Alba Brunet Roldan

Jennifer Diaz Pino

CLAVES DEL CUIDADO ENFERMERO EN EL NINO
CANDIDATO A TRASPLANTE CARDIACO: HACIA UN
PROTOCOLO DE ACTUACION EN LAS UNIDADES DE
CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS ESPANOLAS

TRABAJO DE FINAL DE GRADO

Dirigido por: Dra. Leticia Bazo-Hernandez

UNIVERSITAT ROVIRA | VIRGILI

Facultat d’Infermeria

ENFERMERIA

TARRAGONA 2026



AGRADECIMIENTOS

Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todas aquellas personas que, de
una manera u otra, nos han ayudado y han formado parte de este Trabajo de Fin de Grado,

contribuyendo asi a su realizacion.

En primer lugar, queremos dar las gracias a nuestros familiares, especialmente a nuestros
padres y abuelos, por el apoyo incondicional que nos han proporcionado a lo largo del
Grado y del trabajo, por su paciencia, sus consejos y el esfuerzo constante que han

realizado para ver cumplir nuestros suefios y metas.

Asimismo, deseamos dedicarle unas palabras especiales a nuestras parejas, aquellas
personas imprescindibles en nuestra vida por su comprension, amor y carifio; gracias por

estar presentes incluso en momentos dificiles y de cansancio.

También agradecemos a todas aquellas personas que han participado en nuestro trabajo a
través de entrevistas y de evaluaciones de expertos que de manera desinteresada han

aportado gran informacion para la realizaciéon de este estudio.

Por otra parte, queremos dar testimonio de gratitud a la tutora del trabajo por guiarnos y

ayudarnos en su desarrollo, aportando conocimientos, orientacion y motivacion.

Finalmente, con mucho amor propio, nos agradecemos a nosotras mismas por el gran
trabajo realizado, por las horas de dedicacion y esfuerzo que hemos empleado para

conseguir un suefio mas en nuestras vidas.



@ UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

Facultat d’Infermeri ) . . }
acultat d'Infermeria cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafiolas

iNDICE
Resumen 6
Abstract 6
1. Introduccion 8
2. Pregunta de investigacion y objetivos 10
2.1 Pregunta de investigacion 10
2.2 Objetivos 10
Objetivos especificos: 10
3. Marco teérico 10
3.1 Marco conceptual del trasplante cardiaco pediatrico 10
3.1.1 Paciente pediatrico critico 10
3.1.2 Trasplante de érganos 11
3.1.3 Sistema espafiol de trasplantes y Organizacién Nacional de Trasplantes 11
3.1.4 Trasplante cardiaco pediatrico 11
3.2 Caracteristicas del nifio candidato a un trasplante cardiaco 12
3.3 Cuidados intensivos en el paciente pendiente de un trasplante cardiaco 14
3.4 Rol de enfermeria de UCIP ante un paciente candidato a trasplante 19
3.5 Comunicacion terapéutica y atencion centrada en el paciente y la familia 20
3.6 Coordinacion interdisciplinaria en el proceso de trasplante 21
3.7 Protocolos clinicos asistenciales y protocolos enfermeros 22
3.8 Investigacion cualitativa en enfermeria: grupo focal y entrevista individual 23

3.9 Aplicacién del Modelo de Roy en el cuidado del nifio candidato a trasplante cardiaco
23

4. Metodologia 25
4.1 Disefio del estudio 25
4.2 Método Delphi 25
4.3 Ambito y participantes 27
4.4 Técnicas de recogida de datos 28
4.5 Analisis de datos 29
4.6 Consideraciones éticas 30

5. Resultados 30
5.1 Analisis del Delphi 30
5.2 Analisis tematico de las entrevistas 33

6. Discusion 35

6.1 Cuidados enfermeros al paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco: rol
técnico y autonomia profesional 35
6.2 Dimension emocional, social y familiar: impacto de la hospitalizacion y necesidad
de soporte estructurado 36
6.3 Ausencia de protocolizacién enfermera 39
6.4 Cuidado integral y modelo de adaptacion: de las necesidades fisiologicas a la
dimensién psicosocial 40
6.5 Formacion y competencias: especializacion, simulacion clinica y desigualdad
entre centros 41
6.6 Sintesis integradora: hallazgos, objetivos y Modelo de adaptacién de Roy 43

7. Conclusiones 45



@ UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

Facultat d’Infermeri ) . . }
acultat d'Infermeria cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafiolas

8. Limitaciones del estudio y futuras lineas de investigacion 45

9. Bibliografia 48

10. Anexos 58
10.1 C-CHEWS: Cardiac Children’s Hospital Early Warning Score 58
10.2 CAMEO: Complexity Assessment and Monitoring to Ensure Optimal Outcomes 59
10.3 Cuestionario de necesidades de los familiares de pacientes 60
10.4 Hoja de informacién al participante 61
10.5 Consentimiento informado 63
10.6 Cartel informativo para la captaciéon de participantes 64
10.7 Transcripciones de las entrevistas 64
10.8 Andlisis de la entrevista 1 65
10.9 Andlisis de la entrevista 2 67
10.10 Analisis de la entrevista 3 69
10.11 Analisis de la entrevista 4 71
10.12 Andlisis de la entrevista 5 73
10.13 Propuesta esquematica de intervencion enfermera en el nifio candidato a
trasplante cardiaco en UCIP 75

indice de Tablas

Tabla 1: Escalada de cuidados enfermeros segun el estado clinico del paciente. 14
Tabla 2: Expertos participantes en el método Delphi 26
Tabla 3: Informacién sobre participantes del estudio. 28
Tabla 4: Resultados de la primera ronda del método Delphi 31
Tabla 5: Resultados de la segunda fase del método Delphi. 32
Tabla 8: Entrevista 1 66
Tabla 9: Entrevista 2 68
Tabla 10: Entrevista 3 70
Tabla 11: Entrevista 4 72
Tabla 12: Entrevista 5 74
Tabla 13: Propuesta esquematica de intervencion enfermera en el nifio candidato a

trasplante cardiaco en UCIP 76

indice de Figuras

Figura 1: C-CHEWS: Cardiac Children’s Hospital Early Warning Score 58
Figura 2: CAMEO: Complexity Assessment and Monitoring to Ensure Optimal Outcomes 59

Figura 3: Cuestionario de Necesidades de los Familiares de Pacientes de Cuidados
Intensivos (CCFNI), version breve adaptada al espanol. 60

Figura 4: Cartel de difusion del estudio para la captacién de participantes 64



@ UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

Facultat d’Inf i . . - -
acultat d'Infermeria cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafiolas

Lista de abreviaturas

AEEP: Asociacion Espanola de enfermeria Pediatrica

AV: Asistencia Ventricular

CAMEOQO: Complexity Assessment and Monitoring to Ensure Optimal Outcomes
CCFNI: Cuestionario de Necesidades de los Familiares de Pacientes de Cuidados
Intensivos

CEIPSA: Comité Etico de Investigacion en Personas, Sociedad y Medio Ambiente
CHUIMI: Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno Infantil

CSUR: Centros, Servicios y Unidades de Referencia

C-CHEWS: Cardiac Children’s Hospital Early Warning Score

ECMO: Oxigenacion por Membrana Extracorpérea

HLA: Antigenos Leucocitarios Humanos

HUCI: Humanizacion de los Cuidados Intensivos

H. U.: Hospital Universitario

ISHLT: Sociedad Internacional de Trasplante de Corazén y Pulmoén

OMS: Organizacién Mundial de la Salud

ONT: Organizacién Nacional de Trasplantes

PICC: Catéter Central de Insercién Periférica

SECIP: Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos

SEM: Sistema de Emergencias Médicas

TEP: Tromboembolismo Pulmonar

TFG: Trabajo Final de Grado

UCIN: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

UCIP: Unidad de Cuidados Intensivos Pediatrica

URV: Universidad Rovira y Virgili



@ UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

Facultat d’Infermeri ) . . }
acultat d'Infermeria cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafiolas

Resumen

Introduccién: En la actualidad, uno de los pacientes mas complejos que existen en las
Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) son los nifios pendientes de trasplante
cardiaco, ya que requieren de una atencién sanitaria altamente especializada y coordinada.
Aunque existen protocolos médicos para el manejo de estos pacientes, en Espafa no se
dispone de un protocolo enfermero comun y especifico en este ambito, lo que puede
resultar en diferencias en la practica asistencial y dificultades en la estandarizacion de los
cuidados entre hospitales.

El propésito de este estudio fue analizar los cuidados y el rol enfermero en la atencién al
paciente pediatrico pendiente de trasplante cardiaco en las UCIP espafiolas, incluyendo las
dimensiones clinicas, emocionales y familiares, con la finalidad de obtener datos
actualizados que permitan fundamentar futuros protocolos enfermeros en esta area.
Método: Se realizdé un estudio cualitativo descriptivo-interpretativo a través de entrevistas
semiestructuradas a profesionales de enfermeria con experiencia en UCIP y con este tipo
de pacientes. El guion de las preguntas empleado previamente fue validado por un grupo de
expertos mediante el método Delphi.

Resultados: Los resultados obtenidos enfatizan la necesidad de mantener la estabilidad
hemodinamica y la monitorizacién constante del paciente. Ademas, el estudio evidencia la
elevada complejidad técnica del rol asistencial, siendo esencial el control de dispositivos de
asistencia ventricular y de oxigenacién por membrana extracorpérea (ECMO); y el correcto
manejo de farmacos entre otros. También cabe destacar el acompafamiento emocional
tanto a paciente como a familiares, facilitando la adaptacion y participacion en el nuevo
entorno.

Conclusion: En definitiva, el estudio pone en valor el trabajo fundamental de enfermeria en
el cuidado integral del nifio candidato a trasplante cardiaco, revelando la necesidad de
avanzar hacia una mayor especializacion y protocolizacion de los cuidados en las UCIP
espaniolas.

Palabras clave: Trasplante cardiaco pediatrico, cuidados intensivos pediatricos, protocolo

enfermero, cuidados de enfermeria, investigacion cualitativa.

Abstract

Introduction: Currently, one of the most complex patient groups in Pediatric Intensive Care
Units (PICUs) are children awaiting heart transplantation, as they require highly specialized
and coordinated sanitary care. Although medical protocols for the management of these

patients exist, Spain still lacks a specific and standardized nursing protocol in this field,
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which may lead to differences in clinical practice and difficulties in standardizing care among
hospitals.

The purpose of this study was to analyse nursing care and the nursing role in the
management of pediatric patients awaiting heart transplantation in Spanish PICUs, including
the clinical, emotional and family dimensions, with the aim of obtaining updated data that will
allow future nursing protocols in this field.

Method: A descriptive-interpretative  qualitative study was conducted through
semi-structured interviews with nursing professionals experienced in PICUs and with this
kind of patients. The script of the questions used had previously been validated by a panel of
healthcare experts using the Delphi method.

Results: The findings highlighted the importance of maintaining hemodynamic stability and
continuous patient monitoring. Furthermore, the study shows the high technical complexity of
the nursing role, emphasizing the essential management of ventricular assist devices,
ECMO, and high-risk medications, among other interventions. Emotional support for both
patients and their families was also identified as a key aspect, facilitating adaptation and
participation within the new environment.

Conclusion: In conclusion, this study highlights the fundamental role of nursing in the
comprehensive care of children awaiting heart transplantation and reveals the need to move
toward greater specialization and standardization of nursing care in Spanish PICUs.

Key words: Pediatric heart transplantation, pediatric intensive care, nursing protocol,

nursing care, qualitative research.
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1. Introduccion

El trasplante cardiaco pediatrico es una de las intervenciones médicas mas avanzadas y
complejas que se desarrollan en los cuidados intensivos pediatricos. Para muchos nifios
con enfermedades cardiacas graves, representa la Unica alternativa terapéutica para

mejorar su calidad de vida o prolongar su supervivencia.

Este procedimiento quirurgico consiste en reemplazar el corazén enfermo de un nifo por el
corazén sano de un donante fallecido. Se indica principalmente en situaciones de
insuficiencia cardiaca terminal, cuando han fracasado otras opciones terapéuticas médicas

0 quirargicas.

En perspectiva historica, el primer trasplante cardiaco pediatrico fue realizado en Nueva
York en 1967 por el Dr. Kantrowitz, con resultado desfavorable, a un nifio de tan solo tres
semanas de vida (1). No fue hasta 1984 que se logré el primer trasplante pediatrico con
éxito, llevado a cabo por el Dr. Bailey, principalmente gracias a los avances en farmacos

inmunosupresores que reducen el riesgo de rechazo (2).

Actualmente, este procedimiento esta indicado principalmente en pacientes con
cardiopatias congénitas complejas, miocardiopatias avanzadas o fracaso de procedimientos
previos reconstructivos o paliativos. El perfil del paciente pediatrico candidato a un
trasplante ha ido variando a lo largo de los afios, disminuyendo los nifios con cardiopatias

congénitas y aumentando los pacientes con antecedentes de diversas intervenciones (1).

En Espana, el trasplante cardiaco pediatrico se realiza en un niumero reducido de hospitales
de referencia, entre los cuales destacan el Hospital Universitario (H. U.) Reina Sofia, el H.
U. Gregorio Marafién y el H. U. Vall d’'Hebrén, hecho que refleja la elevada especializacién
que se requiere para su abordaje. Entre 2019 y 2024, las indicaciones a trasplante cardiaco
pediatrico en nuestro pais se centraron en pacientes con cardiopatias congénitas y

miocardiopatias dilatadas, representando entre un 85 y un 90% de los casos totales (3).

Segun la ultima publicacién del Registro espanol de trasplante cardiaco, en Espafia se
realizan en torno a 15-25 trasplantes cardiacos pediatricos al afio (aprox. 5-10% del total de
trasplantes cardiacos). La supervivencia al afio tras el procedimiento se sitla sobre el 75%
(4), cifra algo inferior a la registrada internacionalmente por la International Society for Heart
and Lung Transplantation (ISHLT), que se aproxima al 85-90% (5). Esta diferencia puede
atribuirse al perfil de mayor complejidad de los pacientes pediatricos espafioles, con un uso
mas frecuente de terapias puente y una mayor proporcion de casos intervenidos en
situacion de urgencia (5), aunque ambos registros reflejan una tendencia de mejora

progresiva en los ultimos afos.
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A pesar de los buenos resultados de los trasplantes, la aplicacién de esta terapia ha
disminuido y entre sus causas destacan: el gran numero de reintervenciones y la dificultad
de las reparaciones y reconstrucciones anatomicas que presentan los pacientes. Otro factor
a tener en cuenta es el aumento del tiempo en las listas de espera, desencadenando

intervenciones puente antes del trasplante como la asistencia ventricular (1).

Estos pacientes suelen ingresar en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP),
donde son monitorizados, estabilizados y preparados para la posibilidad de un trasplante
préximo, por lo que estas unidades juegan un papel esencial en su asistencia. En las UCIP
se llevan a cabo cuidados avanzados, como la estabilizacién y soporte hemodinamico, la
administracién de farmacos y el manejo de dispositivos de asistencia ventricular como la
asistencia ventricular extracorporea con oxigenador de membrana (ECMO) (6), todo ello
coordinado por equipos multidisciplinares especializados (7). Sin embargo, la manera de
llevar a cabo estos cuidados depende de guias especificas de cada centro, lo que puede

ocasionar una importante variabilidad en la practica clinica.

Pese a la existencia de protocolos médicos, en Espafia actualmente no existe un protocolo
enfermero unificado que aborde el manejo del paciente pediatrico candidato a un trasplante
cardiaco. Algunos centros de referencia cuentan con sus propias guias (8, 9), lo que puede
llevar a variabilidad en la atencidon, comprometer la seguridad del paciente y dificultar la
estandarizacion de los cuidados y la comunicacién entre diferentes servicios. Por otro lado,
disponemos de bibliografia que desarrolla los aspectos médicos o quirdrgicos de los
trasplantes cardiacos pediatricos, pero es escasa aquella que hace referencia al rol de
enfermeria en sus cuidados. La falta de estudios limita la posibilidad de desarrollar

protocolos basados en la experiencia profesional y la realidad asistencial.

En este contexto, se considero necesario realizar un estudio que tenga en cuenta la
experiencia de las enfermeras de UCIP que atienden a nifos candidatos a trasplante
cardiaco, con la finalidad de identificar las actuaciones, las necesidades y las dificultades
percibidas. Dado que el fendbmeno de estudio implica experiencias subjetivas y practicas
clinicas dificilmente cuantificables, se opt6 por un enfoque cualitativo
descriptivo-interpretativo, que permite explorar en profundidad la perspectiva real de los
profesionales y obtener informaciéon contextualizada para fundamentar futuros protocolos

enfermeros en este ambito.
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2. Pregunta de investigacién y objetivos

2.1 Pregunta de investigacion

¢, Como perciben las enfermeras de UCIP espafolas los cuidados, protocolos y necesidades

formativas en la atencién al paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco?

2.2 Objetivos

Objetivo general

Analizar las actuaciones de enfermeria en la atencién a pacientes pediatricos pendientes de
trasplante cardiaco en las UCIP espafiolas, con la finalidad de obtener datos actualizados

que permitan fundamentar futuros protocolos en este ambito.

Objetivos especificos:

1. Definir los cuidados enfermeros en la atencion al paciente pediatrico candidato a
trasplante cardiaco.

2. Explorar la dimension emocional, social y familiar del paciente pediatrico candidato a
trasplante cardiaco.

3. Analizar las percepciones de los enfermeros sobre los protocolos establecidos y las
actuaciones realizadas en este ambito.
Identificar los cuidados integrales y el modelo enfermero en esta area.
Describir las formaciones y competencias esenciales para los cuidados enfermeros
en pacientes pediatricos pendientes de trasplante cardiaco.

6. Sintetizar los hallazgos obtenidos en una propuesta estructurada que sirva de base

para el desarrollo de futuros protocolos enfermeros.

3. Marco tedrico

3.1 Marco conceptual del trasplante cardiaco pediatrico

3.1.1 Paciente pediatrico critico

Paciente que presenta alteraciones agudas o reagudizadas provocando una limitacion
funcional variable. El estado fisiologico se encuentra modificado afectando parametros
basales como la frecuencia cardiaca, la presién arterial y la diuresis, entre otros; por esta
razon la persona requiere de apoyo clinico como monitorizacion o intervenciones sensibles

en una UCIP para evitar un mayor deterioro o incluso la muerte (10, 11).

10
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3.1.2 Trasplante de 6rganos

El trasplante de 6rganos es un procedimiento médico quirurgico en el cual se extrae un
6rgano de un cuerpo (donante) y se implanta en el receptor para reemplazar un érgano con
fallo terminal con el objetivo de salvar la vida o mejorar de manera sustancial la calidad de

vida de la persona receptora cuando otros tratamientos no son eficientes (12).

Existen diferentes tipos de trasplante como el autotrasplante, donde el donante y el receptor
son la misma persona; el homotrasplante donde donante y receptor son personas diferentes
de la misma especie; o el isotrasplante donde el donante y el receptor son gemelos
idénticos. Por otra parte, el donante es la persona viva, muerta o en muerte encefalica,
avalada por un grupo de expertos, la cual realiza la donacién del érgano que se encuentra

en buen estado funcional (13).

3.1.3 Sistema espafiol de trasplantes y Organizacion Nacional de Trasplantes

Espafia es lider mundial en donacion y trasplante de érganos desde hace mas de tres
décadas, con tasas de donantes y de trasplantes por millon de poblacion mas altas del
mundo (14), gracias al denominado modelo espafiol de trasplantes, una estrategia de
organizacion y clinica recomendada por la OMS, reconocida como referencia internacional.
El modelo se basa en una red de coordinacién a tres niveles (nacional, autonémico y
hospitalario), en la figura del coordinador hospitalario de trasplantes y en la planificacién
activa de la donacion, lo que permite optimizar la deteccion de donantes garantizando la

equidad en el acceso al trasplante en el conjunto del Sistema Nacional de Salud.

La Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) es el organismo técnico de ambito estatal
encargado de coordinar la politica de donacion y trasplante, que actia como estructura de
soporte y armonizacion entre la administracion sanitaria, las comunidades auténomas y los
equipos hospitalarios. La ONT coordina la obtencion y distribucién de érganos, gestiona las
listas de espera nacionales, organiza la logistica de los trasplantes y canaliza la informacion
y la formaciéon de profesionales, aspectos clave para la consolidacion del elevado

rendimiento y calidad del sistema espafol de trasplantes (14, 15).

3.1.4 Trasplante cardiaco pediatrico

El trasplante cardiaco pediatrico es un tratamiento quirdrgico para lactantes, nifios y
adolescentes, en los cuales se sustituye el corazén enfermo de un nifio por el corazén sano
de un donante. Este tratamiento se lleva a cabo en casos de insuficiencia cardiaca terminal

0 grave irreversible, cuando no existen otros tratamientos que permitan mantener una

11
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calidad de vida adecuada. Se suele emplear principalmente en cardiopatias congénitas

complejas y miocardiopatias (16, 17).

3.2 Caracteristicas del nifio candidato a un trasplante cardiaco

El trasplante cardiaco pediatrico es el tratamiento de eleccién en nifios que padecen
enfermedad cardiaca terminal o insuficiencia cardiaca avanzada, que no puede resolverse
mediante otros tratamientos convencionales, tratamiento farmacoldgico o cirugia.

Los diagndsticos que se relacionan con mayor frecuencia a la necesidad de realizar un
trasplante varian segun la edad: en lactantes son mas habituales las cardiopatias
congénitas complejas; mientras que en nifios mayores y adolescentes predominan las
cardiopatias, especialmente la miocardiopatia dilatada y el fracaso de circuitos
univentriculares o de la circulacion de Fontan (18, 19, 20).

Esta terapia puede también estar indicada en tumores cardiacos no resecables,
miocardiopatias hipertroficas y restrictivas, arritmias malignas y pacientes con secuelas de
la enfermedad de Kawasaki' que presentan aneurismas coronarias. Avances recientes en el
tratamiento del sindrome de corazén izquierdo hipoplasico permiten evitar el trasplante,

mediante la cirugia Norwood? (21).

Es importante destacar el numero elevado de pacientes trasplantados con historia previa de
cirugia cardiaca a causa de disfunciones miocardicas refractarias, por ejemplo, en pacientes
con ventriculo Unico con cirugia de Fontan®o por shock cardiogénico refractario post cirugia

cardiaca asistidos por ECMO o por mantenimiento ventricular.

Uno de los principales inconvenientes que se presentan en esta area es la dificultad de
encontrar donantes y la aceptacion del injerto, ya que en pacientes menores a un afio
presentan una inmadurez del sistema inmune condicionando de manera importante el
rechazo de los trasplantes. Ademas, el rechazo se convierte en una de las complicaciones

mas comunes provocando incluso el retrasplante.

' Enfermedad de Kawasaki: Vasculitis aguda que afecta vasos de pequefio y mediano tamarfio, de
agente causal desconocido, se sospecha posible agente infeccioso. Es la causa mas comun de
enfermedad cardiaca adquirida en nifios en nuestro medio (23).

2 Cirugia Norwood: Intervencion paliativa del sindrome de corazon izquierdo hipoplasico, destinada a
permitir el flujo sistémico y pulmonar con un solo ventriculo funcional (24).

3 Cirugia Fontan: Cirugia paliativa que conecta la vena cava a la arteria pulmonar para mejorar la

oxigenacion en corazones con un solo ventriculo funcional (25).

12
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En la actualidad se emplean terapias inmunosupresoras facilitando los trasplantes y
permitiendo la aceptacién por parte del cuerpo del paciente receptor, de esta manera se
avanza en esta direccion y se crean tratamientos innovadores (22).

Definir al nifio candidato a un trasplante cardiaco requiere de un proceso de evaluacion
multidisciplinario extenso, integrando criterios médicos y psicosociales. Desde el punto de
vista clinico, la evaluacion pretrasplante incluye el estudio del estado hemodinamico, la
valoracién de la funcioén de otros 6rganos, el estudio inmunolégico, el cribado de infecciones
y el analisis del grado de deterioro clinico, ademas de una clasificacion de la gravedad y el

riesgo asociado a la espera en la lista de candidatos (19, 20).

Por otro lado, la valoracion psicosocial del nifio y su entorno familiar es un elemento
esencial del proceso de evaluacién, ya que factores como la adherencia al tratamiento, la
capacidad de cuidados de los cuidadores principales, la salud mental, las condiciones
socioecondémicas y el apoyo social tienen influencia sobre la inclusién en la lista y los

resultados del trasplante tras la intervencion (26, 27).

Las guias internacionales publicadas por la ISHLT definen que presentar una candidatura a
un trasplante cardiaco pediatrico requiere una evaluacion integral donde se combinen
aspectos médicos, psicosociales, ambientales y evolutivos, que se adapten al desarrollo
infantil y que estos criterios sirven también para orientar la practica clinica a nivel espanol
(28).

En Espana, los candidatos a trasplante cardiaco pediatrico son seleccionados mediante un
programa nacional. Segun el Registro Espafol de Trasplantes de Corazén, que incluye
todos los trasplantes pediatricos realizados desde 1984, este tratamiento es el de eleccién
en pacientes con cardiopatias terminales en situacién funcional avanzada en la que no se

dispone de otras opciones médicas o quirurgicas (22).

Espafia cuenta con un programa nacional estandarizado que esta coordinado por la
Sociedad Espafiola de Cardiologia y la ONT que son los encargados de aprobar el
cumplimiento de los criterios de elegibilidad (29).

La inclusion en la lista de trasplantes requiere de una evaluacién previa a la persona
receptora, la cual consiste en:

- Valoracion integral cardiolégica: historia clinica, exploracion fisica, clase funcional,
ecocardiograma, radiografia de térax, electrocardiograma y exploraciones segun
conveniencia como cateterismo.

- Analitica: aportar valores importantes como grupo sanguineo, serologias (hepatitis

B, C, varicela, etc.), prueba de la tuberculina.
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- Estudio de sistema HLA (Antigenos Leucocitarios Humanos) y de anticuerpos
citotoxicos.
- Evaluacién neuroldgica, renal y psicolégica.
Tras un exhaustivo estudio, si se decide integrar al paciente a la lista de espera, la

conclusion se transmite a la ONT dando inicio al proceso de candidato de trasplante.

La principal caracteristica que ha de cumplir este proceso de donacion es la compatibilidad
de grupo sanguineo ABO, ademas de relacionar el peso del donante con el receptor siendo
la relacion de 1-3/1, realizando excepciones de corazones de mayor tamano en situaciones

de maxima urgencia del receptor.

Por otra parte, los motivos principales de muerte del donante son los traumatismos
craneoencefalicos, accidentes cardiovasculares y encefalopatias andxicas; con ello se
condiciona a no poder realizar en muchas ocasiones una evaluacién completa de la funcién

cardiaca, ya que son la mayoria fallecimientos espontaneos inesperados (21).

3.3 Cuidados intensivos en el paciente pendiente de un trasplante cardiaco

Caracteristicas clinicas del paciente Cuidados enfermeros

Paciente potencialmente estable Monitoreo + tratamiento farmacolégico

Paciente con Insuficiencia Cardiaca Avanzada  Cuidados anteriores + tratamiento inotrépico y/o

ventilacion mecanica

Paciente con Insuficiencia Cardiaca Avanzada  Cuidados anteriores + asistencia ventricular
persistente (dispositivo Berlin Heart EXCOR en asistencia

ventricular de larga duracién)

Paciente con Insuficiencia Cardiaca Avanzada  Cuidados anteriores + ECMO

persistente con choque o hipoxemia refractaria

Tabla 1: Escalada de cuidados enfermeros segun el estado clinico del paciente.

En la UCIP, la monitorizacién hemodinamica continua es indispensable en los cuidados del
nifio en lista de espera para un trasplante, ya que permite la deteccién precoz de deterioro y

la prevencion de una disfuncién multiorganica (30, 31).

El personal de enfermeria debe realizar una monitorizacion exhaustiva que integre el control
de constantes vitales (saturacion de oxigeno, frecuencia cardiaca, presion arterial,
temperatura y frecuencia respiratoria), el balance hidrico, el lactato y las gasometrias, junto

con la exploracién fisica (perfusion periférica, relleno capilar y estado de consciencia) y
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parametros de monitorizacion avanzada como la presién venosa central, la saturaciéon
venosa central de oxigeno o la ecocardiografia funcional. Esta valoracién integral permite
individualizar las intervenciones y prevenir la aparicién de hipovolemia o sobrecarga de
volumen (30, 32).

La enfermera de la UCIP debe realizar una vigilancia estrecha de la respuesta del paciente
a bolos de fluidos, notificar al equipo cambios hemodinamicos, ajustar la ventilacion y
oxigenoterapia y contribuir a la prevencion de complicaciones relacionadas con catéteres
invasivos mediante el uso de una rigurosa técnica aséptica y la revision periddica de los

puntos de insercion (33, 34).

El trabajo de enfermeria en estas unidades y en pacientes tan complejos se basa en una
evaluacion frecuente, documentacion precisa, capacidad y formacion para interpretar
tendencias y la comunicacion efectiva con el equipo multidisciplinario para aumentar o
reducir el soporte (farmacos inotropicos, asistencia ventricular, ECMO) si es oportuno, con
la finalidad de mantener al paciente hemodinamicamente estable a la espera del trasplante
(18, 28, 34) (Tabla 1).

En el paciente con insuficiencia cardiaca avanzada incluido en lista de espera para un
trasplante, los farmacos inotropicos se emplean para mejorar la contractilidad miocardica y
mantener un gasto cardiaco adecuado en los casos en que, a pesar de optimizar la volemia
y usar vasopresores, se siguen observando signos de hipoperfusién de los tejidos y bajo
gasto cardiaco (35, 36, 37). Estos farmacos pueden ofrecer un soporte de corta duracion
para la estabilizacion en episodios de descompensacién aguda o como terapia puente hasta
el trasplante cardiaco y/o el uso de dispositivos de asistencia circulatoria mecanica, como

los dispositivos de asistencia ventricular o la ECMO (35, 38).

Desde la perspectiva enfermera, el principal objetivo del manejo de los inotropicos es
garantizar una administracidon segura y una respuesta hemodinamica adecuada, con la
finalidad de minimizar la apariciéon de efectos adversos como arritmias, hipotension o
isquemia miocardica (35, 36, 39). La enfermera de la UCIP tiene el papel mas importante en
la preparacion de las perfusiones, la comprobacion de incompatibilidades entre farmacos, el
ajuste gradual de la dosis segun la respuesta hemodinamica y la deteccion precoz de

interacciones farmacoldgicas y/o reacciones adversas (39).

La vigilancia enfermera continua consiste en el seguimiento de parametros hemodinamicos
y de perfusién, que incluyen la presién arterial invasiva, la frecuencia y el ritmo cardiacos, la
diuresis, el nivel de lactato y otros indicadores de perfusion tisular. Es necesario documentar

los cambios y las respuestas a los ajustes de dosis para poder notificar al equipo médico en
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caso de aparicion de signos de toxicidad, que pueden presentarse como taquicardia
mantenida, arritmias ventriculares, empeoramiento de la perfusién periférica o hipotension
(35, 36, 39).

En el nifio pendiente de un trasplante, uno de los principales retos de enfermeria es
mantener una perfusion de los 6rganos y un estado hemodinamico adecuados con la menor
dosis de farmacos inotropicos y el menor tiempo posible. Todo ello implica que el registro
sistematico de tendencias clinicas y la colaboracion activa en la toma de decisiones
relacionadas con la desescalada progresiva del soporte farmacoldégico o escalada del
soporte mecanico tienen un papel esencial dentro de un plan de cuidados que se centre en

la seguridad del paciente y su preparacion para el trasplante (35, 38, 40).

Hasta el afio 2016 estaba indicada la asistencia ventricular (AV) en el contexto de un fallo
cardiaco resistente al tratamiento médico estandar con mas de 2 farmacos inotrépicos,
presencia de saturacion venosa mixta inferior al 60% y disfuncién de 6rganos secundarios

debido a la mala perfusion periférica evidenciada por acidosis lactica y oligoanuria (41, 42).

La funcion de la AV es realizar el bombeo sanguineo, sustituyendo la actividad cardiaca
hasta la recuperacion del corazén, o en este caso, hasta que se realice el trasplante.
Asimismo, cuando se integra un oxigenador al circuito puede proporcionar soporte
respiratorio supliendo la funcién pulmonar, convirtiéndose de esta manera en una

oxigenacion por membrana extracorporea (ECMO) (43).

El empleo de este tratamiento inici6 con el uso de dispositivos AV de adultos en
adolescentes obteniendo resultados favorables y tras ello, se utilizd en nifos mas pequefos
con resultados desfavorables. Por este motivo, se han desarrollado dispositivos
especificamente adaptados a pacientes pediatricos, mejorando la calidad de vida de los
receptores. Es gracias a estos avances que en los ultimos afios se ha disminuido la

mortalidad de estos pacientes (41, 42, 44).

La eleccion del dispositivo de AV debe realizarse de forma individualizada, considerando el
tamano corporal del paciente, las alteraciones hemodinamicas propias del crecimiento y las
caracteristicas anatomicas y funcionales presentes. Para su correcta implantacion se
valoran tres criterios: la finalidad del dispositivo (puente a trasplante en el caso pediatrico),
la duracién prevista (corta si es inferior a 14 dias, larga si la supera), y la necesidad de uno
0 ambos ventriculos. En funcion de estos criterios se determina la localizacion del implante -
extracorporea, paracorpérea o intracorporea - y el tipo de flujo, continuo o pulsatil (41, 42,
43, 44).
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En la asistencia ventricular de larga duracién el dispositivo mas usado hasta el 2016 era el
Berlin Heart EXCOR, siendo el unico disponible en neonatos y lactantes. Es una bomba
neumatica paracorpoérea de flujo pulsatil que puede asistir uno o dos ventriculos, ademas de
poder emplear de manera puntual y transitoria un oxigenador. Para poder implantar este
producto se ha de realizar con cirugia programada, evitando comorbilidades como la
disfuncién hepatica-renal o del ventriculo derecho que aumentan las probabilidades de
mortalidad. El Berlin Heart EXCOR presenta una tasa de éxito superior al 75% (41, 45).

Por tanto, la terapia de AV de larga duracién se utiliza principalmente como tratamiento
puente al trasplante cardiaco; de igual modo que en pacientes adolescentes se utiliza como

terapia destino.

Para poder realizar esta terapia se necesitan grandes cantidades de anticoagulantes y
antiagregantes, los cuales pueden provocar problemas tromboembdlicos y son mas dificiles
de controlar en nifios que en adultos a pesar de los controles avanzados que existen como
el tromboelastograma; asimismo, la tasa de morbilidad neurolégica es notablemente
elevada, pudiendo llegar hasta el 29% (41, 42, 44). De ahi la necesidad de vigilancia en
centros hospitalarios bajo la supervision de profesionales sanitarios requiriendo el uso de
materiales especificos y personal especializado/formado en esta area, requerimientos que

no se encuentran en todos los centros y dificultan la asistencia de estos pacientes (41).

Cabe destacar las contraindicaciones absolutas para implantar una AV de larga duracion,
las cuales son: paciente con fallo multiorganico terminal, alteracion neurolégica o
cromosomopatia de mal prondstico, infeccion activa y prematuridad y/o bajo peso extremo
(41, 42).

Una vez cumplido el objetivo, es de vital importancia iniciar una rehabilitacién fisica con la
finalidad de mejorar la calidad de vida del paciente, realizando extubacién si se precisa,
deambulacion, restablecimiento de la nutricién enteral, evaluacion neuroldgica y psicolégica
(41, 44).

El paciente pediatrico pendiente de un trasplante presenta un riesgo muy alto de
complicaciones, tanto por la propia cardiopatia avanzada como por la situacion clinica
critica y los tratamientos intensivos necesarios para mantener la estabilidad hemodinamica
(46, 47, 48). En este contexto, los episodios de choque cardiogénico o mixto son frecuentes,
en que se presenta hipotension, hipoperfusion tisular y acidosis, y que pueden progresar
hacia fracaso multiorganico si no se revierten de forma precoz (46). La insuficiencia
cardiaca avanzada a menudo se asocia con una congestion sistémica y pulmonar, deterioro

progresivo de la funcién renal y un aumento del riesgo de mortalidad (49).
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El mantenimiento prolongado del soporte farmacoldgico inotropico y vasopresor, como
también la asistencia circulatoria mecanica, puede empeorar la funcién renal y hepética, la
isquemia periférica y la instauracién de un sindrome de fallo multiorganico, aumentando la
complejidad clinica y el riesgo de complicaciones graves (46, 47). En paralelo, el fracaso
cardiaco y la sobrecarga hidrica predisponen al desarrollo de edema agudo de pulmén y
sindrome de distrés respiratorio agudo, lo que puede requerir de ventilacibn mecanica
invasiva o no invasiva (48). El uso de ECMO puede ser necesario en situaciones de choque
o hipoxemia refractaria, lo que conlleva mayor riesgo de hemorragia, trombosis, incidencias

mecanicas del circuito o complicaciones neuroldgicas (46, 47).

El riesgo de infeccion se ve aumentado en este tipo de pacientes, relacionado con la
inmunosupresion por la enfermedad cronica, la desnutricion, el uso de dispositivos
invasivos, la ventilacion mecanica y, en algunos casos, la inmunosupresién previa al
trasplante. Las infecciones nosocomiales son una de las principales causas de deterioro
clinico y mortalidad (46, 47, 48).

Hematologicamente, los pacientes con asistencia ventricular o ECMO requieren de
anticoagulacion y antiagregacién intensiva, lo que implica el riesgo tanto de hemorragia
grave como de trombosis del circuito e ICTUS. Las complicaciones neuroldgicas son
especialmente graves ya que aumentan las tasas de mortalidad y de secuelas funcionales a
largo plazo (46, 47, 48).

Son frecuentes también las complicaciones metabdlicas, renales y nutricionales, como la
insuficiencia renal aguda, trastornos hidroelectroliticos, desequilibrios &acido-base vy
desnutricidon caldrico-proteica, que pueden comprometer la respuesta inmunitaria, dificultar

la cicatrizacién y empeorar la vulnerabilidad del paciente (49).

Los pacientes en la UCIP estan expuestos a inmovilizaciones prolongadas, uso de farmacos
corticoides y sedaciones profundas, lo que les predispone a desarrollar miopatia y
polineuropatia frecuentes en pacientes criticos que puede llevar a debilidad, dificultad para

el destete del ventilador y una limitacion funcional a largo plazo (49, 50).

Por ultimo, la estancia prolongada en la UCIP, la gravedad del diagndstico y la incertidumbre
que se asocia a la espera de un trasplante tienen un impacto psicolégico en el nifio y la
familia, aumentando la ansiedad, el estrés, los trastornos emocionales y la sobrecarga del
cuidador principal (51). Por estos motivos toma especial importancia el abordaje integral y
multidisciplinario, incorporando el apoyo psicoldgico y trabajo social, que forma parte de un

modelo de cuidados centrados en la familia.
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3.4 Rol de enfermeria de UCIP ante un paciente candidato a trasplante

El profesional de enfermeria de la UCIP tiene un papel fundamental en el cuidado de los
nifos con insuficiencia cardiaca avanzada pendientes de un trasplante, en este entorno de
elevada complejidad clinica y emocional.

El rol enfermero en este contexto puede estructurarse sobre tres puntos principales:
valoracién integral del paciente, administracién de tratamientos especializados y gestiéon de
dispositivos avanzados, todo ello enmarcado en un trabajo en equipo multidisciplinario (52,
53).

En primer lugar, la valoracion integral del paciente supone un elemento clave para la
deteccién precoz de cambios clinicos y nuevas situaciones. Las enfermeras especializadas
en cuidados intensivos de pacientes pediatricos cardiacos deben contar con habilidades de
evaluacién y un juicio clinico avanzado para poder dar respuesta a la rapida evolucion, a
menudo imprevisible, de estos pacientes (52, 53). Esta valoracién incluye la monitorizacién
cardiopulmonar continua, especialmente atenta al ritmo y la frecuencia cardiaca, la
perfusién periférica, el estado respiratorio, la presion arterial y los signos de
descompensacion clinica (52). El uso de herramientas de alarma precoz y evaluacion de la
gravedad, como C-CHEWS* o CAMEO?® (Anexos 10.1 y 10.2), herramientas validadas que

facilitan la identificacion y codificacién de cambios sutiles (54, 55).

La valoracion integral de enfermeria incluye también un seguimiento de otros aspectos
clinicos del organismo, como la funcion renal, neurolégica, endocrina o nutricional, pues los
nifos en estado critico con patologia cardiaca tienden a presentar afectacion multisistémica
(54, 55). Por otro lado, es parte de la responsabilidad de la enfermera la educacion y el
apoyo emocional (28), realizando una valoracion psicosocial del paciente y su familia, que
incluye la carga emocional de los cuidadores principales, su capacidad para patrticipar en los

cuidados, aspectos ineludibles de la atencion de enfermeria en el ambito pediatrico (53, 56).

En segundo lugar, enfermeria es responsable de la administracion y seguimiento de los
tratamientos pautados. En los pacientes con insuficiencia cardiaca grave se han descrito los
cuidados enfermeros como un elemento clave que puede tener un impacto igual o superior
al tratamiento médico en determinadas situaciones clinicas (54). Entre sus funciones
destaca la administracién de farmacos inotrépicos, vasoactivos, diuréticos, antiarritmicos,

anticoagulantes y otros farmacos de alto riesgo, que requieren precisién en el célculo de

4 C-CHEWS: Herramienta de alerta precoz disefiada para identificar de forma temprana el deterioro
clinico en nifios con cardiopatia, en unidades de hospitalizacién y UCIP (57).
5 CAMEO: Herramienta de evaluacion de la complejidad asistencial en UCIP para clasificar el nivel de

gravedad y la necesidad de cuidados del paciente (55).
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dosis y vigilancia constante por la posible aparicion de efectos adversos (54, 58, 59). La
enfermera participa activamente en el soporte hemodindmico y respiratorio mediante la
gestion de la oxigenoterapia, la ventilacion mecanica, el control del balance hidrico y

aquellas intervenciones realizadas para reducir la carga cardiaca y el distrés pulmonar (60).

En ultimo lugar, gestionar dispositivos avanzados y de elevada demanda técnica es también
parte del rol de la enfermera de UCIP, quien es responsable de la vigilancia y uso de los
dispositivos de monitorizacion invasiva, como catéteres venosos centrales, lineas arteriales
y otros accesos vasculares (59). En los pacientes que requieren del uso de dispositivos de
asistencia ventricular, el personal de enfermeria se encarga del mantenimiento de la
estabilidad hemodinamica, la prevencion de complicaciones y el apoyo en la rehabilitacion
durante el periodo de espera hasta el trasplante (18, 61). La enfermera es la encargada de
la vigilancia continua del paciente y la gestiéon de las alarmas; por lo que su papel, en la

toma de decisiones, se ve reforzado para garantizar la seguridad del paciente (52, 59).

Por todas estas actuaciones descritas, que la enfermera desarrolla formando parte de un
equipo multidisciplinario, se evidencia la importancia del rol de estos profesionales,
especialmente en la coordinacion de los cuidados, la promocion de la seguridad del

paciente y la comunicacion entre los profesionales que intervienen.

3.6 Comunicacibn terapéutica y atencion centrada en el paciente y la familia

La comunicacion y la atencién a las necesidades del paciente y la familia son un elemento
fundamental de los cuidados a los pacientes que requieren cuidados intensivos,
especialmente en situaciones tan complejas como un nifio en espera de un trasplante
cardiaco. Estudios desarrollados en este entorno sugieren que la satisfaccion de las familias
respecto a la atencién que se les proporciona es buena, pero a menudo manifiestan sentir
déficits de informacion, participacion o apoyo emocional. Las familias expresan sus deseos
de recibir informacion con honestidad y de ser incluidos tanto en los cuidados como en la

toma de decisiones (62).

A pesar de su aparente satisfaccion, el entorno de las UCIP se continta percibiendo como
hostil, hecho condicionado tanto por el entorno complejo como por la gravedad de la
situacion de los pacientes, lo que requiere que los profesionales hagan énfasis en la
atencién holistica del paciente y la muestra de empatia para lograr una relacién terapéutica
adecuada (62).
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Para identificar estos aspectos se dispone con una herramienta validada en Espana, el
Cuestionario de Necesidades de los Familiares de Pacientes de Cuidados Intensivos
(CCFENI) (Anexo 1). Su aplicacién facilita la deteccion de necesidades no cubiertas y
proporciona informacion relevante para orientar las intervenciones enfermeras con la
finalidad de mejorar la comunicacién, el apoyo y la participacién familiar en los cuidados,

ajustandose a un modelo de cuidados centrado en la familia (63).

En Espafia, el movimiento de humanizacién de los cuidados intensivos ha impulsado
iniciativas como el proyecto HUCI (Humanizacion de los Cuidados Intensivos), que
promueve la apertura de las unidades, la participacién de las familias en los cuidados y la
mejora de la comunicacién entre profesionales, pacientes y familiares (64). Estas iniciativas
refuerzan el modelo de cuidados centrados en la familia, especialmente relevante en el

ambito pediatrico.

El modelo de Cuidados Centrados en la Familia constituye uno de los marcos conceptuales
mas utilizados en la atencion pediatrica. Este enfoque reconoce a la familia como parte
fundamental del proceso asistencial y promueve su participacion activa en los cuidados y en
la toma de decisiones clinicas. En el contexto de la UCIP, este modelo cobra especial
relevancia debido al impacto emocional que genera la enfermedad critica y la
hospitalizacién prolongada. La enfermeria desempena un papel clave en la implementacién
de este modelo mediante la comunicacion terapéutica, la educacién sanitaria y el

acompafnamiento emocional de las familias (65).

3.6 Coordinacion interdisciplinaria en el proceso de trasplante

En Espana disponemos del Modelo Espafiol de Trasplantes, que se basa en una estructura
publica coordinada que integra la Organizacion Nacional de Trasplantes, las coordinaciones
autondmicas y los equipos de cada hospital. Gracias a este modelo se organiza de forma
eficiente la deteccion de donantes, la asignacion de 6rganos y la logistica de extraccion y
transporte, todo ello requiere de una coordinacion estrecha entre multiples niveles

asistenciales (46).

El trasplante cardiaco pediatrico se concentra en hospitales terciarios de alta complejidad,
pediatricos o mixtos, que forman parte de redes regionales y estatales de insuficiencia
cardiaca avanzada y shock cardiogénico, que promueven una planificacién y coordinacion a

escala estatal y autonémica (46, 66).
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En la asistencia al nifio candidato a un trasplante cardiaco, la participacion de un equipo con
diferentes profesionales de disciplinas diversas es indispensable, debido a la alta demanda
técnica y las complicaciones potenciales que se asocian a esta intervencion. El equipo que
interviene incluye cardidlogos pediatricos, cirujanos cardiacos infantiles, intensivistas,
anestesistas, enfermeria formada en UCIP cardiaca, perfusionista, rehabilitadores,
farmacéuticos, psicologos, trabajadores sociales y nutricionistas, entre otros profesionales
que pueden implicarse en algunas fases del proceso asistencial (67, 68). Es esencial la
coordinacion entre los profesionales para asegurar una atencién integral, continua y segura

para el paciente, a lo largo de todo su proceso asistencial.

La coordinacién se organiza mediante comités de trasplante y reuniones multidisciplinares
periddicas, con la finalidad de consensuar aspectos clave: la indicacion del trasplante, la
priorizacion en la lista de espera, el manejo de dispositivos de asistencia circulatoria y las
estrategias terapéuticas si se presentan situaciones de shock cardiogénico. Gracias a la
puesta en comun en estos espacios de trabajo se pueden unificar los criterios clinicos,
aplicar protocolos compartidos y utilizar una terminologia homogénea (46, 66). Ademas,
gracias a la existencia de los registros nacionales, como el Registro Espafiol de Trasplante
Cardiaco se favorece una vision global de los resultados, contribuyendo a la unificacion de

practicas clinicas entre equipos y territorios (46, 69).

La coordinacion interdisciplinaria como elemento de estructura para el trasplante cardiaco
pediatrico en Espafia es imprescindible para garantizar la continuidad asistencial desde el

diagnéstico hasta el seguimiento tras el trasplante a largo plazo.

3.7 Protocolos clinicos asistenciales y protocolos enfermeros

Un protocolo de practica clinica es la aplicacion concreta de las directrices clinicas a la
practica asistencial diaria. Consiste en un documento detallado, aceptado en el contexto
local y especifico para cada equipo de profesionales, que transforma las recomendaciones

generales en acciones practicas y claras.

Para su elaboracion, es necesario definir el contexto y la poblacion a quien va destinado,
describir el circuito asistencial del paciente, designar responsabilidades a los diferentes
profesionales, especificar las actuaciones y la documentacién necesaria e incorporar

mecanismos de seguimiento, evaluacién y revision periddica.

Cuando el protocolo se aplica a una patologia o situacion clinica concreta su contenido es

mas especifico y facilita una actuacion homogénea y segura (70, 71).
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Los protocolos meédicos se centran en el diagndstico de enfermedades y la toma de
decisiones sobre el tratamiento en el ambito legal del médico. Por otro lado, los protocolos
enfermeros se basan en la evaluacion continua, atencion, monitorizacion y las
intervenciones basadas en protocolos en el ambito de la enfermeria. Ambos son
complementarios y la principal diferencia son las decisiones que cada profesional esta

formado y autorizado legalmente a tomar (72, 73).

Los protocolos de practica clinica en enfermeria se basan en la evidencia y contribuyen a
estructurar y guiar a los profesionales en el desempefio de sus tareas diarias. Entre las
ventajas de trabajar con el apoyo de protocolos destacan la mejora en la seguridad del
paciente, incrementar la autonomia y la eficiencia de la enfermera, mejora de la satisfaccion
del profesional y del paciente, estandarizacion de las actuaciones y mejora de la

comunicacion y el trabajo en equipo (74, 75).

3.8 Investigacion cualitativa en enfermeria: grupo focal y entrevista individual

La metodologia cualitativa aplicada a estudios de la rama de la salud permite comprender
mejor experiencias, percepciones Yy significados en procesos complejos desde la
perspectiva real de los implicados. Este enfoque pretende explorar el fenédmeno de estudio
de forma mas profunda y asi conocer aspectos subjetivos que dificiimente comprenderemos

mediante métodos cuantitativos (76).

Una de las técnicas mas utilizadas en la investigacion cualitativa en salud es el grupo focal,
que consiste en una discusién grupal moderada en la que varios participantes comparten y
debaten sus experiencias y opiniones sobre un tema concreto. Su principal ventaja es que
permite obtener una gran cantidad de informacién en poco tiempo y que favorece la

aparicion de ideas que pueden surgir del propio intercambio entre participantes.

Sin embargo, cuando la disponibilidad o la accesibilidad de los participantes dificultan la
realizacién de sesiones grupales, la entrevista individual semiestructurada es una alternativa
igualmente valida y ampliamente utilizada en la investigacion cualitativa. Esta técnica
permite profundizar en las experiencias y percepciones de cada profesional de forma
individualizada, a partir de un guion basado en preguntas abiertas que permite adaptar la

conversacion a las respuestas del participante (76).

3.9 Aplicacién del Modelo de Roy en el cuidado del nifio candidato a trasplante cardiaco

Para enmarcar tedricamente los cuidados enfermeros, se adopta el Modelo de Adaptacion

de Callista Roy como referente conceptual.
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Segun la autora Callista Roy, las personas son sistemas adaptativos holisticos, se
encuentran en constante relacion con el ambiente intercambiando informacién, energia y
materia. Este entorno influye de manera positiva o negativa a la persona, la cual a través de

su sistema de adaptacién y supervivencia responde ante estos estimulos (77).

Por tanto, el Modelo Callista Roy contempla a la persona como un ser biopsicosocial que
interactua y se manifiesta ante los estimulos de su entorno, teniendo la capacidad de
autodeterminarse, empleando mecanismos de adaptacion y afrontamiento fisiolégicos vy
cognitivos, por tanto, es un modelo que entiende a la persona como un sistema adaptativo
integral (78, 79).

Roy define la salud como el estado de convertirse en un ser humano integrado y completo.

Segun este modelo existen cuatro modos de adaptacion humana (77):

- Modo fisiologico fisico: se refiere a los procesos biolégicos vy fisicos del organismo,
incluyendo cinco necesidades basicas; oxigenacion, nutricion, eliminacion, actividad
y descanso, proteccion.

- Modo de autoconcepto-identidad de grupo: se centra en los aspectos psicologicos y
espirituales dando importancia a la integridad psiquica y espiritual.

- Modo de funcién del rol: se enfoca en los roles sociales que realiza la persona,
trascendiendo como necesidad basica la integridad social.

- Modo de interdependencia: enfatiza las relaciones personales cercanas. Analiza la

capacidad de dar y recibir apoyo, afecto, respeto, conocimientos y recursos.

En el contexto del nifio candidato a trasplante cardiaco existen diferentes factores que
influyen en la conducta del paciente y de los familiares como los tratamientos intensivos, la
larga hospitalizacion o la misma enfermedad grave.

Es importante tener en cuenta que las personas pueden ser incapaces de afrontar los
factores que surgen alterando su vida y conduciendo al fracaso, por ello es importante el
papel enfermero en esta area para favorecer respuestas adaptativas eficaces en diferentes
dimensiones del paciente incluyendo a la persona, el entorno, la propia experiencia, los

recursos de apoyo y la familia (79).

El rol enfermero en este modelo es de vital importancia, ya que, segun Roy, la enfermeria
es una profesion sanitaria centrada en los procesos de la vida humana, la cual promociona
la salud de las personas, de los familiares y sociedad en su conjunto. Ejercen un papel
importante ampliando la capacidad de adaptacién y mejora en la transformacion de la

persona a través de las evaluaciones e intervenciones planificadas (79).
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La incorporacion de este marco tedrico permite interpretar las actuaciones enfermeras
desde una visién integral del cuidado facilitando el analisis de los resultados cualitativos
obtenidos en el estudio. Este modelo guiara el analisis de los resultados obtenidos, tal como

se desarrolla en la seccién de discusion.

Por tanto, se destaca el rol enfermero y sus cuidados orientados a valorar estimulos y
respuestas, identificar problemas de adaptacion para planificar intervenciones con el

objetivo de promover respuestas saludables.

4. Metodologia

4.1 Diserio del estudio

Se realiz6 un estudio cualitativo descriptivo-interpretativo, que permite explorar las
experiencias y percepciones de las enfermeras de UCIP que atienden a pacientes

pediatricos candidatos a recibir un trasplante cardiaco.

Este enfoque metodoldgico permite comprender mejor el rol profesional e identificar puntos
donde difieren o coinciden los diferentes centros, recogiendo asi la informacion de los
protocolos actuales y los cuidados enfermeros que se ofrecen. De este modo, la
metodologia cualitativa permite comprender fendmenos complejos, teniendo en cuenta los

diferentes contextos asistenciales.

4.2 Método Delphi

Con el objetivo de validar el contenido de la entrevista semiestructurada y alcanzar
consenso entre expertos en el ambito de la enfermeria en cuidados intensivos pediatricos,
se utilizd la técnica Delphi. Este método permite recoger y consensuar la opiniéon de
profesionales con experiencia en el area (80). Los resultados obtenidos en este proceso

forman parte de los resultados del estudio y se presentan en el apartado 6.1.

En la fase de preparacion se seleccionaron profesionales para participar en el panel para el
Delphi, quienes debian tener experiencia directa con pacientes candidatos a trasplante
cardiaco y/o hayan participado en programas de trasplante o manejo de la insuficiencia
cardiaca pediatrica, o ejerzan la profesién en dicho ambito. Los miembros del panel

seleccionados y sus perfiles se recogen en la Tabla 2.
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Perfil profesional Comunidad | Especialidad Otras consideraciones
autéonoma
1 Enfermero/a asistencialen  Andalucia UCIP Miembro SECIP* y Comité
UCIP Cientifico AEEP**
Doctor/a
2 Enfermero/a coordinador/a  Andalucia UCIP Miembro Comisiéon Nacional de
de UCIP Enfermeria Pediatrica
3 Enfermero/a coordinador/a  Cataluia UCIP
de UCIP

4 Enfermero/a asistencialen = Comunidad UCIP y UCIN  Miembro de la SEEN***
UCIP de Madrid

5 Enfermero/a de soporte Cataluna UCIP
clinico
6 Enfermero/a asistencial en  Cataluna UCIP Miembro SECIP
UCIP
7 Enfermero/a asistencial en Comunidad UCIP Ganador/a “Best Researcher
UCIP de Madrid Award”
Doctor/a

Tabla 2: Expertos participantes en el método Delphi
*Sociedad Espafola de Cuidados Intensivos Pediatricos
**Comité Cientifico de la Asociacién Espafola de Enfermeria Pediatrica

***Sociedad Espafola de Enfermeria Neonatal

El método Delphi se llevé a cabo mediante un cuestionario online, enviado a expertos
identificados con el apoyo de la tutora académica a partir de su red de contactos en el
ambito de los cuidados intensivos pediatricos, facilitando asi la difusién y respuesta del

formulario.

En la fase de consultas se efectian todas las rondas de consulta necesarias hasta llegar al
consenso. Dado que los resultados de la primera ronda mostraron un grado de consenso
suficiente en la mayoria de los items, se realiz6 una segunda ronda Unicamente para las

preguntas con puntuaciones mas bajas.

Para que exista consenso, se considera necesaria una media superior o igual a 4 puntuada
segun la escala Likert de 1 a 5, o un porcentaje superior o igual al 75% de acuerdo. Se
realizé un analisis descriptivo de los resultados mediante calculo de la mediana para

determinar el grado de acuerdo (81).

Tras finalizar la primera ronda se procesan las respuestas a los cuestionarios. Para

determinar el grado de consenso en cada item se calculd la media de las puntuaciones
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Likert y el porcentaje de acuerdo, entendido este ultimo como la proporcién de expertos que
otorgan una puntuacion de 4 o 5 sobre 5. Los items que no alcanzaron el umbral de
consenso en la primera ronda fueron sometidos a una segunda ronda tras la

retroalimentacién de resultados al panel.

La fase de consenso, o segunda ronda, fue realizada en aquellas cuestiones que generaron
mayor desacuerdo en la primera fase y fue enviado directamente a los mismos

profesionales que ya habian participado.

4.3 Ambito y participantes

El estudio se realizé en el contexto de las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos de
hospitales espanoles en que se atiende a pacientes pediatricos candidatos a un trasplante

cardiaco.

La recogida de datos se ejecuta de manera virtual mediante plataforma online (Teams),

facilitando de esta manera la participacion de los profesionales.

La poblacién diana esta formada por profesionales titulados en Grado de Enfermeria que
trabajen o hayan trabajado en el cuidado de nifios candidatos a trasplante cardiaco, con un
minimo de 6 meses de experiencia y que hayan ejercido en dicho ambito en los ultimos 10
afnos. Todos los participantes deben trabajar en Espafia y poder responder en castellano o
catalan. Se aceptd también la participacion de profesionales de centros que derivan estos
casos pero con experiencia en el manejo de pacientes con patologia cardiaca grave, dado
que su perspectiva aporta una visidbn complementaria y relevante para los objetivos del

estudio.

El muestreo es por criterio. La recogida de datos se llevd a cabo mediante entrevistas
individuales semiestructuradas, modalidad que se adoptd ante las dificultades para
coordinar la participacion simultdnea de varios profesionales, inicialmente prevista en

formato grupo focal (4-9 participantes).

La difusion de la invitacion a participar en el estudio se realizé a través del Grupo de
Enfermeria de la Sociedad Espafola de Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP), se
contact6 con la ONT a través del correo institucional, asi como mediante redes
profesionales y grupos de trabajo relacionados con los cuidados intensivos pediatricos.
Asimismo, se comunicd con profesionales de hospitales con experiencia en el manejo de
pacientes pediatricos candidatos a trasplante cardiaco. Este procedimiento permitio

identificar profesionales con experiencia directa en este ambito asistencial.
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Finalmente, la muestra quedd conformada por 5 participantes. En investigacion cualitativa el
tamano muestral no se determina de forma estadistica, sino en funcién del principio de
saturacion tedrica: el punto a partir del cual la incorporacion de nuevos participantes deja de
aportar informacién sustancialmente nueva (82). En este estudio, el acceso a profesionales
con experiencia directa resultdé especialmente limitado, dado el caracter altamente
especializado de este ambito asistencial y el reducido numero de centros en Espana que
atienden estos casos. A pesar de las dificultades de reclutamiento, los participantes
presentan perfiles heterogéneos en cuanto a afos de experiencia y centros de trabajo, lo
que permitid recoger perspectivas diversas y complementarias sobre el fendmeno de

estudio.

Las caracteristicas principales de los participantes se recogen en la Tabla 3:

Participante | Anos de experiencia Lugar de trabajo Tipo de
en UCIP centro

Participante 1 6 afnos Hospital la Fe Trasplanta
dor

Participante 2 3,5 anos Hospital la Fe Trasplanta
dor

Participante 3 3 afnos Complejo Hospitalario Universitario Insular Derivador

Materno Infantil (CHUIMI)

Participante 4 21 anos Hospital Vall d’Hebron Trasplanta
dor

Participante 5 11 afios Hospital Vall d’Hebron Trasplanta
dor

Tabla 3: Informacién sobre participantes del estudio.

4.4 Técnicas de recogida de datos

La informacion es recogida mediante entrevistas individuales semiestructuradas, moderada
por las investigadoras, con ayuda de un guidén en el que se plantean las siguientes

cuestiones:

1. ¢Qué cuidados de enfermeria considera prioritarios durante el ingreso en UCIP de
un paciente pediatrico con insuficiencia cardiaca avanzada candidato a trasplante
cardiaco? (Por ejemplo: monitorizacién, estabilizacién hemodinamica, coordinacion
del equipo, informacién a la familia, preparacion para pruebas diagnésticas)

2. ¢Qué procedimientos técnicos de enfermeria considera esenciales en el manejo del

paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco durante su ingreso en UCIP?

28



@ UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

Facultat d’Infermeri ) . . }
acultat d'Infermeria cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafiolas

(Por ejemplo: monitorizacion hemodinamica, administracién de farmacos inotrépicos,
manejo de dispositivos de asistencia circulatoria, prevencién de complicaciones)

3. ¢Qué aspectos emocionales, sociales y familiares considera prioritarios en la
atencién de enfermeria al paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco en
UcCIP?

4. ;Dispone su unidad de protocolos especificos de enfermeria para el manejo del
paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco en UCIP? En caso afirmativo,
¢,Coémo se aplican en la practica clinica?

5. ¢Qué dificultades encuentra en la coordinacién con otros servicios (cardiologia,
cirugia cardiaca, coordinacion de trasplantes, etc.)?

6. ¢Qué carencias o areas de mejora identifica en relacion con la formacion del
personal de enfermeria, los recursos disponibles o los circuitos asistenciales para el
manejo del paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco en UCIP?

7. ¢Qué elementos considera imprescindibles que deberia incluir un futuro protocolo

enfermero para el nifio candidato a trasplante cardiaco?

La duracidon de la entrevista es de entre 30 y 60 minutos. Las entrevistas son grabadas,

previo consentimiento, transcritas literalmente y analizadas mediante analisis tematico.

Este guion recoge las preguntas en su version reformulada tras el proceso de validacion
mediante el Método Delphi. Las versiones originales, sometidas a revision en la primera

ronda, pueden consultarse en la Tabla 4 del apartado de Resultados.

4.5 Analisis de datos

El analisis tematico se llevd a cabo siguiendo la metodologia de Braun y Clarke,
estructurado en cinco fases. En primer lugar, se realizdé la transcripcion literal de las
entrevistas y una lectura exhaustiva del material para lograr una familiarizaciéon profunda
con los datos. A continuacion, se identificaron patrones de significado en el texto, asignando
cédigos a fragmentos relevantes relacionados con actuaciones, percepciones vy
necesidades de los participantes. En la tercera fase se revisaron los cddigos obtenidos para
agruparlos en temas coherentes, verificando su adecuacion al conjunto del material.
Posteriormente, los temas fueron clasificados y definidos en categorias principales y
subcategorias, que se organizan en tablas individuales por entrevista. Finalmente, se
seleccionaron fragmentos representativos del discurso de los participantes para ilustrar

cada categoria, facilitando la transferibilidad de los resultados.
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El proceso de codificacion fue realizado de forma independiente por las dos investigadoras
del estudio, lo que constituye una triangulaciéon que refuerza la credibilidad del analisis. Tras
la codificacion individual, se llevé a cabo una sesion de contraste para comparar los cédigos
obtenidos y resolver las discrepancias mediante consenso. El analisis se realizé de forma

manual, sin el uso de software especializado como Atlas.ti o NVivo.

4.6 Consideraciones éticas

Este estudio asegura la confidencialidad y anonimato de datos y la participacion voluntaria
de los profesionales, siendo informados mediante la hoja de informacion al participante
(Anexo 9.4) solicitando consentimiento informado (Anexo 9.5) por escrito y contando con la
aprobacién del Comité de Etica de Investigacién correspondiente (CEIPSA) bajo la
referencia CEIPSA-2025-TFG-0193.

Las entrevistas fueron grabadas en audio previo consentimiento informado de los

participantes. Las grabaciones seran destruidas una vez finalizado el analisis.

5. Resultados
5.1 Andlisis del Delphi

En la primera ronda del método Delphi participaron 7 expertos. Las siete preguntas del
cuestionario fueron valoradas utilizando una escala Likert en funcién de tres criterios:

relevancia, claridad y adecuaciéon metodoldgica (Tabla 4).

Globalmente, las puntuaciones obtenidas fueron elevadas. El criterio de relevancia fue el
mejor valorado en conjunto, superando el 85% en todas las preguntas. La pregunta con
mayor puntuacién en las tres esferas fue la numero 7, relativa a los elementos
imprescindibles de un futuro protocolo enfermero, que obtuvo un 94,3% de relevancia, un

91,4% en claridad y un 85,7% en adecuaciéon metodoldgica.

En cuanto a la claridad, las puntuaciones resultaron mas variables: las preguntas 1, 3,4y 6
presentaron valores inferiores al 75%, siendo la pregunta 3 la peor valorada en este criterio
(68,6%). Estas puntuaciones mas bajas sugieren que determinados conceptos, como la
vision holistica de los cuidados, pueden resultar ambiguos o susceptibles de multiples
interpretaciones. Por otro lado, la pregunta 5 mostré una alta puntuaciéon en todos los
criterios, indicando un alto grado de consenso. Respecto a la adecuacion metodolégica, las
puntuaciones fueron generalmente altas, destacando las preguntas 3 y 6 (85,7% y 88,6%,
respectivamente), lo que sugiere que, a pesar de algunas dificultades de claridad, el

contenido de las preguntas se percibié como adecuado.
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1. ¢Cuales son las actuaciones de enfermeria cuando ingresa un nifio en la UCIP como posible
candidato a un trasplante cardiaco?

Relevancia 4,57 91,4%
Claridad 3,57 71,4%
Adecuacion Metodoldgica 3,86 7T7.1%

2. ;Qué procedimientos técnicos considera esenciales en este tipo de pacientes (monitorizacion,
administracién de farmacos, dispositivos, prevencion de complicaciones, etc.)?

Relevancia 4,43 91,4%
Claridad 3,86 77,1%
Adecuacion Metodoldgica 4 80%

3. ¢Como se incorpora una visién holistica en la atencién al nifio candidato a trasplante? ;Qué
aspectos emocionales, sociales o familiares considera mas relevantes?

Relevancia 4,57 91,4%
Claridad 3,43 68,6%
Adecuacion Metodoldgica 4,29 85,7%

4. ;Dispone su unidad de protocolos especificos de enfermeria para estos pacientes? ;Cémo se
aplican en la practica real?

Relevancia 4,43 88,6%
Claridad 3,71 74,3%
Adecuacion Metodolégica 3,71 74,3%

5. ¢Qué dificultades encuentra en la coordinacion con otros servicios (cardiologia, cirugia
cardiaca, coordinacion de trasplantes, etc.)?

Relevancia 4,29 85,7%
Claridad 4,29 85,7%
Adecuacion Metodolégica 4,43 88,6%

6. ;Qué carencias identifica en relacion con formacidn, recursos, materiales o
circuitos asistenciales?

Relevancia 4,43 88,6%
Claridad 3,71 74,3%
Adecuacion Metodolégica 4,43 88,6%

7. $Qué elementos considera imprescindibles que deberia incluir un futuro protocolo enfermero
para el nifio candidato a trasplante cardiaco?

Relevancia 4,71 94,3%
Claridad 4,57 91,4%
Adecuacion Metodolégica 4,29 85,7%

Tabla 4: Resultados de la primera ronda del método Delphi

Tras el analisis de los resultados y las sugerencias de los miembros del panel, se decidié
reformular algunas preguntas con el objetivo de mejorar su claridad, manteniendo su

contenido conceptual.

En la segunda ronda participaron los mismos 7 profesionales. En esta fase, se solicitd
nuevamente la valoracion de las preguntas que habian obtenido puntuacion mas baja, la 1y
la 4 (Tabla 5). Se observé un ligero descenso en las puntuaciones en comparacion con la
primera ronda, en especial en los criterios de claridad y adecuacién metodoldgica: la
pregunta 1 obtuvo una claridad del 66,7% y una adecuacion metodologica del 69%,
mientras que la pregunta 4 obtuvo valores del 69% en ambos criterios. Este resultado puede

explicarse por una mayor reflexion critica por parte de los participantes, quienes tras una
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primera valoracién tienden a adoptar una postura mas exigente en la segunda ronda.
Asimismo, la modificacion de las preguntas, aunque orientada a mejorar su precision, pudo
haber influido en su interpretacion, haciendo que algunos elementos fueran percibidos como
mas restrictivos. Cabe sefalar que la realizacion de una segunda ronda no siempre implica

una mejora en las puntuaciones, sino la estabilizacién del juicio de los miembros del panel.

A pesar de estas variaciones, las puntuaciones de relevancia se mantuvieron en niveles
moderadamente altos (76,2% y 78,6%), lo que indica que el contenido del cuestionario
continta siendo considerado pertinente. La variabilidad observada puede atribuirse en parte
al tamafo reducido de la muestra, dado que la elevada especificidad del perfil requerido
limitd el numero de expertos disponibles, y pequefias diferencias en las valoraciones

individuales pueden tener un impacto significativo en los porcentajes globales.

En conjunto, los resultados obtenidos muestran un grado de consenso adecuado en
relacion con la relevancia de los items, lo que refuerza la validez del contenido del
cuestionario y su adecuacién para analizar el rol de enfermeria en el paciente pediatrico
candidato a trasplante cardiaco. Este proceso ha permitido desarrollar un instrumento
basado en la experiencia clinica y el consenso profesional, constituyendo una base sdlida

para el analisis cualitativo posterior.

Media Valoracion (%)
1. ¢ Qué cuidados de enfermeria considera prioritarios durante el ingreso en UCIP de un paciente pediatrico
con insuficiencia cardiaca avanzada candidato a trasplante cardiaco? (Por ejemplo: monitorizacion,
estabilizacion hemodinamica, coordinacion del equipo, informacion a la familia, preparacion para pruebas

Relevancia 4,71 78,6%
Claridad 4 66,7%
Adecuacion Metodoldgica 4,14 69,0%

4. ;Dispone su unidad de protocolos especificos de enfermeria para el manejo del paciente pediatrico
candidato a trasplante cardiaco en UCIP? En caso afirmativo, ;cémo se aplican en la practica clinica?

Relevancia 4,57 76,2%
Claridad 4,14 69,0%
Adecuacion Metodoldgica 4,14 69,0%

Tabla 5: Resultados de la segunda fase del método Delphi.

Una vez validado el cuestionario para la recogida de datos, se realizaron un total de cinco
entrevistas a profesionales de enfermeria de UCIP de diferentes centros espafioles. A
continuacion, se presentan los resultados analizados individualmente y, posteriormente,

sintetizados por categorias tematicas.
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5.2 Analisis tematico de las entrevistas

El analisis transversal de las categorias tematicas permite identificar patrones comunes en

las entrevistas de los profesionales, asi como matices diferenciales.

Los profesionales coinciden en situar la estabilidad hemodinamica como eje central de la
atencion, determinando la organizacién de los cuidados. Como expresa uno de los
participantes “si esta inestable hemodinamicamente, pues la prioridad seria la estabilidad
hemodinamica y la estabilidad en cuanto a tema cardiaco y cardiovascular. Si todo eso se
cumple, [...], pues ya poquito a poco todo lo demas” (P1). De forma complementaria, todos

destacan la necesidad de individualizar la atencién segun la situacién clinica del paciente.

El rol técnico enfermero se caracteriza por un elevado nivel de complejidad, con especial
protagonismo de la monitorizacion continua y el manejo de dispositivos avanzados. La
combinacion del componente técnico con los cuidados basicos configura un abordaje
integral del paciente. Tal y como relata uno de los participantes: “Son nifios que muchas
veces, una vez tienen el soporte extracorpéreo, tienen mas capacidad de moverse, de
interactuar, y esto también repercute en el hecho de tener que ir con mas cuidado con las

canulas y con el dispositivo, que no haya ningun evento adverso” (P4).

La dimensiéon emocional, familiar y social se encuentra presente de forma transversal en
todas las entrevistas realizadas. Los profesionales coinciden en sefalar el impacto del
proceso en la familia, el beneficio de su implicacion en los cuidados y el papel de enfermeria
como apoyo principal. En palabras de un participante: “nos centramos mucho en el aspecto
técnico y fisico de los nifios, pero luego el emocional se deja ahi, y muchos luego tienen

secuelas importantes” (P2).

En lo que respecta a la evaluacién emocional, los participantes identifican de forma
reiterada la ausencia de herramientas estructuradas, prevaleciendo una valoracién basada

en la experiencia.

Sobre los protocolos asistenciales, los profesionales reconocen la existencia de guias para
el manejo de situaciones clinicas y dispositivos concretos, pero sefalan unanimemente la
ausencia de protocolos puramente enfermeros dirigidos al paciente a la espera de un

trasplante cardiaco.

La coordinacion interdisciplinaria esta presente en todos los casos, en que la interaccion

entre profesionales y los grados de participacién de enfermeria difieren.
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la necesidad de mejorar la especializacion y la variabilidad en la formacion del personal.

Como propuestas de mejora, los participantes plantean el desarrollo de protocolos

especificos, la estandarizacion de cuidados y la integracién de recursos de apoyo.

Con la finalidad de ilustrar cada categoria con voz directa de los participantes, la Tabla 6

recoge las citas representativas extraidas de las entrevistas, organizadas por categoria y

subcategoria tematica. Las citas recogidas evidencian la coherencia de los hallazgos y

sirven de base para el analisis interpretativo desarrollado en el apartado de discusion.

“Catogoria | Subcatogoris | Citarepresentatva | p_

Priorizacién
de los
cuidados

Rol técnico
enfermero

Modelo de
cuidados

Dimensién
emocional,
socialy
familiar

Evaluacion
emocional

Protocolos
asistenciales

Formaciény
carencias
del sistema

Estabilidad hemodinamica
como eje central

Individualizacién segin
estado clinico

Vision longitudinal: la
espera como proceso
Manejo de dispositivos y
seguridad del paciente
Control de coagulacioén y
complicaciones
Cuidados integrales mas
alla de lo técnico
Cuidados adaptados a
necesidades, no al
diagnéstico
Reivindicacién de la
autonomia enfermera
Impacto del diagnostico en
la familia

Carga emocional sobre el
profesional

Enfermeria como primer
soporte emocional
Impacto del desplazamiento
geografico

Ausencia de herramientas
estructuradas

Feedback informal como
Unicavia de mejora
Ausencia generalizada de
protocolo pretrasplante
enfermero

Aprendizaje basado en la
experiencia, no en
protocolos

Protocolos existentes
basados en la vision médica

Necesidad de simulacion
clinica

Aprendizaje informaly
desigualdad formativa

Necesidad de
subespecializacién en UCIP

“Sobre todo en funcion de como esté el paciente inestable, pues prioridad [...] la prioridad seria
la estabilidad hemodinémica y la estabilidad en cuanto a tema cardiaco y cardiovascular.”
“"Depende de en qué situacion se encuentre [...] tenemos nifios que estdn més estables e
incluso podrian estar en su casa. Y tenemos nifios gue previo a un trasplante estan en
situacién de ECMO."

"Esto es una carrera de fondo que sabemos cuando entramos, pero no sabemos cuando
salimos [...] la idea es ver el dia a dia.”

"Controlamos sobre todo que los dispositivos funcionen bien, que no haya presencia de
coagulos [...] siempre en base a la seguridad del paciente.”

"Riesgo muy alto de trombos y de sangrado |[...] control neurolégico, pulsos pedios,
coloracién.”

"Desde higiene bucal [...] hasta preparacion de medicacién [...] los procedimientos de
enfermeria no solo son técnicas invasivas."”

"Los cuidados han de ser los mismos que cualquier nifio en UCI [...] lo que va a cambiar
son los tratamientos [...] segtn lo que lleve el paciente.”

"Somos autosuficientes y tenemos los conocimientos [...] enfermeria deberia darfe mucha
maés importancia a los cuidados propiamente enfermeros.”

"Recogerios [...] del golpe que es saber que la solucion a su problema va a ser hacerle un
trasplante cardiaco con todo lo que esto lleva.”

"Se nos hace duro [...] los que somos padres nos ponemos en la piel de esos padres |[...]
para el personal supone una carga extra de trabajo.”

"Acabamos siendo su pafio de lagrimas [...] se nos acaban diciendo incluso a veces nos
chillan como podrias chillar a tu padre o a tu madre.”

"Se ven abocados a trasladarse de un lugar a otro sin apoyo familiar, pasan casi las 24
horas del dia a pie de cama.”

"No tenemos ningun tipo de valoracién [...] a los papas es soporte de apoyo emocional,
pero no llevamos ningdn tipo de medida. Que estaria bien, también.”

"Los papas muchas veces nos dejan alguna recomendacion [...] esto nos ayuda a mejorar
para la siguiente vez."

"En cuanto a enfermeria, de paciente candidato a trasplante, no tenemos nada [...] antes de
trasplante y enfermeria, menos todavia."

"No hay un protocolo [...] no existe un protocolo escrito al que, por ejemplo, una persona
nueva se acoja.”

"Los protocolos a veces son muy médicos [...] enfermeria deberia tener sus propios
protocolos, enfocados en los cuidados que nos pertenecen.”

"La simulacién es fundamental [...] queremos hacer hincapié en la simulacién [...] son las
que més se suele ayudar para ponerte en la piel de cuando haya algun tipo de
emergencia.”

"Muchas veces acabas aprendiendo a pico y pala, es decir, trabajando y preguntando e
informéndote por tu cuenta.”

"Los cuidados intensivos pediatricos tendrian que ser una subespecialidad [...] aparte de
realizar un méster necesitas una trayectoria.”

Tabla 6: Sintesis del anélisis tematico: categorias, subcategorias y verbatim de los participantes.

P = Participante. Las citas han sido extraidas de las transcripciones de las entrevistas (Anexo 10.7). Las

categorias corresponden al analisis tematico realizado segun el método de Braun & Clarke.
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El conjunto de los hallazgos evidencia la necesidad de avanzar hacia un modelo de
cuidados enfermeros especifico, protocolizado y tedricamente fundamentado para el
paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco, respondiendo asi a los obijetivos
planteados en este estudio. A modo de propuesta, se recoge en el Anexo 10.13 (Tabla 13)
una representacion esquematica de las intervenciones enfermeras identificadas, que integra

las dimensiones clinicas, emocional y familiar del cuidado.

6. Discusion

El presente estudio ha permitido examinar de forma detallada el rol de enfermeria en la
atencion al paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco en UCIP pudiendo analizar
los aspectos positivos, las fortalezas, asi como los puntos de mejora en la practica clinica
asistencial. A partir de las cinco entrevistas realizadas se ejecuta un analisis cualitativo,

teniendo en cuenta la evidencia cientifica.

6.1 Cuidados enfermeros al paciente pediatrico candidato a trasplante cardiaco: rol técnico

y autonomia profesional

Los resultados obtenidos ponen en evidencia que el rol de enfermeria en la atencion al
paciente pediatrico que espera un trasplante cardiaco en UCIP cuenta con una elevada
complejidad técnica y clinica, incluyendo situaciones que van desde la monitorizacién
hemodinamica continua y la administracion de farmacos de alto riesgo hasta el manejo de
dispositivos de soporte circulatorio como la ECMO o el Berlin Heart. Estas actuaciones,
descritas constantemente por todos los participantes, coinciden con la literatura, que situa al
personal de enfermeria de UCIP como un elemento clave en la deteccion precoz de
deterioro clinico, prevencidon de complicaciones y mantenimiento de la estabilidad

hemodinamica del paciente critico (52, 53).

El analisis permite también identificar la existencia de lo que podria denominarse una
autonomia enfermera no formalizada: una capacidad real de toma de decisiones clinicas
que los profesionales ejercen en la practica diaria, pero que no esta respaldada ni
legitimada por protocolos especificos. Esta autonomia no cuenta con un reconocimiento
institucional, sino que surge de la experiencia acumulada y la formacion especializada de
cada profesional, haciéndola vulnerable a la variabilidad individual y a la falta de continuidad

asistencial.

Es relevante para la autonomia enfermera el fortalecimiento del personal, la organizacion
del entorno y la forma en que la profesion es percibida tanto a nivel social como individual.

Fomentar esta caracteristica evidencia una mayor capacitacion individual, una mejora en la
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calidad asistencial, aspectos y actitudes mas positivas hacia el sector y mejores logros

laborales. Todo ello favorece el empoderamiento enfermero (83).

Segun diversos estudios, cuando las enfermeras de UCI actian segun su autonomia
profesional pueden mejorar los resultados de los pacientes, ya que esto impulsa una
colaboracion mas eficaz entre enfermeras y médicos. A su vez, también se ha examinado
las barreras que dificultan esta autonomia como la falta de educacion y capacitacion como
barrera para el desarrollo de la enfermeria; ademas de las limitaciones organizacionales

como la jerarquizacion y el apoyo intra e interpersonal (83, 84).

Los participantes describen situaciones de deterioro clinico en las que enfermeria actua con
un elevado nivel de responsabilidad sin un marco formal que los ampare, planteando una
situacion paraddjica: el sistema se apoya en la competencia enfermera para garantizar la
seguridad de los pacientes, pero no la reconoce ni la estandariza oficialmente, con las
implicaciones que esto tiene tanto para la seguridad asistencial como para la satisfaccion y

el reconocimiento profesional (72, 73, 85).

Otros aspectos que revelan los resultados son que la coordinacién con otros servicios y la
toma de decisiones clinicas de mayor complejidad corresponde principalmente al equipo
médico, en que enfermeria adopta un rol de cooperacién. Esta distribucién de roles que
describen los participantes coincide con el funcionamiento habitual de las UCIP, aunque
algunos participantes sefialan la necesidad de avanzar hacia un modelo en que las
competencias enfermeras estén mejor definidas y reconocidas de manera formal (72, 73);
ademas de mejorar la autonomia profesional si las relaciones entre enfermeria y medicina
no son jerarquizadas o condicionada por protocolos disefiados bajo autoridad médica: la

enfermera valora y propone desde una vision integral y holistica (83, 84).

En este sentido, la evidencia reciente da apoyo al desarrollo de competencias avanzadas en
enfermeria de cuidados intensivos pediatricos con el fin de mejorar la calidad asistencial y
reducir la variabilidad en la practica clinica (52, 54). Los resultados de este estudio sugieren
que estos avances requieren tanto de formacion especializada como de la creacién de

protocolos que respalden y visibilicen las actuaciones enfermeras en este ambito.

6.2 Dimensiéon emocional, social y familiar: impacto de la hospitalizacion y necesidad de

soporte estructurado

La dimensiéon emocional, social y familiar surge en todas las entrevistas realizadas como
algo esencial que no se puede separar de los cuidados enfermeros. Los nifios pendientes

de un trasplante cardiaco y sus familias enfrentan una situacién emocional muy compleja,
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caracterizada por la incertidumbre de la espera, la gravedad del diagndéstico, el tiempo de
hospitalizacion y las alteraciones en la dinamica familiar. La evidencia disponible coincide
con que la hospitalizacion prolongada en UCIP tiene un gran impacto que perdura en el
tiempo sobre el bienestar psicolégico del paciente y su entorno familiar, generando
respuestas como ansiedad, estrés postraumatico y sobrecarga del cuidador que pueden

persistir mas alla del alta hospitalaria (51, 86).

Los participantes describen que el apoyo emocional se dirige principalmente a los padres,
ya que tienden a ser mas vulnerables en los momentos iniciales tras el ingreso,
especialmente al tener mayor comprension y llevar el peso del diagnéstico. Estas
observaciones coinciden de nuevo con la evidencia, que sefala que los principales factores
de estrés de los padres en la UCIP incluyen la gravedad del estado de su hijo, la
incertidumbre sobre el prondstico, la pérdida del rol de padre/madre, las respuestas
emocionales del nifio, los multiples procedimientos e intervenciones entre otros; siendo la
necesidad de informacion sincera y continua la demanda mas frecuente de las familias (26,
62), comprender la organizacion de la UCIP, crear rutinas familiares positivas en el entorno

hospitalaria y adoptar nuevos roles parentales a través de la confianza (87).

Recientes estudios demuestran la existencia de una alta prevalencia de secuelas
psicolégicas entre los familiares de pacientes pediatricos en contexto de UCI. Las
consecuencias del ingreso pediatrico en los familiares pueden durar meses o afos aun
después del alta, provocando un malestar general a la persona, a su entorno y dinamica
familiar. Como comentan algunos participantes en nuestro estudio, algunas repercusiones
psicolégicas pasan desapercibidas y no se abordan. Es de notoria relevancia la
comprension cultural del impacto de la enfermedad sobre los familiares para asi poder
desarrollar una estratificacion del riesgo, la identificaciéon de grupos de alto riesgo vy las

intervenciones a realizar al entorno familiar para evitar estas consecuencias (88).

Por otro lado, los nifios poseen menor experiencia de vida y, por tanto, menor gestion
emocional y psicolégica para ayudarlos a adaptarse a su situacién que un adulto; como
consecuencia son mas vulnerables emocionalmente. Un ingreso supone para el paciente
pediatrico vivir experiencias asociadas al miedo y a su vez tener menor sensacion de control
sobre su salud. A raiz de ello, los nifios son mas susceptibles a padecer secuelas
psicolégicas como por ejemplo trastorno de estrés postraumatico, deterioro cognitivo y

retraso del desarrollo entre otros.

Es de vital importancia, ofrecer unos cuidados enfermeros teniendo en cuenta la salud

mental de los pacientes para evitar futuros problemas de salud, ademas de unos planes de
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seguimiento a largo plazo para proporcionar unos cuidados plenos a nivel longitudinal en el
tiempo (89).

El apoyo emocional al paciente pediatrico en estas situaciones debe ser adaptado a la edad
y nivel de consciencia, por lo que debe ser mas intenso en nifios mayores y adolescentes ya
gue son mas conscientes de su situacion, esto coincide con los principios del modelo de
cuidados centrados en la familia, asi como con el Modelo de Adaptacion de Callista Roy,
que reconoce la dimensidn psicosocial como parte integral de la respuesta adaptativa del
individuo (77).

Un hallazgo relevante en que coinciden los participantes es la ausencia generalizada de
herramientas estandarizadas que permitan valorar el estado emocional de los pacientes y
sus familias. Ninguno de los centros utiliza de forma sistematica escalas validadas de
ansiedad, satisfaccion o necesidades familiares, pese a que instrumentos como el
Cuestionario de Necesidades de los Familiares de Pacientes de Cuidados Intensivos
(CCFNI) estan validados en poblacion espafiola y han demostrado ser utiles para identificar
necesidades no cubiertas y orientar la intervencion de enfermeria (63). Esta carencia limita
la capacidad de los profesionales para detectar de forma precoz situaciones de sobrecarga

emocional y evaluar la efectividad de las intervenciones de apoyo realizadas.

Otro punto por destacar, en una de las entrevistas es el impacto especifico del
desplazamiento geografico en caso de que el hospital de referencia para tratar estos casos
no se encuentre cerca del lugar de residencia. En estos casos las familias deben afrontar el
ingreso sin contar con una red de apoyo cercana lo que genera nuevas necesidades en
estas familias. Esta realidad refuerza la importancia de la intervencion del trabajo social y de
los recursos de apoyo comunitario como parte de un plan de cuidados integral, tal como
recomienda la evidencia sobre atencién centrada en la familia en entornos de cuidados

intensivos pediatricos (65, 90).

Finalmente, podemos destacar el dato del impacto emocional que el cuidado de estos
pacientes genera sobre el personal asistencial, tal y como sefiala uno de los participantes.
La exposicion continuada a situaciones de alta carga emocional en unidades de cuidados
intensivos pediatricos se asocia con el desarrollo de fatiga por compasién y burnout,
reforzando asi la necesidad de incluir soporte psicolégico para los profesionales desde las

instituciones como parte de un modelo de cuidados integral (91).

38



@ UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

Facultat d’Infermeri ) . . }
acultat d'Infermeria cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafiolas

6.3 Ausencia de protocolizacion enfermera

Uno de los hallazgos mas importantes y transversales del estudio es la falta generalizada de
protocolos enfermeros especificos para el manejo del paciente pediatrico candidato a
trasplante cardiaco en la fase pretrasplante. Este hecho ha sido identificado por todos los
participantes, independientemente del nivel de especializacion, lo que coincide con el vacio
detectado en la revisién bibliografica previa, en que las guias existentes abordan aspectos
médicos y quirurgicos del trasplante cardiaco, con minima o nula atencion al rol especifico
de enfermeria (33, 34).

Se observa reflejado este analisis a nivel internacional, ya que las guias que actuales
evallan segun cuidados centrados en criterios de seleccion, manejo de poblaciones

especificas y soporte mecanico con enfoque médico, no desde una vision enfermera (92).

La falta de protocolos representa que la practica clinica sea heterogénea, en que los
cuidados dependen en gran parte de la experiencia individual del profesional y de los
conocimientos transmitidos entre comparfieros, lo que puede comprometer tanto la
seguridad del paciente como la equidad en el acceso a una atencion de calidad. Los
cuidados se ven influenciados por el aprendizaje diario en los servicios realizados por parte

de los enfermeros, segun comentan los participantes.

Uno de los resultados mas importantes de este estudio es la opinidn unanime de los
participantes sobre la falta de protocolizacién enfermera, la cual provoca variabilidad
asistencial pudiendo reconocerse en diferentes fuentes sefialando que la estandarizacién de
los cuidados es un factor determinante en la mejora de los resultados clinicos y la seguridad

del paciente en unidades de alta complejidad (74, 75).

El analisis comparativo entre centros muestra una diferencia significativa entre los
hospitales de referencia con acreditacion CSUR, que disponen de protocolos especificos
por dispositivo, como el manejo de la asistencia ventricular o la ECMO, y los centros con
menor volumen de trasplante o sin programa como tal, donde los marcos de referencia son
inexistentes. Esta desigualdad evidencia cdmo la concentracién de la actividad referente a
los trasplantes en un numero reducido de centros especializados, caracteristica del modelo
espafol (46), fomenta el desarrollo de protocolos internos y a su vez dificulta la

transferencia de conocimiento y la estandarizacion a nivel nacional.

A pesar de las diferencias, todos los participantes coincidieron en demandar un protocolo
enfermero centrado en las competencias propias de enfermeria, diferenciandose de las

guias especificas médicas ya disponibles. Esta demanda se relaciona directamente con los
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datos que indican que los protocolos enfermeros basados en evidencia mejoran la
seguridad del paciente, contribuyen a estandarizar las actuaciones en entornos de alta

demanda y aumentan la autonomia profesional (74, 75).

6.4 Cuidado integral y modelo de adaptacion: de las necesidades fisiolégicas a la

dimensién psicosocial

A través de los resultados obtenidos se revela que los profesionales participantes adoptan
de forma natural un enfoque de cuidados que va mas alla de una dimensién estrictamente
biomédica, incorporando las necesidades emocionales, familiares y sociales del paciente y
su entorno como parte esencial de su practica asistencial. Esta vision integral del cuidado
es coherente con el Modelo de Adaptacion de Callista Roy, marco tedrico de referencia del
presente estudio, que concibe a la persona como un sistema adaptativo holistico en
constante interaccion con su entorno y que sitia a la enfermeria como disciplina
responsable de facilitar respuestas adaptativas eficaces en la atencion al paciente en su
totalidad (77).

La autora del modelo enfatiza la necesidad de cuidados enfermeros en las personas
enfermas para que sus esfuerzos obtengan resultados eficaces adaptandose fisica y
psicolégicamente a su estado. Para poder conseguir la integridad del paciente, éstos han de
conseguir adaptarse a los estimulos del entorno en las diferentes dimensiones. Las
intervenciones se enfocan principalmente en cuatro dimensiones de adaptacion: la

fisioldgica, el autoconcepto, la interdependencia y el desempefio de roles (93).

En el contexto del nifio candidato a trasplante cardiaco, los factores que condicionan el
bienestar del paciente y de su familia son diversos: la gravedad del diagnéstico, la
incertidumbre de la espera, los tratamientos invasivos y la duracion de la hospitalizacién.
Los participantes explican cémo estos factores generan respuestas adaptativas variables en
cada paciente y familia, exigiendo una individualizacién de los cuidados que va mas alla de
la aplicacion de protocolos estandarizados. Esta perspectiva conecta con los cuatro modos
de adaptacién del modelo de Callista Roy (fisiolégico, autoconcepto, funcidén del rol e
interdependencia), que en estos pacientes se ven comprometidos de forma simultanea (77,
86).

Un aspecto para destacar que emerge del andlisis es la reflexion aportada por uno de los
participantes, que introduce un matiz conceptual importante: los cuidados enfermeros de
estos pacientes no deben diferenciarse por el hecho que sean candidatos a trasplante, sino
por sus necesidades clinicas y humanas especificas en cada momento. Esta idea centra el

cuidado en la persona y no en el diagnéstico, distanciandose de un modelo biomédico
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centrado en la enfermedad y acercandose a un modelo enfermero que se centre en la
respuesta adaptativa del paciente, asi como propone Roy (77). Esta perspectiva tiene
implicaciones directas para el disefio de futuros protocolos enfermeros, que deberian
estructurarse en torno a las necesidades del paciente y no solo en lo que refiere a los

dispositivos o las patologias.

La evidencia disponible respalda este enfoque integral, sefialando que la atencion centrada
en la familia y en las necesidades individuales del paciente pediatrico critico mejora los
resultados clinicos y la satisfaccion del paciente y su alrededor (62, 65). En este sentido, las
conclusiones del estudio sugieren que los profesionales de enfermeria de UCIP ya aplican
de manera intuitiva muchos de los principios de los cuidados centrados en la familia, pese a
la falta de respaldo formal de marcos de referencia enfermeros o fundamentos tedricos que

lo estructuren.

6.5 Formacién y competencias: especializacion, simulacion clinica y desigualdad entre

centros

La falta de formacién especifica y continuada en el manejo del paciente pediatrico pendiente
de un trasplante cardiaco es identificada como una necesidad relevante por la mayoria de
los participantes. Los resultados ponen en evidencia una desigualdad formativa entre
centros en que los hospitales de referencia con mayor volumen de actividad en trasplantes
disponen de programas de formacion periodica en dispositivos de soporte circulatorio
avanzado, y en otros centros la formacién se basa principalmente en la observacién de
compaferos con mas experiencia y en aprendizaje por ensayo y error de la practica clinica
diaria. Esta desigualdad coincide con la distribucion del trasplante cardiaco pediatrico
concentrada en un numero reducido de centros especializados en Espana, lo que genera

diferencias en las oportunidades formativas del personal de enfermeria (46).

En la actualidad existen diversas disciplinas que forman a los enfermeros en areas
especificas otorgando competencias exclusivas de alto nivel, educacion especifica, politicas
de apoyo e investigacién continua; un ejemplo de ello es la especialidad en enfermeria
pediatrica la cual ejerce en diferentes entornos proporcionando proteccién, prevencion,
promocion, optimizacion y recuperacion de la salud de los nifios. Por consiguiente, es muy
importante promover las especializaciones; en especial en esta area ya que la enfermeria

pediatrica proporciona alta calidad de cuidados y resultados en la salud infantil (94).

Adicionalmente, los participantes identifican la simulacién clinica como la metodologia
formativa mejor valorada para el manejo de situaciones criticas y dispositivos

especializados, como ilustra uno de los participantes: “A veces en nuestra unidad pasamos
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de tener una ECMO o ninguna a pasar a tener cuatro ECMOs y dos AV. Entonces es dificil a
veces tener tanto profesional preparado para llevar de manera solvente o con mucha
experiencia este tipo de dispositivos”. Esta formacion permite entrenar habilidades técnicas
y toma de decisiones en entornos seguros, sin riesgo para el paciente, y ha demostrado ser
eficaz en el desarrollo de competencias avanzadas en enfermeria de cuidados intensivos
(95).

Hallazgos de revisiones sistematicas demuestran la gran eficacia del empleo de realidad
virtual en formaciones, las cuales proporcionan una comprension mas profunda y una mejor
captacion de la informacion. De esta manera se fortalecen las habilidades clinicas de los
estudiantes enfermeros obteniendo unas competencias practicas esenciales para la
atencion de la salud. Por lo tanto, potencia positivamente el pensamiento critico y reflexivo
en un ambiente seguro y controlado, desarrollando la confianza, el liderazgo y el trabajo

grupal en los participantes, ademas de promover la empatia y la autoconfianza (96).

A pesar del reconocimiento, estas formaciones son implementadas en un numero limitado y

desigual entre los centros participantes, por lo que indican los profesionales.

La formacion respecto al manejo de dispositivos de asistencia ventricular como la ECMO o
el Berlin Heart es sefialada como una necesidad prioritaria, especialmente en momentos en
que se utilizan varios dispositivos de forma simultanea, situacion que genera una presion
asistencial sobre el personal con menor experiencia. Enlazando con la literatura, podemos
comprobar que la exigencia cada vez mayor de los pacientes en UCIP requiere de un nivel
de competencia enfermera cada vez mas especializado, siendo la formacién continuada un
factor determinante para garantizar la seguridad del paciente en entornos de alta exigencia
(52, 59).

Por ultimo, los resultados reflejan una reivindicacién transversal del reconocimiento formal
de las competencias propias de enfermeria, que se diferencien de las actuaciones de
caracter médico. Esta demanda conecta con el debate actual sobre el desarrollo de roles
avanzados en enfermeria de cuidados intensivos, que se identifica como una via para
mejorar la calidad asistencial, reducir la variabilidad en la practica clinica y aumentar la

satisfaccion de los profesionales (97).

En conjunto, los resultados del presente estudio reflejan una realidad asistencial que se
caracteriza por una elevada competencia técnica y una profunda implicacion humana por
parte de los profesionales de enfermeria en UCIP, que ejercen un rol altamente complejo a
pesar de no contar con el respaldo de protocolos especificos ni de guias de referencia que

sistematizan y visibilizan sus actuaciones. La alineacion de los hallazgos con la evidencia
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disponible refuerza la necesidad de avanzar hacia un modelo de cuidados enfermeros
estandarizado y tedricamente fundamentado. Dicho modelo deberia integrar las
dimensiones clinica, emocional, familiar y formativa identificadas en este estudio como ejes
fundamentales de la practica asistencial en el paciente pediatrico candidato a trasplante

cardiaco.
6.6 Sintesis integradora: hallazgos, objetivos y Modelo de adaptacion de Roy

A modo de sintesis, la Tabla 7 recoge los principales hallazgos del analisis cualitativo
organizados por categoria tematica y subcategoria, estableciendo la correspondencia con
los objetivos especificos del estudio y con los modos de adaptacion del Modelo de
Adaptacion de Callista Roy. Esta interrelacion permite observar estructuradamente como los
hallazgos emergentes de las entrevistas sintonizan con el marco teérico del trabajo y con

los objetivos especificos del estudio.
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Estabilidad hemodinamica
como eje central

Individualizacion segln
estado clinico

Vision longitudinal: la espera
COMO proceso

Manejo de dispositivos y
seguridad del paciente

Control de coagulacion y
valoracién clinica avanzada

Cuidados integrales més alla
de lo técnico

Universalidad y adaptacion
segun necesidades, no
diagnostico

Reivindicacion de la
autonomia enfermera

Impacto del diagndstico en
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Carga emocional sobre el
profesional de enfermeria

Enfermeria como primer
soporte emocional

Impacto del desplazamiento
geografico

Ausencia generalizada de
protocolo pretrasplante
enfermero

Mejora basada en feedback
informal

Ausencia generalizada de
protocolo pretrasplante
enfermero

Aprendizaje basado en la
experiencia, no en
protocolos

Protocolos existentes
centrados en la visién
médica

Necesidad de formacion
especifica y simulacion
clinica

Aprendizaje informal y

desigualdad formativa

Necesidad de
subespecializacion en UCIP
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cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafolas

o,

La estabilidad cardiovascular organiza toda la
jerarquia de cuidados en el paciente critico

Los cuidados se adaptan al estado de ingreso de
cada paciente, sin un protocolo Unico aplicable

Elingreso se vive como una carrera de fondo; el
dia a dia marca el ritmo de los cuidados

El control de dispositivos avanzados (ECMO,
Berlin Heart) y la prevencion de complicaciones
centran la actuacion enfermera

El riesgo simultaneo de trombosis y sangrado
exige vigilancia neurologica y vascular continua

La practica enfermera abarca desde La higiene
bucal hasta la preparacién farmacoldgica,
superando la dimension técnico - invasiva

Los cuidados deben ser equivalentes a los de
cualguier nifio en UCIP; lo que varia son los
tratamientos segln el dispositivo

Enfermeria posee conocimientos suficientes para
gestionar los cuidados propios con autonomia,
sin depender del enfoque médico

La noticia del trasplante supone un golpe
emocicnal intenso para la familia gque reguiere
acompanamiento inmediato

El cuidado de estos pacientes genera impacto
emocional en el personal

Los profesionales de enfermeria asumen el rol de
soporte emocional principal para las familias
durante la hospitalizacion

Las familias que requieren desplazarse para la
intervencidn ven su red de apoyo fragmentada,
generando necesidades adicionales

Mo existe ningun protocolo enfermero especifico
para el paciente candidato a trasplante cardiaco
en fase de espera

Las recomendaciones de las familias al alta
sirven de aprendizaje para futuras actuaciones,
sin sistematizacion formal

Mo existe ningln protocolo enfermero especifico
para el paciente candidato a trasplante cardiaco

La practica clinica se trasmite entre companeros
y mediante la experiencia diaria ante la falta de
protocolos escritos

Los protocolos disponibles responden a criterios
médicos; enfermeria carece de guias propias
orientadas a los cuidados

La simulacidn clinica se identifica como
herramienta clave para preparar al personal ante
situaciones de emergencia

La formacion depende en gran parte de la
iniciativa individual y la transmisidn informal de
conocimiento entre companeros

Los cuidados intensivos pediatricos reguieren
una formacion de subespecialidad que combine
rmaster y trayectoria asistencial
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03/06

03/086

03/086

05

05

05

Modo fisioldgico -
fisico

Modo fisiolégico -
fisico

Modo de
autoconcepto -
identidad

Modo fisioldgico -
fisico

Modo fisiolégico -
fisico

Modo fisiolégico —
fisico / Modo
funcion de rol
Mado fisioldgico—

fisico / Modo
funcion de rol

Modo de funcién de
rol

Modo de
interdependencia /
Modo de
autoconcepto
Modo de
autoconcepto—
identidad

Modao de
interdependencia

Modo de
interdependencia

Modo de
autoconcepto /
modo de
interdependencia

Modo de
interdependencia

Modo de funcién de
rol

Modo de funcidn de
rol

Modo de funcién de
rol

Modo de funcién de
rol

Modo de funcion de
rol

Modo de funcidn de
rol

Tabla 7: Sintesis comparativa de los hallazgos cualitativos por categoria tematica, objetivos del estudio y Modelo

de Adaptacioén de Callista Roy
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7. Conclusiones

El presente estudio ha permitido conocer de forma directa el rol de enfermeria en la
atencion al paciente pediatrico candidato a un trasplante cardiaco en las UCIP espafolas,
una realidad poco documentada desde la perspectiva enfermera y que presenta importantes

areas de mejora.

Los resultados obtenidos muestran que el rol de enfermeria en este contexto es exigente,
amplio y muy complejo desde el punto de vista técnico. Las enfermeras se encargan de la
monitorizacién continua del paciente, el manejo de dispositivos avanzados, como la ECMO
o el Berlin Heart, la administracion de farmacos de alto riesgo y, a la vez, son la primera
linea en el acompanamiento emocional del nifo y la familia, adaptando su actuacién en todo
momento al estado clinico del paciente. Esta capacidad de respuesta, construida en gran
parte sobre la experiencia propia y el aprendizaje entre compafieros, evidencia un alto nivel
de competencia profesional que, sin embargo, no se ve respaldada por protocolos

especificos que lo formalicen o estandaricen.

La ausencia de un marco de referencia enfermero disefiado para el paciente pendiente de
un trasplante cardiaco es el hallazgo mas consistente y transversal del estudio, lo que
genera una variabilidad importante entre centros que puede repercutir directamente en la
seguridad y la calidad de la atencidon. A esto se le suma la falta de herramientas
estructuradas para la evaluacion emocional y de formacién continuada accesible para todos

los centros.

Los datos recogidos sientan las bases para el desarrollo de futuros marcos de referencia
enfermeros centrados en las necesidades reales del paciente, que integren las dimensiones
clinica, emocional y familiar, y que visibilicen el rol propio de enfermeria mas alla de los
protocolos médicos ya existentes. Como materializacion de estos hallazgos, se presenta en
el Anexo 10.13 una propuesta esquematica de intervencion enfermera en el nifio candidato
a trasplante cardiaco en UCIP (Tabla 13), que sintetiza las actuaciones identificadas y

pretende servir como base para el desarrollo de futuras guias especificas.

8. Limitaciones del estudio y futuras lineas de investigacién

El presente estudio presenta una serie de limitaciones que deben ser consideradas al

interpretar los resultados.

En primer lugar, el tamafno reducido de la muestra (n=5) supone una limitaciéon importante.

En investigacion cualitativa, el tamafo muestral se suele determinar en funcién del principio
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de saturacion tedrica, que se entiende como el punto a partir del cual incorporar
participantes no aporta informacién sustancialmente nueva (82). Dado el caracter altamente
especializado del perfil que se requiere y el reducido numero de unidades en Espafa que
atienden a pacientes pediatricos a la espera de un trasplante cardiaco, el reclutamiento para
este estudio fue especialmente dificil - lo que incluye la escasa respuesta de los
profesionales y la dificultad para contactar con los servicios de UCIP de hospitales
especializados -, por lo que no es posible afirmar que se haya alcanzado la saturacion.
Estos aspectos pueden haber limitado la diversidad de perspectivas recogidas, de modo

que algunas realidades asistenciales podrian no quedar plenamente representadas.

También existe la posibilidad de sesgo de seleccion, ya que los participantes se obtuvieron
mediante los diferentes métodos de difusién por deseo de participacién propia. Por tanto,
esto conlleva a que los diversos integrantes del estudio puedan tener mayor interés y/o
experiencia en el tema, proporcionando una vision parcial de la realidad asistencial desde
su punto de vista. De manera que este hecho puede repercutir en los resultados obtenidos
orientandose a una tematica mas especializada e implicada, proporcionando homogeneidad

al discurso.

Asimismo, cabe sefalar la limitacion en cuanto a transferibilidad de los resultados. Al
tratarse de un estudio cualitativo con una muestra pequefa y un contexto asistencial tan
especifico, los hallazgos no son directamente extrapolables a otros centros o realidades. Sin
embargo, la heterogeneidad de los perfiles participantes - en términos de experiencia, tipo
de centro y ubicacién - contribuye a enriquecer el analisis, permitiendo identificar patrones
comunes que podrian orientar futuras lineas de investigacién con muestras mas amplias y

representativas.

Por otro lado, la ausencia de guias previas, protocolos especificos y bibliografia suficiente
sobre el rol de enfermeria en este contexto ha condicionado el desarrollo del trabajo, tanto
en el apartado de fundamentos tedricos como en la discusién y comparativa de los

hallazgos obtenidos.

Por ultimo, la experiencia limitada de las investigadoras en el desarrollo de estudios
cualitativos puede considerarse una limitacién en aspectos como la conduccion de las
entrevistas, la codificacion de la informacién y la interpretacion de los datos. No obstante,
esta circunstancia se mitigd mediante la supervision de la tutora académica y el uso del
método Delphi para la validacion del instrumento de recogida de datos, lo que contribuy6 a

reforzar el rigor metodolégico del estudio.
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En cuanto a futuras lineas de investigacion, seria necesario ampliar la muestra a mas
centros y profesionales, incorporar la perspectiva de las familias y del resto del equipo
multidisciplinar y evaluar el impacto de futuros protocolos una vez implementados. El
impacto emocional del cuidado de estos pacientes sobre el personal de enfermeria es

también un area que merece una exploracién mas profunda.

En este sentido, una prioridad de cara al futuro seria someter los hallazgos de este estudio
a una validacidn multicéntrica, que permita contrastar si las necesidades y dinamicas
identificadas en las UCIP participantes son extrapolables al conjunto de centros espafioles
con programa de trasplante cardiaco pediatrico. Paralelamente, los resultados obtenidos
podrian servir de base para el desarrollo de un protocolo enfermero piloto, disefiado de
forma colaborativa con los profesionales de las unidades, que estandarice las actuaciones

clave y reduzca la variabilidad actualmente existente entre centros.

Asimismo, la formacion especializada emerge como una necesidad estructural en este
ambito. Futuras iniciativas deberian explorar la incorporacion de la simulacién clinica como
herramienta de entrenamiento para el manejo de situaciones de alta complejidad - como
soporte con ECMO o la gestion del deterioro hemodinamico agudo - asi como el disefio de
programas de formacidn especifica accesibles para todos los centros, independientemente

de su volumen asistencial.
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10. Anexos

10.1

C-CHEWS: Cardiac Children’s Hospital Early Warning Score

Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafolas

Cardiac-Children’s Hospital Early Warning Score
1 2

Staff Concern Concemad
Family Concern Concemead or absent

1] 3
Behavior/Meuro * Playing'sleeping = Sleepy, somnolent when | * lritable, difficut fo console = Lethargic, confused, Roppy
appropriately ot dishurbed ° Increase in patient's baselineg = Reduced response to pain
= Alart, at palient's saizure aclivity = Prolonged or frequent seizures
baseine = Pupils asymmetric or sluggish
Cardiovascular ® Skin tone = Pale = Grey = Grey and motthad
appropriate for = Caplllary redill 3-4 seconds | = Capillary refill 4-5 seconds = Capillary refill =5 seconds
patient * Milg” tachycardia * Moderate” fachycarda = Savere” fachycandia
* Capilary refil * Intermittent ectopy or * Mew onset bradycanda
= 2 seconds ireguiar HRYnat new) * Mew ansetiincrease in eclopy,
imequiar HA or heart block
Respiratory “ Within narmal “ Mlild" tachypnea’ " Moderale® fachypreaincreased * Severs” lachypnea
paramatens increased WOB (flaring, WOB (flaring, refracting, grunting, | * RR < normal for age
® no refrections retracting) uge of accessory muscles) = Severe increased WOB (i.e, head
* Up to 40% supplemental | = 40-60 % oxygen via mask babbing, paradowcal breathing)
oRygen # 12 L NG = patient's baseling need | = =680 % oxygen via mask
= Upte 1L MG = patient’s “ Mabsq 1-2 hr #» 2 L NG > patient's basaline naed
bassline need * Moderate desabwations < patients | * Nebs g 30 minutes — 1 hr
* Mild deseturations < baseling * Gavare desaturations < patient’s
patient’s baseline = Apnea requiring repositioning or basaling
® Intermitient apnea salf- slimulation = Apnea reguiring intensentions ather
resolving than itioning or stirmulation

Infant
Toddler and Older

=105 4 for age

= 15% # for age

= 25% A for age

= 10% # for age

= 25% #n for age

= 50% # for age

Figura 1: C-CHEWS: Cardiac Children’s Hospital Early Warning Score

Fuente: McLellan & Connor (2013) (57).
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10.2 CAMEOQO: Complexity Assessment and Monitoring to Ensure Optimal Outcomes

Bed: & Number [#) Supplemental Figure 1a: Complexity Assessment an:l Monitoring to Ensure Optimal Outcomes Total Seore: 54+
Unit: (CAMEG 117} Complexity:
Date at Start of Shift: Shiftz a8 PM Medical Record Mumber: Patient: Medicaly Surgicalf OFf servioe
#.of patients at start af shift: # of transfers) admissions: #af #of at end of shifi:
Registered Nurse Years of Experience: -2 yanrs 3-5 years &40 years 11-15 years A6+ years
Farm Instrachions: Orole answer itenss o5 appliceble. tem paiets are in paventhesss.
Patient (PL.| 3 of care §2) Bz oteare D of care |3) Zupphementsl G2 (nes sl cannula (R, high flow rasal connals ISENC)L blawsny (1)
Bt Clinical: Escalation of core (2] Mainterarce af care De-escalation of care [2) | [ Bikevel Pasitye Arwsy Pressure/Conbinuous postive airaay pressare (BIRAP/CEARE |2)
Family/Carsgher Escalation of care {2) Mainsenance of care  De-escalation of care {2} Cantinucus retiulizer |3) Iatlorans fholinsdinhaked naric arde |51
Canventianal venkiatar man ni (4] Lidacaine far suctioning (21
gl Frevguen oy jet wenriilaticn 40

gh M il wensilation

Enhanced precautions fcortact, droplet, etc) (1)

Fluid balance [Urine output (W3], Chest tabes [CT). Pentaneal diaksis (901, Lontinugus Venc- F bl >
Wienews Hemmahilbratian [CYWH], draish Ageninkstar proosdural sedation (3]
Every 30 minutes [0 30 min [1); Every 15 minetes (O 15 min) (2]; Less than every 15 minates (0 | Weuralomyfssurns raragement (35
<15 mink (3} Esiduralfirarathecsl por man [E]
Haninuashe Vendilation Support [heart mte (HAY, respiratary raie [RA), Bood aresure (BF), Exterral ventricular devioe (EVD)/istracranial bah fap
tempemature {bemp). coygen saturation (G2 sat], verdilation settings, pupils, kevel of constousness Faanysedation/narcotic withdrawal management {3}
(LR, paind Aurwayy’ Endesracheal tulss (L TT) maimtenance 3]
030 min (1) 0 15 min |2): Q <15 min (3] wentilatory sappert weaning {4}
Irrwasive (ceniral venous pressane (CUF], Umbilizal Arvery Pressure (UAP P Umbilical Venoes Bressarns Critical airwan frasn acheostomy managament 151
{UWP|, arterial B2, intrazardlac oressures, intracrantal pressure CP), intra-abdoming pressune [LAF)] ETT firachegst ooy sucticring |31
1 howr [1]; G 30 min [2); 4,15 min (3]; <15 min {4) Dradrasapharyngeall nasal s toning (21
Chest tubesdrairs (2] Extraconsancal Membranae O (ECKIO) (4] Trachwastamy cars (3]
Seicures (A3 Ot chest (21 Prcer - berporary wiees 12] Spit fistuls care (3)
Assind diice (werdricular assnl device (AT, enpells, Quadras) (5] ‘Cough assist vest (2]
Pacarss irpl Ll ar delibrilatar - parmanant {2) Chest physiotheompy [FT) (21
Arrhythmia maragemsni {5)

i IR fa {MJ|/ Gastric Tube {GTHIejunal [Miforal (2] Pacing wirg ramcwal {2)
Fatient contral analgesis [PCAN rmarse aralgesis (MCA] [2) Blond prockict rapid Infuser managermest [4)
Taqicalinte opthalamic/iecta (1) Fluid beluz (2] :"“ ""’“"“"""""'"‘"‘m;m"“ L]
halation: Maberaed dase whaler [MO1Nebulizer (7] Chematharapeutic agants |3) c::r:;”"T;m’E" i
Bl e B CITAR S J8 iR trarasclar |21 Blaed products linchidas 53 alburmia] (43 o —;m-“'— "-“—’-m'-- T mart 3]
Standand Intavenaus (V) meds (2) litraverans Imeunoglabulin IVIGH (4] —rlLGasunlnhimaIMIr\g-.nbelnmh! nframowal (1]

A n B Chest tubsehlskef lacksan-Pratt (P Peritcoes dialysis (PD] drao man el (31
1-10 |1k 11-20 [2); 21-30 [35; 31-a014]; =41 [2) Gestrointestnsliostommy tube site care (2)
il Blsdder scannar (1}

1anp (1]; 2 drips [21; 3 drips [2]; A drigs |3 S+ drips {5) 45en o urinary cathoterfurcteral] tube 12
L s | Hian urm b Urirary catheter msertion/remeoval fstraight cateterization (21
1 arip (1) 2 drips |28 3 drips [3); A4 g (4] S5 elrigns {5) Peritoneal diakysis {3)
Saguential comginession devies (SC0E] 1)
@me«cmrﬂ Hesspsital
il remry childia s 40 201 3 Boston Childnen s Mospiml. All Rights Reserved. Por reprint permission plees: comact Candiovasculer and Critieal Core Services.

A

Supplemental Figure 1b: © and ing te Ensure Optimal Quicomes {CAMED 17

Splintsfarthatics (2] Extornal braction maragoment (3) | | Inefecthe 1) Mursing leadership consult (3}

:"ﬁ"“ﬂ f:;:’:"z’:rﬂ i‘;;‘::;'*'ﬁ‘e ﬂl:;"Eﬂ‘“ 12 Parert participstion in cares; inefect e {2) Parert asence In care (2]

'mcuum ed Wound { man =

Feripheral intravenous Ihétrll.i']"srmw ent {2} PIV insertion/remeval (2] T P e

= Tline insarbondremaval (2] 10-30 snind (1) Iecermpdiate (31-E0 min] [2): o b {260 min) {3}

Cemitralf PIV cubing changafinfusian charge [5)

Cewitral uaneuas Bns [CWVL]Sartesialdi cardiag linefpari reniad cenitral eathetar [FIOC) ‘Case manage: consult Disease process education

linefincwelling port man, ant {3} Socisl wark cansuly hiedization sdumatian Walunteer monsult
| Brug misaure IV {2) 8 Child It consah Procedurs/treatmant Medical/Sungical carsutt
:;‘;':;m‘:“%%g el POCT = 1 tims poe shift 13) Rescurce soeclalss consult  Family presence faclinatian

Peripheral stick for lab draw [3) Psychelogy consult Freoperatue/Postoperative education

Arterialfwencus port for lak draw (3] | [_Physical sharapytaceupationsl the ey cansull Clergy Canguly

Spacimen {rulurns/labs) mansgomaent (2] | | Laczatienfaading team PAulCidisciplinany care moatingSamily maating

Labaratory data interpratation [acid/base halaince, @ectrolyias, bematologyl (41 | Interprater services Dirgan donation

End of I cars/postmertem care (8] | | Mutrsionist Ctnics consult

T e e S Dimgant RIS [2 AdmissianSdischengs Pediatric Advarced Care Team (FACT]

mukatian chest: kidney, ureter v b 121 5 .

Cxtubesion (3 U5 [head, abdemen, =t | |1) morlialdin o frn ot grarcn {CARP] toden cangult
Bronchoszopy 3% EEG i2]

Cardicversion {a) Head CT 41 101 xzi w3k adak sk o) F|T: s(e) 9is):  10f1o); =10 (15)

CTfdrain: placement (3] remosal [3) Lurnbar pancture (3) Time to complete cocrdinatian of cane; {orde the high=st appliable valus)

Electracardiogrann [ENG) (2] Pl asis 12) Standard [0-30 minj (1); Irgarmiadiate (31-60 win] (23 Compigs (=60 min) (3|

Echigard cyram [ECHO| (1) ECHO requirerg handi-on assist (3} Hem e tion (4]

ECMC cannulslicr wanferoai charge [5) Wedicaticney prescripton review: tardipulmonany resuscitation [CPH] training
Sontemous Yeno enous Hemofilbmtion JOMVH) 15 Imranicstiors (schedubsd /seasenal} Car seet challenge

WAL pesmp head change (5) | = = =

Ballpon atrial soptostomy [Eas) |4 artilaten o wantilation Eyn anam [Ratiropaiby of prématurity (ROP)|
Chesl eralaratian openingionsers () Enteral feeding [Farmula reviesyteaching) HEAring SLreen

Abdominal exploration [41 AET, 1T, Gastre-lajunal (G tube, or APLL)

‘Wacuum Assisted Wound [WAC) dressing: Insertion {3) change (3) Equiprmesifaupplies  Phenyketonuris (FEULY state screen “Al Babies Cry” fahaken baby guide
WL intracandisc anfurabilcal FICC e irseian |3) reamcsal (3) Tracheastam suclicrnng Caher:

- . i - 101 22k M3k &k sk SiEk TG ®Ek 919 1410);  =10[15)
1 I;;i".,,,_m:;: f:;'“w i Time to complete discharge planning/education: [<ircle the highest 2pplcable value| ]
Ambulation with assetance (1] Standard [0-30 min} (1; Ircermediabs (51-00 mnd {2 LComabex {66 mind {3}
Diaper change (1] soletic charge |2
Marage et plans 12 Shift report - comglex §2)

Flaor (3} Wiagretic resanance imaging (WAL (3] lrterventiona radinlogy 31 mcicle ik neysartheg (Ealccy Eert Bemont & ) [

Huena (4] Cathierization L (3] Dutside Tacility (4] P T T T T R s A P e P AT MY R |
Orerating Foorm (O] (2] ErerEeno/ TR Precept: employes (4] Sber (20 Stalf deweloprment (side by sidesfresounce| {3)
Fadlomy [computed tomagraphy [CT) scan, ultrascund, =ray] [3) Precapt: shadent (1) Security |33

Miucloar medicine (3] Other: Resparch data callection (2] Urit/instinstion mectings (2)

Hoa long did this take you/jpatient? [circle the highest apolicable walue] Mizsisted cotside oarrent assignment: Inunit (21 Gutsde unit |3)

Stanesed (0-30 man 11);  Intarmadiate (3160 min| 12); Complax (260 mial {3

@wmmwu £ 2013 Boston Children's Hoepital. ANl Rights Reserved. Foe reaim issinn pileise coanel Coedi and Critical Cee Semvices.

Figura 2: CAMEO: Complexity Assessment and Monitoring to Ensure Optimal Outcomes

Fuente: Pignatiello (2022) (55).
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10.3 Cuestionario de necesidades de los familiares de pacientes

Tabla 4. Diferencias entre el estudio de Johnson y col (1998) y el presente estudio

Estudio

Johnson y col, 1998 Estudio actual
ftem

1. ;Usted siente que se le estin dando los mejores cuidados

. . Actitud Atencion médica
posibles al paciente?

2. Usted siente que el personal del hospital se preocupa por el . e
e q P P p pap Actitud Atencion médica
paciente?

3. (Le dan explicaciones sobre el estado del paciente en términos . .

Comunicacién Comunicacién
que usted pueda comprender?

4. ;Usted siente que le estan dando informaci6n sincera respecto al L L

- Comunicacién Comunicacién
estado y progreso del paciente?

5. (Usted comprende lo que le estad sucediendo al paciente y por . .

. : < . L Comunicacién Comunicacién
qué motivos le estan haciendo cosas (pruebas, técnicas...)?
(Estén siendo los miembros del equipo atentos con usted? Actitud Atencion personal

;Muestra algin miembro del equipo interés por como esta usted?  Actitud/Consuelo Atencién personal

8. (Usted cree que alguien deberia telefonear a su casa ante un

cambio significativo en el estado del paciente? Consuelo Eliminado
9. gLe‘ ha’tlaxpllcado el personal del hospital el equipamiento que Consuelo Atencién personal
esta utilizandose?
10. Yo est tisfech las atenci édi ibid
0 estoy muy satisfecho con las atenciones médicas recibidas Eliminado Atencién médica
por el paciente
11. ;Hay algurllas cosas resp‘ecto a losl cuidados médicos recibidos Eliminado Posibles mejoras
por el paciente que podrian ser mejoradas?
12. ;Usted se siente comodo con las visitas al paciente en la unidad Co o
. - - Comunicacién Eliminado
de cuidados intensivos?
13. ;Esla sala de espera comoda? Comunicacién Eliminado
14. ;Usted se siente solo y aislado en la sala de espera? Aislamiento Posibles mejoras

Figura 3: Cuestionario de Necesidades de los Familiares de Pacientes de Cuidados Intensivos (CCFNI), version

breve adaptada al espariol.

Fuente: Molero Jurado et al. (2011) (63).
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10.4 Hoja de informacién al participante

I UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI
Facultat d’Infermeria
HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

Titulo del estudio: Claves del Cuidado Enfermero en el Nifio Candidato a Trasplante
cardiaco: Hacia un Protocolo de Actuacion en las UCIP Espafiolas.
Investigadores:
Alba Brunet Roldan, Jennifer Diaz Pino.
Grado en Enfermeria — Universitat Rovira i Virgili
Tutora académica: Leticia Bazo Hernandez
Introduccion:
Nos dirigimos a usted para solicitar su colaboracion para participar en un estudio
realizado en el marco de un Trabajo de Final de Grado de Enfermeria de la Universitat
Rovira i Virgili.
Nuestra intencion es que reciba toda la informacion para poder decidir si acepta o no
participar en este estudio, para ello le pedimos que lea atentamente este documento y le
invitamos a que nos escriba para resolver cualquier duda que le pueda surgir.
Objetivo del estudio:
El objetivo de este estudio es conocer la vision y la experiencia de los profesionales
sanitarios sobre la atencion enfermera al paciente pedidtrico que se encuentra a la espera
de un trasplante cardiaco en las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos, con la
finalidad de identificar aspectos clave que contribuyan a la mejora de la practica
asistencial.
Participacion en el estudio:
Usted es invitado a participar en este estudio debido a que su experienciay conocimientos
profesionales pueden aportar informacion relevante para comprender mejor la realidad de
los cuidados a estos pacientes.
Su participacion consistird en una entrevista semiestructurada, individual o grupal, en la
que se realizaran preguntas relacionadas con su experiencia profesional.
La entrevista:

- Tendra una duracion aproximada de 30-45 minutos,

- Serealizara en el momento acordado y de forma telematica,

- El audio serd grabado, siempre con su consentimiento, con la finalidad de facilitar

el posterior analisis de la informacion.
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w UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Facultat d’Infermeria

Riesgos y molestias derivadas de su participacién en el estudio:

Su participacion en el estudio no supone riesgos ni molestias relevantes. Algunas
preguntas pueden hacer referencia a situaciones complejas desde el punto de vista
profesional, pero puede decidir no responder cualquier pregunta que le incomode.
Beneficios esperados:

Su participacion puede contribuir a mejorar el conocimiento sobre los cuidados
enfermeros en el ambito de estudio, mejorando la atencion en la practica futura.
Confidencialidad y proteccion de datos:

Toda la informacion recogida sera tratada de forma confidencial y anonima, siguiendo la
normativa vigente de proteccion de datos.

Los datos seran utilizados exclusivamente con finalidades académicas, i no permitiran la
identificacion de participantes.

Participacion voluntaria:

Su participacion es totalmente voluntaria. Puede decidir no participar o retirarse del
estudio en cualquier momento, sin tener que dar explicaciones ni tener consecuencias.
Contacto:

Para cualquier duda o si quiere solicitar mas informacion, puede contactar a través de
nuestros correos electronicos:

Alba Brunet Roldan: alba.brunet@estudiants.urv.cat

Jennifer Diaz Pino: jennifer.diaz@estudiant.urv.cat
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10.5 Consentimiento informado

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI
’ Facultat d’Infermeria

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio: Claves del Cuidado Enfermero en el Nifio Candidato a Trasplante

cardiaco: Hacia un Protocolo de Actuacion en las UCIP Espaiiolas.

Yo, , declaro que:

- Heleido y entendido la hoja de informacién al participante correspondiente a este
estudio.

- He podido hacer preguntas y recibido respuestas satisfactorias.

- Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del estudio en
cualquier momento, sin tener que dar explicaciones y sin consecuencias.

- Acepto participar en este estudio mediante una entrevista semiestructurada.

Autorizo la grabacién en audio de la entrevista O

No autorizo la grabacion en audio de la entrevista Il

Entiendo que mis datos seran tratados de forma confidencial y anonima, de acuerdo con
la normativa vigente de proteccion de datos, y que se usardn exclusivamente con

finalidades académicas y de investigacion.
Para que asi conste, firmo este documento.

Lugar y fecha:

Firma de el/la participante:

Nombre y firma de las investigadoras:
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10.6 Cartel informativo para la captacion de participantes

_URES ENFERMERA/O DE
UC! PEDIATRICA?

;Quieres compartir tu experiencia con nosotras?

Participa en nuestro TFG realizando una
breve entrevista sobre el cuidado enfermero
del nifio candidato a trasplante cardiaco en
las Unidades de Cuidados Intensivos
Pedidtricos en Espana.

N e

Criterios inclusivos: { :
« Profesional de UCI pedidtrica. -~
. Expe.rber\cm minima de 6 meses en los
dltimos 10 atos.
« Idioma castellano y/o cataldn

Contacta con nosotras a través de los siguientes correos o
rellena el formulario a través de este QR:
alba.brunet@estudiants.urv.cat

jennifer.diaz@estudiants.urv.cat

Figura 4: Cartel de difusién del estudio para la captacién de participantes

Fuente: Elaboracion propia

10.7 Transcripciones de las entrevistas
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10.8 Analisis de la entrevista 1

El primer participante, enfermera con un afio de experiencia en UCIP en un hospital de
referencia en trasplantes cardiacos pediatricos, permite identificar una actuacién enfermera

que se estructura en torno a la seguridad del paciente como eje central.

El profesional describe una jerarquia de cuidados en que la estabilizacién hemodinamica
ocupa el primer lugar, seguida de la prevencién de infecciones y, cuando esta garantizada la

estabilidad clinica, la atencidon e informacién a la familia.

En cuanto a la parte mas técnica, destaca el manejo de dispositivos como el ECMO y el
Berlin Heart, asi como la preparacién y administracién correcta de perfusiones

farmacoldgicas.

En lo que respecta a la dimensién emocional, dirige el foco hacia el apoyo emocional a los
padres, con derivacion a recursos de apoyo psicolégico especializados y adaptandose al

nivel de consciencia y edad del paciente.

Por ultimo y como hallazgo relevante, el participante confirma la falta de protocolos
enfermeros especificos pre-trasplante en su unidad, sefialando la necesidad de estos y
destaca que la simulacion clinica deberia ser una metodologia que se aplique para la

formacion del personal en cuanto al manejo de estos pacientes. (véase Tabla 8)

65



UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI
Facultat d’Infermeria

Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafolas

Categoria Subcategoria Descripcién Verbatim
principal

Priorizacién
de cuidados

Rol técnico
enfermero

Dimensién
emocional,
social y
familiar

Protocolos
asistenciales

Coordinacion
interdisciplinar

Carencias del
sistema

Formacién y
desarrollo
profesional

Tabla 8:

Corregir
descompensacion

Estabilidad
hemodinamica.

Cuidados secundarios

Manejo de
dispositivos

Administracién de
farmacos

Seguridad del
paciente

Apoyo a la familia
Atencidn al paciente

segun la edad

Apoyo multidisciplinar

Falta de herramientas
de valoracién

Ausencia de
protocolos
pretrasplante

Creacioén de
protocolos

Rol cooperativo
enfermero

Rol médico
predominante

Falta de
estandarizacion

Escasa formacion a
los profesionales

Formacioén

Entrevista 1

Solucionar el motivo por el cual ingresa a la UCIP.

Dar preferencia a la estabilizacion cardiovascular.

Prevencion de infecciones y atencion familiar.

Controlar, manejar y supervisar dispositivos como
ECMO y asistencia ventricular.

Preparacién y administraciéon de medicamentos.

Una de las principales actuaciones enfermeras
consiste en reducir los riesgos y anticiparse ante su
aparicion.

Los padres son los cuidadores principales que
necesitan mas soporte emocional.

Los nifios mas mayores son mas conscientes y, por
tanto, el apoyo emocional es mas riguroso.

Ofrecer apoyo de otros especialistas como
psicologos.

No existen escalas o valoraciones para analizar el
estado emocional.

Nula existencia de protocolos enfermeros en esta
area.

Realizar protocolos orientados a enfermeria para
mejorar su autonomia, siempre siendo claros y
detallados.

Enfermeria apoya a otros profesionales que acuden
a visitar al paciente.

La coordinacion la ejerce principalmente el equipo
médico.

La ausencia de protocolos provoca diferencias en la
practica.

Necesidad de formar mas especificamente a los
enfermeros que trabajan con estos pacientes.

Realizar formacion de dispositivos complejos y
otros temas, ademas de simulacion clinica.

“Sobre todo, principalmente en funcién de cémo esté
el paciente inestable, pues prioridad.”

“Si esta inestable hemodinamicamente, la prioridad
seria la estabilidad [...] cardiovascular.”

“Una vez que esta todo estable [...] informar a la
familia.”

“Controlamos sobre todo que los dispositivos
funcionen bien, que no haya presencia de coagulos”.

“Que todas las perfusiones estén bien pautadas, que
todas las concentraciones y diluciones estén bien
hechas”

“Siempre en base a la seguridad del paciente”.

“Principalmente sobre todo a los papas [...] vienen
con miedo.”

“Cuando son mas mayores [...] hay que darles mas
soporte emocional.”

“Tenemos una asociacién que se llama Spanion, que
es un grupo de psicélogos gue, siempre que vienen
este tipo de pacientes, los derivamos directamente”.

“No tenemos ningun tipo de valoracién.”

“En cuanto a enfermeria [...] no tenemos nada.”

“Protocolos [...] especifico de enfermeria [...] que esté
muy detallado, pero que a la vez sea facil de
entender.”

“Cooperamos con ellos en todo lo que necesiten”
“Eso lo llevan los pediatras.”

“No hay protocolo [...] trabajamos cada uno
diferente.”

“Si que hay carencia [...] necesitamos formacion.”

“La simulacién es fundamental.”
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10.9 Analisis de la entrevista 2

La segunda entrevista nos aporta la perspectiva de una enfermera con tres afios y medio de
experiencia en la UCIP de un hospital de referencia. Como se puede ver en la Tabla 5, el
profesional destaca que la intensidad y el tipo de actuaciones de enfermeria estan
condicionadas por el estado clinico del paciente a su ingreso, donde podemos encontrar
desde pacientes relativamente estables a otros con soporte circulatorio avanzado como
ECMO, Berlin Heart o Levitronix.

En cuanto a técnicas, pone énfasis en el control de la coagulacién, la vigilancia de eventos
trombdticos y hemorragicos, la monitorizacion hemodinamica estricta y la prevencion de
infecciones a través de la aplicacion sistematica de bundles de seguridad. También subraya
la importancia del soporte nutricional, la movilizacion precoz y la intervencion temprana de

fisioterapia como cuidados integrales, a menudo relegados a un segundo plano.

En el ambito emocional, destaca la capacidad de los profesionales de enfermeria para
detectar senales de vulnerabilidad en la familia y el paciente, y la necesidad de derivar de

forma precoz a recursos psicosociales.

Como en la primera entrevista, el participante confirma la ausencia de protocolos
enfermeros especificos para pacientes pediatricos a la espera de un trasplante cardiaco.
Ademas, describe que el aprendizaje de los profesionales actualmente se basa en la
observacién y la experiencia acumulada, reivindicando la necesidad de protocolos
centrados en los cuidados enfermeros, al margen de las actuaciones de caracter médico.
(véase Tabla 9)
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Categoria Subcategoria Descripcién Verbatim
principal

Priorizacion de
cuidados

Rol técnico
enfermero

Cuidados
integrales

Dimension

emocional, social
y familiar

Protocolos
asistenciales

Coordinacion
interdisciplinar

Carencias del
sistema

Propuestas de

mejora en el rol
enfermero

Monitorizacién integral

Individualizacién del
cuidado

Familia

Paciente

Manejo de dispositivos
de asistencia cardiaca

Farmacoterapia

Control de coagulacién

Valoracion clinica
avanzada

Prevencion de
complicaciones

Nutricion

Maovilizacion

Prevencion de
infecciones

Apoyo al paciente y
deteccion de
necesidades
psicol6gicas.

Apoyo a la familia
Recursos psicosociales
Humanizacion de

cuidados

Ausencia de protocolos

Buena coordinacion

Inexistencia de
protocolos

Ausencia de
formaciones

Reivindicacion de
cuidados enfermero

Tabla 9: Entrevista 2

Control continuo de constantes.

Personalizar y atender seguin las caracteristicas de

cada paciente.

Informar a los cuidadores.

Informar a los nifios.

Control de soporte circulatorio como ECMO, Berlin

Heart o Levitronix.

Buen control y administracion de farmacos especificos

como cardiacos y vasoactivos.

A causa de los dispositivos de asistencia cardiaca

tienen més facilidad a tener complicaciones
trombéticas.

Control neurolégico, hemodinamico y perfusion

periférica (coloracion, saturacion...)

Evaluacion holistica para evitar infecciones,
desnutricion, dlceras.

Realizar cuidados nutricionales para evitar la

desnutricion.

Movilizacién precoz para evitar ulceraciones y

fisioterapia.

Aplicacion de protocolos como neumnonia cero entre

otros.

Ofrecer apoyo emocional al nifio, observar posibles
consecuencias del ingreso como ansiedad, depresion,

aislamiento.

Atencién emocional a los padres.

Derivacion a psicologia, trabajo social, asociaciones.

Flexibilizacion de visitas, salidas terapéuticas...

Aprendizaje de cuidados a base de observacion y

experiencia.

Equipo liderado por médicos que facilitan el trabajo. La
coordinacién recae principalmente en el equipo

medico.

Estructurar los cuidados analizando las diferentes

areas.

Falta de formacion especifica ademas de la necesidad

de formar a los nuevos enfermeros.

Reconocimiento de las competencias de enfermeria y
orientar esas capacidades a un protocolo enfermero.

Autonomia profesional.

“Mos vamos a encargar de toda la
monitorizacion [...] frecuencia cardiaca,
tension arterial...”

“Depende de en qué situacion se
encuentre...”

“Explicar un poco los tiempos”
“Dar un poco mas informacion u otra
adaptada a la edad que tenga”

“Nifios en situacion de ECMO [...]
asistencia cardiaca importante.”

“Va a implicar farmacos mas concretos de
la contractilidad y funcion cardiacas.”

“Riesgo muy alto de trombos y de
sangrado.”

“Control neurolégico [...] pulsos pedios,
coloracién.”

“Control de las infecciones.”
“Adecuado aporte nutricional.”
“Movilizacion pasiva, activa [...]

interconsulta a fisioterapia.”

“Llevar a cabo todos los protocolos de
bacteriemia.”

“Muchos entran en un estado depresivo.”

“Situacién de mucho susto [...]
vulnerabilidad.”

“Tenemos psicologo [...] casa Ronald
McDonald.”

“Se permite que vengan hermanos [...]
salidas por los pasillos.”

“No hay un protocolo.”

“Funciona de manera bastante bien.”

“Se deberia establecer un protocolo
claro.”

“Sobre todo para la gente de
incorporacion nueva.”

“Somos autosuficientes [...] tenemos los
conocimientos.”
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10.10 Analisis de la entrevista 3

La tercera entrevista recoge la experiencia de una enfermera especialista en enfermeria
desde hace 4 anos, que trabaja en un centro que deriva los casos en que el paciente
requiere un trasplante cardiaco a otras comunidades. A pesar de ello, se ha considerado
pertinente incluir la entrevista dado que el centro es referente en patologia cardiaca y la
entrevista aporta una visién detallada y enriquecedora de los cuidados enfermeros en

pacientes con patologia cardiaca grave.

Desde el punto de vista técnico, el profesional destaca el manejo de accesos vasculares, la
canalizacién de accesos venosos como PICC y midlines y la prevencion de lesiones por
presion relacionadas con dispositivos como una carencia especifica en el ambito pediatrico,
como se puede ver en la Tabla 6. También sefiala la falta de recursos materiales adaptados

como los colchones anti-escaras para cunas.

En el plano emocional y social, se enfoca en el impacto que supone para las familias el
desplazamiento geografico que supone que atiendan al nifo en hospitales de alta
complejidad, que en muchos casos les requiere cambiar de comunidad, dejandolos sin red
de apoyo cercana, y en la necesidad de humanizar el entorno hospitalario para facilitar su

estancia.

Novedosamente, esta es la Unica entrevista en que se menciona explicitamente el impacto
emocional que el cuidado de estos pacientes genera sobre el mismo personal de enfermeria
y propone la creacién de sesiones grupales de soporte psicolégico para profesionales como
parte de un futuro protocolo. También confirma la ausencia de protocolo enfermero
especifico pretrasplante en su unidad, que atribuye a que la via habitual en el manejo de

estos pacientes consiste en la derivacion.
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Priorizacién
de cuidados

Rol técnico
enfermero

Dimension
emocional,
social y
familiar

Protocolos
asistenciales

Carencias

del sistema

Formacidn

Propuestas
de mejora

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Facultat d’Infermeria

Estabilidad
hemodinamica

Atencidn integral

Apoyo a la familia

Control de
dispositivos

Accesos venosos

Técnicas
avanzadas

Impacto en el
personal

Empatia con la
familia

Desplazamiento
geografico

Apoyo familiar

Apoyo psicosocial

Ausencia de
protocolos

Recursos
insuficientes

Limitaciones
estructurales

Formacién interna
Estandarizacion
de cuidados

Prevencion de
complicaciones

Apoyo al
profesional

Tabla 10: Entrevista 3

Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafolas

Categoria Subcategoria Descripcién Verbatim
principal

Monitoreo y mantenimiento de la estabilidad clinica.

Realizacion de otros controles como pruebas
diagnoésticas y cuidados globales.

Manejo de la correcta informacion a la familia.

Manejo de dispositivos y prevencion de
complicaciones asociadas como lesiones por
presién.

Importancia de canalizacién y mantenimiento de las
vias.

Autonomia en base a una buena formacién en la
insercién de PICC, Midline.
Manejo de catéteres centrales.

Elevada carga emocional en los enfermeros.
Sentimiento de identificacién/reflejo emocional con
los padres y pacientes.

Familias desplazadas sin red de apoyo
Humanizacion y acompafiamiento a los familiares
mejorando el entorno para su comodidad.

Ofrecer servicio de psicologos y trabajadores
sociales a los familiares.

Nula existencia de protocolos para este tipo de
paciente ya que no realizan trasplantes en este
hospital y por tanto derivan a este tipo de paciente en
estado critico.

Actualizacion de equipos como ecografos, falta de
materiales especificos pediatricos.

Infraestructura hospitalaria antigua.
Realizan continuamente formaciones teniendo en

cuenta las necesidades de los profesionales.

Necesidad de homogeneizar los cuidados a través de
protocolos.

Inclusién de medidas preventivas en protocolos.

Inclusiéon de soporte psicolégico al personal.

“"Que esté estable [...] estabilidad
hemodinamica.”

“Engloba muchas cosas de los
cuidados del paciente.”

“Que les pongan las cosas claras
desde un principio.”

“Dispositivos [...] pueden provocar
lesiones por presion.”

“Los accesos venosos son bastante
complicados.”

“Canalizar PICs o midlines [...] es muy
importante.”

“Se nos hace duro [...] podriamos
estar en su lugar.”

“Te pones en la piel de esos padres.”
“Vienen de otras islas o del norte de
Africa.”

“Que su lugar sea lo mas comodo y
humanizado posible.”

“Apoyo de psicologos, trabajadores
sociales...”

“Nuestra unidad no tiene protocolo.”

“Cuesta que se nos facilite este tipo de
aparatos.”

“Hospital tiene unos 40 afios de
antigliedad.”

“Tenemos un plan de formacién.”
“La monitorizacion deberia ser
protocolizada.”

“Prevenir lesiones por presion.”

“Sesiones grupales para el personal.”
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10.11 Analisis de la entrevista 4

El profesional entrevistado en esta ocasion cuenta con una experiencia superior a 20 afios,
trabajando en la UCIP de un centro referente en trasplante cardiaco. La enfermera enfatiza
en la organizacion de los cuidados condicionada por la situacion clinica del paciente,
priorizando la individualizacion y la estabilidad hemodinamica como ejes centrales de la

atencion.

Tal como se observa en la Tabla 11, hace hincapié en la importancia de la monitorizacion
continua, que incluye la realizacién de electrocardiogramas y la supervisidn minuciosa de
parametros clinicos, ademas del manejo de dispositivos avanzados como ECMO vy
asistencia ventricular, evidenciando la complejidad técnica del rol enfermero en estos
pacientes. Asimismo, remarca la importancia de la prevencion de infecciones y el cuidado

de los accesos venosos.

En el ambito de los cuidados complejos, habla de la movilizacion adaptada y el
acompafiamiento durante la espera del trasplante, que puede tratarse de una estancia

prolongada.

En la dimensién emocional, el profesional pone énfasis en el impacto del diagndstico en la
familia, la alteracién de su dinamica familiar y la importancia de un abordaje multidisciplinar,
asi como la necesidad de humanizacion de los cuidados y la influencia del estado
emocional de los padres en el bienestar del nifio. Reconoce la ausencia de herramientas
estructuradas para la evaluacion emocional, a pesar de mostrar total confianza en la

experiencia de los profesionales para contribuir a la mejora de la atencién.

Finalmente, coincidiendo con las demas entrevistas, senala deficiencias relacionadas con la
sobrecarga asistencial y la variabilidad en la formacién del personal, relacionado con la
necesidad de desarrollar protocolos integrales, estandarizar los cuidados y afiadir recursos

de apoyo psicosocial que permitan mejorar la calidad asistencial. (Véase Tabla 11)
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Priorizacion Individualizacidn de pacientes = Segun el estado del paciente y su diagndstico se priorizan

de cuidados

Estabilidad hemodinamica

Informacion inicial

Confort del paciente
Rol técnico Monitorizacion continua
enfermero

Manejo de dispositivos
avanzados

Prevencion de infecciones
Cuidados Movilizacion con dispositivos
complejos

Apoyo en su larga estancia

Dimension Impacto del diagnéstico
emocional,

familiar y

social Apoyo familiar en el

desplazamiento

Apoyo multidisciplinar

Influencia familiar en el nifio

Humanizacion del cuidado

Evaluacion Ausencia herramientas
emocional estructuradas

Mejora basada en la
experiencia

Protocolos Diversidad protocolaria
asistenciales

Coordinacion Alta coordinacion
interdisciplinar

Dificultades en continuidad
asistencial

Formaciény  Formacion continua
experiencia

Aprendizaje entre
profesionales

Carencias del Sobrecarga en situaciones
sistema complejas

Déficit de personal experto

Propuestas
de mejora

Protocolos integrales

Estandarizacion de cuidados

Inclusién de recursos de
apoyo

Tabla 11: Entrevista 4

Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafolas

Categoria Subcategoria Descripcién Verbatim
principal

cuidados.

Monitoreo, accesos venosos y tratamiento para la

estabilizacion clinica.

Informar al paciente y a la familia para que se pueda

adaptar de la mejor manera.

Reduccion del estrés ambiental.

Realizacidn de constantes, electrocardiogramas y

parametros clinicos.

Control de ECMO y asistencia ventricular.

Control de canulas y dispositivos invasivos.

Apoyo en la movilizacidn del paciente para evitar eventos

adversos con los soportes extracorpdreos.

Manejo de los cuidades adaptandose a los tiempos

prolongados en espera del trasplante.

Acompafiamiento emocional en el diagnastico.

Se produce una alteracion en la dinamica familiar por el

ingreso hospitalario.

Intervencion de psicologos, trabajadores sociales entre

otros.

El estado emocional de los padres influye a los nifios,

realizar acompanamiento.

Realizar juegos, actividades, soporte educativo. .. durante

el ingreso.

Mo se emplean escalas de evaluacion de ansiedad o

satisfaccion a los familiares.

Aceptacion de feedback por parte de los familiares para

mejorar la atencidn.

Existencia de protocolos para ECMO, canulas, etc.

Valoracion diaria por especialistas. Mayoritariamente tienen

contacto con los médicos.

Problemas en la transicion a planta.

Van realizando formaciones a lo largo del tiempo,
incluyendo la de los dispositivos de asistencia ventricular.

Buen compaiierismo a la hora de realizar el trabajo.

Elevado numero de pacientes criticos con dispositivos.

Limitaciones por carga asistencial.

No todo el personal esta igual de preparado y tiene la
misma experiencia, hecho que influye en los cuidados.

Creacion de guias integrales.

Estructuracién de pruebas y tratamientos.

Incluir servicios de soporte psicosocial.

“Todo depende del estado del paciente
al ingreso.”

“Colocacion de vias [...] soporte
hemodinamico.”

“Ensefiar qué es lo que se va a
encontrar.”

“Intentar gque estén lo mas tranquilos
posibles.”

“Electrocardiogramas durante todo el
ingreso.”

“Requieren muchos cuidados [...]
control del dispositivo.”

“Que no se infecten.”
“Mas capacidad de moverse [...] ir con
mas cuidado.”

“Pueden estar mucho tiempo esperando
un corazén.”

“Recogerlos [...] del golpe que es saber
que necesita un trasplante.”

“Toda su dindmica diaria se ve rota.”

“Hablar con asistenta social,
psicdlogoes..."

“8i los padres estan tranguilos [...] le da
tranquilidad.”

“Jugamos con ellos [...] aula
hospitalaria."

“No [...] no s una cosa que hagamos.”

“Esto nos ayuda a mejorar para la
siguiente vez.”

“Tenemos todos los protocolos
relacionados.”

“Estamos muy en contacto.”
“A veces es un poco complicado.”

“Vamos realizando formacian
continuada.”

“Siempre hay alguien mas experto.”
“Es dificil tener tanto profesional
preparado.”

“Dificultades en este aspecto.”

“Deberia incluir [...] cuidado del paciente
y de la familia.”

“Realizacion de pruebas de manera
ordenada.”

“Todos los recursos que dispone el
centro.”
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10.12 Analisis de la entrevista 5

La ultima entrevista se realiza a una enfermera con 11 afios de experiencia en UCIP y mas
de 20 anos en otros servicios pediatricos, que también trabaja en un centro referente en

trasplante cardiaco.

En lo que refiere a la priorizacién de los cuidados, el participante enfatiza en el control
estricto del estado hemodinamico como punto prioritario en los cuidados, junto con la
necesidad de soporte farmacolégico y, en algunos casos, la asistencia mecanica previa al

trasplante.

Como podemos observar en la Tabla 12, el profesional integra la humanizacién del ingreso,
adaptando los cuidados a la edad del paciente e incluyendo actividades ludicas y educativas

en la rutina diaria.

Relacionado con el apartado mas técnico, evidencia un abordaje integral que engloba desde
los cuidados basicos, como la higiene, hasta la realizacién de técnicas invasivas y la
preparacion de medicacion, lo que refleja las amplias competencias del personal de

enfermeria en este contexto.

En el ambito emocional, resalta la implicacién activa de la familia en los cuidados y la
comprension de la variabilidad de las respuestas emocionales, en que el papel de la
enfermera destaca como primera linea de apoyo, lo que puede generar una importante
carga emocional. De igual modo, se reconoce la inexistencia de herramientas estructuradas
para la evaluacion emocional y la falta de protocolos enfermeros especificos para pacientes
pendientes de un trasplante, que se abordan habitualmente como casos de insuficiencia

cardiaca.

En dltimo lugar, manifiesta carencias como la sobrecarga asistencial, la falta de formacion
continuada y el predominio del aprendizaje basado en la experiencia, lo que plantea como
aspectos a mejorar la elaboracion de protocolos desde la perspectiva enfermera, considerar
el entorno familiar y mejorar la especializacién de todos los profesionales en cuidados
intensivos pediatricos, manteniendo un modelo de cuidados individualizado en funcién del

estado clinico del paciente.
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Priorizacion de
cuidados

Rol técnico
enfermero

Dimensién
emocional,
familiar y social

Evaluacion
emocional

Protocolos
asistenciales

Coordinacion
interdisciplinar

Carencias del
sistema

Propuestas de
mejora

Modelo de
cuidados

Monitorizacién
hemaodinamica

Soporte hemodinamico

Humanizacion del
ingreso

Cuidados integrales

Adaptacion familiar

Variabilidad emocional
Ofrecer apoyo
psicoldgico

Sobrecarga emocional

Ausencia de escalas
familiares

Protocolo centrado en
patologia

Ausencia de protocolo
pretrasplante enfermero

Conexion directa con
pediatras

Gestion multidisciplinar

por parte de los
pediatras

Deéficit formative de
enfermeria

Sobrecarga asistencial

Aprendizaje informal
Protocolos menos
medicalizados

Valoracion familiar

Especializacion de la
formacion

Universalidad del
cuidado enfermero

Adaptacion de cuidados
segun necesidades

Tabla 12: Entrevista 5

Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante

cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafolas

Categoria Subcategoria Descripcién Verbatim
principal

Manejo estricto del estado cardiovascular.

Empleo de farmacos vasoactivos y asistencia
previa al trasplante.

Adaptar los cuidados a la edad de los nifios, tener
en cuentas sus deseos, realizar actividades
ludicas e integrarlos a la rutina en la UCIP.

Higiene personal, realizacion de técnicas invasiva,
cuidados de la piel, apoyo escolar, cambios
posturales...

Facilitar la estancia a la familia, apoyarlos en su
dia a dia e integrarlos en los cuidados de los
nifios.

Se encuentran diferentes casos en relacion con el
estado del paciente.

Disponibilidad de otros recursos para poder
mejorar su estado emocional.

En muchas ocasiones enfermeria es la primera
linea de soporte familiar.

No existen herramientas para valorar el estado y
satisfaccion de los padres.

Se emplea el protocolo de paciente con
insuficiencia cardiaca.

No existe un protocolo para los pacientes
pendientes de trasplante cardiaco.

Buena relacion con los pediatras

Los pediatras son los que se mantienen en
contacto con los otros profesionales,
escasamente enfermeria tiene contacto para
ciertas cosas.

En general con los diferentes pacientes

Elevado nimero de pacientes, para tener en
cuenta el estado complejo de cada paciente.

Formacion basada en experiencia practica.
Realizar protocolos desde la vision de cuidados
enfermeros.

Tener en cuenta la capacidad de los padres a
largo plazo.

Necesidad de subespecializacion en UCIP.

Los cuidados que se les realiza no son diferentes
por ser candidato a trasplante.

Diferencias basadas en estado clinico, no en
diagnéstico.

“Monitorizarlo estrictamente [...] valorar
como esta a nivel hemodinamico.”

“Mecesitan soporte hemodinamico [...] o
alguna asistencia previa.”

“Ofrecerle distraccion, juegos y adaptar su
vida."

“Desde higiene bucal [...] hasta
preparacion de medicacion.”

“Forman parte del dia a dia[...] los
implicamos en los cuidados.”

“Depende de la situacion del nifio.”

“Tienen acceso a psicdlogo.”

“Acabamos siendo su pafio de lagrimas.”

“No tenemos ninguna escala.”

“Paciente con insuficiencia cardiaca
severa.”

“Lo atendemos como un paciente con
insuficiencia cardiaca.”

“Mos lo comentan cuando hacen
reuniones.”

“Esa comunicacion directa la hace el
adjunto”

“Deficiente en cuanto a la formacion
continuada.”

“Se mira mas la cantidad que la calidad.”
“Aprendes a pico y pala.”

“Es muy médico.”

“Capacidad de los tutores legales.”

“Deberia ser una subespecialidad.”

“Los cuidades han de ser los mismos gue
cualquier nifio en UCL."

“Necesitara cuidados segun lo que lleve el
paciente.”
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10.13 Propuesta esquematica de intervencién enfermera en el nifio candidato a trasplante cardiaco en UCIP

Fase del proceso

FASE 1

Ingreso y
estabilizacion
hemodinémica

FASE 2
Acompafamiento
durante la espera

Modo de
adaptacién
(Callista Roy)

Fisico-fisiolégico
(Oxigenacidn,
nutrician,
eliminacién,
actividad,
proteccion)

Autoconcepto-
identidad
(integridad psiquica
y espiritual de
paciente)

Valoracién enfermera

Estado hemodindmico y
clinico alingreso: constantes
vitales, nivel de conciencia,
tipo y grado de soporte
(farmacolégico/mecanico)

Riesgo nutricionaly de
inmovilidad: estado
nutricional, movilidad posible
segln soporte

Complejidad técnica delrol
enfermero: nivel de autonomia
y cargas asistenciales

Estado emocionaly
psicolégico del paciente
segun edad y nivel de
consciencia

Ausencia de herramientas
estructuradas de evaluacion
emocional en los centros
participantes

Intervenciones enfermeras clave

Monitorizacién continua: FC, TA invasiva/no invasiva, Sa02, FR, T2,
diuresis, lactato y gasometrias

Valoracién y mantenimiento de accesos vasculares (PICC, midline,
catéter arterial)

Administracién segura de fArmacos inotrépicos y vasoactivos
(concentraciones, diluciones, bombas)

Controly manejo de dispositivos de soporte circulatorio (ECMO, Berlin
Heart, Levitronix): revisién de cdnulas, control de coagulacion,
deteccion de complicaciones tromboembadlicas

Soporte nutricional adaptado (enteral/parenteral): control de
tolerancia y balance hidrico

Movilizacién precoz adaptada al soporte (cambios posturales,
fisioterapia)

Prevencion de lesiones por presion (especialmente relacionadas con
dispositivos)

Aplicacién de bundles de seguridad: bacteriemia cero, neumonia zero,
infeccidn urinaria cero

Preparacidn y revision de perfusiones de alto riesgo

Realizacién de ECG durante el ingreso y monitorizacién neuroldgica
Coordinacion de pruebas diagndsticas con el equipo médicoy
especialistas

Documentacion precisa y comunicacion de tendencias al equipo
interdisciplinar

Valoracién del estado emocional del paciente adaptada a la edad
(neonato, lactante, escolar, adolescente)

Adaptacién del entorno para reducir el estrés: control del ruido, luz,
humanizacién del espacio

Actividades lidicas, educativas y de ocio integradas en la rutina (aula
hospitalaria, musicoterapia, payasos)

Deteccién precoz de signos de depresion, ansiedad o desadaptacion;
interconsulta a psicologia o psiquiatria si precisa

Salidas terapéuticas supervisadas si el estado hemodindmico lo
permite

Aplicacion sistematica de escalas validadas de ansiedad o
necesidades (ej. CCFNI para familias)

Registro y seguimiento del estado emocional en la documentacién
enfermera

Derivacion coordinada a psicologia clinica del hospital o asociaciones
de apoyo especificas

Indicadores de resultados

Estabilidad hemodinamica
mantenida

Ausencia de complicaciones
asociadas a dispositivos
Registro de tendencias clinicasy
comunicacion efectiva al equipo

Mantenimiento del estado
nutricional

Ausencia de llceras por presion
Control de infecciones asociadas a
la atencidn sanitaria

Seguridad del paciente garantizada
Actuacién auténoma e informada del
personal de enfermeria

Reduccién de signos de ansiedad o
depresion

Participacién activa del paciente en
su rutina diaria

Deteccién precoz de alteraciones
psicologicas

Uso normalizado de herramientas de
evaluacién emocional

Mejora detectable en el bienestar
psicoldgico del paciente y familia
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FASE 3
Atencidn familiar

y soporte
psicosocial

FASE 4
Coordinacidn,
formaciony
preparacion
pretrasplante

Funcidn del rol
(Roles e integridad
social de la familia)

Interdependencia
(Relaciones de
apoyo, coordinacion
y trabajo en red)

Claves del cuidado enfermero en el nifio candidato a trasplante cardiaco: hacia un protocolo de actuacion en las UCIP espafiolas

Impacto del diagnéstico y la
hospitalizacion en la dindmica
familiar: rol parental alterado,
desplazamiento geografico,
carga emocional

Sobrecarga emocionaldel
personal de enfermeria: carga
empaética, ausencia de
soporte estructurado para
profesionales

Coordinacion interdisciplinar:
variabilidad en elrol
enfermero seguln el centro
(trasplantador vs. derivador)

Desigualdad formativa entre
centros: aprendizaje informal,
falta de simulacion y de
especializacion

Acogida emocional de la familia en el momento del ingreso:
informacidn clara, honesta y progresiva

Implicacidn activa de los padres en los cuidados del nifio (higiene,
cambios, acompafamiento)

Coordinacién con trabajo social: recursos de alojamiento (ej. Casa
Ronald MeDonald), gestion laboral, apoyo comunitario
Facilitacion de visitas de otros familiares y hermanos en situaciones de
vulnerabilidad

Orientacidn sobre el proceso de espera: qué esperar, coémo actuar
ante cambios

Identificacién y reconocimiento de la carga emocional del equipo
enfermero

Sesiones grupales de soporte psicolégico para profesionales con
periodicidad establecida

Fomento del trabajo en equipo y del apoyo entre compaferos
Acceso a recursos de salud mental para el personal (psicélogo de
empresa, programas de bienestar)

Participacion activa de enfermeria en las reuniones multidisciplinares
y comités de trasplante

Comunicacién estructurada con cardiologia, cirugia cardiaca y
coordinacién de trasplantes (ONT)

Garantia de continuidad asistencial en la transicién UCIP-planta
Uso de un lenguaje clinico comuin y documentacién enfermera
estandarizada

Formacién continuada estructurada en manejo de dispositivos
avanzados (ECMO, Berlin Heart, Levitronix)

Implementacién de simulacién clinica como metodologia formativa
prioritaria

Desarrollo de protocolos enfermeros especificos pretrasplante,
diferenciados de los médicos

Designacion de enfermeras referentes por dreas (cardiaco, ECMO,
emocional)

Estandarizacién de cuidados entre centros trasplantadores y
derivadores

Tabla 13: Propuesta esquematica de intervencion enfermera en el nifio candidato a trasplante cardiaco en UCIP

Familia informada y
emocionalmente contenida
Participacion familiar en los
cuidados

Reduccion del impacto del
desplazamiento geografico

Reduccién de la fatiga por
compasion y el burnout
Mejora del clima laboraly la
retencion de profesionales

Mayor visibilidad y rol definido de
enfermeria en los circuitos de
trasplante

Continuidad asistencial garantizada

Reduccién de la variabilidad en la
practica entre centros

Mayor autonomia enfermera
formalizada

Personal formado y con
competencias actualizadas
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