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RESUMEN

Introduccion: El proyecto internacional HU-CI se centra en la humanizacién de las
unidades de cuidados intensivos. En el contexto pedidtrico, la humanizaciéon de
cuidados pretende la prestacién de una atencidn centrada en el nifio y su familia. A
pesar de la evidencia existente, la humanizacién de la asistencia sigue recibiendo
atencion limitada, con escasez de datos de estructuras pediatricas y patrones de

humanizacion sin ser llevados a la praxis.

Objetivos: Identificar y mapear la evidencia disponible en relaciéon con los conceptos
de humanizacién segun el marco teérico del Proyecto HU-Cl y conocer las actuaciones

implementadas en las unidades de cuidados intensivos pediatricos en este campo.

Metodologia: Se llevd a cabo una revisién de alcance mediante una busqueda
bibliografica en PubMed y Cinahl. La seleccidn de estudios se realizé tras una lectura
por titulo y resumen segun los criterios de inclusion fijados. El andlisis de datos se
produjo bajo un enfoque narrativo y se sintetizaron categdricamente segun las lineas

estratégicas del proyecto HU-CI en las unidades de cuidados intensivos pediatricos.

Resultados: Se incluyeron 42 articulos. Existe una aceleracion de investigacion en los
ultimos 5 afios, con el 74% (n=31) de articulos publicados en este periodo. Las lineas

de actuacion predominantes son los cuidados al final de la vida y la comunicacion.

Conclusiones: Cada una de las lineas de actuacidn analizadas sugiere la necesidad de
desarrollo y mejora mediante nuevas investigaciones que favorezcan su plena

integracién en la practica de las unidades de cuidados intensivos pediatricos.
Palabras clave: cuidados intensivos pediatricos; humanizacion; proyecto HU-CI;

Numero de palabras: 13.491 palabras.



ABSTRACT

Background: The international HU-CI project focuses on the humanization of
intensive care units. In the pediatric context, humanization of care aims at the
provision of child- and family-centered care. Despite the existing evidence, the
humanization of care receives limited attention, with a paucity of data on pediatric

structures and patterns of humanization not being translated into practice.

Objectives: Identify and map the available evidence in relation to the concepts of
humanization according to the theoretical framework of the HU-CI Project and to

know the actions implemented in pediatric intensive care units within this area.

Design: A scoping review was carried out by means of a literature search in PubMed
and Cinahl. The selection of studies was made after reading by title and abstract
according to the set inclusion criteria. Data analysis was performed under a narrative
approach and categorically synthesized according to the strategic lines of the HU-CI

project in pediatric intensive care units.

Results: Forty-two articles were included. There is an acceleration of research in the
last 5 years, with 74% (n=31) of articles published in this period. The predominant

lines of action are end-of-life care and communication.

Conclusions: Each of the lines of action analyzed suggests the need for development
and improvement through new research that favors their full integration into the

practice of pediatric intensive care units.
Keywords: pediatric intensive care; humanization; HU-CI project.

Words number: 13.491 words.



ABREVIATURAS

ACCF

CCPF

CPP

ECC

PICS

PICU

TSLP

UCIP

Atencidn centrada en el paciente y familia

Cuidados centrados en paciente y familia

Cuidados paliativos pediatricos

Enfermedad crdnica compleja

Sindrome post cuidados intensivos (término en inglés)
Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (término en inglés)
Therapeutic support limited plan (término en inglés)

Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos
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1. INTRODUCCION

La palabra Humanizar es definida por el Diccionario de la Lengua de la Real Academia
Espafiola como “hacer humano, familiar y afable a alguien o a algo” (Real Academia

Espaiola [RAE], 2022).

Si esta definicion es trasladada al contexto sanitario y citando a Bermejo (2014) es
posible afirmar que “humanizar el mundo de la salud es un proceso complejo que
incluye todas las dimensiones de la persona, desde la politica hasta la cultura, la
propia organizacién sanitaria, la formacion de profesionales, el desarrollo de planes
de cuidados y garantizar un ambiente favorecedor de una vida sana y armoniosa a

nivel fisico, emotivo, social y espiritual” (p. 12-13).

Avanzando en la semantica conceptual, es importante ahondar en Ia
deshumanizacién de la préctica sanitaria. “Este fendmeno complejo abarca factores
conectados de manera sinérgica y entre los que se describen factores socioldgicos,
los atribuidos a la organizacion y al funcionamiento de las estructuras sanitarias, los
referidos al personal sanitario, y los relativos al paciente y su medio y aquellos
originados por la aplicacidon inadecuada de los avances de la tecnologia” (March,

2017, p.245-247).

En los ultimos afios y haciendo referencia a lo anteriormente expuesto, estamos
atendiendo a un cambio de paradigma que persigue que los pacientes, las familias y
los profesionales sean el centro del sistema sanitario. A nivel nacional tenemos varios
ejemplos de Comunidades Auténomas que persiguen este objetivo. De manera
pionera, la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid en el Plan de
Humanizacion de la Asistencia Sanitaria (2016), ya abordaba las siguientes areas de
intervencion: cuidado de la relacion a través de tiempos de atencidn, intimidad y
confidencialidad, bienestar y confort humanizando los entornos, el cuidado de los
acompafantes de los pacientes, vestimenta y confortabilidad, el cuidado del respeto
reconociendo la singularidad y respetando la dignidad, responsabilidades de los
pacientes y la sensibilizacion de los profesionales como “agentes de humanizacion”.
Como otro ejemplo, el Plan de Humanizacién en el Ambito de la Salud 2022-2027 del

Servicio de Salud de Islas Baleares identifica las siguientes lineas: potenciar la cultura



y la estructura de humanizacion en la organizacién y cuidar al profesional, incluir la
participacion, fomentar los espacios y ambientes saludables, asegurar el trato amable
y la autonomia del paciente, fomentar la equidad en el acceso al sistema sanitario,
facilitar el transito de las personas por el sistema, y por ultimo, proporcionar

informacidn efectiva y crear cultura de humanizacién en la ciudadania.

En nuestro contexto, La Estrategia de Humanizacién del Sistema Sanitario Publico de
Navarra (2018) plantea acciones concretas, dentro de las cuales destacan las
enmarcadas en los siguientes ejes: cultura de la humanizacién, calidez del trato,
informacién y comunicacién eficaz en situaciones sensibles, adecuacién del entorno

y directrices para la gestion.
Antecedentes
Humanizacion de Cuidados Intensivos en el contexto pedidtrico

Nos encontramos en un momento crucial de la atencién en salud, viviendo el cambio
de paradigmay el desafio de hacerlo real en las unidades de cuidados intensivos. Este

reto ha sido operacionalizado por el Proyecto HU-CI.

El proyecto internacional Humanizando los Cuidados HU-CI, es un grupo de
investigacion multidisciplinar que nace en 2014 centrando su labor en Ila
humanizacidn de las unidades de cuidados intensivos y cuyas lineas estratégicas son
flexibilizacion de horarios con unidades de puertas abiertas, la presencia y
participacién de los familiares en los cuidados, la comunicacidn, el bienestar del
paciente, los cuidados al profesional, el sindrome post uci, los cuidados al final de la
vida y una infraestructura humanizada con el objetivo comun de ofrecer unos
cuidados intensivos excelentes desde la técnica y humanos, contemplando al

profesional como motor de cambio (Calle et al., 2017).

En Estados Unidos, la Academia Americana de Pediatria (AAP) recomienda que la
atencidén pediatrica sea “accesible, continua, integral, centrada en la familia,
coordinada, compasiva y culturalmente eficaz”. En este sentido, el Instituto de
Atencion centrada en el paciente y la familia (IPFCC) define los cuidados centrados
en la familia (CCF) como una colaboracion entre las familias y los profesionales

sanitarios que contribuye a mejorar los resultados para los pacientes y sus familiares,



a aumentar la calidad y la seguridad, a mejorar las experiencias sanitarias y a

aumentar la satisfaccidn con la atencion (www.ipfcc.org). El modelo de IPFCC esta

considerado el patrén oro de la asistencia pedidtrica (Richards et al., 2017; Frechette
et al.,2020) y pese a sus reconocidos beneficios para los nifos, familias vy
profesionales, su implantacidon continda siendo un reto en el entorno sanitario
(Frechette et al., 2020). Incluye cuatro conceptos: respeto y dignidad, intercambio de
informacidn, participacién en la atencién y en la toma de decisiones y colaboracién

entre los pacientes, las familias y el equipo sanitario (www.ipfcc.org).

En Europa, las politicas de humanizacion de la atencion pediatrica se basan
principalmente en los derechos del nifio expresados en la Convencién de Naciones
Unidas sobre los Derechos del Nifio en 1989, aunque el reto ha sido siempre traducir

estos principios en un modelo practico (Tripodi et al., 2017).

A pesar de los cambios sustanciales en las organizaciones y de la evidencia existente,
la humanizacion de la asistencia sigue considerandose un aspecto que sigue sin
recibir toda la atencién que merece, con escasez de datos sobre el nivel de
humanizacidon de estructuras pediatricas debidamente evaluadas y patrones de

humanizacidn sin ser llevados a la praxis (Tripodi et al., 2017).

Como ejemplo de referencia a nivel internacional, a continuacién, se presenta con

detalle el Proyecto HU-CI.

1.1. PROYECTO HU-CI

DEFINICION
Proyecto HU-Cl Humanizando los Cuidados Intensivos, es un grupo de investigacion

internacional nacido en el afio 2014, compuesto por médicos y enfermeras que
desarrollan su labor en unidades de cuidados intensivos, junto a pacientes, familiares

y otros profesionales (Calle et al., 2017).

OBIETIVOS

a. Humanizar los cuidados intensivos.

b. Servir de punto de encuentro entre pacientes, familiares y profesionales.

c. Difundir los cuidados intensivos y acercarlos a la poblacion general, poniendo

énfasis en actividades relacionadas con la humanizacion de los cuidados.


http://www.ipfcc.org/
http://www.ipfcc.org)/

d. Fomentar la formacién en habilidades de humanizacién: comunicacion,
relacién de ayuda.

e. Orientar hacia la prestacién de una atencion humanizada mediante el
establecimiento de estandares y certificando su cumplimiento en aquellas unidades

que lo soliciten.

LINEAS ESTRATEGICAS PROYECTO HU-CI
Este proyecto propone ocho lineas estratégicas de actuacidon como se ilustran en la

Figura 1y se describen en esta seccion (Rojas, 2019; Calle et al., 2017).

Figura 1.

Lineas de investigacion proyecto HU-CI
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NOTA. ADAPTADO DE MY FAVORITE SLIDE: THE ICU AND THE HUMAN CARE BUNDLE, DE HERAS G, 2018, NEJM
CATALYST

UCI DE PUERTAS ABIERTAS

La politica de visitas de familiares a los pacientes ingresados en UCI ha seguido un
modelo restrictivo. En la actualidad, existe evidencia suficiente para afirmar que la
flexibilizacion de horarios o la instauracion de “unidades de puertas abiertas”
beneficia a pacientes, familiares y profesionales. Las barreras para su
implementacion parten de la fortaleza de habitos fundamentados en la costumbre
por parte de profesionales y la falta de vision critica sobre sus inconvenientes. La
experiencia en UCI pediatricas y neonatales donde los padres se consideran parte
fundamental en el cuidado integral del nifio apoyan este cambio de rumbo, derecho
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recogido en la Carta Europea del Nifio Hospitalizado (Extracto de la Resolucion A2-

25/86 de 13 de mayo de 1986 del Parlamento Europeo).
COMUNICACION

Las UCI no son ajenas a las dificultades de comunicacién que se experimentan en
otros entornos de salud y en otras instituciones complejas. Se destacan tres
fendmenos en los que intervenir como son la comunicaciéon dentro del equipo
multidisciplinar, la informacion de calidad a pacientes y familiares y la comunicacién
del paciente con el equipo y familia, especialmente en el entorno de ultimas

voluntades.

BIENESTAR DEL PACIENTE

Los pacientes sufren dolor, sed, frio y calor, dificultad para descansar por exceso de
ruido o iluminacién y se ven limitados en la movilizacién, por el uso de contenciones
innecesarias o por dificultades en la comunicacién. Ademas de las causas fisicas, los
pacientes experimentan sentimientos de soledad, aislamiento, miedo, pérdida de
identidad, intimidad y dignidad, sensacion de dependencia, incertidumbre por falta
de informacién, e incomprensidén, entre otras. La evaluacién y soporte a estas

necesidades debe contemplarse como un elemento clave de la calidad asistencial.
PRESENCIA Y PARTICIPACION DE FAMILIARES

La familia presenta una alta prevalencia de estrés postraumatico, ansiedad y
depresién. Dar a la familia la oportunidad de contribuir en los cuidados puede tener
efectos positivos sobre el paciente, la propia familia y los profesionales, al reducir el

estrés emocional y facilitar la comunicacion de las partes implicadas.
CUIDADOS AL PERSONAL

El “sindrome de burnout” o “sindrome del desgaste profesional”, es un trastorno de
origen psicosocial caracterizado por tres dimensiones bdsicas: agotamiento
emocional, despersonalizacidn y sentimientos de baja autoestima profesional. Existe
consenso en considerarlo como una respuesta al estrés laboral crénico con
connotaciones negativas debido a que implica consecuencias nocivas para el

individuo y para la organizacion. Se incluye la sensibilizacidon sobre el sindrome de



desgaste profesional y los factores asociados, asi como su prevencion y promocion

del bienestar.

PREVENCION, MANEJO Y SEGUIMIENTO DEL SINDROME POST-UCI

La Sociedad Americana en Cuidados Criticos (SCCM) definié en 2012 el sindrome post
uci (PICS) como “nuevos o empeoramiento de los problemas de salud fisica, mental
o cognitiva relacionados con la enfermedad critica que persisten al alta del hospital
en el superviviente”. Incluso fue un paso mas alla, al vincular el PICS a la familia y
cuidadores (PICS-F) por la posibilidad de que puedan desarrollar complicaciones en

su salud mental.
INFRAESTRUCTURA HUMANIZADA

El entorno fisico debe permitir que la asistencia se realice en un ambiente saludable
que ayude a la mejora de las condiciones fisicas y psicoldgicas de pacientes, familiay
profesionales. Se contemplan condiciones ambientales de luz, acustica, temperatura

y decoracién amable.
CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

Estudios internacionales demuestran que la integracion de cuidados paliativos en las
unidades de cuidados intensivos ademdas de ser costo-efectiva, favorecen la
comunicacion y garantiza la cobertura de las necesidades fisicas, psicosociales y

espirituales.

En la actualidad, las sociedades cientificas situan el concepto de humanizacion de la
asistencia como elemento diferenciador y de excelencia en la atencidn, a pesar de
que en la practica continda siendo insuficiente, siendo necesarias nuevas
investigaciones para lograr asi su completa integracidén en las instituciones y en las
politicas sanitarias (Rojas, 2019). Esta revision resulta relevante porque suma
evidencia al explorar la humanizacion a través de un marco conceptual, el proyecto
HU-Cl y sus ocho lineas estratégicas, desde la perspectiva de las unidades de cuidados
intensivos pediatricos. Asi, se ofrecerd una sintesis de la evidencia disponible que
pueda guiar la toma de decisiones a nivel de gestion y el cambio en la practica clinica

por parte de los profesionales implicados.



2. OBIJETIVOS

El objetivo de esta revisidn de alcance es identificar y mapear la evidencia disponible
con relacion a las lineas de actuacion para la humanizacién segun el marco tedrico
del Proyecto HU-CI (UCI puertas abiertas; Comunicacion; Bienestar del paciente;
Presencia y participacion de familiares; Cuidados al personal; Prevencién, manejo y
seguimiento del sindrome post-uci; Infraestructura humanizada; Cuidados al final de
lavida) y conocer las actuaciones implementadas centradas en alguna de estas lineas

en las unidades de cuidados intensivos pediatricos.

Dada la naturaleza iterativa de las revisiones de alcance (Peters et al., 2022), los
objetivos y preguntas se han modificado respecto al protocolo inicial requiriendo
cambios en la estrategia de busqueda, incluyendo cada linea estratégica como cédigo

de busqueda para permitir una exploracién mas amplia de los articulos incluidos.
3. METODOLOGIA

3.1. METODO DE REVISION

Para alcanzar los objetivos fijados, se llevd a cabo una revisién exploratoria o de
alcance (scoping review) entre los meses de enero y marzo de 2023 mediante
busqueda bibliografica en las bases de datos PubMed y Cinahl como fuentes de
informacién. Se optdé por este tipo de revision ya que su objetivo principal es
sintetizar informacidén en areas emergentes manteniendo un rigor metodoldgico,
pudiendo identificar lagunas en la evidencia, oportunidades de nuevas
investigaciones, limitaciones y fortalezas de los estudios publicados e implicaciones
para la practica (Tricco et al., 2016, como se cité en Lopez-Cortés et al., 2022). Este
estudio se realizé de acuerdo con la guia del Instituto Joanna Brights y se informa
segln la extensidon PRISMA para revisiones de alcance PRISMA-ScR (Tricco et al.,

2018).

La pregunta de investigacion se establecid bajo la estructura “PCC” (poblacidn,
concepto, contexto): ¢Qué evidencia existe en relacidon con la humanizacion segun
las lineas estratégicas del proyecto HU-CI en el contexto de las unidades de cuidados

intensivos pediatricos y su influencia en pacientes, familia y profesionales de primera



linea?, équé actuaciones se estan llevando a cabo para favorecer la humanizacién en

el entorno de las unidades intensivas pediatricas?

Poblacion — pacientes pediatricos, padres y profesionales sanitarios de primera
linea: se define el paciente pediatrico como aquellos nifios y nifias con edad
comprendida desde los 28 dias de vida hasta los catorce afios. Los padres como
aquellas personas que realizan la funcién de padres naturales, adoptivos o
substitutos y que ejercen el cuidado directo del nifio. El personal sanitario incluye
médico, enfermera, enfermera de practica avanzada y fisioterapeuta como personal

asistencial directo en las unidades UCIP.

Concepto — lineas estratégicas de Humanizacion segun el proyecto HU-CI: en esta
revision se consideraran los estudios centrados en los conceptos clave del marco
tedrico del proyecto HU-CI que se citan a continuacién: UCI de puertas abiertas;
Comunicacién; Bienestar del paciente; Presencia y participacion de familiares;
Cuidados al personal; Prevencion, manejo y seguimiento del sindrome post-uci;

Infraestructura humanizada; Cuidados al final de la vida.

Contexto— unidades de cuidados intensivos pediatricos”: Segun define la Sociedad
Espanola de Cuidados Intensivos Pediatricos, las Unidades de Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP) fueron definidas en 1983 como unidades hospitalarias que
proporcionan tratamiento a pacientes pediatricos con enfermedades de naturaleza
potencialmente letal incluyendo aquellos con condiciones altamente inestables y que
requieren un sofisticado tratamiento médico o quirurgico. Se realiza por médicos,
enfermeras y otros profesionales de la salud, que trabajan de forma coordinada y
colaborativa durante las 24 horas del dia e incluye monitorizacidn, diagndsticos,
soporte de las funciones vitales, asi como el tratamiento de las enfermedades

subyacentes.



3.2. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Se construyé una estrategia de busqueda con términos sinénimos para los elementos
de la pregunta: concepto y contexto que fueron combinados mediante los

operadores booleanos AND/OR como se indica en la Tabla 1.

Tabla 1.
Estrategia de busqueda en bases de datos
OR OR

pediatric intensive care units humanization of care OR humanization of assistance OR
pediatric intensive care unit humanization of healthcare OR humanization OR humanized care
intensive care units, pediatric Patient-centred care OR person centred care OR person-centred care (MeSH)
intensive care units, pediatric hu-ci OR huci OR HU-CI OR HUCI
(MeSH) visitor policy OR restriction OR visiting hours or visiting times OR
PICU A open visiting OR flexible visiting
ICU, pediatric

Communication (MesH) OR “communication”

ICUs, pediatric “child* satisfaction” OR “child* wellbeing” OR “child* safety”

Pediatric ICU S .
parent participation OR parent involvement OR parent engagement

Pediatric ICUs burnout syndrome OR burnout,professional (MeSH)

Pediatric critical care . . . .
pediatric post intensive care syndrome OR post picu

Paediatric critical care
Infrastructure

Pediatric intensive care - — N .
Pediatric palliative care OR pediatric end of life

Pediatric intensive care
Asi, se emplearon los siguientes términos en texto libre con truncamiento y lenguaje
controlado incluyendo términos MeSH limitando el campo al titulo y resumen. El
limite de busqueda se establecid en un periodo de diez afios. Por ultimo, se delimité
la busqueda a aquellos articulos publicados en inglés y cuyo acceso fuera gratuito o
bajo suscripcidn a través de la biblioteca de la Universidad Publica de Navarra

(UPNA).
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((CCCCCCCt(((visitor  policy[Title/Abstract]) OR (restriction[Title/Abstract])) OR
(((("visiting hours"[Title/Abstract]) OR ("visiting times"[Title/Abstract])) OR ("open
visiting"[Title/Abstract])) OR  ("flexible visiting"[Title/Abstract]))) OR
(("communication"[Title/Abstract]) OR (communication[MeSH Terms]))) OR
((("child* satisfaction"[Title/Abstract]) OR ("child* safety"[Title/Abstract])) OR
("child* wellbeing"[Title/Abstract]))) OR (((("parent participation"[Title/Abstract])
OR ("parent involvement"[Title/Abstract])) OR ("parent
engagement"[Title/Abstract])) OR ("parent inclusion"[Title/Abstract]))) OR
((("burnout syndrome"[Title/Abstract]) OR ("burnout
professional"[Title/Abstract])) OR (burnout, professional[MeSH Terms]))) OR
((("pediatric post intensive care syndrome"[Title/Abstract]) OR ("pediatric post-
intensive care syndrome"[Title/Abstract])) OR ("post picu"[Title/Abstract]))) OR
("infrastructure"[Title/Abstract])) OR (("pediatric palliative care"[Title/Abstract])
OR ("pediatric end of life care"[Title/Abstract]))) OR (((("huci"[Title/Abstract]) OR
("hu-ci"[Title/Abstract])) OR ("HUCI"[Title/Abstract])) OR ("HU-
CI"[Title/Abstract]))) OR ((((("humanization of care"[Title/Abstract]) OR
("humanization of assistance"[Title/Abstract])) OR ("humanization of
healthcare"[Title/Abstract])) OR ("humanization"[Title/Abstract])) OR
("humanized care"[Title/Abstract]))) OR ((((("patient-centred
care"[Title/Abstract]) OR ("person centred care"[Title/Abstract])) OR ("person-
centred care"[Title/Abstract])) OR (care, patient centered[MeSH Terms])) OR (care,
patient focused[MeSH Terms]))) AND ((((((((((((("pediatric intensive care
units"[Title/Abstract]) OR ("pediatric intensive care unit"[Title/Abstract])) OR
("intensive care units, pediatric"[Title/Abstract])) OR ("picu"[Title/Abstract])) OR
("icu, pediatric"[Title/Abstract])) OR ("icus, pediatric"[Title/Abstract])) OR
("pediatric icu"[Title/Abstract])) OR ("pediatric icus"[Title/Abstract])) OR
("pediatric critical care"[Title/Abstract])) OR ("paediatric critical
care"[Title/Abstract])) OR ("pediatric intensive care"[Title/Abstract])) OR
("paediatric intensive care"[Title/Abstract])) OR (intensive care units,
pediatric[MeSH Terms])) Filters: Free full text, in the last 10 years, English Sort

by: Most Recent
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3.3. CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD

Previamente al inicio de busqueda se establecieron los criterios de seleccidon que se

presentan a continuacion (Tabla 2):

Tabla 2.
Criterios de Elegibilidad
Criterios de inclusion
Estudios que incluyan conceptos
principales, elementos o conceptos
relacionados con las lineas estratégicas

del proyecto HU-CI

Estudios realizados en unidades

intensivas pediatricas

Estudios que analicen la perspectiva
desde pacientes, padres y personal

sanitario*

Estudios con metodologia cuantitativa,

Criterios de exclusion

Articulos relativos a la humanizacion en
unidades de hospitalizacion, cuidados
intensivos pediatricos de psiquiatria,
urgencias o atencion extrahospitalaria
atencion

(atencion  domiciliaria o

primaria)

Estudios relacionados con la pandemia

covid-19

Experiencias cuyos protagonistas no son

profesionales asistenciales directos.

Articulos de opinidn

cualitativa y mixta.

*personal sanitario incluye médico, enfermera, enfermera de practica avanzada y

fisioterapeuta como personal asistencial directo en las unidades UCIP.

3.4. PROCESO DE SELECCION DE ESTUDIOS

Los articulos se importaron directamente al gestor bibliografico Zotero. La seleccién
de estudios se realizé tras una revision inicial por titulo y resumen para identificar
aquellos estudios que no se ajustaban a los criterios de inclusion fijados y que no
recogian datos textuales sobre las lineas de actuacién del proyecto HU-CI en el

contexto de las unidades de cuidados intensivos pediatricos. Esta revision se basa en
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una adaptacién de este marco ya que los conceptos clave de la humanizacion
identificados en el mismo son muy relevantes y reflejan de manera exhaustiva el

entorno asistencial (Calle et al., 2017).

3.5. PROCESO DE EXTRACCION Y ANALISIS DE LA INFORMACION

La extraccién de la informacion fue realizada por la misma autora y el andlisis de datos
se realizd bajo un enfoque narrativo y se sintetizé categdéricamente segun los
conceptos que caracterizan las lineas estratégicas del proyecto HU-CI. Todos los
articulos se incluyeron en una tabla donde se recogen los objetivos y principales
hallazgos para facilitar su compresién (Tabla 3).

4. RESULTADOS

La misma estrategia de busqueda fue aplicada en las dos bases de datos citadas,
identificandose un total de 435 registros (379 articulos en PubMed y 56 en Cinahl).
Se eliminaron duplicados tras lo cual se obtuvieron 430 articulos. Una segunda
revision con la lectura completa de los articulos condujo a la inclusidn final de 42
articulos. Se comprobaron las listas de referencias de los estudios incluidos para
identificar otros estudios pertinentes incluyendo un articulo adicional en la revision.
El proceso de seleccion de los articulos incluidos en esta revisidn se refleja en el

diagrama de flujo Prisma 2020 (Figura 2).
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Figura 2.

Diagrama de flujo PRISMA 2020

Identificacion de estudios a través de
bases de datos y registros

Registros identificados en
bases de datos n=435

PubMed (n=379)
Cinahl (n=56)

Identificacion de
nuevos estudios
a través de otros

métodos
Registros Registros
eliminados antes identificados a
del cribado: partir de otras

Duplicados (n=5)

citaciones (n=1)

l

Registros cribados (n=430)

Publicaciones cribadas
para su elegibilidad (n= 69)

i

Publicaciones de nuevos
estudios incluidos (n=1)

Total de estudios incluidos
en la revision (n=42)

Registros excluidos
(n=361)

Publicaciones excluidas
Otros marcos conceptuales
(n=28)
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Las principales caracteristicas de los articulos seleccionados se recogen en la Tabla 3.

Tabla 3.

Sintesis de resultados

Linea
estratégica

Hum

Com

Hum

Autor

Abib El Halal et

al

Béranger et al

Boss et al

Ano
Pais
2013

Brasil

2018

Francia

2014
EE. UU.

Objetivo

Evaluar calidad de atencién a nifios
con enfermedades terminales vy
familias en los ultimos dias de vida

UCIP desde la perspectiva de padres.

Evaluar la primera interaccion entre
los padres y los profesionales
sanitarios en el momento del
ingreso de un nifio en UCIP

Estudiar los beneficios que los
pacientes, las familias y los clinicos
esperan obtener cuando los
cuidados paliativos se incorporan a

la UCIP.

Metodologia

Cualitativa

Cuantitativa

Revision

narrativa

Muestra

N=15

(9 madres y 6 padres)

N=42
(padres, médicos

enfermeras)

No definido

Y

Resultados

Baja calidad de comunicacion. La participacion de los
padres en la toma de decisiones escasa; Las enfermeras se
implicaron en las medidas de cuidados paliativos y

mostraron posturas comprensivas y de apoyo.

Los padres expresaron largo tiempo de espera para recibir
informacion. Una vez que se les permitié entrar en UCIP,
se produjo una interaccién mds o menos formal entre
padres y profesionales. Deberia fomentarse Ia
participacion activa del personal de enfermeria.

Beneficios en pacientes, familias y clinicos cuando el
servicio de CP se incorpora a UCIP, centrandose en el
tratamiento del dolor y sintomas, mejora de la calidad de
vida, comunicacién y toma de decisiones, duracion de

estancia y lugares de atencidn, el duelo y el luto.
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Linea Autor
estratégica

Post ICU Bossen et al
Post ICU Brummel et al
Hum Buang et al

Aino
Pais
2021

Holanda

2013
EE. UU.

2022

Singapur

Objetivo

Describir los hallazgos y
determinantes del funcionamiento
fisico en nifios durante y/o después

de la estancia en la UCIP.

Revisar herramientas de cribado del
delirio disponibles en UCIP, revisar la
implementacion del cribado del

delirio basado en la evidencia.

Evaluar las pruebas actuales de la
integracion de los CP en nifios
crénicos complejos y su repercusion
en los resultados centrados en el

paciente y la familia.

Metodologia

Revision

alcance

Revision

narrativa

Revision

narrativa

de

Muestra

N= 65 estudios

No definido

No definido

Resultados

Los nifios perciben dificultades de moderadas a graves en
el funcionamiento fisico durante y afios después de la
estancia en la UCIP. Deberian incorporarse evaluaciones
longitudinales durante y después de la estancia en la UCIP,
especialmente para los nifios con mayor riesgo de malos
resultados funcionales.

Abordar barreras para el cribado y formacién
multifacética como conferencias, escenarios basados en
casos, ensefianza individualizada y retroalimentacién y
comunicacion interdisciplinar durante las rondas junto a la
cama.

La integracion de la CP tiene repercusiones positivas en los
resultados centrados en el paciente y la familia. La AP
garantiza la coordinacion y continuidad de la atencion en
diferentes entornos asistenciales. El modelo elegido debe
adaptarse a los recursos disponibles, la actitud de las

partes interesadas, el contexto cultural y el sistema de

valores de la institucion.
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Linea
estratégica

Prof

Fam

Post ICU

Prof

Autor

Buckley et al

De Oliveira Villa

et al

Di Nardo

et al

Eggly et al

Aino
Pais
2021

Canada

2017

Brasil

2021

Italia

2013

Canada

Objetivo

Identificar factores modificables del
entorno laboral que contribuyen al
resultado laboral del Burnout
(Realizacion Personal, Agotamiento
Emocional, Despersonalizacion) en
enfermeras pediatricas de UCIP.
Conocer la  percepciéon  del
acompafante del nifio hospitalizado
sobre cuidados humanizados en
ucIP

Evaluar viabilidad y seguridad del
cribado y el tratamiento del delirio,
la movilizacién precoz y la sedacién
limitada a benzodiacepinas en una
UCIP con recursos humanos
limitados.

Examinar la conceptualizacion de los
médicos de la clausura como un
beneficio de las reuniones de

seguimiento con los padres en duelo

Metodologia Muestra

Cuantitativa N= 43 enfermeras

Cualitativa N=31 (7786 nifios en
PICU)
Estudio de N=225 nifios

intervencion

Cualitativa N= 131 médicos

Resultados

Factores relacionados con el entorno laboral y la actitud

hacia el trabajo pueden proporcionar al liderazgo
organizativo un enfoque especifico para reducir el

Burnout de las enfermeras de cuidados criticos pediatricos

La percepcidn del acompaiante contempla la importancia
de la escucha comprensiva, comunicacién verbal y no
verbal y optimizacién de la informacion entre el equipo y
nifio/familia

El cribado y el tratamiento del delirium, la sedacion
limitada con benzodiazepina y la movilizacion precoz es
factible y segura incluso en una UCIP con recursos

humanos limitados.

El cierre es un proceso mds que un objetivo alcanzable. Los
padres y los médicos pueden avanzar hacia el cierre al
comprender mejor las causas y circunstancias de la

muerte.
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Linea
estratégica

Hum

Hum

Com

Hum

Autor

Furtado et al

Garcia-Salido et

al

Gardner et al

Grunauer et al

Aiho
Pais
2021

Brasil

2022

Espafia

2022
EE. UU.

2021
EE. UU.

Objetivo

Determinar la prevalencia de la
limitacion del soporte vital (LSL) en
pacientes fallecidos tras estancia en
UCIP, la participacion de los padres y
describir como se presta este tipo de
atencion.

Describir caracteristicas del enfoque
de los cuidados paliativos
pediatricos en UCIP

Evaluar las listas de verificacion
estandarizadas durante las rondas

multidisciplinarias

Evaluar como las UCIP de todo el
mundo implementan la atencion al
duelo como parte de un modelo

integrado de atencion.

Metodologia Muestra

Cuantitativa N= 53 nifos

Revision N= 45 articulos
narrativa
Estudio de N=14 enfermeras

intervencién

Cuantitativa 34 centros de 18 paises

Profesionales, familias

Resultados

Las LSL se asociaron a pacientes de mayor edad y
gravedad, con alta prevalencia de participacidon familiar en
este proceso. La comparacién histérica mostré un

aumento de las LSL y de la retirada del soporte vital.

El enfoque se basa en la comunicacidn y toma de
decisiones, manejo de sintomas y sedacion paliativa al
final de la vida y sesiones de cierre para profesionales.
Las listas de verificacidn estandarizadas durante las
rondas  multidisciplinarias mejoran  comunicacién,
reducen errores médicos y disminuyen la duraciéon de la
estancia en UCIP

Diferencias significativas en el cumplimiento de GBC entre
HICy UMICy entre HIC y LMIC. Las UCIP de todo el mundo
ofrecen algun tipo de APG. Entre los obstaculos se
incluyen falta de apoyo econémico, tiempo y formacion,
la cultura de la unidad, presencia de un servicio de
consulta de cuidados paliativos y percepciones culturales

de la muerte infantil.

18



Linea Autor
estratégica
Com Hallman et al
Fam Hummel et al
Post ICU Ko et al

2020
EE. UU.

2020
EE. UU.

2022
Singapur

Objetivo
Evaluar la  comunicacién en
cuidados criticos pediatricos desde
las perspectivas del proveedor, los

padres y el paciente.

Investigar la satisfaccion de los

padres en UCIP

Revisar y evaluar sistematicamente
los resultados psicoldgicos a largo
plazo comunicados entre los nifios

ingresados previamente en la UCIP.

Metodologia

Revision

narrativa

Mixta

Revision
sistematica y

metaanalisis

Muestra

N=28

206 familias con

ingreso >48h

N=31 (7786 nifios en
PICU)

Resultados

La comunicacion efectiva es un reto en UCIP a pesar de
que mejora los resultados de los pacientes y las métricas
de calidad. Las formas repetidas y variadas de
comunicacion, especialmente la escrita reforzada con la
verbal, parecen tener el mayor efecto. Se identifican
barreras comunes a las que se enfrentan las enfermeras
en sus unidades y se sugieren soluciones.

Menos de 2/3 de familias de la UCIP estdan muy
satisfechas; los pacientes de etnia hispana y con un alto
nivel de estrés social predicen baja satisfaccién. La
gravedad de la enfermedad, la edad y la estancia en la
UCIP no tuvieron significacion. La mejora de Ia
comunicacion entre profesionales y familias aparece
como factor determinante.

Elevada carga de secuelas psicoldgicas que sugiere que es
necesario estratificar el riesgo y realizar intervenciones
tempranas en los grupos de alto riesgo. Mayor impacto en
los nifios con menor edad y en nifios con patologia

cardiaca.
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Linea Autor Ao
estratégica Pais
Pac Kobussen et al 2020
Canada
Arq Kudchadkaretal 2016
EE. UU.
Hum Leland et al 2023
EE. UU.

Objetivo
Examinar perspectivas de
profesionales sanitarios de UCIP en
relacion con pacientes pediatricos
con ECC y explorar oportunidades

para mejorar su atencion.

Examinar las percepciones de
enfermeria sobre el entorno de UCIP
para promocidn del suefio pacientes
y la experiencia laboral de las

enfermeras tras transicion de

habitaciones multipaciente a
individuales.
Describir y  conceptualizar Ia
atenciéon de alta calidad para
pacientes de larga estancia de la
UCIP utilizando mapas conceptuales

de grupo (MCG).

Metodologia

Mixta

Estudio de

intervencién

Cualitativa

Muestra

N=109 encuestas
N=10 entrevistas

semiestructuradas

N= 100 enfermeras

N= 31 profesionales

N=7 familiares

Resultados

Mayor educacién especifica; designacion de intensivista
de cabecera; lugar diferenciado para la prestacion de
cuidados; objetivos diarios, a corto y a largo plazo; la
supervision y documentacion de los hitos de los cuidados;
refuerzo de comunicacién del paciente y la familia con el
equipo sanitario; optimizaciéon de la coordinacién vy
planificacion del alta; la integracidn de las familias en las
responsabilidades de los cuidados.

El uso de habitaciones individuales mejord la percepcion
de las enfermeras del entorno de la UCIP para promover
el suefio de los pacientes y la propia experiencia de trabajo

de enfermeras.

Temas principales: el viaje hacia la muerte, una carga para
toda la vida, y los retos de proporcionar cuidados,

mantenerse a si mismo y traspasar los limites.
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Linea
estratégica

Hum

Fam

Post ICU

Post ICU

Autor

Lewis-Newby et

al

Logan et al

Logan & Fink

Manning et al

2020
EE. UU.

2020
EE. UU.

2021

Australia

2020
Reino

Unido

Objetivo

Examinar estado actual de |Ia
perspectiva de los clinicos sobre la
comunicacion con las familias de
nifos paliativos en la UCIP.
Caracterizar efectos de
hospitalizacién en la UCIP sobre el
uso de la atencién de salud mental
por parte de los padres mediante el
examen de las tasas previas y
posteriores a la hospitalizacion
Presentar las  consideraciones
potenciales de implementar un
seguimiento clinico a largo plazo tras
una enfermedad critica pediatrica
Comprender el impacto fisico,
funcional, emocional y social de los
nifios que sobreviven a la UCIP, sus
padres y hermanos, durante el

primer afo tras un ingreso en UCIP

Metodologia Muestra
Cuantitativa N=947 médicos vy
enfermeras

Cuantitativa =~ N=95.070 padres

(2006-2013)

Revision No definido
narrativa
Mixta Nifios, padres,

hermanos (N=300)

Resultados

Los clinicos informaron de que la mayor parte de la
comunicacion se producia a pie de cama, y con menos

frecuencia en las conferencias familiares y las rondas.

Tras hospitalizacion de su hijo en UCIP, la proporcion de
padres con nuevo diagnostico de salud mental casi se
duplicd. Las madres tienen mas riesgo de un nuevo
diagndstico de salud mental y de recibir una nueva
medicacién para la salud mental en comparacion con los
padres.

Las UCIP deben considerar el desarrollo de una
colaboraciéon multicéntrica y multinacional para evaluar
los resultados clinicos y optimizar la calidad de los
cuidados del paciente y familia a largo plazo.

La caracterizacién de recuperacion longitudinal de los
nifos, sus padres y hermanos tras el alta de UCIP e
identificar intervenciones para prevenir morbilidad vy
optimizar los resultados y las vidas de los niflos y sus

familias.
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Linea Autor

estratégica

Hum Mesukko et al
Com Michelson et al
Prof Miles et al

Aiho
Pais
2019

Tailandia

2013
EE. UU.

2022
EE. UU.

Objetivo

Elaborar un conjunto de directrices
de cuidados paliativos para médicos
y enfermeras de cuidados intensivos

pediatricos

Describir uso y contenido de las

conferencias familiares en UCIP

Explorar elementos distintivos del
manejo de pacientes con ECC que
resultan

angustiosos para el

personal de la UCIP.

Metodologia

Cualitativa

Cuantitativa

Cualitativa

Muestra

N=44 médicos vy

enfermeras

N=661 pacientes

N= 24 (pediatras y

enfermeras)

Resultados

Pautas de CPP para médicos y enfermeras UCIP: Dar malas
noticias, Toma de decisiones, Cuidados antes de la
muerte, Cuidados en caso de muerte inminente y
Cuidados después de la muerte. Las enfermeras y médicos
pueden utilizar directrices para garantizar muerte digna y
calidad de los CPP para un nifio en una UCIP.

Los CF suelen implicar a pacientes mas enfermos y
pacientes que se enfrentan a decisiones que afectan a los
nifio. Esta

cuidados la calidad de vida futura del

informacion ayudaria a mejorar y maximizar |la
comunicacion y la toma de decisiones en la UCIP.

Las intervenciones dirigidas a aumentar el consenso,
clarificar objetivos de cuidados, desarrollar sistemas que
permitan que los nifios con ICC sean atendidos fuera de la
UCl y mejorar la comunicacidon pueden ayudar a mejorar

esta angustia.
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Linea Autor
estratégica
Hum Mitchell et al
Com Neis et al
Hum Nilson et al

Aho

Pais
2019
Reino

Unido

2020

Brasil

2022

Brasil

Objetivo

Proporcionar vision de a
experienciay las percepciones de los
duelo

padres en que han

experimentado la toma de
decisiones sobre los cuidados al final
ninos  con

de la vida de

enfermedades que limitan o
amenazan la vida en UCIP

Conocer el desarrollo de los
procesos de comunicaciéon del
equipo interprofesional a la hora de
decidir la adopcion de Cuidados
Paliativos en la UCIP, analizando su
efectividad
Presentar la experiencia de las
enfermeras en el proceso de toma
de decisiones para la implantacién

de un TSLP en la UCIP.

Metodologia

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa

Muestra

N= 17 padres d

ninos fallecidos

N=11 familias
médicos

enfermeras

N= 25 enfermeras

e 11

N=15
N=20

Resultados

Los padres tienen conocimientos y experiencias que
influyen en la toma de decisiones, la confianza es clave en
la toma de decisiones, la comunicacién verbal y no verbal
influye en la experiencia familiar, decisidn en el final de la
vida se hace posible si los padres llegan a un "lugar de
aceptaciéon”, las familias perciben beneficios de recibir

cuidados al final de la vida para su hijo en una UCIP.

La eficacia no es el Unico elemento que confiere
adecuacion al proceso comunicativo. Elementos como una
mejor conexidn psicoldgica, la eleccidon de palabras mas
suaves, la demostracion de afecto y la preocupacion por

los sentimientos de las familias.

Surgieron dos categorias: la enfermera y el proceso de
toma de decisiones del TSLP y la ambivalencia de los
sentimientos de la enfermera participante en la aplicacién
del TSLP. Estas categorias estan interrelacionadas en el

proceso de toma de decisiones.
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Linea Autor
estratégica

Com October et al
Com Odeniyi et al
Com Park & Oh

2018
EE. UU.

2017
EE. UU.

2022

Corea

Objetivo

Evaluar las caracteristicas de las
declaraciones empaticas de los
médicos durante las conferencias de
atencion familiar en la UCIP y
explorar si estas oportunidades se
perdian y cuando.

Identificar barreras percibidas por
oncologos e intensivistas para la
comunicacion con las familias de
nifos oncoldgicos y como la relacién
oncologo-intensivista influye en la

comunicacion y el inicio de los

objetivos de cuidado.

Identificar las diferencias en los
dominios comunes de la asociacion

entre madres y enfermeras UCIP

Metodologia Muestra

Cualitativa N= 30 médicos y N=
179 médicos

Cualitativa N= 10 médicos
intensivistas y
oncoldgicos

Cualitativa N=7 madres

N=12 enfermeras

Resultados

Los médicos respondieron con empatia con frecuencia,
pero las respuestas quedaron ocultas entre datos
médicos. Cuando los médicos daban tiempo, era mas
probable que obtuvieran informacién sobre los miedos,
valores y motivaciones de la familia, temores, valores y
motivaciones de la familia.

Problemas de comunicacion de equipos, intercambio
incompleto de informacion y confusidn sobre quién debia
iniciarlas; experiencias de conflicto interno sobre como
implicar a padres en la toma de decisiones y sobre "lo que
hay que hacer"; falta de educacién y formacidon en
comunicacion. Entre los facilitadores, la preparacion del
equipo para las reuniones familiares; las habilidades para
colaborar con las familias;

Se derivan cinco dominios mediante la fusion de
categorias de asociacidon percibidas por cada madre vy
enfermera de la UCIP: expectativa de confianza, compartir
y comunicacidn, participacién en los cuidados, igualdad en

la relacién y coordinacion de opiniones.
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Linea Autor

estratégica

Prof Perkowski et al
Fam Rennick et al
Post ICU Riley et al

2022
EE. UU.

2019

Canada

2021
EE. UU.

Objetivo

Evaluar impacto de reunidn
interdisciplinaria formalizada previa
al ingreso en UCIP sobre las
percepciones de los profesionales
acerca de comunicacion
interprofesional.

Explorar experiencias de padres de
ninos con enfermedad crénica
compleja durante el ingreso en la

UCIP.

Determinar si los sintomas de estrés
postraumatico de los padres
predicen el impacto de Ia
enfermedad critica en familias tras
el ingreso en UCIP mas alla de otros

factores.

Metodologia

Estudio de

intervencion

Cualitativa

Cuantitativa

Muestra

N=237 médicos, EPA,
enfermeras,
profesionales

respiratorios

N=17 entrevistas

semiestructuradas

padres N= 88 nifios

ingresados

Resultados

La reunion formalizada previa al ingreso mejora la
comunicacion y satisfaccién entre profesionales y supone
una medida de mejora en la seguridad del paciente critico

pediatrico.

Los padres esperaban seguir proporcionando cuidados
expertos durante el ingreso en UCIP, pero consideraban
gue sus conocimientos y experiencia no siempre eran
reconocidos por el personal. Se identificaron cuatro
temas: (1) "Conocemos a nuestro hijo mejor que nadie";
(2) Cuando chocan los conocimientos especializados; (3)
Negociacion de los limites de los cuidados; (4) La
importancia de que nos conozcan.

Considerar previamente la gravedad de la enfermedad y
las caracteristicas de la familia (sociodemograficas y
econémicas) puede ayudar a disminuir los efectos

psicoldgicos de las familias tras el ingreso en UCIP
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Linea Autor
estratégica

Post ICU Rissman et al
Hum Stayer

Com Walter et al

Aho
Pais
2023
EEUU

2016
EE. UU.

2019
EE. UU.

Objetivo

Describir los informes de padres y
del médico obtenidos en el
momento del alta de un paciente de
la ucIp con respecto a
conversaciones relacionadas con
mortalidad de los pacientes,
morbilidad de los pacientes y
morbilidad psicolégica de los
padres.

Describir e interpretar la esencia de
las experiencias de las enfermeras
de las unidades de UCIP que
proporcionan cuidados paliativos a
nifios con enfermedades
potencialmente mortales y a las
familias de los nifios.

Caracterizar tipos de interacciones
miembros equipo interprofesional
previamente a la reunién familiar en

la UCIC pediatrica

Metodologia

Cuantitativa

Cualitativa

Mixta

Muestra

N=49 padres N= 20

médicos

N= 12 enfermeras

Resultados

Los resultados sugieren mejorar las conversaciones sobre
el prondstico, incluir como se proporciona la informacion
(y la necesidad de repetir la informacién), cuando y cémo
comunicaciéon del sobre las

mejorar la equipo

conversaciones con los pacientes y sus familias.

Temas principales: el viaje hacia la muerte, una carga para
toda la vida, y los retos de proporcionar cuidados,

mantenerse a si mismo y traspasar los limites.

Los médicos tuvieron mayor duracion de cada reunién. Las
conductas de trabajo en equipo estaban presentes y
diferencias en las

adecuadas. Se encontraron

percepciones de colaboracién de médicos y no médicos.
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Linea Autor Ao
estratégica Pais
Arq Warncke et al 2018
Austria
Com Watson & 2016
October EE. UU.
Prof Wocial et al 2017
EE. UU.

Objetivo

Evaluar si las unidades de UCIP de
tres paises centroeuropeos cumplen
las directrices relativas a
infraestructuras proporcionadas por
la Sociedad Europea de Medicina
Intensiva (ESICM).
Evaluar las contribuciones
percibidas y observadas de |Ia

enfermera clinica durante las

conferencias familiares.

Explorar cédmo un enfoque ético
proactivo apoya a los profesionales
sanitarios y aumenta la probabilidad
de que se produzca un debate
abierto sobre el establecimiento de

objetivos asistenciales realistas

Metodologia

Cuantitativa

Cuantitativa

Estudio de

intervencién

Muestra

N= 85 PICU

N= 47 enfermeras

N=78 enfermeras N=

13 médicos

Resultados

Existen déficits relativos a la calidad estructural en todos
los paises. Se detectaron deficiencias en materia de
personal en Alemania y de organizacién en Alemania y

Austria.

Estrategias para mejorar la participacion de las

enfermeras clinicas durante la conferencia familiar,
especialmente en el contexto de la necesidad de prestar
mas atencion al apoyo socioemocional y defensa del
paciente.

Las conferencias del equipo médico con obijetivos
unificados y cuestiones éticas para pacientes con
estancias prolongadas en la UCIP tienen impacto positivo
en la angustia moral de profesionales a través de una

mejor comunicacion y mejoran la atencidén general del

paciente.

Descripcidn: Vis ( uci puertas abiertas, horas de visita); Com (comunicaciéon); Pac (Bienestar del paciente); Fam (presencia y participacién familiar); Prof (Cuidados al

profesional); Post-ICU (cuidados sindrome post cuidados intensivos); Arq (Infraestructura humanizada); Hum (Cuidados al final de la vida).
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Casi el 74% (n=31) de los articulos incluidos han sido publicados en los ultimos 5 afios
lo que pone de relieve el cambio de paradigma e interés que suscita la humanizacién
en los ultimos afios (Figura 3). Estados Unidos, Brasil y Canadda fueron los paises
predominantes en las publicaciones (Figura 4) y la metodologia mds utilizada fue la
cualitativa en un 33,3% (n=14), estudios cuantitativos se obtuvieron un 26% (n=11),
4 siguieron metodologia mixta, 5 se trataron de estudios de intervencidn, 6 revisiones

narrativas, 1 revisién de alcance y finalmente 1 revisidn sistematica.

Figura 3.
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Analizando la vinculacién de cada articulo con las lineas estratégicas del proyecto
HUCI, 12 articulos estuvieron relacionados con los cuidados al final de la vida, 10 con
comunicacion, 8 en los que predomind la prevencion, manejo y seguimiento del
sindrome post-uci, 5 estuvieron relacionados con los cuidados al profesional, 4 con
la presencia y participacion de los padres, 2 con la infraestructura humanizada y uno
con el bienestar del paciente. Ninguno se incluyd en la estrategia de uci de puertas
abiertas (Figura 5).

Figura 5.
Articulos incluidos segun lineas estratégicas

Articulos incluidos segun lineas estratégicas
proyecto HU-CI
Bienestar del paciente 1
Infraestructura 2
Presencia y participacion padres 4

Cuidados al profesional 5

Sindrome post ucip 8

Comunicacién 10

Cuidados al final de la vida 12

A continuacion, se sintetizaran los resultados obtenidos relacionados con cada una

de las lineas estratégicas.

4.1. COMUNICACION

En la unidad de cuidados intensivos pediatricos (UCIP) la comunicacion es un proceso
esencial que estad estrechamente relacionado con la seguridad del paciente y la
satisfaccién percibida por los pacientes, las familias y los propios profesionales
(Gardner et al., 2022; Béranger et al., 2018). El equipo sanitario se comunica con los
padres durante las reuniones que pueden adoptar diferentes formas a lo largo del
ingreso. Las reuniones pueden ser didlogo individual, reuniones de grupo, rondas
diarias, conferencias familiares o conversaciones improvisadas junto a la cama del

nifio o nifia (Gardner et al., 2022; Béranger et al., 2018; Michelson et al., 2013).
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Existe un momento que entrafia especial dificultad en lo que a comunicacién se
refiere y es el ingreso del nifio en la unidad de cuidados intensivos pediatricos que
radica en el tipo de informacidon que debe darse, la gravedad y las respuestas
emocionales de los padres (Béranger et al., 2018). La compresidn en este primer
momento por parte de los padres ha sido descrita como deficiente causada en gran
medida por una duracion breve, tal y como se describe en el estudio multicéntrico de
Béranger et al. (2018). Otro hallazgo de interés es la demostracion que las
explicaciones de las enfermeras favorecen la compresion de los padres, en
consonancia con otros estudios realizados en otras unidades pedidtricas en los que
se destaca que las enfermeras mejoran la comprensién de los padres mediante la
reformulacién y el refuerzo escrito (Hallman et al., 2020; Béranger et al., 2018;

Watson et al., 2016).

En el estudio de revisidn realizado por Hallman et al. (2020) se advirtieron las barreras
existentes entre los profesionales asistenciales (médicos y enfermeras), las familias y
los pacientes. En la mayoria de las ocasiones, los médicos ocupaban hasta el 65% del
tiempo dedicado a las rondas informativas mientras que tan solo un 5% estaba
destinada a las preguntas de las familias, sin existir confirmacion de la comprensién
de la informacién. Otras barreras, como la falta de tiempo, la falta de formacién en
comunicacion y la inexperiencia profesional también contribuyen a una

comunicacion ineficaz por parte de los proveedores (Hallman et al., 2020).

Haciendo referencia a los padres, son relevantes la falta de confianza y la situacion
estresante que envuelve la estancia en la unidad de UCIP y por parte de los pacientes,
estan descritos como barreras de comunicacién, la edad, los conocimientos y la
comodidad a nivel fisico (Hallman et al., 2020), teniendo especial consideracién en
aquellos ninos con enfermedad crénica compleja y en situacién de terminalidad
donde la imposibilidad de comunicacién puede ser facilitada a través de pizarras

blancas (Michelson et al., 2013; Kobussen et al., 2020).

Dentro de las herramientas implementadas destacan las rondas multidisciplinares y
las conferencias familiares. Las rondas familiares son un método de comunicacién
para compartir informacion, evaluar a los pacientes y formular planes terapéuticos

(Gardner et al., 2022; Walter et al., 2019) y que deben ir precedidas por reuniones
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del equipo interprofesional para garantizar que los miembros del equipo tengan un
conocimiento compartido del paciente y de las opciones de su plan de tratamiento,
transmitiendo mensajes coherentes a la familia (Walter et al., 2019; Odeniyi et al.,
2017). Las conferencias familiares que, en consonancia con publicaciones anteriores,
se correlacionan con una mayor satisfaccién familiar y proporcionan un lugar para la
comunicacion y la toma de decisiones dificiles en situaciones de gravedad o de
optimizacion de los cuidados al final de la vida (October et al., 2018; Michelson et al.,

2013).

4.2. BIENESTAR DEL PACIENTE

La literatura consultada hace especial mencién a los pacientes pediatricos crénicos
complejos que se definen como nifios y adolescentes que padecen o corren un mayor
riesgo de padecer un trastorno cronico fisico, del desarrollo del comportamiento o
emocional (Kobussen et al., 2020). Estos nifios suponen la mitad de los pacientes
ingresados en las unidades de cuidados intensivos pedidtricos, precisando hasta un
75% de los recursos en estas unidades (Kobussen et al., 2020). Un hallazgo
importante en el estudio cualitativo de Kobussen et al. (2020) fue el consenso de que
una versién modificada o de alta dependencia seria el mejor lugar para atender a este
tipo de pacientes en lugar de las UCIP debido a que su proceso de recuperacion
difiere de los nifios con procesos agudos. Establecer objetivos a corto y medio plazo
puede favorecer la comunicacién con el equipo asistencial y disminuir la sensacion

de estrés en estos ninos (Kobussen et al., 2020).

En esta revisidn destaca la atencidn a los pacientes con necesidades paliativas dentro
de las unidades de cuidados intensivos pediatricos. Como sefiala el estudio de Garcia-
Salido et al. (2022), uno de los objetivos fundamentales dentro del enfoque de
cuidados paliativos en UCIP es lograr el bienestar del paciente mediante el abordaje
y tratamiento de los problemas y necesidades que causan sufrimiento, miedo y

malestar (Garcia-Salido et al., 2022).

4.3. PRESENCIA Y PARTICIPACION DE FAMILIARES

El concepto de presencia y participacién familiar en pediatria puede definirse como
el proceso de comunicacidén y cooperaciéon entre padres y profesionales para un

objetivo comun, la recuperacion del nifio, partiendo de una relacién basada en el
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respeto mutuo, la empatia y el apoyo (Park & Oh., 2022). Los padres representan la
referencia fundamental del nifio, como mediadores de la relacién terapéutica y
suponen el apoyo esencial para afrontar esta situacion desafiante (De Oliveira Villa
et al., 2017). La presencia y participacion de los padres, concepto estrechamente
ligado a la satisfaccion familiar, aumenta la conciencia de las expectativas
asistenciales y mejora la sensibilidad a las caracteristicas y situaciones de los
pacientes que pueden indicar una mala percepcion de la asistencia (Hummel et al.,
2020). La familia considera el concepto de cuidado humanizado no solo a las acciones
realizadas sobre los pequenos pacientes, sino a aquellas dispensadas especialmente
a ellos valorando positivamente la dedicacion de los profesionales, pero
especialmente las actitudes de respeto y consideracién (De Oliveira Villa et al., 2017).
La percepcion del acompafiante contempla la importancia de estrategias practicas
como la escucha comprensiva, la comunicacién verbal y no verbal, la optimizacién de

la informacién dentro del equipo y con la familia (De Oliveira Villa et al., 2017).

La presencia y participacién de los padres en las unidades de cuidados intensivos no
estd exenta de barreras en gran parte sobrevenidas desde los profesionales ya que
implica una reorganizacion de la unidad, conocer el dia a dia del hospital, las técnicas
al estar presentes durante toda la asistencia desempefiando su papel cuidador (De
Oliveira Villa et al., 2017). Los resultados del estudio realizado por Park & Oh (2022)
mostraron que las enfermeras de la UCIP preferian establecer criterios para la
participacién de los padres, incluidos criterios objetivos relativos al tiempo de
participacidn para evitar conflictos, y creian que la coordinacién de opiniones debia
ser liderada por el personal médico. Significativamente, los padres cuidadores de
nifos con enfermedad crénica compleja en la unidad de cuidados intensivos con un
conocimiento experto sobre las necesidades sanitarias de sus hijos al proporcionarles
cuidados continuos y complejos en el domicilio evidencian la necesidad de que el
personal, especialmente las enfermeras, atendiesen el nivel deseado de participacidn
y la necesidad de entablar negociaciones continuas ya que esta contribucién al

cuidado estaba sujeta a cambios a lo largo de la hospitalizacion (Rennick et al., 2019).
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4.4. CUIDADOS AL PROFESIONAL
En concordancia con estudios anteriores, se observa una relacidén positiva entre la

calidad de la vida laboral y el compromiso con el trabajo:

Las organizaciones sanitarias pueden influir en ambos conceptos al abordar
las necesidades fisicas (remuneracién, tiempo libre, prestaciones sanitarias) y
las necesidades de estima y actualizacién (relaciones, desarrollo de
habilidades y realizacion del propio potencial). Esto no sélo mejora el
bienestar de los profesionales, sino que mejora la atencién al paciente con

menores costes hospitalarios. (Buckley et al., 2021, p.7)

En esta linea, la satisfaccion laboral sentida estd estrechamente ligada a la
comunicacion eficaz dentro del equipo de profesionales sanitarios en el entorno de
la UCIP. El trabajo en equipo puede verse comprometido y la calidad asistencial
resentida si la comunicacion interprofesional no se fomenta (Perkowski et al., 2022).
El estudio de intervencidon realizado por Perkowski et al. (2022) con la
implementacién de las reuniones previas al ingreso resultaron tener un impacto
positivo en los procesos del equipo, la eficiencia, el conocimiento de la situacién, la

satisfaccién y el compromiso del personal y los resultados clinicos.

Las enfermeras pediatricas atienden a algunos de los pacientes mas vulnerables de
nuestro sistema sanitario gestionando cuidados altamente especializados junto a las
complejas dinamicas familiares inherentes a su trabajo (Buckley et al., 2021). Se ha
demostrado que su bienestar en el lugar de trabajo esta directa y positivamente
relacionado con el trato y la calidad de los cuidados prestados hacia los pacientes y
las familias. La angustia moral, cuyo concepto se origind en enfermeria, se define
como un sentimiento que se produce cuando la integridad moral de un individuo se
ve comprometida, bien porque no se siente capaz de actuar con sus valores y
obligaciones fundamentales o porque las acciones intentadas no obtienen el
resultado deseado (Miles et al., 2022). Las intervenciones dirigidas a aumentar el
consenso del equipo, aclarar los objetivos de los cuidados, mejorar la comunicacién
entre los proveedores, asi como entre éstos y las familias, pueden ayudar a mitigar

esta angustia (Miles et al., 2022; Wocial et al., 2017).

33



4.5. PREVENCION, MANEJO Y SEGUIMIENTO DEL SINDROME POST-UCI PEDIATRICO
El Sindrome Post Cuidados Intensivos, también conocido como "PICS", es un grupo
de alteraciones cognitivas, fisicas y mentales que suelen aparecer en los pacientes
sanos o que padecen enfermedades crénicas subyacentes tras el alta (Bossen et al.,
2021; Long & Fink., 2021). Existe una falta de seguimiento estandarizado tras la
estancia en UCIP tanto para los nifios ingresados como para sus padres que

desempeiian un papel clave en su recuperacién (Bossen et al., 2021).

Los hallazgos encontrados en la revision sistematica y metaanalisis llevada a cabo por
los autores Ko et al. (2022) revelaron la complejidad y prevalencia de las secuelas
psicolégicas experimentadas por los niflos ingresados en la UCIP. Asimismo, el
impacto familiar de la enfermedad critica es amplio con numerosa evidencia de los
efectos psicoldgicos en los padres en el contexto del PICS (Riley et al., 2021), con

mayor incidencia en la figura materna (Logan et al., 2020).

El marco PICS-p (ver figura 6) se ha desarrollado recientemente para identificar estos
riesgos a largo plazo y la morbilidad continua tras el alta hospitalaria (Bossen et al.,
2021; Manning et al., 2018). El objetivo es apreciar que los cuidados intensivos no se
detienen tras la UCIP y que los supervivientes y su familia necesitan un seguimiento
para garantizar una recuperacién dptima. Su evaluacion proporciona informacion
vital a padres y profesionales para la toma de decisiones clinicas o la reorientacién
de los cuidados de tratamiento y reconocimiento de las areas de vulnerabilidad
(Long&Fink.,2021).

Los ejercicios tempranos de movilidad, cribado y tratamiento del delirio, la practica
de fisioterapia y el empoderamiento familiar con la utilizaciéon de “diarios” son
estrategias de intervencion prometedoras de implementacién en los centros

sanitarios con UCIP (Bossen et al., 2021; Di Nardo et al., 2021; Brummel et al., 2013).
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Figura 6.

Marco del sindrome postcuidados intensivos en pediatria

Post Intensive Care Syndrome - Pediatrics (PICS-p)
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Nota: Adaptado de Manejo del sindrome postcuidados intensivos en pediatria, de

Manning et al., 2018, Pediatric Critical Care Medicine.

4.6. INFRAESTRUCTURA HUMANIZADA

Las publicaciones sobre UCI pediatricas se han centrado en gran medida en el disefio
de las UCI neonatales desconociendo el impacto del disefio de UCIP en los pacientes,
en las familias y en los profesionales (Kudchadkar et al., 2016). Este mismo hallazgo
se describe en el estudio llevado por Warncke et al. (2018) que por falta de directrices

especificas sobre infraestructura en UCIP, se basan en las UCI de adultos.

En el estudio realizado por Kudchadkar et al. (2016) sobre las percepciones de las
enfermeras sobre el entorno de UCIP y la experiencia laboral tras la transicién a
habituaciones individuales, se evidencié que este cambio de infraestructura mejoré
las percepciones de los pacientes sobre el entorno de la UCIP para la promocién del
sueno, la optimizacién del sonido y de la iluminacién. El cambio en el disefio
arquitectéonico se tradujo en una disminucidon del estrés y una mejora en la

satisfaccion laboral para las enfermeras.
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4.7. CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

Los cuidados paliativos suponen un componente integral dentro de la practica clinica
de alta calidad para los nifios que se enfrentan a enfermedades potencialmente
mortales o a enfermedades que limitan la vida (Buang et al., 2022; Boss et al., 2014).
Deben iniciarse en el momento de un diagndstico potencialmente mortal y continuar
durante el proceso de la enfermedad, con independencia del resultado esperado
(Boss et al., 2014). A pesar de sus reconocidos beneficios para pacientes, familias y
profesionales, su integracion dentro de las unidades de cuidados intensivos
pedidtricos resulta todavia inconsistente (Mitchell et al., 2019), lo que indica la
necesidad de introducir cambios en la practica (Buang et al., 2022; Abib El Halal et al.,
2013).

Los resultados encontrados en los articulos seleccionados ponen de relevancia la
eficacia comunicativa entre la familia y los profesionales sanitarios como pilar
fundamental en el que sustentar las intervenciones en cuidados paliativos basadas
en las necesidades de los nifios, padres y hermanos y de profesionales dentro de las
ucis pediatricas (Buang et al., 2022; Garcia-Salido et al., 2022; Lewis-Newby et al.,
2020; Messuko et al., 2020; Boss et al., 2014; Abib El Halal et al., 2013). La toma de
decisiones en reuniones formales o informales a pie de cama (Neis et al., 2020) debe
ser compartida entre el paciente/familia y los profesionales sanitarios, pero no
resulta simétrica (Garcia- Salido et al., 2022). La participacién de las enfermeras en
este proceso es puntual y consensuada en relacidon con las definiciones médicas
(Nilson et al., 2022; Messuko et al., 2020). La enfermera emerge como la profesional
capaz de mediar entre el equipo médico y la familia y es clave para promover el
didlogo en la toma de decisiones (Nilson et al., 2022). Es crucial que las enfermeras
ocupen espacios de decision en este contexto, ya que su ausencia puede resultar en

aislamiento y sufrimiento moral (Stayer, 2016).

La muerte de un nifio se describe como el acontecimiento vital mas estresante y con
mayor implicacion psicoldgica a largo plazo para los padres y con tasas de mortalidad
mas elevadas (Buang et al., 2022; Messuko et al., 2020; Abib El Halal., 2013). Las
familias necesitan una atencién compleja que va mas alla de la terapia dirigida por la

propia enfermedad del nifio (Abib El Halal et al., 2013), de ahi la necesidad de
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intervencion al duelo para favorecer la adaptacion de los padres y detectar a tiempo
las personas con riesgo de reacciones negativas (Buang et al., 2022; Grunauer et al.,
2021). En esta linea, se establecen las sesiones de cierre (Eggly et al., 2013) para
comprender mejor las causas y circunstancias de la muerte retomando la conexidn
entre los padres y los profesionales sanitarios (Garcia-Salido et al., 2022; Eggly et al.,

2013).
5. DISCUSION

Esta revisidn ha permitido identificar y mapear la evidencia disponible con relacién a
las lineas de actuacién para la humanizacion segun el marco tedrico del Proyecto HU-
Cl y conocer algunas de las actuaciones existentes centradas en estas lineas dentro
de las unidades de cuidados intensivos pediatricos. Los resultados ponen de
manifiesto que existe una tendencia al alza en el nimero de estudios publicados en
los ultimos afios que constata la relevancia de la humanizacidn de los cuidados en las

citadas unidades.

Dentro de los hallazgos encontrados, la comunicacidn se sitia como una de las lineas
estratégicas de mayor peso. En consonancia con otros estudios, se describe la
comunicacion en el dmbito de cuidados intensivos como una de las principales
preocupaciones tanto de pacientes como de las familias siendo la falta de
informacién o la incapacidad de proporcionarla motivo de reclamacion (Garcia Salido

et al,, 2019).

El proyecto HU-CI aboga por la comunicacion y la implicacién de la familia en los
cuidados que se prestan al menor y los resultados descritos en torno a este marco
tedrico estdn en consonancia con el modelo de atencién centrado en el paciente y
familia (ACPF), cuyos principios estdn basados en la dignidad y el respeto, el
intercambio de informacion, la participacion y la colaboracién entre los proveedores,
los pacientes y la familia (Lessa et al., 2022). En este sentido, existe una falta de
investigacidon rigurosa que respalde el uso de herramientas para mejorar la
comunicacion en el entorno de los cuidados intensivos pediatricos (Hallman et al.,
2020). La implementacién de rondas médicas a pie de cama con la integracion de la
familia como norma de practica pediatrica hospitalaria indica que la satisfaccion de

los padres con la comunicacion aumenta cuando los profesionales explican la
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informacién médica y de tratamiento de una manera comprensible (Michelson et al.,
2013) y de una manera empatica y centrada en el paciente y la familia (October et
al., 2018). Se constata que la enfermera de cabecera suele ser el miembro del equipo
sanitario que mas tiempo pasa con el nifio y su familiay como tal, estd en una posicion
Unica para servir como la mejor defensora del paciente y establecer el puente de
comunicacion entre los pacientes y sus familias con el resto del equipo sanitario
(Gardner et al., 2022). Tal y como se describié en el estudio de Regaira-Martinez &
Garcia-Vivar (2021) se refleja el importante papel que desempefian las enfermeras a

la hora de comunicarse con los familiares de los pacientes ingresados en las UCI.

Las enfermeras y el resto de los profesionales sanitarios que desarrollan su trabajo
en el dmbito de los cuidados intensivos estan expuestos a un gran desgaste
emocional y psicolégico derivados de su dedicacion y esfuerzo ante situaciones limite
a las que deben enfrentarse. No existen estudios de envergadura que ayuden a

III

dimensionar de manera adecuada la incidencia y las repercusiones del “sindrome de
desgaste profesional o burnout” por lo que desde las instituciones se hace preceptivo
marcar objetivos que orienten hacia acciones preventivas y terapéuticas para “cuidar

al profesional” (Manual_BP_HUCI_rev2019_web.pdf. (s.f).

En esta revision existen limitaciones debidas a la busqueda por la identificacién de
categorias conceptuales con escasez de datos relacionados con los horarios de visita
y la infraestructura en las unidades de cuidados intensivos pediatricos. La exclusiéon
de estudios realizados en unidades de cuidados intensivos neonatales posiblemente
haya podido contrarrestar su obtencidn. Se ha demostrado que las visitas familiares
contribuyen al bienestar del paciente, minimizan la experiencia traumatica de la
enfermedad y disminuyen la ansiedad, tanto del paciente como de la familia
(Escudero et al., 2015). Un estudio reciente de Bosch-Alcaraz et al. (2021) apunta a
que la edad del paciente pediatrico se correlaciona positivamente con la percepcién
de hostilidad del entorno de criticos. Por este motivo, urge la necesidad de objetivar
de forma rutinaria los niveles de disconfort en el paciente pediatrico puesto que

ayudaria a individualizar de manera mas precisa la atencidn ofertada en la UCIP.

Por ultimo y respecto a las Implicaciones para la préactica y la docencia, se ponen de

manifiesto lagunas de conocimiento importantes y la necesidad de nuevas
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investigaciones para ampliar conocimientos de humanizacion en las UCIP
propiamente, por la heterogeneidad de edad de los pacientes a los que acoge y por
extensiéon a otros familiares, especialmente los hermanos sanos. Deberian
incorporarse evaluaciones longitudinales durante y después de la estancia en la UCIP
y estudios sobre PICS-p, especialmente para los nifios con mayor riesgo de malos

resultados funcionales (Bossen et al., 2021).

6. CONCLUSIONES

1. El proyecto HU-Cl y sus lineas estratégicas surgen como un marco conceptual
adecuado en el que apoyarse y avanzar en la investigacion el entorno de las unidades
de cuidados intensivos pediatricos.

2. Se ha logrado grandes avances en los ultimos afios en torno a la humanizacién
en los cuidados intensivos pediatricos, pero continda siendo una filosofia mas
dependiente del preceptor de cuidados.

3. Existen barreras e ideas preconcebidas por parte de los propios profesionales
en torno a la apertura de las unidades y la presencia y participacién de los padres. La
enfermera se postula como la profesional dentro del equipo asistencial que puede
liderar el cambio.

4, Se evidencia la necesidad de formacién en habilidades comunicativas y
competencias emocionales de los profesionales, de manera especial en los mas
noveles.

5. Se requieren nuevos estudios en torno al sindrome post-uci (PICS) y sus
consecuencias en el nifo y la familia, asi como la implementacién de estrategias de
intervencion tales como los “diarios” adaptados a la edad en el ingreso y un programa
de seguimiento tras el mismo.

6. La integracion de las sesiones de cierre surge como una medida de
intervencion al duelo para favorecer la adaptacidn y el afrontamiento de los padres

y la angustia emocional de los profesionales implicados en la atencién del menor.

7. OTRA INFORMACION

Este proyecto no ha recibido financiacién y la autora declara no existir conflicto de

intereses.
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