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RESUMEN
CONTEXTO

En las ultimas dos décadas la mortalidad en las unidades de cuidados intensivos pediatricos (UCIP) se ha visto
disminuida de forma dréstica. Esto es consecuencia del desarrollo de una mejor medicina, acompafnado de
una tecnologia adecuada y mejorada que se caracteriza por la adaptacién al paciente pediatrico. Por otro
lado, esta disminucidn de la mortalidad no se asocia en todos los casos a la restitucidn de la situacidn previa
al ingreso del estado del nifio critico, ya que existen casos en los que el ingreso en UCIP supondra ciertas
secuelas que pueden permanecer de forma prolongada o crénica en el tiempo. Dada la deteccion de estos
problemas, considerados como “Sindrome Post Cuidados Intensivos”, se lleva a cabo la creacién de una
consulta interdisciplinar para la deteccidn y posible solucidn de los mismos.

PRESENTACION DEL CASO

Durante el tiempo en el que se ha desarrollado la consulta PostUCIP han sido atendidos numerosos nifios y
familias, en los que mayoritariamente no se ha detectado Sindrome Post Cuidados Intensivos. Sin embargo,
existen algunos casos en los que el ingreso en esta unidad ha tenido consecuencias para el nifio y su familia.
Se presenta el caso de un nifio y el caso de una madre, donde tras acudir a la consulta PostUCIP, se observan
secuelas derivadas del ingreso en nuestra unidad.

CONCLUSIONES

El desarrollo de la consulta PostUCIP sirve para la deteccidn de posibles problemas y consecuencias derivadas
de un ingreso en la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos, tanto en el nifio como en su familia. La
deteccion temprana de estos problemas nos ayuda a realizar un seguimiento, derivacién y tratamiento de
los mismos, buscando la soluciéon y evitando la cronificacidon de los mismos. A su vez, la consulta PostUCIP,
ayuda a detectar cuales son los problemas mas frecuentes, buscando asi medidas de prevencién y control
del Sindrome Post Cuidados Intensivos.
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CONTEXTO
SINDROME POST-UCI

En la dltima década la supervivencia en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) se ha visto aumentada, lo
gue ha supuesto a su vez un incremento en la morbilidad, que se asocia a un mayor nimero de pacientes
con enfermedades crénicas, discapacidades de nueva aparicion y mayor complejidad médica. Esto también
hace plantear otros problemas como puede ser la calidad de vida en los pacientes y su familia y el estado
funcional tras la hospitalizacién. 3

En 2012, se identifican las morbilidades experimentadas en los pacientes adultos tras el ingreso en UCI como
Sindrome de Cuidados Intensivos, asociando la enfermedad critica con una carga sustancial sobre los
pacientes, familias y la sociedad. De esta forma también se reconoce que los familiares pueden experimentar
problemas, entre los que destacan los relacionados con la salud mental. “)

Teniendo en cuenta lo anterior, en los ultimos afios adquiere gran importancia el término “Sindrome post
cuidados intensivos” (PICS), que se refiere a los compromisos que surgen tras una enfermedad grave o critica,
gue empeoran el estado de salud fisica, cognitiva o mental, que condiciona el ingreso en cuidados intensivos
y que persisten tras el mismo. Este término también se puede aplicar al paciente y a su familia,
denominandose Sindrome post cuidados intensivos familiar (PICS-F). (+-23.6)

Los datos observados en adultos son impactantes, identificdAndose en algunos estudios que hasta un 64% de
los pacientes sufren PICS a los 3 meses del altay un 56% lo padecen a los 12 meses. Las alteraciones cognitivas
son las mas frecuentes, apareciendo en mas del 25% de los pacientes, seguidos de depresion y discapacidad
fisica. Por otro lado, hasta un 50% de los pacientes requieren la ayuda de un cuidador un afio después del
ingreso. Todos estos datos, ejemplifican la importancia de las secuelas adquiridas en la UCl y la necesidad de
un abordaje multidisciplinar durante y después del ingreso. *-®

En el ambito pediatrico existen pocos estudios, pero parece que la morbilidad es significativa y duradera,
similar a lo encontrado en adultos. Algunos estudios identifican un deterioro en la calidad de vida en el 8%
de los pacientes, un 16% precisan tratamiento farmacolégico y aproximadamente un 33% requieren
seguimiento por especialistas. Estas secuelas mejoran con el paso del tiempo, pero en algunos casos
interfieren de forma significativa en la calidad de vida. 4

Los nifos tienen caracteristicas especiales, que les diferencian de los pacientes adultos, y que condicionan su
evolucién a largo plazo, como el papel integral de la familia y un seguimiento mas exhaustivo por parte del
personal sanitario. Adema3s, el paciente pediatrico se encuentra en una etapa de crecimiento y desarrollo, lo
gue condiciona una posible afectacion de cara a la vida adulta. Los impedimentos funcionales y cognitivos
afectan una cascada de hitos del desarrollo, aprendizaje e interacciones sociales, que pueden derivar en
multitud de problemas a largo plazo. Pueden aparecer problemas cognitivos que resulten en retraso escolar
o secuelas psicoldgicas que interfieran en su dia a dia, y que precisan un diagndstico y abordaje precoz para
minimizar sus efectos negativos. De forma general, las secuelas fisicas estan atendidas desde un primer

momento. (429

Las secuelas del sindrome post-UCI pueden afectar principalmente a tres dominios: fisico, cognitivo y
psicolégico o emocional. Ademds, en la poblacién pediatrica se incluye de forma especial la salud social. %7
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PROBLEMAS FisSICOS

El empeoramiento del estado funcional tras una enfermedad critica ha sido documentado en varios estudios
pediatricos, refiriéndose a la capacidad para realizar actividades de la vida diaria que le permitan mantener
la salud y el bienestar. %37

El ingreso en UCI puede conllevar una situacidon de reposo y encamamiento prolongado, que implica pérdida
de masa y fuerza muscular, asi como alteraciones en la integridad de la piel. Ademas, tanto la enfermedad

en si como la hospitalizacién tienen consecuencias a nivel fisico. &7

La debilidad muscular en pediatria es baja, pero se asocia con mayor estancia hospitalaria y necesidad de
cuidados. Sin embargo, casi un 50% de los nifios presenta fatiga tras el ingreso en UCI. (>

Otros sintomas comunes son el cansancio, el dolor, la dificultad respiratoria, la disminucién de la sensibilidad
y el deterioro en el cuidado personal. Ademas, se suele acompafiar de pérdida de peso y trastornos del suefio.
Todas estas dificultades pueden conllevar discapacidades funcionales, como dependencia para actividades
de la vida diaria que impliquen ayuda para comer, levantarse o vestirse' 3 ©

Para medir el estado funcional del nifio existen varias escalas, entre las que destacan la escala POPC (Pediatric
Overall Performance Category) y la escala FSS (Functional Status Scale).

PROBLEMAS COGNITIVOS
El deterioro o dafio cognitivo, por minimo que sea, puede tener un impacto significativo en el desarrollo del

nifio. La enfermedad critica se asocia a un peor funcionamiento neuropsicoldégico, manifestado con menor
cociente intelectual, problemas de memoria o atencién. %7

En relacién a las alteraciones cognitivas, los nifios en edad escolar refieren recuerdos delirantes,
alucinaciones y temor relacionado con los profesionales sanitarios. !

Ademas, el absentismo escolar relacionado con la enfermedad y la dificultad para la reincorporacidon escolar,
influye en el rendimiento académico, pudiendo presentar problemas educativos. %37

Aunque se ha demostrado la existencia de deterioro cognitivo, se desconoce su prevalencia, puesto que la
medicidn puede ser poco fiable y existe poca bibliografia.

PROBLEMAS PSICOLOGICOS Y MENTALES

El ingreso en UCI tiene gran afectacion psicolégica, teniendo una alta prevalencia y, en muchos casos,
duradera en el tiempo. Esto infiere de forma significativa en la calidad de vida del nifio y su familia. &7

La sintomatologia mds comun son estrés postraumatico, ansiedad y sintomas depresivos. Ademads, se
presentan trastornos del suefio hasta en un 80% de los nifios. 3

La prevalencia de estrés postraumatico en pacientes ingresados en UCI es similar a la de supervivientes de
cancer infantil o politraumas, y sus sintomas pueden permanecer hasta pasado un afio. Esto se debe a que
el ingreso en UCI es un evento traumatico para el paciente y su familia. ©

Como factores de riesgo se identifican la presencia de psicopatologia previa, la exposicién a procedimientos
invasivos, la duraciéon del ingreso en UCI, la gravedad de la enfermedad, el ingreso urgente y la ausencia de
visitas familiares. %3
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SINDROME POST-UCI FAMILIAR

El sindrome post-UCI no afecta unicamente al paciente ingresado, sino también a su familia, especialmente
cuando hablamos del ambito pediatrico. Los efectos de la enfermedad critica en la salud y calidad de vida de
los familiares dan lugar a lo que se conoce como Sindrome postcuidados intensivos familiar (PICS-F). Ademas,
existe repercusion sobre los hermanos, aunque la bibliografia a este respecto es muy escasa. El PICS-F se
manifiesta como una exacerbacidén de los problemas de salud que ya existian y/o aparicién de nuevos

problemas como consecuencia de la ausencia de cuidados, mala calidad de la alimentacién y del suefio. &>
9)

Los sintomas psicoldgicos son los mas frecuentes en el PICS-F. La depresidn es el sintoma mas comun, seguido
de ansiedad, trastorno de estrés agudo y los trastornos de estrés postraumatico. Durante el ingreso y tras el
alta, hasta un tercio de los padres toma medicacién para la ansiedad o la depresion. La sintomatologia parece
disminuir con el tiempo, pero puede durar afios. Otro aspecto a tener en cuenta es que el PICS-F puede
aparecer también en padres de nifios que fallecen. (> 9

Existen factores de riesgo para desarrollar PICS-F, entre los que destacan: género femenino, jévenes, bajo
nivel educativo, conyuge enfermo, familias monoparentales, antecedentes de ansiedad o depresion,... ©

A su vez, existen factores protectores, como son una buena comunicacién, apoyo emocional y social,
informacién adecuada y adaptada a las familias, hablar de su situacion durante el ingreso, participacién en
los cuidados de sus hijos e inclusion en la toma de decisiones. -©

Con todo esto, se ve laimportancia de detectar aquellas familias con riesgo de desarrollar sindrome de estrés
postraumatico y otras secuelas psicoldgicas, puesto que una deteccidn precoz y la aplicacidn de medidas que
reduzcan el estrés, minimizan el desarrollo de sintomatologia posterior.

CONSULTA POST-UCIP

El seguimiento del sindrome post-UCI, ha derivado en la creacién e instauracién de consultas post-UCI en
varios hospitales espafioles, cuyo objetivo principal es evaluar a los pacientes y a sus familias con riesgo de
desarrollar este sindrome tras el alta hospitalaria, para poder ofrecer una recuperacion integral de la calidad
de vida. En muchos centros este equipo lo conforma: un médico intensivista, una enfermera y, segun el
centro, un psicologo, un rehabilitador y/o un terapeuta ocupacional.

En nuestro centro, el Hospital Universitario Infantil Nifio Jesus, se crea la Consulta postUCIP en febrero de
2020, siendo un equipo interdisciplinar formado por un médico intensivista, una enfermera y una psicéloga,
todos ellos personal de la Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos. Inicialmente se crea esta consulta con
el objetivo de confirmar la recuperacién del estado de salud de los nifios previo al ingreso en UCIP y descartar
la presencia de problemas asociados al mismo que puedan requerir un abordaje precoz y especializado.

Durante estos afios, se han atendido numerosos nifios y familias, y dado que se ha comprobado la efectividad
y buena respuesta de la consulta, el equipo se ha visto aumentado, estando actualmente conformado por 2
médicos intensivistas, 4 enfermeras y 2 psicdlogas.

El principal motivo de que la consulta esté formada por un equipo interdisciplinar es la busqueda de un
abordaje integral de los problemas y posibles condicionantes de vida que pueden resultar tras sufrir un
evento critico o un riesgo vital que haya precisado ingreso en la UCI.
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Aunque lo ideal seria que todos los pacientes que ingresan en una UCI tuvieran la posibilidad de acceder a
un seguimiento para poder evaluar, conocer y, en caso necesario, tratar las posibles consecuencias o
problemas derivados del mismo, la realidad es que a dia de hoy no es posible. Por ello, se establecen unos
criterios de inclusidn, relacionados principalmente con los factores de riesgo identificados para PICS, para la
atencion en la consulta postUCIP de nuestro hospital.

Criterios de inclusion considerados para la consulta postUCIP:
v" Ingreso de 4 dias o méas en la UCIP, por riesgo vital o necesidad de técnicas de sustitucion de
drganos o funciones vitales (ventilacion mecanica invasiva, hemofiltro,...).
Pacientes politraumatizados o con diagndstico de traumatismo craneoencefdlico.
Pacientes sometidos a técnicas invasivas, como drenaje pleural.
Multiples ingresos en UCIP.
Necesidad de un dispositivo iniciado en UCIP y que permanezca tras el alta (VM,

SNENENEN

traqueostomia, gastrostomia).
v" Deteccidn de la necesidad de consulta postUCIP por parte del personal sanitario responsable.

Una vez se detecta la necesidad de atencidon en la consulta post UCIP, es importante determinar qué tipo de
consulta se llevard a cabo, pudiendo ser de forma presencial o telefénica. La consulta presencial se lleva a
cabo en un espacio fisico del propio Hospital Nifio Jesus, que cuenta con una camilla de exploracién y material
sanitario destinado a la toma de constantes y realizacion de técnicas o procedimientos.

La cita en consulta postUCIP se llevard a cabo tras pasar un periodo comprendido entre 1-2 meses tras el alta
en la unidad de cuidados intensivos.

El tipo de consulta se establece seglin unos criterios e indicaciones. La consulta presencial estara indicada en
aquellos nifios y familias con mayor riesgo de sufrir sindrome post UCI, entre los que podemaos incluir: nifios
gue ingresan por una urgencia vital (exceptuando aquellos que estan en seguimiento por otro especialista),
ingreso superior a 7 dias, necesidad de farmacos o técnicas de sustitucidon de érganos o funciones vitales,
necesidad de un dispositivo iniciado en UCIP y que permanezca tras el alta (VM, traqueostomia,
gastrostomia) o cualquier paciente que haya presentado un “signo de alerta” (clinico o social) para los
profesionales sanitarios. Por otro lado, la consulta telefénica se llevard a cabo en los nifios cuyo ingreso sea
inferior a 7 dias y que no cumplan los criterios previos, que de forma mayoritaria serdn pacientes
postquirdrgicos con buena evolucién.

La consulta presencial se inicia con la valoracion, a través de escalas y test, de la sobrecarga del cuidador (test
de Zarit) y de la calidad de vida (cuestionarios Kindl) que, en funcién de la edad seran rellenados por la familia
o por la familia y los nifios. Una vez realizados estos test, el nifio y su familia son valorados de forma conjunta
por médico, enfermera y psicdloga. Aunque la consulta se realiza de forma conjunta, cada profesional realiza
unas funciones propias.

Enfermera:
v Valoracién enfermera, con identificacién de posibles problemas, asi como de intervenciones.
v" Realizacién de escalas para medir el estado global del paciente (PCPC - Pediatric Cerebral
Performance Category) y el estado funcional (FSS - Functional Status Score).
v' Somatometria: peso, talla, perimetro cefalico.
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Medicién de constantes vitales: tension arterial, frecuencia cardiaca, frecuencia respiratoria,
saturacidn de oxigeno.

Recogida de muestras: analitica de sangre, analitica de orina, exudados.

Valoracidn y cura de lesiones: heridas quirurgicas, lesiones por presion.

Educacién para la salud.

En caso de dependencia de tecnologia: comprobacidn del aparataje y buen uso por parte de
los progenitores.

Médico:
v" Exploracion fisica, incidiendo de forma especial en la valoracidn cognitiva.
v" Valoracién global del paciente, teniendo en cuenta los resultados de los test y cuestionarios,
la valoracion enfermera y de la psicéloga y la exploracién fisica del nifio.
v Solicitud de pruebas complementarias.

ASRNENRN

v" Alta o solicitud de derivacidn a otro especialista.

Psicéloga:
v" Valoracién del nifio.
v" Valoracién de la familia.
v |dentificacién de problemas.
v" Educacidn psicolégica.

Todo el equipo se encarga de la interpretacion de los diferentes test y cuestionarios.

Una vez realizada la valoraciéon y exploracién, el equipo dialoga, consensua y valora de forma conjunta la
presencia de sindrome postUCIP, la existencia de posibles complicaciones o secuelas, la necesidad de
tratamientos y si el nifio y su familia precisan seguimiento u obtendran el alta. En caso de requerir
seguimiento en la consulta postUCIP, se valorara si este se realizard de forma presencial o telefénica, asi
como la fecha aproximada de revision. En el caso de que se dé el alta, se informara a la familia de que en
caso de necesidad se podra contactar con el equipo para una nueva revision, valoracion y/o seguimiento.

En el caso de la consulta telefénica, podra ser realizada por médico, enfermera o psicéloga, en funcién de las
necesidades detectadas. Dentro de la consulta telefénica es importante la recogida de ciertos aspectos y
datos para valorar la existencia de secuelas o la necesidad de realizar algun tipo de intervencién, como podria
ser la realizacion de consulta presencial.
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ESCALA PCPC

Anexo 1. Descripcion de la escala de discapacidad PCPC (Pediatric Cerebral Performance Category)

1 Normal Normal para la edad
Acude a escuela en curso que le corresponde

2 Leve Consciente alerta y capaz de interactuar para la edad
Acude a escuela nivel inferior para la edad
Trastorno neurol6gico menor

3 Moderada Consciente funcion por debajo de su edad enfermedad neuroldgica no
controlada que limita sus actvidades
Realiza actividades de vida diaria de modo independiente
Déficit de aprendizaje yo necesidad de escuela especial

4 Grave Consciente dependiente de otros para la vida diana
Incapaz de acudir a la escuela
5 Coma o estado Cualquier grado de coma
vegetativo persistente Ausencia de respuesta cerebral y signos de funcién de la corteza
Posibilidad de alguna respuesta refleja ciclo suefio vigilia apertura espontanea
de ojos

6 Muerte cerebral Signos de muerte cerebral
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PRESENTACION DEL CASO
CASO 1: PICS

Nifio de 10 afos y 10 meses de edad que el 03/03/2021 es atropellado por un vehiculo mientras cruzaba por
una calle estrecha sin paso de peatones. En primer lugar, es atendido por el SAMUR en el lugar del accidente,
después es trasladado al HUNJ.

No hay antecedentes personales de interés.

En el HUNJ tras ser evaluado primariamente en el box de urgencias se decide su ingreso en UCIP. A su llegada
ala unidad se procede a monitorizacion hemodinamica, conexion a oxigenoterapia y, tras confirmar situacién
de estabilidad, se comienzan a realizar pruebas complementarias.

Situacion del paciente a su llegada y durante el ingreso en UCIP:

1. Hemodindmico: Se mantiene estable en todo momento.

2. Respiratorio: Sin signos de dificultad respiratoria, a su llegada se colocan GN que se mantienen hasta
el 62 dia por presencia de neumoencéfalo.

3. Neuroldgico: Llega a la unidad con GCS 14. Traumatismo craneal, presenta fractura de hueso frontal
izquierdo que afecta al seno y a la drbita con neumoencéfalo y focos de contusién cerebral
frontobasales. Fractura de seno maxilar. Es valorado por neurocirugia a su ingreso. Se le administra
analgesia de forma pautada para el dolor. Destaca tendencia a agitacidon durante los primeros dias
de ingreso que precisa administracion de clorazepato de forma puntual. El dia 08/03 es intervenido
por neurocirugia para la reparacion del desgarro dural y seno frontal y realizacién de la osteosintesis.

4. Trauma ortopédico:

=  Fractura de pelvis: Tras prueba de imagen se coloca traccion pélvica blanda como manejo
conservador de fractura de pelvis que se retira el 04/03.

=  Fractura de fémur: Presenta fractura desplazada del fémur que se interviene el 22 dia de
ingreso mediante reduccidn, fijacién y escayola.

5. Metabdlico- Renal: Sin alteraciones.

6. Digestivo: Inicia tolerancia el 22 dia de ingreso, con escaso apetito.

7. Infeccioso: A su ingreso se realiza cobertura infecciosa empirica.

Dada la evolucién positiva del paciente se decide alta a sala con seguimiento multidisciplinar por
Neurocirugia, Maxilofacial, Traumatologia, Oftalmologia y Rehabilitacion el 12/03/2021.

El 18/03/2021 el paciente recibe el alta hospitalaria y se va a casa.

Seguimiento en la Consulta PostUCIP

12 consulta 28/04/2021 (1 mes y 6 dias tras su alta hospitalaria)
En esta consulta se objetiva que no ha requerido nuevos ingresos hospitalarios. Contintda en seguimiento por
los servicios de neurocirugia, maxilofacial, COT y rehabilitacién.

Hallazgos de interés PostUCIP:

e Leduele la piernay el torax en ocasiones puntuales y por ello toma paracetamol cada 8h.
e Duerme bien, unas 8-9 horas, sin despertares nocturnos, pero duerme con sus padres y con su
hermana. Cuando estd solo de dia o de noche llora.
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e No se haincorporado al colegio, porque no aguanta mucho tiempo sentado.

e Refiere dolor toracico ocasional, al respirar, sin taquicardia ni palpitaciones. No refiere disnea.
e Refiere miedo a los coches, a los pitidos.

e En ocasiones siente irritabilidad y tristeza.

Tratamiento y recomendaciones:

e Sesolicita RX de toérax.

e Se indica a los padres hablen con el tutor/orientador del colegio, para programar incorporacion
progresiva al colegio.

e Analgesia solo si precisa.

e Acudir al pediatra para derivacién a un Centro de Salud Mental (CSM).

e Nueva revisidn para valorar evolucién en un mes y medio.

29 consulta PostUCIP 9/06/2021
Se objetiva que no ha requerido nuevos ingresos hospitalarios. Contintia en seguimiento por los servicios de
neurocirugia, maxilofacial, COT y rehabilitacién.

Hallazgos de interés PostUCIP:

e Leduelelarodilla en ocasiones, toma ibuprofeno.

e Continta durmiendo con sus padres, no se plantea dormir solo, le da miedo.

e Se haincorporado al colegio un dia a la semana, acude en silla de ruedas.

e Refiere diuresis muy frecuente (cada media hora durante el dia y dos o tres despertares nocturnos
para orinar).

e Yano refiere dolor toracico.

e  Presenta muchos enfados sin motivo.

Consecutivas consultas postUCIP (todas ellas espaciadas un mes y medio entre si)
Nuevos hallazgos y mejorias:

e El paciente continda con dolores de rodilla ocasionales.

e Aparecen mareos con sudoracidn profusa al caminar.

e Comienza a dormir ocasionalmente con su hermana en vez de con sus padres.

e Continda con diuresis muy frecuente.

e A la vuelta del verano se incorpora al colegio, su curso normal, sexto de primaria, acude en silla de
ruedas.

e  El caracter mejora poco a poco y refiere menos enfados.

e Continua refiriendo miedo a la oscuridad.

e Aveces le molesta la luz.

Consulta del 27/04/2022 (un aiio después de la primera consulta)

e El paciente continua refiriendo dolor en el talén cuando camina 10-15 minutos, pero cede con reposo,
no precisa analgesia.

e Yaduerme siempre con su hermana, salvo contadas veces que ha tenido que irse con sus padres.

e Generalmente no se despierta por las noches.

e Hadisminuido el nimero de micciones diarias.

e Tiene ansiedad por la comida (ha engordado 17 kg en un afio). Damos pautas de alimentacion y
recomendamos realizar ejercicios segun indicaciones de rehabilitacion/ fisioterapia.

e En el colegio esta muy bien, buen rendimiento y socializacion.
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e Tiene cita en el CSM de drea en Julio (aun no la habia conseguido).
e Contintia con muchos miedos, no quiere salir solo a la calle. Recomendamos realizar actividades solo
durante cinco minutos al dia (estar solo, salir a comprar el pan etc.).

Siguientes consultas PostUCIP hasta el alta
e Eldolor va mejorando poco a poco, le permite realizar actividades fisicas con amigos (termina jugando
al futbol en el parque).
e Los mareos son espontdneos, pero refiere que van a menos y que ceden con descanso y beber agua.
e Duerme siempre con su hermana, no se despierta por las noches, no tiene pesadillas.
e Presenta menos ansiedad por la comida, come variado.
e Acude al CSM en Julio, pero refiere que no conecta bien con la psiquiatra y no quiere volver.
e Comienza a ir al instituto solo.

Dada la evolucién favorable del paciente se decide el alta el 23/11/2022 (1 afio y 9 meses tras el accidente).

Escalas complementarias
e Escalas 23/06/21:

o FSS:7
o PCPC:1
o Zarit:12

o Kindl madre: 78.3
o Kindl Paciente: 83.3
e Escalas 23/11/22:

o FSS:7

o PCPC:1

o Zarit:7

o Kindl Madre: 71.5

o Kindle Paciente: 90.6

CASO 2: PICS FAMILIAR
Lactante de 28 dias que acude a urgencias por cuadro de rinorrea de una semana de evolucion presentando
dificultad respiratoria.

Antecedentes: embarazo normal. Polihidramnios al final del embarazo. Con parto eutdcico de 39+2 semanas.

Ingresa en planta de hospitalizacidon con diagndstico de bronquiolitis, en donde precisa administracidn de
oxigeno con gafas nasales.

Tras empeoramiento progresivo, se traslada a la unidad de cuidados intensivos para aumento de soporte
respiratorio.

Situacion del paciente a su llegada y durante el ingreso en UCIP:

1. Hemodinamico: En contexto de empeoramiento respiratorio, se canalizan vias centrales (arteria
femoral derecha y vena femoral izquierda). Taquicardia que precisa expansién suero salino y
albumina que, tras no ser efectivos, se inicia perfusion de noradrenalina y adrenalina que a las pocas
horas se consiguen suspender.

2. Respiratorio: Se coloca oxigenoterapia de alto flujo y sonda nasogastrica. Tras presentar dificultad
respiratoria grave con acidosis respiratoria, taquipnea marcada y tiraje, se inicia ventilacién mecanica
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6.

no invasiva en modo CPAP y, mas tarde, se aumenta soporte respiratorio a BIPAP. Presenta
empeoramiento brusco precisando intubacién endotraqueal, se inicia ventilacion mecanica invasiva
en modalidad VCRP. Se consigue la estabilizacion en las siguientes horas. Después de cuatro dias, se
comienza a disminuir soporte pasando a una modalidad SIMV y dos dias después, a una CPAP con
presion soporte tras mejoria notable. Se realiza extubacion de manera programada y se colocan
nuevamente gafas nasales a 2 lpm con buena tolerancia. En total, el paciente estuvo intubado 8 dias.
Tras administracién de metadona como terapia sustitutiva, realiza episodio de depresidn respiratoria
que precisa varias dosis de naloxona.

Neuroldgico: Tras intubacion, se inicia sedoanalgesia con fentanilo y midazolam. Precisa bolos
puntuales de relajante muscular (rocuronio) para optimizacidon respiratoria. Mds tarde, tras
estabilizacién, se inicia descenso de sedoanalgesia y se inicia perfusion de dexmedetomidina para
favorecer retirada. Se inicia medicacidn sustitutiva con clorazepato dipotasico y metadona, para
tratamiento de abstinencia, que tras episodio de depresion respiratoria con metadona se suspende
su uso.

Metabdlico: Tras intubacion, presenta recorte diurético y edematizacién general, precisando bolos
de furosemida.

Digestivo: En dieta absoluta inicialmente, mas tarde se inicia nutricidon enteral con lactancia materna
gue tolera sin incidencias. Tras mejoria, se retira sonda nasogastrica haciendo tomas fraccionadas de
lactancia materna.

Infeccioso: Panel de virus que es positivo para VRS B y rinovirus.

Estuvo en cuidados intensivos un total de 13 dias ingresado. Mas tarde, en planta estd con gafas nasales
hasta que se retiran. Se decide alta a domicilio. Se mantiene seguimiento por pediatria y neumologia por
persistencia de trabajo respiratorio y fatiga durante las tomas.

Seguimiento en la Consulta PostUCIP
12 consulta 11/01/2023 (2 meses tras su alta hospitalaria)

No ha requerido nuevos ingresos hospitalarios.
Hallazgos de interés PostUCIP:

e Mantiene vitamina D.

e Realiza deposicidn diaria con buena ingesta oral con lactancia materna exclusiva.

e Desarrollo psicomotor aparentemente mas retrasado de lo normal en relacién al ingreso.
Sonrisa social y sostén cefalico. Fija y sigue la mirada.

Duerme bien, realizan colecho. No tiene despertares nocturnos.
e Hermano de 2 afios y medio no acude a guarderia para proteger a paciente.

Escalas complementarias:

e Zarit: 26.
e [SS:6
e PCPC:1

Tratamiento y recomendaciones:
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e Madre con gran ansiedad tras ingreso. Se recomienda valoracion y tratamiento por parte de
psiquiatria y psicologia. Cita en el CSM en enero del 2023.
e Recomendacidn: evitar aislamiento completo. Equilibrio.

29 consulta PostUCIP 8/2/2023
Se realiza consulta telefdnica.

Hallazgos de interés PostUCIP:

e Paciente de 4 meses y 11 dias. Se encuentra estable, evoluciona correctamente.
e Madre, se encuentra en seguimiento con psiquiatra/psicdloga por ansiedad y posible
agorafobia.

39 consulta PostUCIP 1/3/2023
Se realiza consulta telefdnica.

Hallazgos de interés PostUCIP:

e Paciente presenté cuadro de dificultad respiratoria que precisé acudir a urgencias.

e Madre presentd ataque de panico en urgencias. Se recuperd bien el paciente pero sigue
acatarrado. Madre agobiada y angustiada.

e Madre presenta sintomas de estrés postraumatico tras paso por la UCI que han ido
mejorando pero no han desaparecido las conductas de agorafobia. Esta de baja laboral y en
seguimiento por psiquiatria y psicologia. Refiere tristeza, culpa, ansiedad.

492 consulta PostUCIP 12/4/2023
Se realiza consulta telefénica por parte de psicéloga.

Hallazgos de interés PostUCIP:

e Madre presenta pequefias mejoras con el tratamiento psiquiatrico. Sale a dar paseos con sus
hijos, mas tranquila.
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DISCUSION Y CONCLUSION/ES

Tras la revisién de estos dos casos clinicos podemos definir una serie de problemas o consecuencias que
tanto el nifio como la familia desarrollaron tras el ingreso en UCIP y, que como se ha visto previamente, se
define como sindrome postUCIP, que comporta una serie de problemas y consecuencias negativas en 3

distintos niveles: psicoldgico, cognitivo y fisico, pudiendo manifestarse tanto en el paciente como en la familia
(1,2,3,6)

Tal y como exponemos en el Caso clinico 1, el paciente refiere en distintas ocasiones sintomas como dolor,
fatiga y cansancio asociados al problema fisico de cadera que presenté en el accidente. Esta secuela le impide
realizar algunas actividades, siendo una de las mads relevantes la incorporacion al colegio. Estos problemas se
monitorizaron estrechamente, aunque el paciente fue dado de alta de la UCI en seguimiento por parte de la
unidad de rehabilitaciéon. Distintos estudios recogen la importancia de un manejo multidisciplinar y conjunto
en la rehabilitacion de la movilidad mostrandose una estrategia beneficiosa para el nifio “>*Y)., Hopkins RO et
al mantienen que dos de las medidas fundamentales para mantener al minimo las secuelas de movilidad son
la reduccidn de la sedacién y la movilizacién temprana 1),

Ademas, el nifio muestra una elevada ansiedad y estrés manifestada por el miedo a quedarse solo o realizar
actividades que hacia de manera independiente con anterioridad al accidente como salir a la calle o dormir
solo. Desarrolla problemas de dependencia y sociales que no se habian presentado con anterioridad. Estos
problemas fueron identificados gracias a la valoracién multidisciplinar e integral, asi como a los cuestionarios
definidos con anterioridad usados en nuestra consulta postUCIP. Ademds, también se emplearon otras
herramientas para el diagnéstico de PICS, mencionadas en numerosos estudios, como son la entrevista
individual y test seleccionados % 13)

Seguln un estudio conducido en las UCIs pedidtricas de Alemania, se expone que un 42% de los nifios
ingresados desarrollaron sindrome postUCIP y el 45% sufrié PICS familiar . Entre los problemas mas
populares en la poblacidn pediatrica, se encuentran el trastorno de estrés postraumatico (56%), problemas
en el suefio (48%), problemas en la alimentacion (42%), incapacidad cognitiva (34%) y debilidad muscular
(20%) 4. En el caso 1, existe una importante alteracién en la esfera psicolégica reflejada de forma principal
a través de ansiedad generalizada y estrés, sintomas compatibles con el trastorno de estrés postraumatico.
La bibliografia nos indica que muchos de los problemas psicoldgicos se manifiestan por la incapacidad de
recordar el evento traumatico, hipervigilancia y pensamiento o imagenes intrusivas *?. En edades escolares
el principal sintoma es la evitacién de pensamientos y sentimientos negativos y en la poblacién adolescente
se resalta la dificultad para mantener la concentracién 2. Otro autor expone que el 75% de los pacientes
pedidtricos relatan consecuencias negativas en su calidad de vida, presentandose el trastorno de estrés
postraumatico en un 30% de los casos *¥. Asi mismo, Herrup et al explican que la afectacién psicoldgica,
muchas veces en forma de estrés postraumatico, ocurre en un tercio de los pacientes con PICS. Aunque
también aporta que estos sintomas tienden a mejorar a lo largo del tiempo 2.

Por otro lado, en el caso clinico 2 se identifica un sindrome postUCIP familiar expresado a través de una
conducta de sobreproteccion y aislamiento por parte de la madre, que repercute en la vida familiar, pero
también en la salud psico-social del paciente a nivel individual. Estas conductas son sintomas de un trastorno
de estrés postraumatico. En el ingreso en UCI la relacién madre-hijo se ve alterada por factores como la
incapacidad para tocar y sostener al nifio, miedo, aislamiento, culpa y desconocimiento del entorno. Von
Borell et al definen como factores de riesgo para el PICS familiar la duracién del ingreso y la falta de
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implicacion familiar en los cuidados del niflo, también la falta de comunicacién y la separacidn familiar entre
casa y hospital en la dindmica familiar 4. La identificacién del PICS familiar se consigue a través de la
entrevista y valoracién multidisciplinar, asi como a través de los cuestionarios utilizados en la consulta que
nos permiten realizar una valoracién de manera objetiva y fiable. Se inicia una intervencién psicolégica en la
gue aportamos como equipo, recursos y apoyo a la familia para evitar la progresién de los efectos negativos
de la conducta familiar y mejorar la propia relacién familiar. Riley et al sefialan que una gran mayoria de
padres presentan trastorno de estrés postraumatico en los meses posteriores al ingreso en cuidados
intensivos, teniendo este trastorno un gran impacto en la vida familiar dentro del contexto del ingreso en
UCI. Sostienen que una temprana intervencion psicolégica en los padres puede aportar beneficios tanto en
el nifio a nivel individual como en la adaptacién de la dindmica familiar . Concluyen que la atencién
psicoldgica a la familia es clave, tanto en la recuperacién de la enfermedad del nifio como en la dindmica
familiar. Ademas, se ha de prestar especial atencion al tratamiento y al abordaje del trastorno de estrés
postraumatico ya que tiene un impacto positivo en la recuperacion del sindrome postUCIP familiar. ©

Con todo lo expuesto anteriormente, podemos decir que el PICS repercute de manera importante en la vida
individual y familiar del nifo, convirtiéndose en una prioridad su identificacion, tratamiento y prevencién.

Existen numerosos factores de riesgo, tales como la duracidn del ingreso (56%), el delirio y la desorientacién
(53%), el nUmero de procedimientos invasivos (28%), la falta de implicacién de las familias (27%) y la gravedad
de la enfermedad (24%), que propician la aparicién de PICS en el ingreso en UCI ¥, por lo que nuestro trabajo
comienza desde el primer dia de ingreso, volviéndose vital la toma de medidas preventivas a nivel
multidisciplinar.

Como medidas preventivas que llevamos a cabo resaltamos el monitoreo y manejo del delirio relacionado
con la sedacién, el confort y manejo del entorno, la movilizacidn precoz, la comunicacidon y expresion de
emociones, la atencidn psicoldgica a familias y la implicacién de las familias en el cuidado del nifio. Aunque
estas medidas tienen resultados positivos existen proyectos de mejora mediante la creacidn de protocolos
gue permitan un trabajo mas unificado y regulado.

El PICS afecta a las diferentes esferas del nifio, por lo que nuestro trabajo tendrd que desarrollarse desde una
perspectiva multidisciplinar. Esta manera de aproximarnos tanto en la prevencién, como al manejo del ya
instaurado PICS, sera clave en el éxito de la resolucién del mismo. Riley et al sostienen que la existencia de
un servicio con una perspectiva integral en salud puede ser una importante guia que atienda las necesidades
del nifio y de la familia de manera mas eficiente y adecuada. Es decir, defienden la creacién de un servicio en
el que se alne la atencidn integral del nifio y la familia.

Encontramos diversa bibliografia sobre el sindrome postUCIP, sin embargo, no disponemos de una
herramienta especifica en pediatria que nos guie en la identificacién de PICS durante el ingreso **, por lo
que la consulta postUCIP se convierte en un elemento clave para su deteccion y seguimiento (). El equipo de
la consulta cuenta con su multidisciplinariedad y su visién integral del nifio y su familia, valorando a través
de unas escalas y encuestas, asi como de la realizacién de una entrevista todos los aspectos importantes de
la vida del nifio y la familia. Esta estrategia permite la deteccidon de problemas que pueden llevar al
diagndstico del sindrome post cuidados intensivos y aportar los recursos necesarios para la resolucién del
mismo.
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La bibliografia *21%14) expone la importancia de continuar investigando esta situacion y creando espacios y
medidas que nos permitan identificar, abordar y tratar el sindrome postUCIP, porque en muchas ocasiones
la enfermedad no se acaba con el alta hospitalaria. Ademas, algunos autores, como Von Borell et al
identifican como principal barrera en la prevencién y tratamiento del sindrome post cuidados intensivos la
falta de personal y escasez de tiempo. Todo ello, justifica ain mas la creacidn de la Consulta PostUCIP, que
asegura la existencia de profesionales sanitarios en el seguimiento del nifio y su familia y la identificacion de
secuelas y problemas relacionados con el ingreso en UCI, pudiendo indagar de esta forma en posibles
medidas de prevencién y tratamiento del PICS, tanto de nifio como familiar.

Desde la creacion de nuestra consulta postUCIP se ha ido modificando y mejorando segun la experiencia en
la misma, las opiniones de los nifios y sus familias, la deteccidon de nuevas necesidades y la comunicacion con
otros profesionales implicados y conocedores de la humanizacién en UCI y PICS. Estas medidas de mejora
han sido posibles gracias a la informacion recabada en las encuestas de satisfaccion rellenadas por los
usuarios tras ser atendidos en la consulta postUCIP.

Entre las futuras lineas de trabajo destacamos la creacion de diarios de UCI, que han demostrado gran eficacia
en estudios y proyectos en otros centros. Ademas, como prevencién del delirium, estamos trabajando en la
creacion de un protocolo de prevencidn y tratamiento de medidas no farmacoldgicas, siendo de especial
interés para el profesional de enfermeria.
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