como mejora en la aceptacidn de la informacion. (E3:PG10)
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CATEGORIA ROL DEL CUIDADOR

SUBCATEGORIA VOLUNTAD

CONDICION SALUDABLE

“Cuando yo me fui a casa por primera vez, yo me fui haciendo dialisis peritoneal, y si
que la primera noche, estaba todo el rato a ver por dénde va la maquina, a ver, y
cuanto ha sacado de liquido, y cuanto ha entrado, y cuanto si, pero luego ya tu
cuerpo se hace, es increible, pero tu cuerpo se hace a todo.” (E1:PG3)

“Ya, yo a mi hijo, soy madre soltera, y lo tengo que hacer yo. Y me llevé a mi hijo
después de un ingreso que le tenia que pinchar las piernas heparina, y lo mal
gue yo pasaba yo... yo tenia que pincharlo dos veces al dia. Al principio lo
iba pinchando, pero luego después se me hizo muy complicada la historia, lo
pinchaba y sentia dolor yo y todo, de verdad.” (E2:PG5)

“No, ninguno...llegas a ser tan experta, claro el hecho de quererlo tanto, de verlo tan
bien que...” (E2:PG6)

“Es lento, pero bueno ya de otra maneray si tienes que salir pues para recuperar
un poco para caminar las piernas, todas esas cosas. Dejas unas cosas que antes
las hacias porque eran importantes y ahora pues dices pues si falta eso pues ya
lo haré y ya estd. Y das valor a otras cosas. Ese es el proceso que hay que hacer.”
(E2:PG4)

“Tenemos que estar toda la familia muy unida para poder soportar este proceso,
porque no es facil, no es facil. Y nos hacemos fuerte, nos tenemos que hacer
fuerte pero muchas veces necesitamos mecanismo y herramientas para estar lo
mejor posible.” (E2:PG7)

“Y yo le digo pues no lo sé. No sé lo que va a durar. Claro estamos ahi, esta bien estd
con ganas de hacer cosas, digo tu tienes que vivir la vida y ya esta.” (E2:PG4)

CONDICION NO SALUDABLE

“También sé de qué cuando me iba a ir que todo el mundo estaba muy pesado
de que estas seguro, de que... te ves preparada para ir a casa, yo me veia muy
preparada, pero me asustaba que todo el mundo me insistiera de que si estaba
preparada. No sé yo me sentia preparada, pero a la vez, tanto insistir me entré
miedo, no sé si me explico.” (E1:PG2)

- Refleja la autonomia que viven al llegar al domicilio. (E2:PG4)

- Verse preparado con los cuidados en el domicilio. (E1:PG2)
(E1:PG3) (E2:PG7) (E2:PG5)

- Valor al cuidado de enfermeria por encima del cuidado familiar.
(E2:PG6)
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- Se siente preparada, pero duda por la evaluacion de La capaci-
tacion persistente de los profesionales. (E1:PG2)

- Unidn familiar para afrontar el alta. (E3:PG7)

- Dedicacion al cuidado del menor, priorizando por necesidades.
(E2:PG4)

- Mostrar ganas de hacer cosas. (E2:PG4)
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SUBCATEGORIA CAPACIDAD DE ADAPTACION

CONDICION SALUDABLE

“Yo no noté mucho cambio a ver, no sé, aqui estaba acostumbrada a hacerlo todo.”
(E1:PG2)

“Al principio si que me organicé mucho para estar con mi madre y mi suegra mientras
su padre trabajaba, pero me quité el miedo y ahora estaba sola.” (E1:PG2)

“Si... si de la adaptacién Pero claro como lo decias tu la gente de fuera no lo ve asi. Es eso,
por eso estoy muy de acuerdo con tu reflexion de adaptarte poco a poco.” (E2:PG4)

“0 sea, que si, ademas se ha respetado el tiempo mientras que ella ha estado muy
grave no podia hacer nada y yo lo agradezco. Y una vez que ya ha mejorado como
gue ya como que te van metiendo en situacidn para que cuando vuelvas a tu vida
cotidiana sepas hacerlo. Yo llevo cinco meses, llevaba tres meses y pico sin tocar
a mi hija. Practicamente sin cambiarle el pafial. O seas que es como que te van
metiendo en situacidn de cuando vuelvas a casa.” (E3:PGS8)

“Dejarla por la noche, me iba a descansar, venia por la mafiana; y no sé también me
acostumbré a eso, ahora no, habiendo estado en casa, ahora ya no puedo dejarla.”
(E1:PG2)

.. si porque ya desde pequefia como ya tenia que adaptarse no le quedaba mas
remedio. Cuando antes se encontraba mal, le daba apiretal cuando era mas
pequefia y se iba al colegio o sea que ya se tomaba ella sus pastillas alli en el
colegio. Y llevamos pues bueno trampeando, asi las cosas. En vez de hacer los
ingresos que hacemos aqui y la medicacion, pues alli en fibrosis nos ensefiaban a
poner la medicacién en casa.” (E2:PG4)

“

“Yo personalmente soy una persona que me gusta participar mucho en esos cuidados
de mi hijo. Y me gusta disfrutar del bafio después, me ensefiaron hacer las
fijaciones de la nariz de las sondas. Ya estoy consiguiendo cambiar yo, porque L
lleva alto flujo. Me gusta también, ya estoy aprendiendo a cambiarle yo las gafas,
pero bien. Sois un buen equipo.” (E3:PG10)

“0 sea, es totalmente distinto mi sentimiento cuando estoy aqui o cuando estoy en mi
casa. O sea, cuando estoy en mi casa es vivir en normalidad.” (E3:PG12)

“Yo lo hago en Instagram. A mi me ha ayudado mucho. Yo no lo hice para desahogarme,
yo lo hice para conocer gente, a ver si encuentro a alguien, igual que a A. Si, yo
quiero contar su historia, quiero que A se conozca y eso que gritarle al mundo que
esta aqui, que todo el mundo la conozca.” (E1:PG2)

“Un dia aqui en la UCI, dije voy a escribir, yo si que tengo el diario, y es mi tesoro. Si
que tengo un diario, pero contandole a M; es decir, que, al dia de mafiana, bueno
a mi me gustaria, no sé cédmo sera M, pero si que M lo leyese, fuese algo suyo, que
yo le escribia, y yo le escribo, le escribia, le hacia dibujos, le ponia frases en plan,
Ssomos unos campeones, y a mi me fue muy bien.” (E1:PG3)

CONDICION NO SALUDABLE

“Me da cosita por si pasa algo sobre todo el que reaccioné primero fue su padre y no
sé, me da que yo no voy a acabar de reaccionar.” (E1:PG2)
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- Adgquirir poco a poco los cuidados del menor. (E3:PG8)
- Respetar los tiempos. (E1:PG2) (E2:PG4) (E3:PG8)

- No dejar solo al menor por necesidad de cuidado sin contem-
plar la delegacion del rol del cuidador en la UCI. (E1:PG2)

- Budsqueda de estrategias: redes sociales o el uso del diario.
(E1:PG2) (E1:PG3)

- Realizar los cuidados siguiendo las pautas de enfermeria.
(E3:PG10)

SUBCATEGORIA GRUPO FAMILIAR REFERENTE

CONDICION SALUDABLE

“Es necesario la figura de familiar experto.” (E2:PG5)
“Si, un grupo de familiares referentes es necesario.” (E2:PG4)

“Si, todos lo buscamos innatamente, yo por lo menos pertenezco a un grupo de padres
con cardiopatias. Conoci a PG12. Gracias a eso y otros sin fin de cosas, a mi me ayuda
mucho. Toda esa aportacidon que me dan padres que han vivido experiencias de nifios
.. (E3:PGY)

“Pero le ofrezco el tiempo que esté aqui, a toda persona que esté aqui y se lo digo a
ustedes compartir mi amistad con ellas, porque llevandolo entre todas no es lo
mismo que llevarlo solo, tu sabes.” (E3:PG10)

“Ademas recuerdo el dia que DA entre en ECMO, y las recuerdo a las dos metidas
conmigo con MJ, bueno y ahi fue donde nacié las ideas de hacer como esa reunién
de terapia de familia.” (E3:PG8)

- Demandan la figura familiar experto. (E2:PG4) (E2:PG5)
(E3:PG9) (E3:PG10) (E3:PG8)

- Buscan ayuda entre familias durante el ingreso. (E3:PG8)
(E3:PG9)
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“Pero la sabiduria que viene de lo alto es, ante todo,
pura, y ademas pacifica, amable, benigna, llena de
compasidn y de buenos frutos, ecudnime y genuina”

Santiago 3:17 (RVC)
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