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RESUMEN

Introduccién: Los menores y sus familias que sobreviven a la enfermedad critica en las
unidades de cuidados intensivo pediatricos (UCIP) experimentan consecuencias fisicas,
psicosociales y emocionales definidas en el Sindrome Post-Cuidados Intensivos
Pediatricos (SPCl-p). Objetivo: Disefar e implementar un proceso de cambio dentro de
la practica clinica enfermera, dirigido a humanizar la atencién del paciente critico
pediatrico y su familia para prevenir y mejorar el SPCl-p. Metodologia: Estudio
cualitativo bajo investigacién Accion Participativa (IAP) segln el modelo de Kemmis y
McTaggart (1988) desarrollado en UCIP de Navarra.

Implicaciones practicas Esta investigacién es relevante porque permitira ahondar en

el afrontamiento en la figura del hermano sano y familia e implementar estrategias
para mejorar el cuidado proporcionado en la practica clinica, dentro de un contexto
poco explorado como es la UCIP.

Palabras clave: Sindrome Post Cuidados Intensivos Pediatricos; Cuidados Intensivos
Pediatricos; Familia; Hermanos; Enfermeria; Accion Participativa. hasta el momento,
sin embargo, no se conoce si existe alguna consecuencia

INTRODUCCION

En los ultimos afos, los avances médicos y tecnolégicos han posibilitado disminuir la
tasa de mortalidad de aquellos pacientes que necesitan un ingreso en UCI1. Por ello,
se ha comenzado una nueva etapa con especial motivacién para la investigacion en
conceptos como humanizacion del cuidado, calidad de vida, identificaciéon de
carencias de la atencién mas alla de la supervivencia o aquellos aspectos que
debieran integrarse en la practica2,3.

El concepto del Sindrome Post-Cuidados Intensivos (SPCI) se define como aquel
deterioro nuevo o que empeora el estado de salud fisico, cognitivo o mental, que surge
después de una enfermedad critica y que persiste después de la hospitalizacion4. Se
estima que puede afectar a un intervalo entre el 30-50% de supervivientes5, con gran
impacto no solo en su salud fisica, cognitiva y emocional sino en sus familias que
acompafian en el procesob, y que estan predispuestas a una enorme carga cuando sus
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parientes ingresan en UCI7. Existen diferentes estrategias de intervencion
prometedoras encaminadas por un lado, a abordar los factores de riesgo como los
programas de “liberacién de UCI” dirigidos al cribado y control del dolor, agitacion, el
delirio y la inmovilizacién8,9,10, la mejora de la nutricién11, la gestion ambiental del
ruido y respeto del suenol1. Por otro lado, aquellas encauzadas a la prevencion y
manejo del SPCI que incluyen la utilizacién de diarios12, la mejora de la comunicacion
con el establecimiento de las rondas a pie de cama en presencia de la familia y
participacion activa de la enfermeral3,14, consultas de seguimiento post-UCI6,
unidades con flexibilidad horaria facilitando la visita al menor de otros familiares, de
manera especial de los hermanos y hermanas15, sesiones de cierre en el duelo entre
familias y profesionales16 y apoyo entre pares11. Aunque el SPCI ha suscitado gran
interés en el contexto de UCI de adultos y es objeto de numerosas investigaciones, los
estudios que examinan la morbilidad tras una enfermedad critica en la poblacién
pediatrica son de reciente aparicién 17. El marco del del Sindrome Post-Cuidados
Intensivos Pediatricos (SPCl-p),desarrollado por Manning y cols en 2018 18, representa
una adaptacion del modelo SPCI original, incluyendo la importancia del estado basal,
la maduracién del sistema vy el desarrollo psicosocial, la interdependencia de la familia
y las trayectorias de recuperacién de la salud que potencialmente pueden afectar la

vida de un nifno durante décadas.
JUSTIFICACION

El marco SPCI-p 18 abarca 4 ambitos de la dinamicay los resultados del nifo y la familia
tras una enfermedad critica, que implican la salud fisica, la salud cognitiva, la salud
emocional y la salud social del nifio y su familia8. Proporciona informacién vital a
padres, madres y profesionales para la toma de decisiones clinicas, la reorientacién de
los cuidados, el seguimiento del tratamiento y el reconocimiento de las areas de
vulnerabilidad4, enfatizando que los cuidados intensivos no se detienen tras el ingreso
y que los supervivientes y su familia necesitan un seguimiento para garantizar una
recuperacion éptima.

Estudios recientes reflejan que las familias de los nifios hospitalizados en UCIP
muestran una menor calidad de vida debido al deterioro del funcionamiento familiar y
a la interrupciéon en el empleo y la vida social, incluyendo a los hermanos sanos que
experimentan angustia emocional y cambios de comportamiento19. Es por ello que
esta investigacion es relevante porque permitird ahondar, no s6lo en impacto en los
padres, sino también en la figura del hermano sano dentro de la enfermedad critica en
un contexto poco explorado como es la UCIP. Ademas, en el presente proyecto se
disefaran e implementaran estrategias que permitan prevenir y mejorar dicho impacto,
a través de los cuidados de enfermeria.

OBJETIVO PRINCIPAL

En este protocolo se presenta un estudio cuyo objetivo principal es disefar e
implementar un proceso de cambio dentro de la practica clinica enfermera, dirigido a
humanizar la atencién del paciente critico pediatrico y su familia (figura
paterna/materna, hermanos y hermanas) para prevenir y mejorar el SCPI-p en su
esfera familiar.

OBJETIVOS SECUNDARIOS
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Los objetivos secundarios del estudio planteado seran;

Analizar la practica clinica actual de las enfermeras relacionada con la atencién al
paciente pediatrico critico y su familia en UCIP centradas en la prevencion y mejora del
SPClI-p.

Conocer las necesidades especificas de atencién del paciente pediatrico critico y su
familia, desde la perspectiva de los padres y hermanos sanos, relacionadas con el SPCI-
p.

Disefiar e implementar un programa de atencién humanizada con estrategias
especificas para mejorar el cuidado enfermero a las familias durante el ingreso del nifio
y reducir o paliar el impacto familiar del SPCl-p.

Evaluar el impacto y la satisfaccion de las familias y profesionales sanitarios tras la
implementacién del citado programa de cuidados.

METODO

Se propone un disefio cualitativo bajo el método de Investigacion Accién Participativa
(IAP), segun el modelo propuesto por Kemmis y McTaggart20. Este modelo incluye una
fase preliminar o de reconocimiento que guia un posterior ciclo integrado por las fases
de planificacién, accién, observacion y reflexion. La investigacién-accion es utilizada
cuando los investigadores buscan una mejor comprensiéon de la situacion, centrando
el problema e integrandose en el propio contexto, permitiendo elaborar mejores planes
de accién y estrategias de cambio21.

En este sentido, en la disciplina enfermera el proceso de IAP permite una mejor
comprension del fendmeno de estudio para disefar estrategias de mejora,
implementar cambios y transformar la practica clinica, a través de una interaccién
ciclica y continua de diferentes etapas como la accién, la reflexién y la evaluacion22.
En sistemas adaptativos complejos como la UCIP, la IAP posibilita crear las condiciones
de un sistema experiencial colaborativo, reflexivo e innovador que permita el debate
colectivo en torno a los problemas de la practica diaria y la busqueda de soluciones
para la mejora mediante la integracién del conocimiento?23.

Ambito de estudio

Este estudio se llevard a cabo en la UCIP de referencia dentro de la red publica sanitaria
de Navarra. Esta UCIP cuenta con seis camas y 25 enfermeras en plantilla en turno
rotatorio, con una ratio enfermera-paciente de 1:2. Esta unidad se caracteriza por ser
una unidad de puertas abiertas para ambos padres, donde también la posibilidad de
visita esta abierta a otros familiares durante 30 minutos al dia.

Desarrollo de etapas de la Investigacion Accidn Participativa

Fase preliminar o de reconocimiento: Con el objetivo de explorar el contexto de estudio
identificando las limitaciones, fortalezas y la viabilidad del proceso de cambio en la
unidad seleccionada en esta primera fase se llevaran a cabo: (1) Revision bibliografica
sobre las estrategias implementadas en torno a la prevencion y manejo del SPCl-p y las
experiencias de las familias y los hermanos sanos durante y tras el ingreso del menor
en UCIP; (2) Investigacién cualitativa de la practica enfermera en relacion con las
intervenciones dirigidas a la familia en torno al SPCl-p en la esfera familia; (3)
Investigacion cualitativa en relacion a las experiencias del ingreso en UCIP y sus
vivencias en torno al SPCl-p en su dominio familiar de los padres, hermanos y hermanas
sanos.

Muestra: Muestreo no probabilistico e intencional. Criterios de inclusion: En esta fase
se invitara a participar, por un lado, a enfermeras adscritas a plantilla y con antigliedad
superior a tres meses; y por otro, a padres y hermanos sanos convivientes mayores de
8 afnos y con estancias superiores a tres dias.
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Método de recogida de datos: Observacion estructurada y diario reflexivos. Entrevistas
familiares e individuales con técnica de fotoelicitacion.

Analisis de datos: Se empleara el anadlisis de Burnard24 apoyandose en sesiones
interpretativas con expertos clinicos e investigadores externos para asegurar la
triangulacion de los datos.

Validez datos: La calidad de los datos s establecera sobre la base de la credibilidad,
transferabilidad, auditabilidad y confirmabilidad propuestos por Lincoln y Guba25.
Fase de planificacion: En base a los hallazgos obtenidos, en esta fase los objetivos
seran identificar aquellas fortalezas y debilidades de la practica enfermera actual
mediante entrevistas individuales y grupos focales y desarrollar de manera conjunta
aquellas estrategias que seran implementadas en la fase de accion por las enfermeras
seleccionadas.

Fase de accion: En esta fase se aplicaran aquellas estrategias segun los resultados de
la fase de reconocimiento y que hayan sido acordadas en la fase de planificacion.
Fase de observacion: El objetivo de esta fase serd recopilar los datos sobre el impacto
de las acciones mediante la identificacion de los factores modificables en el programa
disefiado. Las observaciones se recogerdn atendiendo a las tres dimensiones definidas
en el modelo de Kemmis y MacTaggart (lenguaje, actividades y relaciones) .

Fase de reflexién: Se pondrd en comun las reflexiones surgidas de las
autoobservacione permitiendo realizar una evaluacion del plan para detectar
debilidades y puntos de mejora.

Consideraciones éticas: El estudio ha sido presentado al Comité de Etica,
Experimentacion Animal y Bioseguridad de la Universidad Publica de Navarra (UPNA) y
al Comité de Etica de la Investigacién con medicamentos de Navarra (CEIm).

DISCUSION

La definicion, implementacién y evaluacion de estrategias durante el desarrollo de la
investigacion dara lugar a una aplicacién inmediata en la UCIP del hospital. Cabe
destacar que, a pesar de las limitaciones del disefio metodolégico de este trabajo, los
resultados de este estudio podrian contribuir al desarrollo de los cuidados de
enfermeria dirigidos a las familias y de manera particular a los hermanos sanos de los
pacientes pediatricos criticos con la posibilidad de extrapolarse a otros contextos
pediatricos.

Una de las potenciales limitaciones del estudio puede radicar en el hecho de que los
cambios en la practica enfermera conseguidos por las participantes en el estudio
pueden no ser experimentados por todas las enfermeras de la unidad de la misma
manera. No obstante, lejos de ser una limitacion, para maximizar la distribucién de
estrategias, se planificaran sesiones informativas de los resultados del estudio por
parte del equipo investigador en colaboraciéon con los participantes. El equipo de
investigacion también cuenta con el apoyo expreso de la direccién de las unidades de
cuidados criticos para realizarla y aplicar los cambios resultantes.

Finalmente, el uso del método de IAP puede contribuir a la identificacion de nuevos
patrones de conocimiento dentro de la disciplina enfermera, basados en la accién y en
la reflexion siguiendo el proceso de retroalimentacion entre la practica y teoria 26.
CONCLUSIONES

Este protocolo de investigacién muestra la construccidon de un programa de atencién
familiar en el SPCl-p con la participacion activa de la familia y los profesionales. Sus
resultados permitiran la implementaciéon de mejoras significativas en los cuidados de
enfermeria dirigidos de manera particular a los hermanos sanos de los pacientes
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pediatricos criticos, facilitando asi el equilibrio familiar e incidiendo directamente en
la recuperaciéon del menor.

Por otro lado, en el contexto de la metodologia participativa y reflexiva, este estudio
proporcionara el sustento para la toma de decisiones a nivel gestor y docente con el
objetivo de seleccionar las estrategias mas beneficiosas para la practica asistencial.
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