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Resumen/Abstract IX

Resumen

La enfermedad critica de los nifios y su ingreso a la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)
afecta de manera negativa a las familias. Enfermeria tiene un papel importante frente a
las necesidades de estas familias, identificAndolas y valordndolas oportunamente para
ser intervenidas y satisfechas. Este estudio propone una Guia de Practica Clinica (GPC)
basada en la evidencia cientifica con recomendaciones fiables, esenciales para el
Cuidado de Enfermeria a la familia del nifio hospitalizado en la UCI. Para su elaboracion
se identificaron 12 temas de interés, a partir del consenso de expertos, agrupados en 4
categorias con un total de 29 preguntas en formato PICO. Se realiz6 una busqueda de
literatura en 16 bases de datos, 1 motor de busqueda y 1 revista indexada, utilizando
palabras claves en espafiol e inglés. Se seleccionaron 43 de 279 estudios revisados,
mediante el analisis y la aplicaciéon de una lista de chequeo que evaluaba la calidad del
estudio dependiendo de la metodologia utilizada. Posteriormente se califico el nivel de
evidencia teniendo como referencia el sistema de clasificacion de la SIGN. Las piezas
investigativas, directamente relacionadas con el tema de interés, dieron respuesta a las
preguntas y permitieron establecer 47 recomendaciones. En general, la evidencia
cientifica encontrada corresponde a los niveles 1+, 2++, 2+, 3 y 4 segun la clasificacion

SIGN y las recomendaciones generadas son grado B, Cy D.

Palabras clave: Guia de Practica Clinica (GPC), Cuidado de Enfermeria, Familia,

Unidades de Cuidados Intensivos (UCI), Pediatria.



X Guia de Préactica Clinica para el Cuidado de Enfermeria a la familia del paciente pediatrico en la UCI

Abstract

The critical illness of children and their admission to the Intensive Care Unit (ICU)
negatively affects families. Nursing plays an important role in addressing the needs of
these families, identifying and assessing them in a timely manner to be intervined and
satisfied. This study proposes a Clinical Practice Guideline (CPG) based on the scientific
evidence with reliable and essential recommendations for Nursing Care to the family of
the child hospitalized in the ICU. For its elaboration, 12 topics of interest were identified,
based on the consensus of experts, grouped into 4 categories with a total of 29 questions
in PICO format. The literature search was carried out on 16 databases, 1 search engine
and 1 indexed journal, using key words in Spanish and English. 43 of 279 studies
reviewed were selected, through analysis and application of a checklist that evaluated the
guality of the study depending on the methodology used. Subsequently, the level of
evidence was rated based on the classification system of the SIGN. The pieces of
research, directly related to the topic of interest, answered the questions and allowed 47
recommendations. In general, the evidence corresponds to levels 1+, 2++, 2+, 3 and 4
according to the SIGN classification and the recommendations generated are grade B, C
and D.

Keywords: Clinical Practice Guideline (CPG), Nursing Care, Family, Intensive Care Units
(ICU), Pediatric.
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Introduccion 1

Introduccién

Uno de los mayores retos para la practica actual de enfermeria ha sido ofrecer un
cuidado integral y holistico, donde su quehacer diario sea de gran relevancia para el
paciente y su familia y sean ellos quienes identifiqguen el Cuidado de Enfermeria como

humano y de calidad.

La enfermedad aguda y critica del paciente pediatrico y su ingreso a la Unidad de
Cuidados Intensivos (UCI) afecta en absoluto y de manera negativa a toda la familia,
siendo el enfermero o la enfermera determinante en el mantenimiento de la unidad
familiar. Es este profesional quien con la valoracién, el reconocimiento y la comprension
de las respuestas fisiologicas, psicosociales y emocionales de la persona, tiene la
oportunidad de decidir cdbmo planear y ejecutar su cuidado sin interrumpir los procesos

familiares a los cuales todo ser humano esté ligado.

El enfermero de la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) tiene una gran
responsabilidad frente a las necesidades de la familia que experimenta una situacion
estresante, generadora de angustia, ansiedad, temor e incertidumbre; por lo tanto, se
espera que exista un acompafamiento oportuno, se brinde informacién clara y sencilla y
se facilite la proximidad para que fluya la expresién de sentimientos de preocupacion,

apoyo y amor.

Para brindar un cuidado integral de enfermeria al nifio y su familia en la UCI no es
suficiente contar con experiencia, también se requiere de soporte cientifico que supere
ese cuidado tradicional basado en lo empirico. Este soporte cientifico corresponde a la
mejor evidencia disponible para tomar decisiones sobre el cuidado de enfermeria en la

praxis a partir de conocimientos propios de la disciplina.
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Por tal motivo, se establecié la Guia de Practica Clinica (GPC) para el Cuidado de
Enfermeria a la familia del paciente pediatrico en la UCI, con recomendaciones fiables y
actualizadas frente a los principales fendbmenos y situaciones de la familia a los cuales se
tiene que enfrentar el enfermero, asi como propuestas de intervenciones eficientes, que
garanticen una mejor toma de decisiones en el quehacer diario de su practica profesional

y una éptima gestion del cuidado.

Basandose en la metodologia de la Enfermeria Basada en la Evidencia (EBE), como la
mas apropiada para la busqueda de soporte cientifico, se logré consolidar la GPC para el

Cuidado de Enfermeria a la familia del paciente pediatrico en la UCI.

Dicha metodologia, implica una busqueda bibliografica extensa y sistematica, con un
andlisis critico y riguroso de cada documento seleccionado, que asegurara un estudio de
calidad, fundamentado en la mejor evidencia disponible, con resultados que se esperan
sean Utiles y pertinentes para la practica. Las recomendaciones de la GPC, dadas bajo
un nivel de evidencia, responden a un conjunto de preguntas de investigacion
previamente formuladas bajo el formato Poblacion o Problema, Intervencion,

Comparacion y Resultados (PICO, por sus siglas en inglés).

Sin duda, esta GPC para el Cuidado de Enfermeria a la familia del paciente pediatrico en
la UCI proporcionara una oportunidad de mejora en la gestion del cuidado, propendera
por la asistencia integral de enfermeria en un servicio especializado y de alta complejidad
y brindara un valioso aporte a la produccion cientifica e investigativa de la disciplina para

el mejoramiento de la practica clinica.
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1. Marco referencial

En este primer capitulo se presenta el Marco referencial, compuesto por la justificacion,
la pregunta orientadora y los objetivos, que orientan el area y el planteamiento del

problema de estudio de la GPC.

1.1. Justificacion

La UCI es un “area especializada y especifica de las instituciones hospitalarias, cuyo
proposito fundamental es proveer el maximo de vigilancia y soporte a las funciones
vitales del paciente en estado critico de salud” (Parra, 2008, citado por Parra, Guaqueta y
Triana, 2012, p.19), sin embargo también es contemplada como un “area restringida en
donde se manejan altos grados de estrés que no solo afectan al personal de salud, sino
también al paciente y su familia, considerandose escenario permanente de sufrimiento,
donde los pacientes debido a los restringidos horarios de visita y a la gravedad en su
estado de salud, son aislados de sus familiares” (Cerén, 2008, citado por Parra et al.,
2012, p.20).

El ingreso a la UCI altera el normal funcionamiento del circulo familiar, genera una serie
de necesidades en el paciente y por ende en su familia, de manera que estas deben ser
valoradas e identificadas oportunamente para poder ser satisfechas (Achury, Achury y
Ramirez, 2011, p.3). Desde 1979, mdultiples preocupaciones han surgido frente a las
necesidades de los familiares de los pacientes criticos, siendo Molter pionera en el
estudio sobre dichas necesidades, identificando entre otras, el deseo de los familiares de

mantenerse cerca de su ser querido. (Errasti y Tricas, 2012, p.180)

Las familias expresan continuamente el deseo de asumir un mejor papel en la toma de
decisiones frente al cuidado del paciente hospitalizado y demandan a sus proveedores

satisfacer las diferentes necesidades, sin embargo pese a dichas preocupaciones, se
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sienten marginadas de la toma de decisiones clinicas y del cuidado diario de sus seres
gueridos en la UCI. (Davidson et al., 2007, p.606)

La familia es parte fundamental dentro del proceso de salud-enfermedad de toda persona
(Goémez, Ballester y Gil, 2011), en especial si se trata de un menor de edad. Cuando una
persona ingresa a un servicio especializado como la UCI, la familia queda excluida
debido a la propia dinamica de este servicio, lo que produce frecuentemente la ruptura de
la relacion paciente-familia. Frente a este problema, est4 apareciendo una actitud de
cambio que favorece la participacion de la familia, mediante la realizacion algunas tareas
de soporte que ayuda al paciente a mantener el vinculo con sus familiares. Esta nueva
perspectiva implica el reconocimiento del papel preponderante de la familia fundamental
en el plano piscoemocional, ya que representa el Unico soporte afectivo del paciente y su

anico vinculo con el exterior. (Pallarés, 2003, p.142)

Es transcendental poder involucrar a la familia en el cuidado y de hecho, tal y como lo
afirman Gomez-Carretero et al. (2009), citado por Tarquino (2014), reconocer que puede
contribuir de forma significativa en el proceso de salud y recuperacion. (p.10). Los altos
niveles de ansiedad y depresion en la familia del nifio criticamente enfermo pueden
favorecer el desarrollo de trastorno de estrés post-traumatico y trastorno depresivo.
(Davidson, Jones y Bienvenu, 2012, p.618-619).

Tarquino (2014) menciona que autores como Miles et al. (1982; 1985; 1989), citados por
Mathes y Miles (1991), refieren que los padres de un nifio en UCI se sienten estresados
con los sonidos del ambiente, los cambios en la apariencia del nifio y los procedimientos
a los que se le somete, su comportamiento y sus emaciones, la comunicacion con los
miembros del equipo de salud y sus comportamientos y las alteraciones en su rol de

padres. (p.10)

En la practica aun existen diversas dudas, ideas preconcebidas y prejuicios por parte de
enfermeria, y en general por todo el personal de la UCI, frente a las ventajas y
desventajas de la proximidad de la familia del paciente. Achury et at. (2011), en una
revision de literatura, mencionan que la proximidad de la familia tiene beneficios a nivel
fisico, emocional y social. Las autoras resaltan que la proximidad de la familia conlleva

percepciones positivas en el paciente como el aumento de la satisfaccion; la promocién
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de la recuperacidn con una mejor respuesta psicoemocional, al reducir el estrés, la
ansiedad y la depresion y fomentar la tranquilidad; cambios en las constantes vitales
(aumento de la frecuencia cardiaca y la presion arterial y reduccién de la presion
intracraneana) con disminucién de las complicaciones cardiovasculares y disminucion de

la dependencia fisica; mayor comunicacion e interaccion con la familia y su entorno.

Berti et al. (2007), citados por Bernal y Horta (2014), concluyen que la restriccion familiar
no es necesaria, no demuestra compasion y no es cuidado. La participacion activa de la
familia constituye una estructura de apoyo que disminuye la aparicion de delirios,
sindromes psicéticos y alteraciones afectivas, reduce el aburrimiento, el estrés y la
ansiedad, promociona la recuperacion, la felicidad y la satisfaccion; facilita la educacion,
la comunicacién y disminuye las complicaciones cardiovasculares y un perfil hormonal

mas favorable. (Bernal y Horta, 2014, p.155)

Pese al respaldo de diversas investigaciones sobre el beneficio de proximidad de la
familia del paciente critico no se han implantado politicas flexibles para hacerles participe
del cuidado en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCIs). Algunas hipétesis a esta
cuestion son las creencias del personal de salud en cuanto a que los familiares limitan la
ejecuciéon de los cuidados, aumentan la carga fisica y emocional en el ambito laboral y
pueden ser transmisores de infecciones cruzadas. Existen opiniones a favor de mantener
ciertas restricciones en la UCI, justificAndose en el descanso y la tranquilidad que
requiere el paciente en estado critico para lograr su recuperacion (Livesay et al., 2005,
citados por Achury et al., 2011) y que la presencia constante de la familia puede conllevar
la pérdida de identidad del familiar y un abandono de sus propias necesidades (Hardicre,
2003, citado por Pardivila y Vivar, 2012), pero de igual forma se olvida que el paciente
puede tener sensaciones de abandono y soledad durante su hospitalizacién (Achury et
al., 2011), méas adn si es un nifio. Sin duda alguna, estas barreras ideolégicas y culturales
se oponen al objetivo de alcanzar el cuidado holistico del que tanto se predica en la

actualidad.

Las politicas frente a las necesidades de la familia en las UCIs es un area de estudio
necesaria al hablar de cuidado integral, sin embargo, en nuestro pais, la practica
cotidiana con relacion a este tema ha tenido una evolucion tardia a pesar de la evidencia

existente. Aronson et al. (2009), citados por Achury et al. (2011), sefalan como las
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politicas y la toma de decisiones en las UCI adultos han sido lentas en su cambio hacia la
flexibilizacién de la proximidad de la familia, sin embargo, en las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos (UCIPs) el panorama es diferente, debido a que las necesidades

relacionales del paciente pediatrico son méas evidentes.

En las UCIPs se han planteado estrategias que permiten la participacion de los padres en
cuidados basicos, como pueden ser la limpieza oral, el bafio, la alimentacion, el cambio
de pafial, entre otras actividades que permiten estrechar el vinculo familiar y la relacion e
integracion con el personal de salud, habilitando en ellos un sentido de pertinencia como
parte del equipo (Riani, 2007, p.141). Errasti y Tricas (2012), exponen que este tipo de
participacion e implicacion familiar en el cuidado del paciente tiene efectos positivos tanto

en los familiares como en los pacientes. (p.185)

La familia constituye un factor determinante durante todo el proceso de salud,
recuperacion y mantenimiento mental y emocional del nifio, le brinda bienestar, afecto y
calidad de vida, sin embargo su participaciéon pocas veces es tenida en cuenta (Uribe,
Mufioz y Restrepo, 2004, p.59). Es de considerar que, pese a las dificultades y los
limitantes presentes en el cuidado critico, el enfermero tiene un papel importante en la
atencion a los familiares de los nifios en la UCI, en donde la familia conserve su rol
representativo y participativo, que sea efectivo y adecuado, para mantener la estabilidad

familiar y el equilibrio emocional personal.

La proximidad de la familia del nifio en la UCI se convierte en una decision del equipo de
salud o del enfermero a cargo del cuidado, valiéndose de su perspectiva personal y la
experiencia y apoyandose en las politicas y normas instauradas en la UCI. Por lo
general, las UCIs poseen diferentes guias de practica clinica, protocolos vy
procedimientos de enfermeria definidos para el cuidado del paciente pero no para la

atencion de su familia.

La literatura nacional e internacional de enfermeria disponible respecto a las necesidades
de la familia en la UCIP es amplia y existen planteamientos basados en diferentes
modelos de atencién, sin embargo, en el contexto colombiano y latinoamericano, no
existe evidencia que brinde recomendaciones para el cuidado de enfermeria de esas

necesidades. Tan solo se encuentra un estudio multidisciplinar (Davidson et al., 2007)
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desarrollado en Norteamérica que presenta una GPC basada en evidencia cientifica para

la atencion y el soporte a la familia del paciente critico.

Como en la practica no existe un consenso unanime frente al cuidado de la familia del
paciente pediatrico hospitalizado en la UCI, se espera que esta revisién contribuya a la
obtencion de un insumo que brinde recomendaciones de intervenciones de enfermeria

frente a este proceso, fundamentadas en la mejor evidencia cientifica.

Estos hallazgos conceptuales e investigativos, enriqueceran el conocimiento de
enfermeria frente al cuidado de la familia del paciente pediatrico de UCI dentro del
contexto colombiano, ampliando la concepcidn de sus necesidades y las transiciones que

experimenta frente a la hospitalizacién del nifio.

1.2. Pregunta orientadora

¢, Cudles son las recomendaciones con mayor evidencia cientifica en Enfermeria para el

Cuidado de la familia del paciente pediatrico hospitalizado en la UCI?

1.3.Objetivos

1.3.1.0bjetivo general

Disefiar una Guia de Practica Clinica basada en Evidencia Cientifica para el Cuidado de

Enfermeria a la familia del paciente pediatrico hospitalizado en la UCI.
1.3.2.0Objetivos especificos

» |dentificar los principales problemas y/o fendbmenos que requieren intervencion de
Enfermeria para el Cuidado de la familia del paciente pediatrico hospitalizado en la
UCL.

» Establecer las recomendaciones para el Cuidado de Enfermeria a la familia del
paciente pediatrico hospitalizado en la UCI, a partir del andlisis de la evidencia

cientifica disponible.
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2. Marco conceptual

El segundo capitulo presenta las bases conceptuales que fundamentan el desarrollo de
la GPC. Se contempla el abordaje disciplinar sobre los conceptos de familia, cuidado de
enfermeria, cuidado centrado en la familia, cuidado centrado en la familia en la UCI y

Enfermeria Basada en la Evidencia (EBE).

2.1.La Familia

La familia considerada el nicleo fundamental de la sociedad,! es reconocida como un
“grupo de personas que comparten vinculos de convivencia, consanguinidad, parentesco
y afecto, y que estd condicionado por los valores socioculturales en los cuales se

desarrolla” (Louro et al., 2002, p.11).

Amaya de Pefia (1992), citada por Pérez (2002), menciona que “la familia esta
constituida por un grupo de individuos, hombres, mujeres, adolescentes y nifios, cuyos
rangos de edades pueden extenderse dos 0 mas generaciones. Las relaciones dentro de
la familia son mas intensas que en cualquier grupo de la sociedad. La familia
normalmente posee una larga historia colectiva. Su vida es un continuo flujo del distante
pasado, del presente y del futuro. La familia tiene ciertas caracteristicas que la
distinguen: comparte un lenguaje, una clase social, un hogar, un ingreso econémico;
tiene funciones de satisfacer las necesidades afectivas y econémicas de sus miembros,

la satisfaccion sexual de la pareja y la procreacion y crianza de los hijos” (p.25).

Pérez (2013) refiere que es importante considerar a la familia como una unidad, es decir

como “un sistema en el cual cualquier alteraciéon en alguno de sus miembros implica

1 Definicién dada por la Constitucidn Politica de Colombia de 1991, en el Articulo 42, del Capitulo 2: De los
derechos sociales, econémicos y culturales, correspondiente al Titulo 2: De los derechos, las garantias y los
deberes.
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disfuncionalidad en su totalidad. La familia constituye un sistema en todo el sentido de la
palabra, en tanto que esta formada por un conjunto organizado de elementos que se
relacionan e interactan entre si, de tal manera que cualquier accién, alteracion o cambio

en uno de ellos repercute en todos los demas” (p.5).

Por tanto, la familia, como la primera estructura social basica, influye tanto en la manera
de vivir la salud como en la forma de enfrentar su ausencia y recibir ayuda cuando

existen alteraciones de la misma.

Lima et al. (2009), citados por Jiménez (2015), definen la familia como “una unidad
biopsicosocial que mantiene un determinado comportamiento frente a la salud y su
pérdida. Entre sus funciones destacan las de cuidarse y ensefiar a cuidar a sus
miembros con el objeto de promover la salud, el bienestar y el desarrollo de éstos,
manteniendo la dinamica familiar y adaptandose a las situaciones de crisis” (p.23).

Siendo esta ultima definicion referente en el desarrollo de la investigacion.

2.2.Cuidado de Enfermeria

El Cuidado de Enfermeria es definido como objeto de estudio de la profesion, sin
embargo no existe un concepto Unico, pues su definicion y significado varia segun la

concepcién epistemoldgica, practica y ético-legal.

Medina (1999), citada por Baez, Nava, Ramos y Medina (2009), refiere que en la practica
el cuidado de enfermeria se relaciona con un quehacer mondétono, lineal y sin sentido,
dentro del tecnicismo y el enfoque biomédico, entendido como un servicio de apoyo a las

ciencias de la salud. (p.129)

Daza de Caballero y Medina (2006), en un estudio cualitativo, resaltan que el cuidado no
tiene un concepto Unico ni homogéneo, y aungue se reconoce como concepto propio de
la profesidén, en la practica, el significado de cuidado es sinénimo de una atencién
oportuna, rapida, continua y permanente, orientada hacia la recuperacion del estado de
bienestar de los individuos, mediante la planificacién y evaluaciéon de actividades

enfatizadas en la resolucién de situacion patoldgica identificada en la persona enferma;
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contrario a la que reporta la teoria, en el cual se identifica el cuidado como imperativo

moral, rasgo humano, afecto, interaccion personal e intervencion terapéutica. (p.60)

Estas concepciones de cuidado parecen estar muy lejanas de los enfoques tedricos y los
conocimientos propios de la enfermeria, por lo que su quehacer, que esta en continua
transformacién y evolucion, debe tener mayores aspiraciones como profesion, ciencia y

disciplina.

Gbmez y Gutiérrez de Reales (2011), centradas en las perspectivas postuladas por
Meleis (2005), refieren que “la razén de existir de enfermeria es dar cuidado a personas
que experimentan enfermedades o a aquellos que pueden tener experiencias de
problemas potenciales de salud. La mision primaria de enfermeria se relaciona con la
practica, por esta razén como disciplina busca entender las necesidades de cuidado de
las personas para ayudarlos a cuidar, proponer metas de cuidado y contribuir al

autocuidado, y desde esta perspectiva poder generar conocimiento” (p.66).

Boykin y Schoenhofer (1993), citadas por Gomez y Gutiérrez de Reales (2011), definen
el Cuidado de Enfermeria como una “expresion activa, altruista de amor y el
reconocimiento intencional que incorpora los valores y las relaciones. Las enfermeras de
manera singular se enfocan en el cuidado como su valor central y su principal interés y la

intencion directa de su practica” (p.68).

Desde el marco legal y deontolégico para el ejercicio de la profesién de Enfermeria en
Colombia, “el acto de cuidado de enfermeria es el ser y esencia del ejercicio de la
Profesion. Se fundamenta en sus propias teorias y tecnologias y en conocimientos
actualizados de las ciencias biolégicas, sociales y humanisticas. Se da a partir de la
comunicacion y relacion interpersonal humanizada entre el profesional de enfermeria y el
ser humano, sujeto de cuidado, la familia o grupo social, en las distintas etapas de la
vida, situacién de salud y del entorno. Implica un juicio de valor y un proceso dindmico y
participativo para identificar y dar prioridad a las necesidades y decidir el plan de cuidado

de enfermeria, con el propdsito de promover la vida, prevenir la enfermedad, intervenir en
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el tratamiento, en la rehabilitacién y dar cuidado paliativo con el fin de desarrollar, en lo

posible, las potencialidades individuales y colectivas”.?

2.3.Cuidado centrado en la Familia

La enfermeria tiene su origen de estudio y profesionalizacion a partir de una de las
actividades fundamentales en toda familia como es el cuidado de sus miembros.
Enfermeria como disciplina dispone de elementos metodolégicos como diagnosticos,
criterios de resultados e intervenciones, que permiten identificar problemas de salud que
afectan a la unidad familiar e intervenir para ayudar a las familias a resolverlos. (Lima y
Lima, 2011)

Sin embargo, el cuidado de enfermeria para la familia requiere un cambio significativo en
la practica, modificando la forma de aproximarse, para pasar del abordaje individual,
utilizado tradicionalmente, a otro colectivo e integral, acorde con el sistema familiar, ya
que, ademas de cuidar particularmente al integrante que experimenta alteracién en su
condicion de salud, es necesario cuidar a la familia como una unidad. (Lima y Lima,
2011)

Segun la definicion del Institute for Patient and Family Centered Care (IPFCC), el cuidado
centrado en la familia es un “enfoque relacionado con la planificacién, prestacion y
evaluacion de la atencion en salud, basado en asociaciones mutuamente beneficiosas
entre los profesionales de la salud, los pacientes y las familias. Redefine las relaciones
entre los usuarios y los profesionales de salud. Los profesionales centrados en la familia
reconocen el papel fundamental que desempefan las familias en la salud y el bienestar
de los infantes, nifios, adolescentes y miembros de la familia de todas las edades.
Reconocen que el soporte emocional, social y del desarrollo son los componentes
integrales de la atencién en salud. Promueven la salud y el bienestar de los individuos y
las familias, y les devuelven la dignidad y el control. El cuidado centrado en la familia es
un modelo de atencién en salud que determina las politicas, los programas, el disefio de

las instalaciones y las interacciones diarias del personal. Produce mejores resultados en

2 Definicion de Cuidado de Enfermeria contemplada en el Cédigo Deontolégico de Enfermeria en Colombia,
consagrado bajo la Ley 911 de 2004.
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salud, mejor asignacion de los recursos y mayor satisfaccion del paciente y la familia”
(Shields et al., 2012, p.4).

2.4.Cuidado centrado en la Familia del niiio hospitalizado
en la UCI

El cuidado centrado en la familia es un modelo integral ampliamente utilizado en
pediatria, y se cree que es instintivamente la mejor manera para prestar atencion a los

ninos hospitalizados. (Shields et al., 2012, p.1)

Ahmann (1998, 2000), citada por Shields et al. (2012), refiere que “el cuidado centrado
en la familia requiere un cambio en la orientacion de los servicios de salud, pasando de
un modelo tradicional a un modelo participativo que reconoce la contribucion de la familia
como elemento central para la atencion de los nifios. Dentro ese punto de vista, el
profesional de salud debe ser un participe y facilitador de esa atencion, y las familias
estan invitadas contribuir activamente en la toma de decisiones, la planificacion y la

prestacion del cuidado de los nifios de la forma que ellos elijan” (p.4).

Hay una variedad de posibles beneficios asociadas al cuidado centrado en la familia
(Shields, Pratt, Davis y Hunter, 2007; Shields et al., 2012; Bernal y Horta, 2014). Forsythe
(1998) en un estudio, determin6é en un establecimiento de atencién transitoria neonatal
como los cambios centrados en la familia se asociaron con resultados clinicos favorables.
Los cambios incluian, primero, transformar tres areas neonatales con multiples camas en
la unidad de recién nacidos intermedia en 12 unidades privadas para vivir y dormir, en
donde las familias podian residir y aprender a cuidar a los nifios a diario, y segundo,
realizar rondas diarias interdisciplinarias, lideradas por enfermeras, con la participacion
de los padres para la toma de las decisiones sobre el cuidado. Los resultados fueron la
reduccion en la estancia hospitalaria, los reingresos, la demanda del servicio de

urgencias pediatricas y la ansiedad de los padres. (Shields et al., 2007)

Sin embargo, existen dificultades cuando se trata de poner en practica los cambios que
daria lugar a la participacion significativa de la familia en el cuidado del nifio
hospitalizado. Bruce (1997, 2002), MacKean (2005), Coyne (2007) y Roden (2009)

sefalan que “el personal de salud refiere falta de conocimientos para comprender e
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implementar un cuidado centrado en la familia, asi como falta de compromiso por parte
de ellos y las familias en el proceso” (Shields et al., 2012, p.4). Los ajustes significativos
en los roles de los padres y el personal de salud con la hospitalizacién de un nifio pueden
dar lugar a niveles elevados de estrés o ansiedad (Callery, 1997, citado por Shields et al.,
2012, p.4), por ejemplo cuando las familias esperan que sus aportes al cuidado de los
nifios vayan mas alla de sus expectativas o capacidades, o cuando la familia y/o el nifio

reciben informacion sin aun estar preparados para escucharla. (Shields et al., 2012, p.4)

Si bien es cierto, el cuidado centrado en la familia posee efectos tanto positivos como
negativos, hay poca informacion sisteméatica que respalde sus principios y oriente un

abordaje adecuado con recomendaciones para la practica.

Un primer intento por hacer recomendaciones practicas para los profesionales de la salud
en el area fue la investigacion norteamericana de Davidson et al. (2004-2005). Un trabajo
multidisciplinar de expertos en cuidado critico, miembros del American College of Critical
Care Medicine (ACCM) y de la Society of Critical Care Medicine (SCCM), quienes
desarrollaron una GPC para el apoyo del paciente y su familia en la UCIls adulto,
pediatrica y neonatal, bajo el modelo centrado en la autonomia del paciente, en el cual la
toma de decisiones es compartida entre el equipo de la UCI, los pacientes y sus seres
gueridos. Revisaron mas de 300 estudios publicados entre 1980 y 2003 y relacionados el
tema de la atencion centrada en la familia, a través de la biblioteca Cochrane, CINAHL y
MEDLINE. La mayor parte de la investigacion revisada fue el nivel Cochrane 4 o 5 (serie
de casos, la opinion de expertos, o estudios descriptivos). Se presentaron 43
recomendaciones asociadas con la toma de decisiones, el afrontamiento familiar, el
estrés del personal relacionados con las interacciones familiares, el apoyo cultural a la
familia, el apoyo espiritual/religioso, la visita familiar, el entorno familiar de la atencién, la
presencia de la familia en las rondas, la presencia de la familia en reanimacion y
cuidados paliativos. (Davidson et al., 2007, p.605-606)

2.5.Enfermeria Basada en la Evidencia

Enfermeria como disciplina tiene su desarrollo cientifico a partir de un cuerpo de
conocimientos propio, y parte de estos avances se han alcanzado desde la Enfermeria

Basada en la Evidencia (EBE), teniendo en cuenta que el objeto fundamental es el
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cuidado y que su desarrollo sélo se logra adecuadamente con métodos de investigacion
gue generen nuevo conocimiento, destacando la disciplina enfermera como una ciencia

humana.

Es importante destacar que la EBE considera el método cientifico como la mejor
herramienta para conocer la realidad y expresarla de forma clara y concreta y reconoce
la investigacion cientifica como la actividad capaz de generar conocimiento valido y

relevante para la practica profesional.

Existes diversas definiciones de EBE. Ingersoll (2000) establece la primera definicion,
quien refiere que la EBE es “el uso consciente, explicito y juicioso (critico) de informacion
derivada de la teoria y basada en la investigacion para la toma de decisiones sobre
prestacion de cuidados a sujetos o grupos, teniendo en cuenta sus preferencias y

necesidades individuales” (Coello et al., 2004).

En el afo 2002, se celebrdé en Granada, Espania, la primera Reunién sobre EBE, donde
se defini6 la EBE como “el uso consciente y explicito, desde el mundo del pensamiento
de los enfermeros, de las ventajas que ofrece el modelo positivista de sintesis de la
literatura cientifica de la medicina basada en la evidencia, integrado en una perspectiva
critica, reflexiva y fenomenoldgica tal que haga visible perspectivas de la salud

invisibilizadas por el pensamiento hegeménico” (Coello et al., 2004).

Por ultimo, se retoma definicién de Coello et al. (2004), puntual para el desarrollo del
presente trabajo, quienes refieren que la EBE se puede definir como “la aplicacion
consciente, explicita y juiciosa de la mejor evidencia cientifica disponible relativa al
conocimiento enfermero para tomar decisiones sobre el cuidado de los pacientes,
teniendo en cuenta sus preferencias y valores, e incorporando la pericia profesional en

esta toma de decisiones”.

Coello et al. (2004) refieren que la aplicacion de la EBE se desarrolla en cinco fases
integradas dentro de un proceso dindmico y continuo que surge de la interaccion

paciente-enfermero (Ver Figura 1), las cuales son:



16 Guia de Préactica Clinica para el Cuidado de Enfermeria a la familia del paciente pediatrico en la UCI

Figura 1. Fases de la EBE (Coello et al., 2004)

1. Formulacion de preguntas estructuradas: La primera fase de la EBE consiste en
reflexionar sobre la practica enfermera con la finalidad de formular preguntas
estructuradas y concretas que puedan responder a los fenbmenos o los problemas

identificados.

2. Busqueda bibliogréfica: En esta fase se debe identificar cuél es la bibliografia
existente y disponible para responder a la pregunta. Es necesario disponer de un
acceso comodo a las fuentes de informacién: bases de datos, publicaciones primarias
y secundarias, asi como adquirir habilidades en el uso y explotacion de las

estrategias de busqueda bibliogréfica.

3. Lectura critica: Mediante esta fase se valora la metodologia y el disefio de los
estudios, la calidad de los datos y se analizan e interpretan los resultados. Existen
pautas que permiten analizar objetivamente la calidad de los distintos disefios de los

estudios.

4. Implementacion: En esta fase se logra una recopilacién de recomendaciones que dan
respuesta a la pregunta clinica y se define su implementacion para la practica diaria
en el ambito clinico previamente definido, siendo la GPC una de las herramientas
mas destacadas para facilitar el proceso de implementacion, ya que constituyen un

puente de union vital entre la practica y la teoria.
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5. Evaluacion: La ultima fase de la EBE es evaluar la repercusion de los cambios
introducidos en la practica, para identificar si éstos han sido o no efectivos. La
situacion ideal es que la evaluacion se lleve a cabo analizando resultados sensibles a
las intervenciones de enfermeria, con la finalidad de estimar los beneficios, dafios y

costes de las intervenciones.

2.6.Guia de Practica Clinica (GPC)

La Guia de Practica Clinica (GPC) es una herramienta para hacer mas racionales las
decisiones en salud, mejorar la calidad del cuidado y fortalecer la posicion del paciente
en el proceso de atencién. En ocasiones pueden ayudar a incrementar la eficiencia y de
esta forma contribuir a la contencion del gasto en salud. (Grupo de Evaluacion de

Tecnologias y politicas en Salud (GETS) de la Universidad Nacional de Colombia, 2009)

La GPC, se ha definido como: “declaraciones desarrolladas sistematicamente para asistir
las decisiones de los profesionales de la salud y los pacientes sobre el cuidado apropiado
de la salud en circunstancias clinicas especificas”. Por tanto, una GPC es una
herramienta que permite unificar criterios de intervencién y orientar al profesional en el
abordaje de problemas propios de la practica. Su elaboracién descansa en los tres
pilares de la Practica Basada en la Evidencia (PBE): 1) la evaluacién sistematica de la
evidencia, 2) su combinacién con la experiencia clinica y 3) las preferencias de los
pacientes. (GETS, 2009)

“Modificar la practica clinica en entornos asistenciales complejos no es sencillo, incluso
cuando se trata de implementar las recomendaciones que surgen de la evidencia. Se
reconoce que la mera existencia y la difusion de la evidencia no son estrategias que por
si solas conduzcan al cambio, principalmente cuando lo que se propone no coincide con
los valores preexistentes en el entorno. La investigacibn sobre cémo fomentar los
procesos de cambio en entornos de salud no ofrece resultados concluyentes acerca de
cual es la mejor estrategia, aunque se apunta a que la aplicacion de intervenciones de
diferente naturaleza, cercanas al contexto donde se va a conducir el cambio, puede ser la
clave del éxito” (Garcia et al., 2010, p.21-23).
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3. Marco metodologico

El tercer capitulo contempla la metodologia utilizada para la construccion de la GPC,
teniendo como referencia la Enfermeria Basada en Evidencia (EBE) (Coello et al., 2004),
el Manual metodolégico para la elaboracién y adaptacion de GPC basadas en la
Evidencia y las directrices de la Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN)
(GETS, 2009).

El desarrollo metodologico de la GPC se establecié en tres fases (formulacién de
preguntas, busqueda bibliografica y andlisis y elaboracién de recomendaciones) dentro
de un proceso dindmico y continuo donde participaron 10 enfermeros especialistas en
cuidado critico, con experiencia laboral en UCIP, una asesora metodoldgica, tres

auxiliares de investigacion y el investigador principal.

3.1. Formulacion de preguntas

Una vez determinada el area tematica sobre la que se desarrollaria la GPC, la fase
siguiente fue formular las preguntas clinicas mediante el formato PICO (Poblacién o
Problema, Intervencién, Comparacion y Resultado), puesto que permitiria definir los
componentes especificos de cada pregunta de investigacion, delimitando la busqueda y

centrdndose Unicamente en aquello que se deseaba conocer o profundizar.

El paso inicial fue seleccionar y priorizar los temas sobre los cuales surgirian las
preguntas clinicas, para ello el experto en el area entrevisto a 10 enfermeros
especialistas en cuidado critico con experiencia laboral en UCIPs de Instituciones de
tercer y cuarto nivel de complejidad en la ciudad de Bogota, Colombia, quienes bajo
consentimiento informado (Ver Anexo 3), respondieron a la Unica pregunta estructurada y
formulada con apoyo de la asesora metodolégica: “;Cudles son los fendmenos,

problemas, situaciones e intervenciones que considera relevantes en el Cuidado de
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Enfermeria a la familia del paciente pediatrico hospitalizado en la Unidad de Cuidado

Intensivo?”

Las respuestas de los profesionales entrevistados fueron codificadas mediante la técnica
de analisis de contenido (Krippendorff, 1990). El procedimiento consistié en observar la
frecuencia con que aparece cada respuesta a la pregunta, elegir las respuestas que se
presentan con mayor frecuencia en patrones generales de respuesta (respuestas
similares o comunes), listar estos patrones y después clasificar las respuestas elegidas
en temas generales, de acuerdo con un criterio l6gico, cuidando que sean mutuamente

excluyentes. Asi, cada tema seria agrupado en una categoria de necesidades.

Este analisis de contenido permitio la descripcion de 12 temas generales: Informacion a
la familia; Plan de egreso y cuidado en casa; Toma de decisiones; Apoyo emocional y
espiritual; Reanimacién cardiopulmonar y procedimientos invasivos; Limitaciéon de
esfuerzos terapéuticos; Proceso de fin de vida y muerte; Apoyo socio-cultural; La
participacién en el cuidado; Proximidad de la familia; Visita familiar; Rol parental y
dindmica familiar, y Necesidades bésicas de la familia; los cuales fueron organizados en
4 categorias: Necesidades cognitivas, Necesidades emocionales, Necesidades sociales y

Necesidades préacticas y/o basicas.

De acuerdo a los patrones y temas de respuestas se elaboraron algoritmos de relaciones
por las categorias establecidas para resumir los diversos aspectos de la atencion al
problema objeto de la GPC. A partir de estos se disefid un mapa general y completo de

preguntas frente a dichos aspectos.

Sobre las preguntas anteriormente definidas en el mapa se seleccioné un listado de 37
preguntas clinicas tentativas a formular, clasificadas en los diferentes apartados
estructurados y evaluadas segun criterios de evidencia y factibilidad, por el experto y el

asesor metodoldgico.

A partir de las preguntas tentativas, se aprobaron 29 preguntas de investigacion, a las
cuales se les realizé un proceso de reestructuracion con la estrategia PICO con el

propésito de abarcar las generalidades y especificidades de cada tema de interés.
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Posteriormente, se procederia a realizar las blsquedas de las piezas investigativas en
diferentes bases de datos y motores de busqueda con el fin de encontrar la evidencia

gue respondiera las preguntas de investigacion planteadas.

3.2.Busqueda bibliografica

La segunda fase del estudio fue la busqueda bibliografica a partir de las preguntas de
investigacion establecidas en la fase inicial. En esta fase participaron 3 auxiliares de

investigacion junto con el investigador principal.

Se realiz6 la busqueda de evidencia en 16 bases de datos (BIREME-LILACS, Cochrane
Library, Cuiden, EBSCOhost, Embase, JBI COnNECT+ (Joanna Briggs Institute, Clinical
Online Network of Evidence for Care and Therapeutics), NICE (National Institute for
Health and Clinical Excellence), Nursing@Ovid, PubMed, SciELO (Scientific Electronic
Library Online), ScienceDirect, Scopus, Springer, The Campbell Collaboration, Trip
Database y Wiley), 1 motor de busqueda (Google Académico) y 1 revista indexada

(Evidence Based Nursing Journal).

Figura 2. Proceso de inclusién y exclusion de estudios

Basqueda
inicial en la
base de datos

\

4168 articulos
encontrados

\

448 articulos 169 articulos
seleccionados > descartados

\

279 articulos N 236 articulos
revisados descartados
43 articulos

incluidos
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Tabla 1. Tabulacion de estudios por bases de busqueda

2| 81, 8] & 2
S0 2/8 5 58 8 8
BASE DE DATOS/MOTOR DE < | x| 2 §loX 2 S|k
BUSQUEDA/REVISTA O pd w o222 2| o <
T 3|4 8 §alg 3
< Zz | | 2 Z x| = W
L Ll L &)

n
BVS - BIREME 50 41| 9| 24| 4] 15| 4| 11
Cochrane Library - Wiley 262 | 262| 0| 31| 0| 22| 2| 20
Cuiden 35 34| 1 9| 2 5] 1 4
EBSCOhost - CINAHL 320 320 O] 18| 0] 10| 1 9
Embase 312 312 0| 26| 0| 12| 2| 10
Evidence Based Nursing Journal 6 6| O 0| O 0| O 0
Google Académico 866| 866| 0| 89| 0| 59| 8| 51
JBI CONNECT+ 28 281 O 2| 0 2] 1 1
NICE 238 238 0] 29| 2| 14| 2| 12
Nursing@Ovid 537 | 535 2| 55| 3| 31| 5| 26
PubMed - Medline 384| 384 0] 63| 2| 37| 9| 28
SciELO 26 26| 0] 14, O 8| 1 7
ScienceDirect 36 36| 0] 24| 0| 17| 2| 15
Scopus 159 | 159 0| 36| 0| 23| 3| 20
Springer 178 178 O 6| 0 6| 1 5
The Campbell Collaboration 0 0, 0 0] O 0, 0 0
Trip Database 731 731| 0| 22| 0] 18| 1| 17
TOTAL 4168 | 4156 | 12| 448 | 13 | 279 | 43| 236

Las palabras claves utilizadas fueron: “care” AND “nursing” AND “family” AND “Pediatric
Intensive Care Unit (PICU)”; “cuidado” AND “enfermeria” AND “familia” AND “Unidad de

Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP)".

Los criterios de inclusion para los documentos fueron: articulos publicados entre los afios

2006 y 2016, relacionados con el cuidado de la familia del paciente pediatrico en UCI.

Los criterios de exclusion para los documentos fueron: articulos publicados antes del afio

2006 y estudios realizados en poblacion adulta.

Tras la busqueda de la literatura cientifica en las diferentes bases de datos, el motor de
busqueda y la revista indexada se encontraron 4168 articulos, de los cuales se

seleccionaron 448, teniendo como referencia el titulo y el resumen. Posteriormente, se
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revisaron 279 articulos, descartandose 169 por encontrarse repetidos, no cumplir criterios
de inclusiébn o ser revisiones de tema. Finalmente, se realiza lectura y andlisis a
profundidad y se incluyen 43 de los 279 estudios revisados para la elaboracion de la
GPC, descartandose 236 articulos por no dar respuesta a las preguntas de investigacion

o tener un bajo nivel de evidencia. (Ver Figura 2 y Tabla 1)

3.3.Analisis de |a evidencia y elaboracion de
recomendaciones

La tercera y Ultima fase consistio en el analisis de la literatura y la generacion de
recomendaciones a partir de la evidencia encontrada, teniendo como referencia el
sistema de clasificacién de la SIGN sugerido por el GETS del Instituto de Investigaciones
Clinicas de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia en el
Manual metodoldgico para la elaboracion y adaptacion de Guias de Practica Clinica

basadas en la Evidencia (2009).

A cada uno de los articulos se le aplicé una lista de chequeo que evaluaba la calidad del
estudio dependiendo de la metodologia utilizada (Ver Anexos 4, 5, 6, 7 y 8), se clasificd
segun el nivel de evidencia (Tabla 1 y 2), se dio la respuesta a la pregunta de
investigacion, se formuld la recomendacion y se establecié el grado que podia proveer
(Tabla 3).

Tabla 2. Niveles de evidencia del Sistema SIGN (GETS, 2009)

NIVELES DE EVIDENCIA

Meta-analisis de alta calidad. Revision sistematica de Ensayo Clinico

1+ Aleatorizado (ECA), o ECA con un riesgo muy bajo de sesgo.
1 1+ Meta-analisis bien conducido, Revision sistematica, o ECA con un riesgo
bajo de sesgo.
1- Meta-analisis, Revisidn sisteméatica, o ECA con un riesgo alto de sesgo.

Revision sistematica de casos y controles o cohortes de alta calidad.
2++ | Estudio de cohortes o casos y controles de alta calidad, con muy bajo
riesgo de confusion o sesgo y una alta probabilidad de relacion causal.

2
o4 Estudio de cohortes o casos y controles bien conducido, con bajo riesgo
de confusién o sesgo y una probabilidad moderada de relaciéon causal.
5. Estudio de cohortes o casos y controles con alto riesgo de confusion o

sesgo Yy un riesgo significativo de relacién no causal.

3 Estudios no analiticos (Ej. Series y reportes de caso).

4 Opinioén de expertos.
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Tabla 3. Valoracion general del estudio del Sistema SIGN (GETS, 2009)

Se han cumplido todos o la mayoria de los criterios de calidad metodoldgica. En
++ los puntos en que no se han cumplido, se considera muy poco probable que
dicho incumplimiento pueda afectar a las conclusiones del estudio o revision.

Se han cumplido algunos de los criterios de calidad metodoldgica. Se considera
+ poco probable que los criterios que no se han cumplido o que no se describen
de forma adecuada puedan afectar a las conclusiones.

Se han cumplido sélo unos pocos criterios de calidad metodoldgica, o ninguno
- de ellos. Se considera probable o muy probable que esto afecte a las
conclusiones.

Tabla 4. Grados de recomendacion del Sistema SIGN (GETS, 2009)

GRADOS DE RECOMENDACION

Nota: El grado de recomendacion hace referencia a la fuerza de la evidencia sobre la
cual la recomendacion esta basada. Este grado no refleja la importancia clinica de la
recomendacion.

Al menos un meta-analisis, revisién sistematica o ECA calificado como 1++ y
directamente aplicable al a poblacion de interés; o Un cuerpo de evidencia
A | constituido principalmente por estudios calificados como 1+, directamente
aplicables a la poblacion de interés y que demuestra consistencia global de los
resultados.

Evidencia con estudios calificados como 2++, directamente aplicables a la
B | poblacién de interés y con consistencia global de los resultados; o Evidencia
extrapolada de estudios calificados como 1++ 0 1+

Evidencia que incluyen estudios calificados como 2+, directamente aplicables a
C | la poblacién de interés y con consistencia global de los resultados; o Evidencia
extrapolada de estudios calificados como 2++

Niveles de evidencia 3 o 4; o Evidencia extrapolada de estudios calificados
como 2+

3.4.Implementacion y Evaluacion

Estas etapas no fueron contempladas dentro del estudio, sin embargo, como mecanismo
de difusion, la GPC sera socializada publicamente ante jurados evaluadores, se
presentard en diferentes eventos académicos de enfermeria (encuentros de pares,
simposios, coloquios, seminarios, entre otros), se publicard en una revista indexada y
estard a disposicion de las Instituciones de salud que consideren pertinente su aplicacion
como una herramienta valiosa para Enfermeria en el Cuidado de la familia del paciente

pediatrico hospitalizado en UCI.

Adicionalmente estara disponible para nuevos proyectos investigativos en los que se
realice la implementacidn, el seguimiento, la evaluacion y/o la actualizacion de la GPC, a

la par con los avances cientificos relacionados con el area tematica.
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3.5.Consideraciones éticas

El presente estudio tuvo en cuenta las Pautas Eticas Internacionales (Ginebra, 2002),
establecidas por el Consejo de Organizaciones Internacionales de Ciencias Médicas
(CIOMS), asi como las Normas cientificas, técnicas y administrativas para la
Investigacion en Salud en Colombia, contempladas en la Resolucion 8430 de 1993, en la
cual, teniendo en cuenta el Articulo 11, este estudio se clasific6 como una investigacion
sin riesgo, dado que las técnicas y los métodos de investigacion documental empleados
fueron retrospectivos y no se realizé ninguna intervencion o modificacion intencionada de

variables bioldgicas, fisiologicas, psicoldgicas o sociales a individuos (Ver Anexo 9).

De igual forma se puso a consideracion el Articulo 29 de la Ley 911 de 2004 (Cddigo
Deontolégico de Enfermeria en Colombia) donde se menciona que “los procesos de
investigacion en que el profesional de enfermeria participe o adelante, deberan
salvaguardar la dignidad, la integridad y los derechos de los seres humanos, como
principio ético fundamental. Con este fin, conocera y aplicara las disposiciones éticas y
legales vigentes sobre la materia y las declaraciones internacionales que la ley
colombiana adopte, asi como las declaraciones de las organizaciones de enfermerias

nacionales e internacionales”.

Por otra parte, se asegurd la proteccion a la propiedad intelectual y los derechos de autor
de los estudios consultados, contemplando el Articulo 61 de la Constitucion Politica de
Colombia de 1991, la Ley 23 de 1982 y el Acuerdo 035 de 2003

Por Ultimo, se resalta el compromiso con el aprovechamiento responsable de los
recursos naturales, fomentando el ahorro, la reduccion, la recuperacion, la reutilizacion y
el reciclaje, contemplado en el Acuerdo 16 de 2011, a través del cual se establece la

Politica Ambiental de la Universidad Nacional de Colombia.
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3.6. Recursos

Los recursos necesarios (Ver Anexo 1y 2) para el desarrollo de la GPC fueron:

3.6.1.Recursos humanos

» Investigador principal.
» Tres auxiliares de investigacion.
» Diez enfermeros especialistas en cuidado critico.

= Directora de proyecto de investigacién y asesora metodoldgica.

3.6.2.Recursos fisicos y logisticos

= Computador portatil.
= Impresora.
= Papeleria.

= Transporte.

3.6.3.Recursos bibliograficos
= Biblioteca Gabriel Garcia Marquez (Universidad Nacional de Colombia, Sede
Bogotd).

» Sistema Nacional de Bibliotecas (SINAB), Universidad Nacional de Colombia.
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4. Guia de Préactica Clinica

Hasta la fecha, solamente Davidson et al. (2007), del American College of Critical Care
Medicine (ACCM) de la Society of Critical Care Medicine (SCCM), han publicado una
Guia de Préctica Clinica (GPC) para la atencion a la familia en UCI. La guia, basada en
el modelo de atencién centrado en el paciente, propone recomendaciones al equipo
multidisciplinario de salud para apoyar a las familias e incorporarlas en la toma de
decisiones y el cuidado de los pacientes que requieren atencion en UCIs adultos,

pediatricos y neonatales.

Otros estudios han demostrado que el cuidado centrado no solamente en el paciente sino
en el familia se asocian con mejores resultados clinicos en los nifios (Shields et al., 2007;
Lima y Lima, 2011; Shields et al., 2012; Bernal y Horta, 2014). La necesidad de cuidado
de enfermeria a las familias en la UCIP es primordial, debido a que la participacién de
éstas influencian profundamente en la toma de decisiones y en las condiciones de los
nifios, teniendo en cuenta ellos, en su mayoria, son incapaces de comunicarse e informar

como desean ser cuidados.

Las familias expresan el deseo de tener un rol importante en cuidado de los nifios y piden
al personal de salud hacer un mejor trabajo por responder a sus necesidades, pues
frecuentemente se sienten privadas, desinformadas o desconocen del cuidado cotidiano
de los nifios en la UCIP. (Shields et al., 2007; Shields et al., 2012; Bernal y Horta, 2014).

Teniendo en cuenta lo anterior, la presente GPC establece un conjunto de
recomendaciones y/o estandares de intervenciones eficientes y actualizadas, dirigidas al
enfermero, para ayudar a satisfacer las principales necesidades de las familias y
solucionar diversos fendmenos, problemas y/o situaciones que puede experimentar en la
UCIP, con el fin de garantizar una mejor toma de decisiones en el quehacer diario de su

practica profesional y una éptima gestién del cuidado.
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Las recomendaciones de la guia, establecidas a partir de las respuestas a las preguntas
de investigacion, se agrupan en 4 categorias generales, segun el grupo de necesidades
de la familia del paciente criticamente enfermo: necesidades cognitivas, necesidades

emocionales, necesidades sociales y necesidades basicas y/o practicas.

4.1.Necesidades cognitivas

Las necesidades cognitivas son aquellas que hacen referencia al conocimiento de la
familia sobre el nifio y las particularidades de la UCI. (Verhaeghe, Defloor, Van Zuuren,
Duijnstee y Grypdonck, 2005; Pardavila y Vivar, 2012; Alvarado y Rodriguez, 2014;
Alvarado y Rodriguez, 2015)

La necesidad de informacién es identificada y descrita como una de las mas importantes
para los miembros de las familias de nifios hospitalizados en la UCIP (Sturdivant y
Warren, 2009; Latour et al., 2011; Alvarado y Rodriguez, 2015; Foster, Whitehead y
Maybee, 2016). Es importante que la informacion sea lo méas exacta posible y se
proporcione de una manera comprensible (Foster et al., 2016; Michelson, Clayman,
Ryan, Emanuel y Frader, 2016). Varios estudios se ocupan de qué profesional puede
satisfacer mejor la necesidad de informacién de la familia. Las familias afirman que el
médico debe ser el primero en brindar informacion y luego el enfermero. Mas
especificamente, las familias afirman que quieren informacién especifica del médico
sobre la condicion, el pronéstico y el tratamiento preciso del paciente al menos una vez al
dia. De los enfermeros, esperan informacion sobre el cuidado diario, las razones de
tratamientos particulares, el funcionamiento y las reglas de la UCI, el equipo de trabajo y
las diversas disciplinas presentes y lo que hacen en pro del paciente. La familia necesita
hablar con el enfermero tanto como sea posible y desean ser contactados en cualquier
momento para recibir informacién en caso de presentarse algin cambio en la condicion

del paciente. (Verhaeghe et al., 2005)

Aunque la necesidad de informacion es eminente no siempre se satisface. Esto puede
deberse al hecho de que los enfermeros, asi como otros integrantes del equipo de salud,
no siempre se interesan por las necesidades cognitivas de la familia o desestiman su

importancia. Por otra parte, los enfermeros consideran proporcionar informacion
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principalmente para cumplir una tarea del médico. Subestiman su rol independiente en la
provision de informacion especifica del cuidado o suponen que las necesidades de

informacién del paciente ya estan satisfechas. (Verhaeghe et al., 2005)

4.1.1.;Cuédles son los temas de mayor relevancia sobre los que la

familia del nifio debe recibir informacion en la UCI?
Lo mas relevante para las familias del nifio hospitalizado en la UCIP es saber a diario
sobre la condicion del nifio, qué cosas se le hicieron, cual es el tratamiento que recibe,
conocer el equipo de salud que lo cuidan, qué miembro del equipo puede brindar
informacion y qué persona especifica se puede llamar al hospital cuando no se puede
asistir (Sturdivant y Warren, 2009) (Nivel de evidencia: 3), asi como las posibilidades de
supervivencia y las ventajas y/o desventajas del cuidado al final de vida. (Foster,
Whitehead y Maybee, 2016) (Nivel de evidencia: 1+)

Debido a que las unidades pediatricas son areas altamente tecnificadas, los enfermeros
deben ser mas conscientes de la necesidad de proporcionar informacién a las familias
antes de entrar en la UCIP (Frazier, Frazier y Warren, 2010; Foster et al., 2016). Las
familias deben ser informadas sobre el funcionamiento de la UCIP, los horarios de visita,
cuando se producen rondas y cuando y como se puede abordar al equipo de salud para

recibir informacion. (Davidson et al., 2007) (Nivel de evidencia: 2++)

La familia debe ser informada sobre los requisitos del nifio en la UCI; las rutinas y las
reglas de la UCI; los nUmeros de contacto del enfermero a cargo y del médico asistente;
los nombres de las personas con los que puede hablar y consultar; las definiciones de la
condicibn médica, la etiologia, el tratamiento, el cuadro clinico y el prondstico;
procedimientos e intervenciones a realizarse en la UCI, las razones de éstos y como se
realizan; la participacion de la familia en el cuidado y sus ventajas; los cambios en la
apariencia del nifio y las razones de esto; los métodos de control del dolor
farmacoldgicos y no farmacoldgicos y sus efectos. (Roets, Rowe-Rowe y Nel, 2012)

(Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: La (El) enfermera(o) en la UCIP debe informar a la familia sobre la

condicién del nifio, las intervenciones de enfermeria, el personal a cargo y la forma de
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contactarlos y las ventajas y/o desventajas del cuidado al final de vida. (Grado de

recomendacion: C)

Recomendacion 2: La (El) enfermera(o) deben proporcionar informacion a las familias
antes de su ingreso a la UCIP sobre su funcionamiento, los horarios de visita, las rondas
interdisciplinares y la manera de abordar al equipo de salud para recibir informacion.

(Grado de recomendacion: C)

Recomendacién 3: La familia debe ser informada adicionalmente sobre los requisitos del
nifio en la UCI, las rutinas y las reglas de la UCI, los procedimientos e intervenciones a
realizarse, la participacion de la familia en el cuidado, los cambios en la apariencia del
nifio y los métodos de control del dolor farmacoldgicos y no farmacoldgicos y sus efectos.

(Grado de recomendacion: D)

4.1.2.¢,Qué factores intervienen en la satisfaccion de la necesidad
de informacion de la familia del paciente pediatrico
hospitalizado en la UCI?

La mayoria de las conversaciones con los padres en la UCIP implica dar explicaciones.

Los miembros del equipo de salud sugieren un esfuerzo para incluir a los padres en las

discusiones y garantizar su comprension; al igual que lo solicitan los padres, quienes

manifiestan la necesidad de prestar mas atencién a proporcionar informaciéon de una

manera comprensible. (Michelson, Clayman, Ryan, Emanuel y Frader, 2016) (Nivel de

evidencia: 3)

El equipo de salud en la UCIP tiene la responsabilidad de sintetizar grandes cantidades
de informacién y traducirla en una forma que las familias no sé6lo puedan entender, sino
también usar para tomar decisiones frente a situaciones que alteren la vida de sus hijos.
La comunicacion efectiva en la UCIP frecuentemente puede verse afectada por la
cantidad limitada de tiempo que el equipo de salud tiene para construir una relacion de

confianza con las familias. (Zurea y Corriveau, 2012) (Nivel de evidencia: 4)

La comunicacion y la informacioén, elementos fundamentales del Cuidado Centrado en la
Familia en la UCIP (Zurea y Corriveau, 2012; Foster et al., 2016), mantienen estrecha

relacion con el estrés de los padres, la satisfaccion, el cuidado, el tratamiento, la toma de
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decisiones y los resultados de salud. Los altos niveles de estrés y ansiedad de los padres
debido a la enfermedad, el tratamiento, el cambio de rol, la apariencia del nifio, el
ambiente y la necesidad de confiar en el equipo de salud, son factores que repercuten en
la capacidad de los padres para comprender la informacion, tomar decisiones adecuadas

y funcionar de manera adecuada como normalmente lo harian. (Foster et al., 2016)

La mayoria de conflictos en la UCIP se deben a desacuerdos entre el equipo de salud y
la familia, asi como entre el equipo mismo. La causa mas comun de conflicto se debe a la
comunicacion deficiente, incluyendo la falta de informacion, el lenguaje incomprensible,
los desacuerdos sobre el plan de atencién y las discusiones sobre el fin de vida. (Foster
et al., 2016)

La forma en que se transmite la informacién a nifios, padres y familias es una condicién
importante que, cuando se realiza eficazmente por parte del equipo de salud, con
empatia y estilos de comunicacién apropiados, ayuda a disminuir los niveles de estrés y
aumentar la satisfacciéon de la atencion en los padres. (Foster et al.,, 2016) (Nivel de

evidencia: 1+)

Recomendacion 1: El personal de enfermeria de la UCIP debe ser lo mas consecuente
posible, orientando y brindando informacion a la familia de manera regular y en un

lenguaje comprensible. (Grado de recomendacion: D)

Recomendacién 2: La (El) enfermera(o) debe proporcionar la cantidad de tiempo
necesario para construir una relacion de confianza con las familias que permita el

mantenimiento de una comunicacion efectiva. (Grado de recomendacion: D)

Recomendacion 3: La (El) enfermera(o) debe garantizar un ambiente que disminuya los
niveles de estrés y ansiedad de la familia del nifio hospitalizado en la UCI para favorecer
la comprension de la informacién, la adecuada toma de decisiones y el funcionamiento

familiar eficaz. (Grado de recomendacion: B)

Recomendacion 4: Para mantener una comunicacion eficiente la (el) enfermera(o) debe

mantener acuerdos comunes frente al plan de atencién y las discusiones sobre el fin de
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vida, evitando la omision de informacién y procurando un lenguaje comprensible. (Grado

de recomendacion: B)

Recomendacion 5: La (El) enfermera(o) debe brindar la informacién de una manera

empatica y con un estilo de comunicacion apropiado para disminuir los niveles de estrés

y aumentar la satisfaccion de la atencion en la familia. (Grado de recomendacion: B)

4.1.3.;,Cémo valorar la necesidad de la informacién de la familia

del niflo hospitalizado en la UCI?

Para realizar una adecuada valoracion de la necesidad de informacion de la familia del

paciente pediatrico en la UCI, la evidencia reporta algunos instrumentos, tales como:

Nurse Parent Support Tool (NPST) es una instrumento valido y fiable (coeficiente alfa
de Cronbach de 0,95) disefiada para medir la percepcion de los padres sobre el
apoyo de enfermeria durante la hospitalizacion de su hijo (Ver Anexo 10). Esta
herramienta no solo valora el soporte de comunicacién e informacion sino también el
apoyo emocional, el apoyo estimulante al rol parental y el apoyo al cuidado del nifio.

(Mortensen, Simonsen, Eriksen, Skovby, Dall y Elklit, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

Quality of Communication Questionnaire (QOC), herramienta validada y fiable
(coeficiente alfa de Cronbach de 0,85), que evalla la satisfaccién de los pacientes y
sus familias frente a la calidad de la comunicacién del clinico sobre el cuidado al final
de la vida (Ver Anexo 11). Algunos de los items del QOC han sido tomados para su
aplicacion en las familias del paciente pediatrico en la UCI. (Starks et al., 2016) (Nivel

de evidencia: 1+)

Communication Assessment Tool (CAT), un instrumento validado y fiable (coeficiente
alfa de Cronbach de 0,98), que evalia la comunicacion en entornos de atencién
hospitalaria (Ver Anexo 12). La CAT ha sido adaptada para su aplicacion en los
padres de los nifios hospitalizados en la UCIP. (Michelson et al., 2016) (Nivel de

evidencia: 3)

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) puede utilizar los instrumentos Quality of

Communication Questionnaire (QOC), Nurse Parent Support Tool (NPST) vy
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Communication Assessment Tool (CAT) para valorar la necesidad de informacién de la

familia del nifio hospitalizado en la UCI (Grado de recomendacion: C)

4.1.4.;Cuéles son las intervenciones de cuidado para mantener
un proceso comunicativo efectivo con la familia del nino
hospitalizado en la UCI?

La educacion de los padres puede ser muy util para minimizar el estrés en la UCIP y

favorecer una adecuada comunicacion. Los padres que reciben informacion escrita y en

audio acerca del comportamiento de los nifios, las interacciones entre padres e hijos y el

tratamiento brindado tienen menos estrés, menos sintomas depresivos y una mejor

vinculacién e interaccién con sus hijos. (Davidson et al., 2007) (Nivel de evidencia: 2++)

Foster et al. (2016) reportan tres estudios en UCIP que exploraron la introduccion de una
enfermera de enlace (gestora de casos) y/o la implementacién de un folleto con el fin de
orientar, preparar y brindar explicaciones y recomendaciones a los padres antes de la
transferencia de informacion. Se evidenciaron resultados significativos en la disminucién
de la ansiedad y el aumento de la satisfaccion en las familias, ademas de reportarse
estas intervenciones como importantes y Utiles por parte de los miembros del equipo de

salud. (Nivel de evidencia: 1+)

Michelson et al. (2016) emplearon la conferencia familiar, como mecanismo de
intervencion, con el proposito de favorecer la transferencia de informacion entre el equipo
de salud y los padres de los nifios hospitalizados. La conferencia familiar (reunion
planificada en la que participan padres, profesionales de la salud, otros profesionales de
apoyo y familiares 0 amigos de los padres) junto con la aplicacion de un instrumento
post-conferencia (Communication Assessment Tool, CAT), les permitié identificar que
para los padres es relevante recibir explicaciones, incluirlos en las discusiones y prestar
mas atencién a proporcionar informaciéon de una manera comprensible. (Nivel de

evidencia: 3)

Justice et al., 2016, con el objetivo de mejorar la comunicacién durante las rondas
multidisciplinarias diarias y la comprension de la informacion entre el equipo de salud, los
pacientes y sus familias en una UCIP, implementaron una intervencion que consistia en

la representacién visual de las metas diarias del paciente a través de un proceso de
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registro/lectura. El tablero de metas diarias facilitaba el desarrollo consistente de planes
integrales e individualizados, fomentaba la atencién dirigida a objetivos y proporcionaba
una lista de verificacion para que el equipo de salud y los padres se mantuvieran

informados a diario. (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) tener en cuenta que la familia
puede recibir informacion escrita y en audio acerca del comportamiento de los nifios, las
interacciones entre padres e hijos y el tratamiento brindado. (Grado de recomendacion:
C)

Recomendacién 2: La familia debe ser preparada y orientada por un(a) enfermero(a) de
enlace (gestor(a) de casos) y/o mediante la entrega de un folleto que brinda
explicaciones y recomendaciones previas a la transferencia de informacién en la UCI.

(Grado de recomendacion: B)

Recomendacién 3: Se recomienda a la (al) enfermera(o) la conferencia familiar como
intervencion de cuidado, pues favorece la transferencia de informacion entre el equipo de

enfermeria y la familia del nifio hospitalizado en la UCI. (Grado de recomendacion: D)

Recomendacién 4: La representacion visual en un tablero de las metas diarias con el
paciente permite al equipo de enfermeria y la familia estar informados a diario. (Grado de

recomendacion: D)

4.1.5.¢.Involucrar a la familia del nino en las rondas
interdisciplinarias de la UCI facilita el acceso a la
informacioén y/o resolucion de dudas?

Diversos autores coinciden en que la participacion de la famila en rondas

interdisciplinarias es beneficiosa y su inclusion brinda una mejor oportunidad para

obtener informacién. La carga impuesta por los desafios relacionados con la privacidad y

la enseflanza es compensada con el mejoramiento de la comunicacién bidireccional entre

las familias y el equipo de salud. (Davidson et al., 2007) (Nivel de evidencia: 2++)

El American College of Critical Care Medicine (ACCM) y la American Academy of

Pediatrics (AAP) recomiendan que las rondas interdisciplinarias, presentaciones de casos
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y discusiones sobre los nifios criticamente enfermos se realicen en presencia de los
padres. Durante las rondas, los padres tienen la oportunidad de hacer preguntas, aclarar
informacioén y participar en la toma de decisiones. (Davidson et al., 2007; Meert, Clark y
Eggly, 2013) (Nivel de evidencia: 2++)

Los beneficios potenciales de las rondas interdisciplinarias centradas en la familia
incluyen una mayor oportunidad para que los padres den y reciban informaciéon y mejoren
su comprension de la condicién y el plan de tratamiento de su hijo. Otros beneficios para
los padres incluyen el apoyo de su rol parental, una mayor capacidad para abogar por su
hijo y participar en las decisiones clinicas, una mayor transparencia y confianza de los
profesionales de la salud y un mayor sentimiento de respeto. Adicionalmente, los
enfermeros tienen una mayor oportunidad de educar a los padres, entender las
perspectivas de la familia y reducir la necesidad al mediar la comunicaciéon entre el
médico y la familia. Sin embargo, también pueden existir riesgos potenciales asociados a
las rondas como el aumento de la ansiedad y la confusion de los padres debido a la mala
interpretacion de los temas discutidos, las violaciones de la privacidad y la
confidencialidad y la privacion de discusiones dificiles que son de relevancia médica.
(Meert et al., 2013) (Nivel de evidencia: 3)

Las familias reportan altos niveles de satisfaccion y bajos niveles de ansiedad con las
rondas interdisciplinarias centradas en la familia. Para los padres es importante participar
de las rondas porque estas les permiten estar informados, participar en la atencion y
cumplir con su rol parental. Una cultura de presencia familiar en las rondas
interdisciplinares en la UCI lleva a los padres a sentirse empoderados e incluidos. (Levin,
Fisher, Cato, Zurca y October, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

El acceso abierto a las rondas interdisciplinarias para las familias mejora la calidad de la
atencion, la comunicacién y el intercambio de informacion. Las rondas abiertas son mas
beneficiosas para los padres en comparacion de aquellas que se realizaban sin su
presencia. La violacién de la privacidad, el aumento del estrés, la reduccion del tiempo de
ensefianza médica y la participacion de los padres no se perciben como resultados

negativos de las rondas abiertas. (Foster et al., 2016) (Nivel de evidencia: 1+)
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Recomendacion 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) garantizar la participacion de la
familia en las rondas interdisciplinarias en la UCIP por considerarse una practica

beneficiosa y una oportunidad para obtener informacién. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacién 2: Se recomienda a la (al) enfermera(o) valorar y gestionar la necesidad
de la presencia de la familia en las rondas interdisciplinarias, presentaciones de casos y

discusiones sobre los nifios en la UCIP. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacion 3: Las familias en la UCIP deben tener acceso abierto a las rondas
interdisciplinarias pues mejoran la calidad de la atencién, la comunicacién y el

intercambio de informacion. (Grado de recomendacion: B)

4.1.6.¢La participacion de la familia en el cuidado del nifio
hospitalizado en la UCI facilita la transferencia de
informacion?

La necesidad de atencion centrada familia es mayor en la UCIP, dado que la

participacion de los padres influye profundamente en la toma de decisiones clinicas y los

resultados del nifio. La participacion de la familia del nifio en la UCI facilita el intercambio

de informacién y mejora la comunicacion. (Shields et al., 2007; Davidson et al., 2007)

(Nivel de evidencia: 2++)

La participacion de los padres en el cuidado de sus hijos en la UCI, ademas de favorecer
la proximidad, permite identificar las expectativas y necesidades de la familia,
proporcionar informacion y ensefiar sobre los cuidados que pueden brindar (alimentacion,
aseo y confort, entre otros). (Shields et al., 2007; Power y Franck, 2008) (Nivel de

evidencia: 2++)

Recomendacién 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) facilitar la participacion de la
familia en el cuidado del nifio en la UCIP pues permite el intercambio de informacion,

mejora la comunicacion y ofrece bienestar. (Grado de recomendacioén: C)
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4.1.7.¢:Qué estrategias se requieren para que la familia del nifio y
el equipo de salud de la UCI puedan alcanzar un consenso
en launatoma de decisiones?

La toma de decisiones requiere una asociacion auténtica entre el equipo de la salud, los

pacientes y sus familias. A través de esta asociacion, se identifican las preferencias de

los pacientes y/o sus seres gqueridos, se reconocen sus valores y experiencias, se
disminuye la ansiedad de las familias, se obtienen aportaciones adecuadas en las

decisiones y se fomenta la confianza en el equipo de salud. (Davidson et al., 2007)

Adicionalmente, deben establecerse reuniones regulares (dentro de las primeras 24 a 48
horas después de la admisién en la UCI y segln la evoluciéon del paciente) entre los
miembros del equipo de la UCI, asi como entre el equipo y la familia del nifio. Para que la
toma de decisiones sea efectiva se necesitan habilidades de comunicacién, gestion de
conflictos y facilitacién de reuniones. La toma de decisiones compartida produce menos
conflictos de decision, crea menos expectativas irreales en los padres, permite obtener
una comprension mas precisa de la condicion de salud de su hijo y mejora la
colaboracion entre el equipo de la UCI y la familia. La toma decisiones implica un
esfuerzo por lograr un consenso y determinar el mejor curso de accion. (Davidson et al.,
2007) (Nivel de evidencia: 2++)

Recomendacion 1: La toma de decisiones en la UCIP se basa en una asociacion de
criterios entre el nifio y/o su familia y el equipo de salud que puede ser liderada por la (el)

enfermera(o). (Grado de recomendacion: C)

Recomendacién 2: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar la realizacion de
reuniones entre el equipo de salud y la familia para la toma de decisiones dentro de las
primeras 24 a 48 horas después de la admision en la UCI y segln la evolucién del nifio.

(Grado de recomendacion: C)

Recomendacién 3: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe estar capacitado en habilidades
de comunicacién, gestion de conflictos y facilitacion de reuniones. (Grado de

recomendacion: C)
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4.1.8.,Qué beneficios en cuanto a la necesidad de informacién
conlleva el brindar un plan de egreso a la familia del nifio
hospitalizado en la UCI?
Dar de alta a un nifio y su familia de la UCIP es un proceso requiere la colaboraciéon del
equipo multidisciplinar de la UCIP, especialmente cuando existen condiciones de
cronicidad o se requiere el uso de dispositivos tecnolégicos y/o médicos. Los padres de
los nifios que son dados de alta de la UCIP con secuelas se encuentran limitados y
perdidos a la hora de solicitar ayudas econémicas y otro tipo de recursos, por lo que se
les puede orientar antes de salir del hospital. (Casanueva-Mateosa et al., 2007) (Nivel de

evidencia: 3)

Esta situacion es un desafio para la familia y el equipo de salud dado la necesidad de
educacion y la prolongacion de la estancia hospitalaria del nifio. Sin embargo, un plan
educativo estructurado al momento del egreso puede contribuir a estancias hospitalarias
mas cortas. El pensamiento creativo, la flexibilidad y la comunicacién continua con la
familia permite al equipo de salud anticiparse a los retrasos y desarrollar soluciones que
puedan aliviar algunos impedimentos comunes no clinicos (por ejemplo, dificultades para
el cuidado en casa) y la aparicion de enfermedades intercurrentes. (Graf, Montagnino,
Hueckel y McPherson, 2008)

La planificacion del egreso puede verse afectado por los recursos familiares y
economicos, el trabajo en equipo y los problemas del sistema de salud. Para las familias
es importante reconocer que los desafios no terminan con la salida del nifio a su casa. La
familia necesita educacion especial y habilidades para cuidarlo de manera competente.
Un plan educativo de egreso permite disminuir la variabilidad en el cuidado, facilitar la
identificacion temprana de impedimentos de entrenamiento y egreso y disminuir el

namero de reingresos. (Graf et al., 2008) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: La (El) enfermera(o) debe gestionar la realizacion de un plan
educativo de egreso a la familia del paciente pediatrico, con el fin de disminuir las
complicaciones, los reingresos y garantizar el aprendizaje de habilidades para cuidar al

niflo de manera competente. (Grado de Recomendacion: D)
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4.2.Necesidades emocionales

Las necesidades emocionales hacen referencia a los sentimientos que experimenta la
familia como consecuencia de la hospitalizacién del nifio en la UCI. (Verhaeghe et al.,
2005; Pardavila y Vivar, 2012; Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015)

El apoyo emocional a las familias por parte de los profesionales de la salud es un
aspecto importante que contribuye a su bienestar. A su vez, la familia siente que el
vinculo que se crea con el equipo de salud en la UCI es fuerte. No obstante, la evidencia
sefala que con frecuencia los enfermeros subestiman las necesidades emocionales de
los familiares, por lo que realizan pocos cuidados al respecto. (Verhaeghe et al., 2005;
Pardavila y Vivar, 2012)

La esperanza parece ser de mayor importancia en cambios repentinos, inesperados y
graves en la condicién del nifio (Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez,
2015). En estos casos, puede ser necesaria la colaboracién de otras disciplinas, que
ofrecen servicios sociales o de apoyo espiritual (trabajo social, psicologia y el clero).
Estas figuras ayudan a dar sentido a la situacion que la familia esta viviendo y favorece
asi su bienestar emocional. Ademas, la espiritualidad puede ayudar a la familia a tener
esperanza y puede dar los recursos necesarios para superar una situacion dificil.
Cualquiera que sea la fuente de apoyo, la esperanza es percibida por la familia como una
necesidad que proporciona sentido, tranquilidad y alivia el sufrimiento. Sin embargo, para
gue esto suceda es importante que sientan seguridad y confianza en el equipo de la

salud. (Pardavila y Vivar, 2012; Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015)

Finalmente, otra de las principales necesidades emocionales expresadas por los
familiares corresponde a la necesidad de proximidad con el nifio. Los padres que se
encuentran alejados del nifilo muestran mayor ansiedad a diferencia de aquellas que
pueden estar cerca (Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015). Esta
necesidad es alin mas notable en el caso de fallecimiento, donde se ha observado que la
cercania en la fase de muerte inminente ayuda a preservar el bienestar familiar,

favoreciendo asi el proceso de duelo en la familia. (Pardavila y Vivar, 2012)
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4.2.1.;Cuéles son las principales situaciones que afectan el
componente emocional y espiritual de la familia del nifio
hospitalizado en la UCI?

La alta probabilidad de muerte del nifio en la UCIP; la admisién no planeada en la misma;

el nivel del dolor que el nifio experimenta y su relacion con el prondstico; ver otro nifio

morir o presentar angustia durante su estancia en la UCIP; el entorno de la UCIP, y los

procedimientos que se realizan alli, son situaciones que afectan el componente

emocional y espiritual de la familia. (Atkins, Colville y John, 2012) (Nivel de evidencia: 3)

Las situaciones de crisis vital y la muerte inminente; la falta de control de la situacion; la
incertidumbre en los momentos de espera y sobre el futuro del nifio; los cambios de rol
familiar, y no sentirse preparado para la toma de decisiones, son otros factores
generadores de estrés y desequilibrio en la unidad familiar. (Foster et al., 2016) (Nivel de

evidencia: 1+)

Recomendacién 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) estar preparado ante
situaciones que afectan emocional y espiritualmente a la familia en la UCIP, como la
admision no planeada del nifio, el entorno, el dolor del nifio y su relacion con el
pronéstico, el riesgo inminente de muerte, la angustia o la muerte de otro nifio, la
realizacion de procedimientos, la falta de control de la situacién, la incertidumbre en los
momentos de espera y sobre el futuro del nifio, los cambios de rol familiar y la toma de

decisiones repentina. (Grado de recomendacion: C)

4.2.2.¢,Cuéles son las necesidades emocionales y espirituales
mas relevantes en el cuidado de la familia del paciente
pediatrico hospitalizado en la UCI?
Las necesidades mas relevantes de las familias de los nifio hospitalizados en la UCI son:
mantener la esperanza, entendida no solo como la ausencia de muerte, sino también
como una muerte digna o sin dolor, ademas de la esperanza de compartir mas tiempo
juntos; recibir respuestas a sus preguntas de forma honesta y claras, con el fin de
entender lo que ocurre con el paciente; ser notificados oportunamente sobre cualquier
cambio en el estado de salud; permitirse las visitas en cualquier momento; sentir la
seguridad de que reciben una atencién de calidad, esto reconforta a la familia; recibir

apoyo espiritual para fortalecer el afrontamiento familiar. El personal de la UCI debe estar
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capacitado para evaluar esas necesidades y los niveles de estrés y ansiedad de los
miembros de la familia. (Davidson et al., 2007; Butler, Copnell y Willetts, 2013). (Nivel de

evidencia: 2++)

Otra necesidad emocional de gran relevancia es la proximidad, importante para disminuir
tanto la ansiedad de los padres como la de los nifios. La compafiia constante de los
padres les permite conservar de alguna manera su rol de cuidador, les brinda
tranquilidad, satisfaccion y les facilite la participacion en el proceso de hospitalizacion de

su hijo. (Alvarado y Rodriguez, 2014) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) mantener la esperanza en la
familia del nifio sin crear falsas expectativas; favorecer la proximidad; brindar respuestas
honestas y comprensibles; notificar oportunamente cambios en el estado de salud del
nifio; facilitar las visitas flexibles; brindar una atenciéon segura y de calidad; ayudar al
control de los niveles de estrés y ansiedad, y ofrecer apoyo espiritual. (Grado de

recomendacion: C)

4.2.3.;,Como valorar las necesidades emocionales y espirituales
mas frecuentes de la familia del paciente pediatrico
hospitalizado en la UCI?

Para valorar las necesidades emocionales y espirituales de la familia del nifio

hospitalizado en la UCI, se puede emplear algunos instrumentos como la Parental

Stressor Sacle: PICU y el cuestionario Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI).

(Latour, van Goudoever y Hazelzet, 2008) (Nivel de evidencia: 2++)

La Parental Stressor Scale: PICU, permite identificar los factores estresores y el grado de
estrés de la familia durante la admision del nifio a la UCIP, proporcionando a la
enfermera informacion valiosa para planear intervenciones y estrategias de apoyo
emocional y psicolégico para al afrontamiento (Coeficiente alfa de Cronbach entre 0,95)
(Ver Anexo 13). (Latour et al., 2008) (Nivel de evidencia: 2++)

El cuestionario CCFNI es un instrumento que evalta el grado de importancia que la
familia otorga a las necesidades de las dimensiones de comunicacion, apoyo, seguridad,

proximidad y confort (Coeficiente alfa de Cronbach entre 0,88 a 0,96) (Ver Anexo 14).
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Esta herramienta permite evaluar las necesidades emocionales y espirituales de la
familia del nifio hospitalizado en la UCIP, contempladas en algunos items de las
dimensiones de apoyo, seguridad y proximidad. (Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y
Rodriguez, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: La (El) enfermera(o) puede utilizar la Parental Stressor Scale: PICU y
el Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI) para la valoracién de las necesidades
emocionales y espirituales de la familia del paciente pediatrico critico. (Grado de

recomendacién: C)

4.2.4.¢;Cuédles son las intervenciones de cuidado mas pertinentes
para satisfacer las necesidades emocionales y espirituales
de la familia del nifio hospitalizado en la UCI?

Diversos estudios demuestran gque intervenciones basadas en la familia, individualizadas

y formalizadas, sobre estrategias de afrontamiento y técnicas de manejo del estrés,

reunion de padres de pacientes actuales con padres de pacientes anteriores y la

escritura de diarios, reducen el estrés y mejoran las interacciones entre padres e hijos.

(Davidson et al., 2007)

Davidson et al. (2007) recomienda evaluar las necesidades emocionales y espirituales en
las familias; intervenir todo el equipo interdisciplinario en momentos de crisis; participar
de las costumbres religiosas familiares; brindar educacion frente a la enfermedad, las
complicaciones y la muerte; evaluar los conocimientos de la familia; brindar cuidados
paliativos, y dar soporte y acompafiamiento en el duelo familiar. (Davidson et al., 2007)

(Nivel de evidencia: 2++)

Mostrar empatia, compartir sentimientos, fomentar el contacto con el nifio y dejar que
dispongan de objetos considerados simbdlicos, respetando su cultura y aceptando el
componente espiritual, son otras estrategias de apoyo y soporte emocional y espiritual

para la familia. (Pascual-Fernandez, 2014) (Nivel de evidencia: 3)

Es importante el apoyo a través de estrategias de afrontamiento eficaces que busquen
centrar a la familia del niflo nuevamente en su cotidianidad. (Atkins et al., 2012).

Tomlinson, Peden-McAlpine y Sherman (2012) plantean un modelo de intervencion de
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enfermeria centrado en la familia y afirman que el cuidado debe ir estar orientado bajo
tres &reas: 1) fortalecimiento de los limites y los roles familiares; 2) fomentar el
afrontamiento y la comunicacion; y 3) fomentar la identidad y los valores de la Familia.

(Nivel de evidencia: 2++)

Recomendacién 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) el uso de estrategias de
afrontamiento y técnicas de manejo del estrés, reunion de padres de pacientes actuales
con padres de pacientes anteriores y la escritura de diarios, como intervenciones de
cuidado que satisfacen las necesidades emaocionales de los padres en la UCIP. (Grado

de recomendacién: C)

Recomendacion 2: Se recomienda a la (al) enfermera(o) evaluar las necesidades
emocionales y espirituales en las familias; solicitar el apoyo o la intervencién de otras
disciplinas en momentos de crisis; participar de las costumbres religiosas familiares;
brindar educacion frente a la enfermedad, las complicaciones y la muerte; evaluar los
conocimientos de la familia; brindar cuidados paliativos, y dar soporte y acompafiamiento

en el duelo familiar. (Grado de recomendacioén: C)

Recomendacién 3: Se recomienda a la (al) enfermera(o) mostrar empatia a la familia,
compartir sentimientos, fomentar el contacto de la familia con el nifio y dejar que
dispongan de objetos considerados simbodlicos, respetando la cultura y aceptando el

componente espiritual familiar. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacién 4: Se recomienda a la (al) enfermera(o) apoyar el fortalecimiento de los
limites y los roles familiares; fomentar el afrontamiento y la comunicacion, y fomentar la
identidad y los valores familiares, como intervenciones de cuidado que satisfacen las

necesidades emocionales y espirituales. (Grado de recomendacion: C)

4.2.5.¢La proximidad de la familia con el nifio en la UCI facilita un
mejor afrontamiento frente a la hospitalizacion?

La proximidad al nifio, una de las necesidades mas importantes para las familias en la

UCIP, facilita el control de emociones y sentimientos como la ansiedad y el estrés para

un mejor afrontamiento de la experiencia que atraviesan. (Foster et al. 2016) (Nivel de

evidencia: 1+)
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Mantener contacto con el hospital para estar cerca del nifio y aclarar todos los aspectos
gue necesiten saber acerca del proceso de la enfermedad y los cuidados recibidos,
permite la posibilidad de brindar orientacion a la familia sobre cémo afrontar la situacion,
ademas de ir preparandolos para la adaptacion posterior al egreso de la UCI.

(Casanueva-Mateosa et al., 2007) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) debe facilitar la proximidad de la familia con el
nifio criticamente enfermo para un mejor afrontamiento, control de la ansiedad y manejo

del estrés. (Grado de recomendacion: B)

4.2.6.¢,Una relacion terapéutica de empatia facilita la
identificacibn oportuna de las necesidades emocionales
sentidas y percibidas por familia del nino hospitalizado en
la UCI?
Un comportamiento humanizado del enfermero en la UCIP, caracterizado por la empatia,
un trato amable y un cuidado comprometido y solidario, le permite acercarse al nifio y su
familia, establecer una Optima relaciébn terapéutica e identificar las necesidades
emocionales mas sentidas. Una relacion terapéutica de empatia requiere un gran
compromiso con los nifios y sus familias, si se tiene en cuenta que los enfermeros
transcurren el mayor tiempo a su lado. (Gonzélez, Oviedo, Bedoya, Benavides, Dalmero

y Vergara, 2013) (Nivel de evidencia: 3)

Adicionalmente, la empatia con los padres facilita las discusiones abiertas, supera las
barreras de comunicacion y permite la identificacion de necesidades mas

comprometidas. (Butler et al., 2013) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1. La (El) enfermera(o) debe establecer una relacion empéatica con la
familia del paciente critico pediatrico para la identificacion de las necesidades
emocionales y la instauracion de terapéuticas para su manejo. (Grado de

Recomendacion D)
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4.2.7..El apoyo emocional y espiritual permanente a la familia
durante la hospitalizacién del nifio en la UCI disminuye los
sentimientos y pensamientos negativos (estrés, ansiedad,
temor, ira, culpa, soledad, incertidumbre, afliccion,
desesperanza, impotencia, entre otros)?
La familia lucha con sentimientos negativos como la culpa y la ira, entre otros, y la
necesidad de discutir estos sentimientos es imprescindible. Los enfermeros de la UCIP
deben estar atentos a tales sentimientos y ofrecer apoyo escuchando o buscando ayuda
externa de piscologia o de capellanes, pastores o consejeros. La deteccién temprana de
las necesidades no satisfechas de la familia es una responsabilidad importante de
enfermeria, teniendo en cuenta que es el primer paso para el apoyo emocional y

espiritual. (Sturdivant y Warren, 2009) (Nivel de evidencia: 3)

Una intervencion autbnoma y empoderada del enfermero, por brindar apoyo emocional e
informacion, proporciona disminucion de la ansiedad y el estrés en los padres de nifios
hospitalizados en la UCIP. (Gonzéalez, Cubero, Roman, Dominguez, Roldan y Urquizas,
2014) (Nivel de evidencia: 1+)

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe identificar las necesidades
emocionales y espirituales de la familia del paciente pediatrico de la UCIP de manera
oportuna, con el fin de brindar el apoyo necesario para la disminucion de la ansiedad y el

estrés. (Grado de recomendacioén: C)

4.2.8.¢Cuéles son las estrategias de enfermeria para apoyar a la
familia frente a la limitacion del esfuerzo terapéutico, el
proceso de fin de vida y la muerte del nifio en la UCI?

Meyer, Ritholz, Burns y Truog (2006) refieren que existen 6 prioridades para el cuidado

de la familia del nifio al final de la vida, que incluyen informacion honesta y completa,

acceso facil al equipo de salud, coordinacién y comunicacién de la atencion, expresion

emocional y apoyo del personal, preservacién integral de la relacion padre e hijo, y la fe.

(Nivel de evidencia: 3)

La comunicacioén es el pilar principal para llegar a un consenso sobre las decisiones que

se han de tomar con los padres del nifio en estadio terminal. Es esencial que los
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integrantes del equipo de salud sean capaces de comunicarse en forma abierta y
compasiva entre ellos, asi como con el nifio y su familia, cumpliendo sus expectativas,
aspiraciones y valores frente a la limitacién del esfuerzo terapéutico y el proceso de final
de vida. (Miranda, Garros y Piva, 2007; Beckstrand, Rawle, Callister, y Mandleco, 2010;
Longden, 2011; Uriarte, Vila, Pomares, Prieto y Capote, 2014) (Nivel de evidencia: 3)

Los padres que reciben apoyo emocional y espiritual durante el proceso del duelo
presentan menos sintomas de estrés postraumatico y retoman su vida cotidiana mas

facilmente. (Hawthorne, Youngblut y Brooten, 2016) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: La (El) enfermera(o) de la UCIP, como estrategia para apoyar a la
familia frente a la limitacion del esfuerzo terapéutico, el proceso de fin de vida y la muerte
del nifio, debe brindar informacion honesta, completa, abierta y compasiva, permitir la
expresion sentimientos, respetar las creencias y los valores y preservar la relacion padre
e hijo y la fe, contribuyendo al proceso de duelo y la disminucién de los sintomas de

estrés postraumatico. (Grado de recomendacién D)

4.2.9.¢,La presencia de la familia durante procedimientos
invasivos y la reanimacion cardiopulmonar del nifio en la
UCI es una practica beneficiosa para un proceso de
afrontamiento, duelo y/o pérdida satisfactorio?
Las familias que presencian la reanimacién cardiopulmonar (RCP) y la realizacion de
procedimientos invasivos en la UCIP resaltan esta experiencia como positiva y
beneficiosa para el proceso de duelo. Los familiares que son testigos de la RCP,
minimizan el estrés y aumentan las estrategias de afrontamiento. Es importante que el
equipo de salud esté capacitado para apoyar a la familia posterior a la realizacion de una
RCP o un procedimiento invasivo. (Davidson et al., 2007; Cologna, Magnarelli y
Pederzini, 2007; Smith y Carew-Lyons, 2014; Sanders et al., 2016) (Nivel de evidencia:
2+)

Los beneficios de presenciar la reanimacion cardiopulmonar sobrepasan los riesgos
potenciales. En casos fallidos, la presencia de los padres durante la RCP les ayuda a

aceptar la muerte de su hijo; tanto asi que multiples estudios afirman que los padres
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desarrollan estrategias de afrontamiento mas eficaces al ver que se hace todo lo posible

por su hijo durante una RCP. (Shaw, Ritchie y Adams, 2011) (Nivel de evidencia: 3)

Existe una creciente aceptacion del equipo de salud de la UCIP respecto a la presencia
de la familia durante la RCP o0 la realizacibn de procedimientos invasivos,
reconociéndose que esta practica trae beneficios para el nifio y su familia, sin embargo,
se debe ofrecer a las familias, previamente, la opcion de quedarse o no con el nifio
durante estos eventos. Los estudios demuestran que la familia necesita estar informada
para ser testigo de las situaciones a las que se somete a su hijo durante la
hospitalizacién. Por lo tanto, es esencial la presencia de un profesional responsable y
capacitado para apoyar a la familia en este contexto, acogiéndolos, confortandolos,
respondiendo sus preguntas, aclarando los procedimientos utilizados y garantizando la
seguridad del nifio y los profesionales involucrados. (Tinsley et al., 2008; Ferreira,
Balbino, Balieiro y Mandetta, 2014) (Nivel de evidencia: 2+)

Recomendacién 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar la presencia de la
familia durante la RCP o la realizacién de procedimientos invasivos para la minimizacion

del estrés y un mejor afrontamiento del duelo. (Grado de recomendacion C)

Recomendacién 2: La (El) enfermera(o) debe estar capacitado para apoyar a la familia en
durante la RCP, acogiéndolos, confortandolos, respondiendo sus preguntas, aclarando
los procedimientos utilizados y garantizando la seguridad del nifio y los profesionales

involucrados. (Grado de recomendacién C)

4.3.Necesidades sociales

Las necesidades sociales hacen referencia a las relaciones de la familia con otras
personas de su entorno cercano, como la familia extensa, amigos, compafieros entre

otros. (Pardavila y Vivar, 2012; Alvarado y Rodriguez, 2015)

Tener un niflo hospitalizado en la UCI altera los roles y las responsabilidades de la
familia, interrumpiendo la dinamica familiar y social. Esta situaciéon puede requerir del
apoyo de otras personas del entorno como familiares, amigos, compafieros, entre otros.

Ante ello, la proximidad, importante para el entorno social, se convierte en una necesidad
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gue prevalece en la UCI, debido a la inconformidad con la duracién y el horario de visitas.
(Verhaeghe et al., 2005; Pardavila y Vivar, 2012, Alvarado y Rodriguez, 2015)

La posibilidad de proximidad ayuda a la familia a sentirse participe del cuidado del nifio.
Existe literatura que refiere que las visitas abiertas y la compafiia permanente ayudan a
disminuir los niveles de ansiedad y aumentan el nivel de satisfaccién de los familiares
(Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015). Por el contrario, otros
sefialan que esto puede conllevar la pérdida de identidad del familiar y un abandono de

sus propias necesidades.

4.3.1.;Cuales son las necesidades sociales mas relevantes del
cuidado de la familia del paciente pediatrico hospitalizado
en la UCI?

Las necesidades sociales de la familia se asocian a la presencia constante, importante

para disminuir la ansiedad y el estrés, tanto de los padres como los hijos, ademas,

porque esta les permite conservar de alguna manera el rol parental y la posibilidad de

participar en el cuidado. Por tanto, las necesidades sociales de mayor relevancia de la

familia del nifio criticamente enfermo son la proximidad y la participacién en el cuidado.

(Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe procurar por satisfacer las
necesidades sociales mas relevantes de la familia del nifio criticamente enfermo como la

proximidad y la participacion en el cuidado. (Grado de Recomendacion: D)

4.3.2.¢Cudles son las principales situaciones relacionadas con
las necesidades sociales de la familia del nifio hospitalizado
en la UCI?

Con la hospitalizacion del nifio en la UCIP los padres se exponen a diversas situaciones

estresantes negativas que generan un caos emocional y un cambio en la dinamica social

de la familia, como la separacién o aislamiento del hijo, la limitaciébn en la toma de

decisiones y la perturbacién del rol parental. (Ruiz del Bosque, 2013) (Nivel de evidencia

4)
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Recomendacion 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP minimizar aquellas
situaciones que generan un cambio en la dinamica familiar como la separacién del hijo, la
limitacion en la toma de decisiones y la perturbacion del rol parental. (Grado de

Recomendacién: D)

4.3.3.;,Como es la valoracion de enfermeria para determinar los
problemas sociales mas frecuentes de la familia del
paciente pediatrico hospitalizado en la UCI?

El cuestionario CCFNI (Ver Anexo 14), mencionado en la categoria de las necesidades
emocionales, es un instrumento que igualmente permite valorar las necesidades sociales
de la familia del nifio criticamente enfermo, contempladas en las dimensiones de
seguridad, proximidad y confort. (Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez,
2015) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: La (El) enfermera(o) puede utilizar el Critical Care Family Needs
Inventory (CCFNI) para la valoracion de las necesidades sociales de la familia del

paciente pediatrico critico. (Grado de recomendacion: D)

4.3.4.;Cudles son las intervenciones de cuidado mas relevantes
para satisfacer las necesidades sociales la familia del nifo
hospitalizado en la UCI?

Las intervenciones de cuidado mas relevantes para satisfacer las necesidades sociales

de la familia en la UCIP estan orientadas a favorecer la proximidad mediante las visitas

flexibles y el acompafante permanente, facilitar la participacion en las actividades

basicas de cuidado del nifio y apoyar el ajuste de roles mediante la negociacion. (Ruiz

del Bosque, 2013) (Nivel de evidencia: 4)

Recomendacién 1: Como intervenciones de cuidado se recomienda a la (al) enfermera(o)
de la UCIP favorecer la proximidad mediante las visitas flexibles y el acompafiante
permanente, facilitar la participacion en las actividades bésicas de cuidado del nifio y

apoyar el ajuste de roles mediante la negociacion. (Grado de recomendacion: D)
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4.3.5.¢,Como apoyar el cambio de los roles y la dinamica de la
familia frente a la hospitalizacion del nifio en la UCI para
satisfacer sus necesidades sociales?

Los padres deben ser capaces de negociar sus nuevos roles para que su participacion en

el cuidado del nifio y la toma de decisiones sea la esperada. Para ello se necesita

mantener una comunicacion efectiva, dejando de lado las expectativas profesionales y

las cuestiones de poder y control que a menudo inhiben una negociacién abierta y mutua

entre las familias y los enfermeros. (Corlett y Twycross, 2006) (Nivel de evidencia: 3)

Existen tres maneras de apoyar el cambio de roles y la dinamica familiar para satisfacer
las necesidades sociales: estimulo, explicacién y negociacién. El estimulo consiste en el
refuerzo que el enfermero brinda a los padres que ya participan del cuidado del nifio, asi
como la motivacién que imprime en los padres reacios a participar o para desalentar a los
que tratan de realizar cuidados inapropiados. La explicacion hace referencia a los
consejos brindados a los padres sobre como y por qué deben comportarse de una
manera particular. El estimulo y la explicacion se utilizan para hacer cumplir lo que se
considera apropiado dentro de cada situacién particular. Por dltimo, la negociacion,
corresponde al acuerdo entre el enfermero y los padres sobre como asumir su nuevo rol
y permitir que enfermeria oriente su participacién para una mejor dinamica familiar.

(Corlett y Twycross, 2006) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacion 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP apoyar el cambio de
roles y la dinamica familiar para satisfacer las necesidades sociales de la familia

mediante el estimulo, la explicacion y la negociacion. (Grado de recomendacién: D)

4.3.6.¢Las visitas flexibles o abiertas favorecen la satisfaccion de
las necesidades sociales de la familia del nino hospitalizado
en la UCI?

Historicamente, las UCIPs han tenido politicas de visita restrictivas, permitiendo sélo

breves visitas de los padres y prohibiendo las visitas de hermanos u otros familiares. Sin

embargo, diversos estudios han demostrado consistentemente que las familias desean

informacioén, seguridad del personal y proximidad a los nifios. Los padres quieren ser

reconocidos como importantes en la recuperaciéon de sus hijos y participar de su cuidado.

Adicionalmente, la visita de los hermanos, la cual requiere un proceso educativo previo y
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un acuerdo entre la familia y el equipo de salud, puede ayudar a disminuir el estrés que
experimentan por la ausencia de los padres, los arreglos de los cuidadores sustitutivos,
los cambios en la rutina diaria y la falta de informacién. (Davidson et al. 2007; Meert et
al., 2013) (Nivel de evidencia: 2++)

En respuesta a una mayor conciencia de las necesidades de la familia, muchas UCIPs
han adoptado politicas de visita abierta las 24 horas. La visitacion abierta ha sido vista
como un primer paso para promover la presencia familiar y la participacion en el cuidado,
necesidades sociales de la familia del niflo hospitalizado en la UCI. (Davidson et al. 2007;
Meert et al., 2013) (Nivel de evidencia: 2++)

Recomendacion 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar las visitas abiertas o
flexibles en la UCIP para promover la presencia familiar y la participacion en el cuidado

del nifio. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacién 2: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar la visita de los
hermanos del paciente critico pediatrico, previa educacion y acuerdo entre la familia y el
equipo de salud, para disminuir el estrés que experimentan por la ausencia de los
padres, el cuidado por personas sustitutas, los cambios en la rutina diaria y la falta de

informacién. (Grado de recomendacion: C)

4.3.7.¢,Cuéles son las estrategias utilizadas para la satisfaccion
de necesidades sociales de las familias procedentes de
zonas rurales, distantes y/o marginales en la UCI
pediatrica?
No existe evidencia clara frente las estrategias que pueden satisfacer las necesidades
sociales de las familias procedentes de zonas rurales, distantes y/o marginales, sin
embargo una revision de la literatura respecto al cuidado centrado en la familia en la
UCIP, sefala un estudio en el cual, tras la remodelacion de la infraestructura de 2 UCIPs,
ademés de ofrecer a los padres la posibilidad de dormir camas, se brindaron otras
disposiciones tales como cupones de comida, transporte y servicios diarios, Uutiles para
apoyar la presencia familiar en la UCIP de aquellas familias procedentes de otros lugares

0 con bajos recursos econdmicos. (Meert et al., 2013) (Nivel de evidencia: 3)
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Recomendacion 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP gestionar en la
Institucion la posibilidad de dormitorios, cupones de comida, transporte y servicios diarios
para apoyar aquellas familias procedentes de otros lugares o con bajos recursos

econdmicos. (Grado de recomendacioén: D)

4.4.Necesidades basicas y/o practicas

Las necesidades basicas y/o practicas hacen referencia a todo aquello que contribuye al
bienestar y la comodidad de la familia durante la hospitalizacién del nifio en la UCI.
(Verhaeghe et al., 2005; Pardavila y Vivar, 2012; Alvarado y Rodriguez, 2014)

El descanso, la distraccion, el transporte, la alimentacién, el bafio e higiene personal y el
uso de sanitario hacen referencia a las necesidades béasicas y/o practicas. El apoyo a la
satisfaccibn de estas necesidades compete en gran parte a las instituciones
hospitalarias, las cuales deben tener salas de espera, muebles cémodos, zonas de
descanso, mantas, teléfonos y cafeterias, entre otros; ademas de ofrecer la posibilidad
de gestionar la estancia en albergues cercanos o brindar bonos de alimentacion y
transporte a aquellas familias procedentes de lugares distantes y/o con bajos recursos

econdmicos.

Cabe resaltar que mdltiples estudios refieren que los familiares perciben estas
necesidades como las menos importantes (Verhaeghe et al.,, 2005; Pardavila y Vivar,
2012; Alvarado y Rodriguez, 2014), sin embargo su satisfaccion influye en la percepcién

de las familias frente a la calidad de la atencién de las instituciones.

4.4.1.;,Cuéles son las necesidades béasicas y/o practicas de la
familia del paciente pediatrico en la UCI?

La hospitalizacion del nifio en la UCIP obligada a la familia a descuidar sus necesidades

basicas como el descanso, la alimentacidén, el aseo personal y su interaccién con el

mundo exterior. (Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015). Las familias

consideran necesario que la planta fisica del hospital tenga una sala de espera

independiente y contigua a la UCIP, donde puedan pasar tiempo con el resto de

familiares y amigos cercanos, con muebles cémodos, teléfono y bafio, ademas de un
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lugar para dormir y un sitio donde comer. (Hallstrom y Elander, 2007; Alvarado y
Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015). (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe tener en cuenta el descanso, la
alimentacién, el aseo personal y la interaccion con el mundo exterior como necesidades

esenciales de la familia del nifio criticamente enfermo. (Grado de Recomendacion: D)

4.4.2.;,Como valorar las necesidades basicas y/o practicas de la
familia del paciente pediatrico hospitalizado en la UCI?

Al igual que el grupo de necesidades anteriores, el cuestionario CCFNI (Ver Anexo 14),

pese a no ser una herramienta especifica para evaluar las necesidades basicas y/o

practicas de la familia del nifio hospitalizado en la UCIP, contempla varios items en las

dimensiones de proximidad y confort que permiten valorarlas. (Alvarado y Rodriguez,

2014; Alvarado y Rodriguez, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1: La (El) enfermera(o) puede utilizar el Critical Care Family Needs
Inventory (CCFNI) para la valoraciéon de las necesidades practicas y/o basicas de la

familia del paciente pediatrico critico. (Grado de recomendacién: D)

4.4.3.;Cudles son las intervenciones de cuidado mas relevantes
para atender las necesidades basicas y/o practicas la
familia del nifio hospitalizado en la UCI?
La hospitalizacion en la UCIP es méas estresante para los padres que para el propio nifio,
puesto que su deseo de permanencia constante los obliga a descuidar sus necesidades
basicas, comprometiendo incluso su estado de salud. La satisfaccién de las necesidades
practicas y/o basicas depende en gran parte del enfermero, quien debe negociar con la
familia su permanencia constante en la UCIP. (Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y
Rodriguez, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

Teniendo en cuenta que la familia focaliza toda su atencién en el nifio mas que en sus
propias necesidades, la negociacién de roles y actividades se convierte en la intervencién
de cuidado mas relevante. Es importante establecer una relacibn empatica y de
confianza que permitan negociar con la familia la posibilidad de ir a casa y suplir sus

necesidades bésicas, ademas de procesar y compartir la informacion y las vivencias con
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otros familiares y/o amigos. (Alvarado y Rodriguez, 2014; Alvarado y Rodriguez, 2015;
Stremler, Adams y Dryden-Palmer, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) de UCIP debe establecer una relacion empatica
y de confianza con la familia para negociar la posibilidad de que sus integrantes vayan a

casa y satisfagan sus necesidades basicas y/o practicas. (Grado de recomendacién: D)

4.4.4.;Qué factores afectan el descanso de los familiares durante
la hospitalizacion del nifio en la UCI?
La necesidad practica y/o basica mas relevante de la familia del nifio hospitalizado en la
UCI es el descanso. Durante la noche, factores del entorno hospitalario, como el ruido, la
luz excesiva, interrupciones del personal de salud, entrada y salida de padres y otros
visitantes y la falta de espacio y provisiones para poder dormir, influyen en el descanso
de los padres. Por lo general, las UCIPs no disponen de espacios para un descanso
restaurador de los padres, lo que impide que estén mas tranquilos para hacer frente a las
necesidades de sus hijos. Se esperaria que la familia descanse en su casa, aunque, Si
las condiciones del nifio lo ameritan o esta intranquilo o hay preocupacion por dejarlo
solo, un familiar podria optar por sacrificar el suefio para permanecer cerca.
Adicionalmente, dormir en las salas de espera, en sillas al lado de la cama o en los
automoviles en el estacionamiento del hospital no es lo ideal. (Stremler et al., 2015)

(Nivel de evidencia: 3)

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe promover el establecimiento del
espacio y los elementos para el descanso adecuado del familiar que requiere acompaiar

al nifio. (Grado de recomendacion: D)

4.4.5.¢;Las barreras organizacionales limitan la satisfaccion de
las necesidades basicas y/o practicas de la familia del nifio
hospitalizado en la UCI?

La no disponibilidad de medios audiovisuales para la distraccién de los nifios y los

familiares (por ejemplo, tabletas y televisores), la falta de muebles cémodos en la sala de

espera, la carencia de sillas reclinables, almohadas y mantas para dormir y la diversa

tramitologia que deben realizar los padres para los diferentes procedimientos y procesos

administrativos, son algunas de las barreras organizacionales que limitan la satisfaccion
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de las necesidades basicas y/o practicas de la familia. (Sturdivant y Warren, 2009;

Alvarado y Rodriguez, 2015) (Nivel de evidencia: 3)

En un estudio realizado antes y después de la renovacion de 2 UCIPs, se explor6 el
impacto de proporcionar espacio de cama para los padres en los niveles de estrés. Los
padres que recibieron el espacio de la cama tuvieron menos estrés relacionado con la
alteracion del rol que aquellos que no experimentaron esta posibilidad. (Meert et al.,
2013) (Nivel de evidencia: 3)

Los hospitales necesitan revisar constantemente sus politicas relacionadas con la
presencia de la familia para asegurar la entrega apropiada de la atencién centrada en la

familia y la satisfaccién de sus necesidades. (Butler et al., 2013). (Nivel de evidencia: 3)

Recomendacién 1. Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP gestionar en la
Institucion la flexibilidad de las normativas con el fin de proveer espacios y mecanismos
gue favorezcan la satisfaccion de las necesidades basicas y/o practicas de los familiares.

(Grado de recomendacion: D)







Conclusiones 57

5. Conclusiones

La busqueda y el analisis de evidencia cientifica para la realizacion del presente estudio
permite concluir que la atencion y el cuidado a la familia del paciente pediatrico
hospitalizado en la UCI es una tematica de interés para las ciencias de salud y humanas,
como enfermeria, medicina y piscologia, donde la mayoria de productos investigativos

derivan de trabajos interdisciplinarios.

La evidencia disponible de enfermeria hace mas notoria la necesidad de transformar la
practica diaria. Un intento innovador para lograr ello es la construccion de esta GPC, que
proporciona una serie de recomendaciones basadas en evidencia cientifica para los

enfermeros que laboran en las UCIPs del pais.

Esta GPC agrupa las teméticas de interés en 4 categorias, segun las necesidades de la
familia: necesidades cognitivas, necesidades emocionales y espirituales, necesidades
sociales y necesidades basicas y/o practicas; aportando 47 recomendaciones, entre los
grados B y D, para el Cuidado de Enfermeria a la familia del paciente pediatrico en la UCI
(Ver Anexo 15).

De las necesidades cognitivas se realizaron 8 preguntas, de las cuales se derivaron 21
recomendaciones cuyos grados de recomendacion fueron 5 grado B, 10 grado C y 6

grado D.

De las necesidades emocionales se realizaron 9 preguntas, a partir de las cuales se
construyeron 13 recomendaciones cuyos grados de recomendacion fueron 1 grado B, 10

grado Cy 2 grado D.
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De las necesidades sociales se realizaron 7 preguntas, estableciéndose 8

recomendaciones, 2 grado C y 6 grado D.

De las necesidades basicas y/o practicas se disefiaron 5 preguntas, donde se

establecieron 5 recomendaciones, todas de grado D.

El cuidado critico pediatrico esta orientado por un nuevo paradigma, donde la familia,
como representante legal y social de los nifios hospitalizados, participa de la toma de
decisiones. Por tanto, la familia debe ser reconocida como unidad de cuidado, donde el

funcionamiento familiar gira entorno a la experiencia de salud del nifio.

La familia en la UCIP requiere una atencion interdisciplinar con un rol protagénico y
auténtico de enfermeria, no soélo identificando las necesidades familiares sino también

abogando por la satisfaccion de las mismas.

La informacion, identificada como necesidad prioritaria de la familia, debe ser transmitida
de manera concreta, comprensible y sensible, cubriendo todos los aspectos que se
guieren conocer durante su hospitalizacion del nifio. Un personal mejor capacitado, una
politica de visitas flexibles y una comunicacién precisa y oportuna pueden reducir el
estrés y la ansiedad tanto en el equipo de salud como en la familia. Adicionalmente, la
participacion de la familia y el apoyo deben ser prioridad en el ambiente institucional,
brindando espacios cédmodos y cercanos a la UCIP, como un medio para comunicarse

facilmente con equipo multidisciplinar y el mundo exterior.

Por dltimo, cabe resaltar la existencia de multiples estudios asociados a la atencion de la
familia en la UCIP, no obstante pocos tienen un alto nivel de evidencia. Se espera que
investigaciones futuras relacionadas con el area tematica de esta GPC estén dirigidas a
la realizacién de ensayos clinicos, estudios de cohorte y estudios de casos y controles,
los cuales enriqueceran la evidencia cientifica y permitiran establecer recomendaciones

de mayor grado para la practica de enfermeria.
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6. Limitaciones

La elaboracién de la GPC presentd 2 limitantes significativas. La primera limitante se
debié al alcance del plazo maximo de permanencia establecido por el programa de
maestria, segun el Acuerdo 008 de 2008 (Estatuto Estudiantil de la Universidad Nacional
de Colombia en sus disposiciones Académicas), por lo que el tiempo destinado para el
desarrollo de la GPC fue corto, teniendo en cuenta que estudios con metodologia similar
tardan en promedio 9 y 36 meses (moda en 24 meses) (GETS, 2009). Por esta razon, el
investigador principal, posterior al consenso de los 10 profesionales expertos en el area,
vinculd 3 auxiliares de investigacion, quienes intensamente apoyaron la busqueda y el

andlisis de la evidencia y ayudaron a responder las preguntas de investigacion.

La segunda limitante fue la escasa disponibilidad de estudios con un alto nivel de
evidencia con relacion al area temética de la GPC. Cabe destacar que no se encontré un
meta-analisis de alta calidad o bien conducido, ni una revision sistematica de ECAs, ni un
ECA con un riesgo muy bajo de sesgo. De los 43 estudios incluidos en la GPC, teniendo
como referente el Sistema SIGN, so6lo 3 estudios se clasificaron con nivel de evidencia 1+
(Gonzalez et al., 2014; Starks et al., 2016; Foster et al., 2016), 7 estudios se clasificaron
con nivel de evidencia 2++ (Davidson et al., 2007; Shields et al., 2007; Power y Franck,
2008; Latour et al., 2008; Pardavila y Vivar, 2012; Shields et al., 2012; Tomlinson et al.,
2012), 5 estudios se clasificaron con nivel de evidencia 2+ (Cologna et al., 2007; Tinsley
et al., 2008; Smith y Carew-Lyons, 2014; Ferreira et al., 2014; Sanders et al., 2016), 25
estudios se clasificaron con nivel de evidencia 3 (Meyer et al., 2006; Corlett y Twycross,
2006; Casanueva-Mateosa et al., 2007; Miranda et al., 2007; Hallstrom y Elander, 2007;
Graf et al.,, 2008; Sturdivant y Warren, 2009; Beckstrand et al., 2010; Longden, 2011;
Shaw et al., 2011; Roets et al., 2012; Atkins et al., 2012; Meert et al., 2013; Gonzalez et
al., 2013; Butler et al., 2013; Alvarado y Rodriguez, 2014; Pascual-Fernandez, 2014;
Uriarte et al.,, 2014; Mortensen et al.,, 2015; Levin et al., 2015; Alvarado y Rodriguez,
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2015; Stremler et al., 2015; Michelson et al., 2016; Justice et al., 2016; Hawthorne et al.,
2016) y 3 estudios se clasificaron con evidencia 4 (Frazier et al., 2010; Zurea y Corriveau,
2012; Ruiz del Bosque, 2013), motivo por el cual la gran mayoria de las

recomendaciones son de grado C y D.
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7. Recomendaciones

A continuacion se presentan las recomendaciones finales derivadas del desarrollo de
este estudio para la docencia, la investigacion, la disciplina, la asistencia y la

construccién de politicas.
Para la docencia:

1. Fortalecer desde la academia las habilidades comunicativas y de toma de decisiones
del estudiante de enfermeria de pregrado y posgrado para el cuidado de la familia del

nifio critcamente enfermo.

2. Promover como proyecto investigativo en estudiantes de otras cortes de la maestria
en enfermeria de profundizacién en cuidado critico la implementacion de la GPC para

su evaluacion.
Para la investigacion:

3. Realizar estudios experimentales y observacionales, como ensayos clinicos, estudios
de cohortes o casos y controles, relacionados con el cuidado centrado en la familia
en la UCIP, que enriqueceran el &rea temética y en futuras actualizaciones de la GPC

permitirdn generar recomendaciones con un mayor grado de evidencia.

4. Se recomienda realizar la traduccion y validacion en espafiol de algunos de los
instrumentos presentados en la GPC (NPST, QOC y CAT), con el objetivo de valorar
con mayor fiabilidad las necesidades de la familia del paciente pediatrico

hospitalizado en la UCI teniendo en cuenta el contexto del pais.



62 Guia de Practica Clinica para el Cuidado de Enfermeria a la familia del paciente pediatrico en la UCI

5. Vincular a las familias del paciente pediatrico de la UCI en actualizaciones futuras de
la GPC.

Para la disciplina:

6. Realizar estudios sobre la contribucion de los resultados de la EBE al cuerpo de
conocimientos de la disciplina y al cambio generado en la practica profesional en

relacion al cuidado de la familia en la UCIP.

Para la asistencia:

7. Publicar la GPC para que profesionales y estudiantes de enfermeria, interesados en
el cuidado de enfermeria de la familia en la UCIP, tengan accesibilidad a

recomendaciones fiables y actualizadas.

8. Poner a disposicion la GPC en diferentes UCIPs del pais para su aplicabilidad en
busca de mejorar la practica de enfermeria con relacién al cuidado de la familia.

9. Vincular a otras disciplinas de la salud en la implementacion de la GPC con el fin de
brindar una atencién integral a la familia del paciente pediatrico hospitalizado en la
UClI.

Para la construccion de politicas:

10. Promover estudios investigativos con rigor metodolégico en las Instituciones de salud
con UCIPs, que permitan explorar las necesidades de las familias para establecer

estrategias de cuidado que faciliten el abordaje integral de las mismas.

11. Articular la GPC a las politicas de las Instituciones de salud para el fortalecimiento y
mejoramiento de las lineas de accién que buscan satisfacer la atencion de los

usuarios y sus familias.
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Anexos

Anexo 1. Cronograma

A continuacion se presenta el cronograma de actividades desarrolladas durante la

investigacion.

SEP- OCT- NOV- FEB-
ACTIVIDAD/TIEMPO OCT NOV DIC MAR
2016 2016 2016 2017

Descripcion del fenébmeno de
Interés

Revision y disefio de la
metodologia

Entrega de proyecto a
Comité de Etica

Consulta de expertos en la
praxis

Formulacion de preguntas de
investigacion

Blsqueda bibliografica de la
evidencia

Analisis de la evidencia

Generacion de
recomendaciones

Entrega del trabajo final GPC

Nombramiento de lectores
evaluadores

Socializacion de la GPC

Gestion de publicacion de la
GPC
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Anexo 2. Presupuesto

A continuacion se presenta el presupuesto y los costos de la investigacion, referenciado

en pesos colombianos.

e e | SO o

Recurso Humano

Investigador 1 480 $7000= | $3360000= Investigador
Directora de 1 96 $42000= | $4032000= Universidad Na_monal
proyecto de Colombia
Auxiliares de 3| 360 $3500= | $3780000= Investigador
investigacion
Subtotal $11172000=
Bases de Datos y Bibliotecas
Acceso a . . .
recursos 480 $0= $0= Unlvgésg;grglgic;onal
bibliogréaficos
Compra de _ _ ,
articulos 20 $40000=| $800000= Investigador
Subtotal $800000=
Insumos, materiales y suministros
Computador 1 $1500000= | $1500000= Investigador
portatil
Impresora 1 $370000= | $370000= Investigador
Internet 480 $1000=| $480000= Investigador
Papeleria 1 $12000= $12000= Investigador
Tinta de 4 $9000 |  $36000= Investigador
impresora
Transporte 96 $2000 | $192000= Investigador
Subtotal $2590000=
Imprevistos $300000= Investigador
TOTAL $14862000=
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Anexo 3. Consentimiento informado

SESQUICENTENARIO
INIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

Unidad de Gestidn de la Investigocidn ; £ UNIVERSIDAD

Facultad de Enfermeria

Sede Bogotd

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA CONSULTOR EXPERTO DE LA INVESTIGACION

Fecha: / /
Usted es invitado a participar en el estudio fitulado “GUIA DE PRACTICA CLINICA PARA EL CUIDADO DE
ENFERMERIA A LA FAMILIA DEL PACIENTE PEDIATRICO EN LA UCT".

Con el objetivo de elaborar la Guia de Prictica Clinica, ha sido contacto por su experiencia académica, investigativa,
profesional y/o laboral en Cuidado Critico Pedidtrico para participar como consultor experto respondiendo a la siguiente
pregunta: “; Cudles son los fendmenos, problemas, situaciones e intervenciones gue considera relevantes en el Cuidado
de Enfermeria a la familia del paciente pedidtrico hospitalizado en la Unidad de Cuidado Intensivo?”

Su participacién es sin animo de lucro; Usted no corre ningin tipo de riesgo ni obtendra beneficios, pero si contribuird a
beneficiar el conocimiento del cuidado de enfermeria en area de cuidado critico.

Una vez culminada la investigacion Usted serd invitado a la socializacién de la Guia de Practica Clinica donde conocera
los resultados de la misma.

Esta investigacion sera realizada por el enfermero William Andrés Castiblanco Martinez. para optar al titulo de Magister
en Enfermeria de profundizacién en Cuidado Critico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia, que podrd ser contactado en cualquier momento para informar y atender inquietudes relacionadas con la
investigacion en el siguiente nimero de celular: 3045449032 o al correo electronico wacastiblancom@unal edu.co.

Yo he leido y entiendo el contenido
de este consentimiento informado para participar como consultor experto en esta investigacion.

Me han informado que mi participacion en este estudio es brindando respuesta a una Gnica pregunta que contribuird a la
seleccion de los temas de interés y la construccion de las preguntas de la Guia de Practica Clinica.

De igual manera, se que mi participacion no me obliga a continuar hasta finalizar la consulta y por lo tanto puedo
retirarme en cualguier momento.

Finalmente, sé que la informacion sera utilizada de manera confidencial y solo para fines académicos de esta investigacion
v que el mayor beneficio para mi serd la satisfaccion de haber participado en la contribucién al desarrollo de la

investigacion en enfermeria.

Voluntariamente consiento en participar en este estudio.

Nombre:
No. de identificacion:

Responsable: William Andrés Castiblanco Martinez

Estudiante Maestria en Enfermeria de profundizacion en cuidado critico
Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia

Correo electronico: wacastiblancom@unal edu.co

Directora: Sandra Rocio Guaqueta Parada
Profesora asociada

Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia

Correo electronico: srguaquetap@unal.edu.co

Para mayor informacion sobre la revision y aval ético de este proyecto contactar a la Dra. Alba Idaly Mufioz Sanchez,
Presidenta (D) del Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, al teléfono:
(057+1) 3165000 Ext. 17082. Correo electronico: ugi febog@unal edu.co.

Carrera 30 No 45-03
Edificio 228 Oficina 402
(057+1) 3165000 Ext. 17089
Bogota, D.C., Colombia

NACIONAL

DE COLOMBIA

Patrimonio
de todos
los colombianos
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Anexo 4. Lista de chequeo para Revisiones Sistematicas
y Meta-analisis

EVALUACION DEL REPORTE DE LA CALIDAD: REVISIONES SISTEMATICAS (SIGN)

Referencia:
Guia:
Preguntas:
Revisor:
Criterios de evaluacion. ¢En qué medidas se cumple este criterio?
Indique en cada uno de los criterios de la validez interna la A. Se cumple adecuadamente.
opcién méas apropiada (A, B, C, D) y los comentarios. B. Se cumple parcialmente.
C. No se cumple adecuadamente.
D. Nosé.

Comentarios.

1.1. | ¢Se dirige el articulo a una pregunta claramente
formulada?

Valorar la pregunta en términos de Paciente,
Intervencién-Comparacion y Resultados (Outcomes).

1.2. | ¢Incluye la revision una descripcion de la
metodologia empleada?

1.3. | ¢La estrategia de busqueda es suficientemente
rigurosa para identificar los estudios relevantes?

1.4. | ¢Seanalizay se tiene en cuenta la calidad de los
estudios individuales?

Valorar si se emplea alguna escala de calidad y si los
estudios se evalUan de forma independiente por mas
de un revisor.

1.5. | ¢Las similitudes entre los estudios seleccionados son
suficientes como para que sea razonable combinar los
resultados?

Valorar la heterogeneidad.

(Si existe, ¢se intenta explicar?).

(Analisis de sensibilidad, otros).

2.1. | Capacidad del estudio para minimizar sesgos. Escala:
++, +,0-

2.2. | Encaso de + 0 -, ¢en qué sentido podria afectar el
sesgo a los resultados del estudio?

3.1. | ¢Qué tipos de estudio fueron incluidos en la revision?
A. Ensayo Clinico Aleatorizado (ECA).

B. Ensayo Clinico Controlado (ECC).

C. Estudio de Cohorte.

D. Estudio de Casos y Controles.

E. Otros estudios. (Especifique).

3.2. | ¢El estudio resulta atil para responder a la pregunta?
Resuma la principal conclusion del estudio e indique
cdmo contribuye a la resolucién de la pregunta.
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Anexo 5. Lista de chequeo para Ensayos Clinicos

EVALUACION DEL REPORTE DE LA CALIDAD: ENSAYOS CLINICOS ALEATORIZADOS Y
CONTROLADOS (SIGN)

Referencia:
Guia:
Preguntas:
Revisor:
Criterios de evaluacion. ¢En qué medidas se cumple este criterio?
Indique en cada uno de los criterios de la validez internala | A. Se cumple adecuadamente.
opcién més apropiada (A, B, C, D) y los comentarios. B. Se cumple parcialmente.
C. No se cumple adecuadamente.
D. Nosé.
Comentarios.
1.1. ¢El estudio tiene una pregunta apropiada y
especifica?
1.2. Generacion de la secuencia de aleatorizacion.

(¢La asignacion de los sujetos a los grupos de
intervencion fue adecuada?).

1.3. Ocultamiento de la secuencia de aleatorizacion.
(¢El ocultamiento de la secuencia de
aleatorizacion fue adecuado?).

1.4. Enmascaramiento.

(¢El enmascaramiento de los participantes,
clinicos y de aquellos que evaluaron los
desenlaces fue adecuado?).

1.5. Desenlaces incompletos.

(¢Los datos de los desenlaces incompletos fueron
adecuadamente descritos para cada desenlace
principal?).

1.6. Porcentaje de pérdidas de seguimiento. (;Qué
porcentaje de individuos o grupo de individuos
incluidos en cada brazo de intervencion fueron
perdidos durante el seguimiento del estudio?).

1.7. Reporte selectivo de los desenlaces.
(¢ Todos los desenlaces relevantes fueron medidos
en forma adecuada?).

1.8. Andlisis por intencion a tratar.
(¢ Todos los participantes fueron analizados de
acuerdo al grupo al que fueron aleatorizados?).

1.9. Caracteristicas de los participantes.

(¢ Las caracteristicas de los grupos de
intervencion y control son similares al inicio del
estudio?).

1.10. | Caracteristicas de las cointervenciones.

(¢Las caracteristicas de las cointervenciones en
los grupos de intervencion y control son
similares?).

1.11. | Estudios multicéntricos.
(¢Si el estudio fue llevado a cabo en mas de un
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centro, los resultados fueron comparables para
todos ellos?).

2.1. Capacidad del estudio para minimizar sesgos.
Escala: ++, +, 0 -

2.2. En caso de + 0 -, ;en qué sentido podria afectar el
sesgo a los resultados del estudio?

2.3. Teniendo en cuenta las consideraciones clinicas,

la evaluacion de la metodologia empleada y el
poder estadistico del estudio, ¢Ud. esta seguro
que el efecto conseguido es debido a la
intervencion evaluada?

2.4. ¢Los resultados del estudio son aplicables a la
poblacién diana objeto de esta GPC?

3.1 ¢ Cuéntos pacientes fueron incluidos en el
estudio? (Describa para cada grupo el nimero
total de pacientes aleatorizados al inicio del
estudio).

3.2 ¢Cuales son las principales caracteristicas de los
pacientes incluidos? (Incluya por ejemplo edad,
sexo, grupo étnico, comorbilidades, estadio, etc.).

3.3. Describa cada una de las intervenciones
investigadas en este estudio.

(Detalle la dosis, régimen, via de aplicacion y
tiempo durante el cual se realiz la intervencion).

3.4. Describa la(s) intervencion(es) de control.
(Detalle la dosis, régimen, via de aplicacion y
tiempo durante el cual se realizd la intervencion
de control).

3.5. Describa el tiempo de seguimiento de los
participantes.

(Incluya el tiempo total de seguimiento y los
periodos intermedios de seguimiento).

3.6. Describa los desenlaces utilizados.

(Enumere los desenlaces primarios y secundarios
utilizados para evaluar la efectividad de las
intervenciones).

3.7. Describa cada estimado del efecto de la
intervencion reportado incluyendo los eventos
adversos.

(Enumere para cada desenlace los estimados
reportados en el estudio, en las unidades
utilizadas en el estudio, RR, OR, NNT, diferencia
de medias, intervalos de confianza, valores de p).

3.8. Patrocinio.
(Describa que tipo de Institucion costeo el estudio
y el nombre de la Institucion).

3.9. ¢Le ayuda este estudio a contestar la(s)
pregunta(s) de la GPC?

(Resuma las conclusiones principales del estudio
e indique como se relacionan con las preguntas).
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Anexo 6. Lista de chequeo para Estudios de Casos y

Controles
EVALUACION DEL REPORTE DE LA CALIDAD: ESTUDIOS DE CASOS Y CONTROLES (SIGN)
Referencia:
Guia:
Preguntas:
Revisor:
Criterios de evaluacion. ¢En qué medidas se cumple este criterio?
Indica cada uno de los criterios de la validez interna. A. Se cumple adecuadamente.
La opcion més apropiada (A, B, C, D) y los comentarios. B. Se cumple parcialmente.
C. No se cumple adecuadamente.
D. Nosé.
Comentarios.
1.1. ¢La revision plantea una pregunta apropiada y

claramente formulada?
SELECCION DE LOS SUJETOS

1.2. ¢ Los casos y los controles se han tomado de las
poblaciones comprables?

1.3. ¢Se han utilizado los mismos criterios de exclusién para
los casos y para los controles?

1.4. ¢ Qué porcentaje de cada grupo (casos y controles)
particip6 en el estudio?

1.5. ¢ Se ha efectuado algin tipo de comparacion entre

participantes y no participantes con el fin de establecer
cuales son sus similitudes o sus diferencias?

1.6. ¢Estan los casos claramente definidos y diferenciados
de los controles?

1.7. ¢ Esta claramente establecido que los controles no son
€asos?

EVALUACION

1.8. ¢Se han tomado medidas para evitar que el

conocimiento de la exposicion primaria influya en la
determinacion de los casos?

1.9. ¢Se ha medido la exposicion a la intervencién de un
modo estandar, valido y confiable?

FACTORES DE CONFUSION

1.10. | ¢Se han identificado y tenido en cuenta de forma
adecuada en el disefio y en el analisis del estudio los
principales elementos de confusién posibles?

Valore ademas si se realiza un ajuste por los factores
prondsticos importantes.

ANALISIS ESTADISTICO

1.11. | ¢Se describen los estimadores con sus intervalos de
confianza respectivos?

| SECCION2 EVALUACION GENERALDELESTWDIO |
2.1. ¢Hasta qué punto la ejecucion del estudio permitio
minimizar el riesgo de sesgo o de elementos de
confusion y establecer una relacién causal entre la
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exposicion y él efecto?

Codifique la respuesta con ++,+ 0 -

2.2. Teniendo en cuenta las consideraciones clinicas, su
evaluacion de la metodologia utilizada y el poder
estadistico del estudio, ¢esta seguro que el efecto global
se debe a la intervencidn del estudio?

2.3. ¢Los resultados de este estudio son directamente
aplicables al grupo de pacientes a los que va destinada
esta guia?

Si el estudio describe una evaluacion o comparacion de pruebas diagndsticas, por favor diligencie el formulario de
evaluacion de estudios diagndsticos antes de completar la siguiente seccion.

3.1. ¢Cuantos pacientes participaron en el estudio?

3.2. ¢Cuales son las caracteristicas de la poblacion
estudiada?

3.3. ¢Cuéles son las exposiciones o factores pronosticos
evaluados en este estudio?

3.4. ¢ Cudles son las comparaciones realizadas en el estudio?

Valorar si se realizan comparaciones entre distintos
niveles de exposicion.

3.5. ¢Cudl es la duracion del seguimiento?
3.6. ¢Qué medidas de resultado se utilizan?
3.7. ¢Cuadl es la magnitud del efecto estudiado?

Los resultados se deben expresar como OR. Si se
emplean otras medidas, anotelas. Incluya los ajustes
realizados por factores de confusion.

3.8. ¢Como se financia el estudio?

3.9. ¢El estudio le resulta Gtil para responder a su pregunta?
Resuma la principal conclusion del estudio e indique
como contribuye a la resolucién de su pregunta.
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Anexo 7. Lista de chequeo para Estudios de Cohorte

EVALUACION DEL REPORTE DE LA CALIDAD: ESTUDIOS DE COHORTE (SIGN)

Referencia:

Guia:

Preguntas:

Revisor:

Criterios de evaluacion.
Indique en cada uno de los criterios de la validez interna la opcion
mas apropiada (A, B, C, D) y los comentarios.

¢En qué medidas se cumple este criterio?
A. Se cumple adecuadamente.

B. Se cumple parcialmente.

C. No se cumple adecuadamente.

D. Nosé.

Comentarios.

1.1.

¢Se dirige el articulo a una pregunta claramente
formulada?

Valorar la pregunta en términos de: Paciente, Intervencion-
Comparacion y Resultados (Outcomes).

SECCION DE LOS SUJETOS

1.2.

¢Son las poblaciones de origen comparables en todo
excepto en el factor que se investiga?

Ej. ¢ Existen sujetos expuestos y no expuestos, o0 sujetos
con distintos grados de exposicion, o con distintos niveles
de marcadores prondsticos o con diferentes factores
prondsticos?

1.3.

¢Se indica cuantos de los pacientes a los que se propuso
participar lo hicieron? (En cada una de las ramas).

1.4.

¢Es probable que algunos pacientes padecieran el evento
de interés en el momento de iniciarse el estudio? ;Se tuvo
en cuenta en el analisis?

1.5.

¢Qué porcentajes de individuos o de las cohortes
reclutadas en cada rama abandonan el estudio antes de
finalizar?

1.6.

¢Se realiza alguna comparacion entre los participantes que
completaron el estudio y los que se perdieron para el
seguimiento en funcidn de laexposicion al factor a estudio?

EVALUACION

1.7.

¢Los resultados finales estan claramente definidos?

1.8.

¢La valoracion del resultado final se hace en condiciones
ciegas en lo relativo al estado de exposicion?

1.9.

Si el enmascaramiento no fue posible, ;hay pruebas
directas o indirectas de como puede haber influido el
conocimiento de la exposicion sobre la evaluacion del
resultado?

1.10.

¢Es confiable la medida utilizada para valorar la
exposicion?

1.11.

¢ Se proporciona evidencia procedente de otras fuentes para
demostrar que el método de evaluacion es vélido y
confiable?
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1.12. | ¢Se ha evaluado mas de una vez el nivel de exposicién o el
factor pronostico?

FACTORES DE CONFUSION

1.13. | ¢Se han identificado y tenido en cuenta de forma adecuada
en el disefio y en el andlisis del estudio los principales
elementos de confusion posibles? Valora ademas si se
realiza un ajuste por los factores prondsticos importantes
¢Se ha realizado un modelo de analisis multivariante?

ANALISIS ESTADISTICO

1.14. | ;Se describen los estimados con sus intervalos de
confianza respectivos?

2.1. | ¢Hasta qué punto la ejecucion del estudio permitié
minimizar el riesgo de sesgo o de factores de confusion y
establecer una relacion causal entre la exposicion y el
efecto?

Codifique la respuesta con ++,+ 0 -

2.2. | Teniendo en cuenta las consideraciones clinicas, su
evaluacion de la metodologia utilizada y el poder
estadistico del estudio, ¢esta seguro que el efecto
observado se debe a la intervencion a estudio?

2.3. | ¢Son los resultados del estudio directamente aplicables a la
poblacién diana de la guia?

3.1. | (Cuéntos pacientes participaron en el estudio?
Indique el nimero de cada grupo por separado.

3.2. | ¢(Cuales son las caracteristicas de la poblacion estudiada?

3.3. | ¢Cuales son las exposiciones o factores pronésticos
evaluados en este estudio?

3.4. | ¢Cuéles son las comparaciones realizadas en el estudio?
Valorar si se realizan comparaciones entre ausencia o
ausencia de exposicion o factor pronéstico o entre distintos
niveles de exposicion.

3.5. | ¢Cuél es la duracién del seguimiento?

3.6. | ¢Qué medidas de resultado se utilizan? Enumere todos los
resultados que son utilizados para evaluar el impacto de los
factores de prondstico o de exposicion.

3.7. | ¢(Cuél es la magnitud del efecto estudiado? Describa en
qué términos se valoran los resultados (Ej.: Absolutos o
riesgo relativo). Incluya la significacion estadistica y los
intervalos de confianza.

Nota: Incluya los ajustes realizados por factores de
confusién, diferencias en la prevalencia, etc.

3.8. ¢Coémo se financia el estudio?

3.9. | ¢Cuales son las caracteristicas del entorno en que se llevo
a cabo el estudio?

Ej.: Rural, urbano, pacientes hospitalizados o
ambulatorios, atencién primaria, comunidad.

3.10. | ¢El estudio le resulta atil para responder a su pregunta?
Resuma la principal conclusion del estudio e indique cdmo
contribuye a la resolucién de su pregunta.
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Anexo 8. Listas de chequeo para Estudios Cualitativos

ADAPTACION LISTA DE CHEQUEO PARA LA EVALUACION DEL REPORTE DE LA CALIDAD DE
ESTUDIOS CUALITATIVOS (NICE)

Referencia:

Guia:

Preguntas:

Revisor:

Criterio

‘

Descripcion

Comentarios

=
=

¢El (los) objetivo(s) de la investigacion esta(n)
claramente definido(s)?

A. Claramente descritos.
B. No estan claros.
C. No reportados.

pregunta(s) de investigaciéon?

No estan claros.
No reportados.

2.1. | ¢La(s) pregunta(s) de investigacion esta(n) A. Claramente descritos.
claramente definida(s) y manejada(s)? B. No estan claros.
C. No reportados.
2.2. | ¢Los métodos usados son apropiados para la(s) A. Claramente descritos.
B.
C.

4.1.

adecuadamente?

¢El andlisis de datos fue suficientemente
riguroso?

No estén claras.
No reportadas.

3.1. | ¢Esel reclutamiento o la estrategia de muestreo A. Claramente descrito(a).

apropiada para el (los) objetivo(s) del estudio? B. Noestaclaro(a).
C. No reportado(a).

3.2. | ¢Los métodos de recoleccion de informacion son | A. Claramente descritos.
adecuados para responder la(s) pregunta(s) de B. No estan claros.
investigacion? C. No reportados.

3.3. | ¢El papel de los investigadores esta claramente A. Claramente descritos.
definido? B. No estén claros.

C. No reportados.

3.4. | ¢Las consideraciones éticas estan consideradas A. Claramente descritas.
B.
C.

A. Riguroso.
B. Noriguroso.

|

No son claros.
Relevancia limitada.

5.1. | ¢Los resultados son internamente coherentes, A. Validos.
creibles, validos? B. No son claros.
C. Sesgos potenciales.
5.2. | ¢Los resultados son relevantes? A. Relevantes.
B.
C.

¢ Como fue el estudio realizado?

6.1. | ¢Las implicaciones del estudio estan claramente Claramente reportadas.
reportadas? No son claras.
6.2 | ¢Las limitaciones del estudio fueron discutidas? Adecuadamente.

No adecuadamente.
No reportadas.

OwP W

Codigo: ++, +, -

¢Los resultados del estudio son directamente aplicables
al grupo de pacientes al cual la guia esta dirigida?
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LISTA DE CHEQUEO COMPLEMENTARIA PARA METODOS ESPECIFICOS

Criterio Descripcion Comentarios

1. | ¢El marco teérico y conceptual fue descrito A. Sl

ampliamente? B. NO.
2. | ¢El tiempo estimado para la observacién fue A. Sl

suficiente? B. NO.
3. | ¢Son reportadas la experiencia y las credencialesde | A. Sl

los investigadores? B. NO.
4. | ¢Fue claramente descrito como los investigadores A. Sl

participaron en el desarrollo de las relaciones de B. NO.

campo?

1. | ¢El papel de los investigadores fue claramente A. Sl
descrito? B. NO.

2. | ¢Los procedimientos para la planeacion, A. Sl
observacion y reflexion fueron claramente B. NO.
descritos?

3. | ¢Laauto-reflexion permanente fue desarrolladaalo | A. Sl.
largo del estudio? B. NO.

4. | ¢Las reflexiones de los investigadores fueron A. Sl
diferenciadas de los datos extraidos de la B. NO.
investigacion?

5. | ¢Se describieron las técnicas o métodos usados para | A. Sl.

B. NO.

incorporar o descartar las percepciones de los
participantes?

1. | ¢Los programas evaluados son comparables? A. Sl
B. NO.

2. | ¢El proposito y métodos de la evaluacion fueron A. Sl
claramente descritos (costos, beneficios)? B. NO.

3. | ¢Seanaliz6 el impacto social de los programas A. Sl
desde la perspectiva de los beneficiarios? B. NO

1. | ¢Una explicacion fue reportada para la seleccion A. Sl
del caso? B. NO.
2. | Fueron descritos claramente: A. Sl
e Las fuentes de los métodos para registrar la B. NO.
informacion.
e Las notas del proceso.
e  El desarrollo de los instrumentos.
e Interpretacion de datos y andlisis de productos.
e Reconstruccion de datos.
3. | ¢Fueron usadas estrategias apropiadas para obtener | A. Sl
mdltiples respectivas (triangulacion-credibilidad)? | B. NO.
4. | ¢Las estrategias para codificacion de datos fueron A. Sl
confiables? (Ej. Més de un investigador) B. NO.
5. | ¢El papel de los investigadores fue claramente A. Sl
descrito? B. NO.
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Anexo 9. Aval ético

Direccidn de Extensidn e Investigacion UNIVERSIDAD
Facultod de Enfermeria NACIONAL
Sede Bogotd DE COLOMBIA
Bogot4, 4 de octubre de 2016 [AVAL-051 -16]

Profesora

VIRGINIA INES SOTO LESMES
Directora Posgrados Disciplinares
Facultad de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

Respetada profesora, reciba un cordial saludo:

De manera atenta me permito informarle que el Comité de Etica en Investigacién de la
Facultad de Enfermeria en sesién del 3 de octubre de 2016 Acta 15, se permite dar aval
desde los aspectos éticos al proyecto de investigacién titulado “Guia de practica clinica para
el cuidado de enfermeria a la familia del paciente pediatrico en UCI".

Es importante resaltar que el Comité de Ftica de Investigacién de la Facultad de Enfermeria,
es un rgano asesor (Acuerdo No. 034 del 2007, Art. 18 del Consejo Superior Universitario)
en los aspectos de la dimensién ética de la investigacion y son los investigadores los
responsables de dar cumplimiento a todos los principios éticos relacionados con la
investigacién durante su desarrollo.

Cordialmente,

[ORIGINAL FIRMADO POR]
ALBA IDALY MUNOZ SANCHEZ
Presidenta Comité de Etica®
Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia
* Delegada por la Decana

Copia:  William Andrés Castiblanco Martinez - Estudiante Maestria
Sandra Rocio Gudqueta - Directorade Tesis

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA
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[Pagina1de 1] Comité de Etica  Patrimonio
Carrera 30 No. 45-03  de todos
Edificio 228 Oficina 402 los colombianos
3165000 Ext. 17089-17020- 17021-17038
Bogota D.C., Colombia
ugi_febog@unal edu.co
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Anexo 10. Nurse Parent Support Tool (NPST)

NURSE PARENT SUPPORT TOOL (NPST)
From Mortensen et al., 2015

We are interested in knowing your opinion about how much the support of the nursing staff helped you during the
hospitalization of your child.

For each question below, please specify the response that indicates how often the nursing staff helped you during this
hospitalization. Rate according to the following scale:

1. Never.
2.  Rarely.
3. Sometimes.
4. Most of the times.
5. Always.
ITEMS SCORE
1. Help talk about my feelings, worries and concerns.
2. Help understand what was being done with my child.
3. Teach how to give care to child.
4. Make me feel important as a parent.
5. Let me decide whether to stay or leave during technical procedures.
6. Answer my questions or find someone else.
7. Inform me about changes or improvements in the condition of my child.
8. Include me in discussions to take decisions on the care of my child.
9. Help me understand the behavior and reactions of my child.
10. Help me how to comfort my child during or after the procedures.
11. Let me know | was doing something good when helping my child.
12. Respond to my worries or concerns.
13. Show concern about my well-being.
14. Help me to know the names and roles of staff members who took care of my child.
15. Provide good care to my child.
16. Encourage me to ask questions about my child.
17. Are sensitive to the special needs of my child.
18. Allow me to be involved in the child’s care whenever possible.
19. Show they like my child.
20. Respond to child’s needs of child in timely fashion.
21. Are optimistic about child.







Anexos 83

Anexo 11. Quality of Communication Questionnaire
(QOC)

Quality of Communication Questionnaire (QOC)
(Engelberg et al., 2006)
(From Starks et al., 2016)
Adapted by the researcher for nursing

NURSE COMMUNICATION

We would like to know, in as much detail as possible, how good the nurse taking care of your child is at talking with you
about the iliness and the types of care that you would want. We know that many people think very highly of their nurses. To
help us improve communication between nurses and their patients, please be critical.

Using the following scale, where “0” is the worst you could imagine, and “10” is the best you could imagine, please tell me
the best number for each statement.

Interviewer: use response 888 when nurse did not do.
Turn to the response scale card and read response options.

When talking with nurse about important issues like care child, how good is he/she at:

The very worst The very best Didn't  Don't
| could imagine | could imagine Do Know
1. Using words that you can
understand. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
2. Looking you in the eye. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999

3. Including loved ones in decisions
about the illness and treatment of

child. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
4. Answering all your questions about

your illness and treatment of child. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
5. Listening to what you have to say. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
6. Caring about you as a person. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
7. Giving you his/her full attention. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
8. Talking with you about your

feelings concerning the possibility
that your child might get too sicker. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999

9. Talking to you about the details
concerning the possibility that your

child might get too sicker. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
10. Talking to you about how long your

child might have to live. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
11. Talking to you about what your

child dying might. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
12. Talking with your loved ones about

what your child dying might. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999

13. Involving you in the decisions
about the treatments that you want
if your child get too sick. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999

14. Asking about the things in life that
are important to you and your
family. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999

15. Respecting the things in the life
your child that are important to you

and your family. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
16. Asking about your spiritual or
religious beliefs. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999

17. Respecting your spiritual or
religious beliefs. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 888 999
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The next two questions ask you to rate how comfortable this nurse is in talking about dying and about how well this nurse
communicates with you.

18. How comfortable do you feel your nurse is talking about dying? On the scale below, 0 = “not at all comfortable and 10
= “extremely comfortable” (Circle one number)

Not at all Extremely I do not
comfortable comfortable Know
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 []

19. Overall, how would you rate this nurse’s communication with you? On the scale below, 0 = “the very worst | could
imagine” and 10 = “the very best | could imagine” (Circle one number)

The very The very best
worst | could | could
imagine imagine

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Anexo 12. Communication Assessment Tool (CAT)

COMMUNICATION ASSESSMENT TOOL (CAT)
From Michelson et al., 2016
Adapted by the researcher for nursing

NAME OF NURSE

Communication with patients is a very important part of quality nursing care. We would like to know how you feel about the

way this nurse communicated with you.

Your answers are completely confidential and will not affect your child’s treatment in any way, so please be as open and

honest as you can.

The nurse... Poor Fair Good Very  Excellent
Good
1. Greeted me in a way that made me feel comfortable 1 2 3 4 5
2. Treated me with respect 1 2 3 4 5
3. Showed interest in my ideas about my health 1 2 3 4 5
4. Understood my main health concerns 1 2 3 4 5
5. Paid attention to me (looked at me, listened carefully) 1 2 3 4 5
6. Let me talk without interruptions 1 2 3 4 5
7. Gave me as much information as | wanted 1 2 3 4 5
8. Talked in terms | could understand 1 2 3 4 5
9. Checked to be sure | understood everything 1 2 3 4 5
10. Encouraged me to ask questions 1 2 3 4 5
11. Involved me in decisions as much as | wanted 1 2 3 4 5
12. Discussed next steps, including any follow-up plans 1 2 3 4 5
13. Showed care and concern 1 2 3 4 5
14. Spent the right amount of time with me 1 2 3 4 5
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Anexo 13. Parental Stressor Scale: PICU

PARENTAL STRESSOR SCALE (PSS): PICU
(Carter y Miles, 1982)
Tomado de Latour et al., 2008
Traduccion y adaptacion realizada por el investigador

A continuacion marque el nimero que mejor exprese el grado de estrés, que le han causado diversos aspectos y
circunstancias frente a la hospitalizacion del nifio en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos. Cada una de las
preguntas tiene seis posibles respuestas (0, 1, 2, 3, 4, 5), cuyo significado se presenta en el siguiente recuadro:

0 1 2 3 4 5
No No Un poco Moderadamente Muy Extremadamente
experimentado estresante estresante estresante estresante estresante

APARIENCIA DEL NINO. Siente Usted estrés cuando observa que:

1. El nifio esta hinchado.

2. El nifio cambio de color (palido, amarillo, etc.).

3. El nifio parece sentir frio/calor.

4. El nifio parece estar sucio.

ASPECTOS Y SONIDOS. Qué tan estresante son las cosas que Usted puede ver o escuchar como:

5. Presencia de monitores y equipos.

6. Sonidos constantes de monitores y equipos.

7. Sonidos de alarmas repentinas de monitores y equipos.

8. Otros nifios enfermos.

PROCEDIMIENTOS. En los tratamientos recibido por el nifio, siente Usted estrés al ver:

9. Los tubos.

10. Las aspiraciones.

11. Las agujas.

12. Laterapia respiratoria.

13. Las inyecciones.

14. Las contusiones, heridas y cortes.

COMUNICACION DEL PERSONAL. Al hablar con el personal de salud, le causa estrés cuando:

15. Las explicaciones son demasiado rapidas.

16. Emplean palabras que no se entienden.

17. Dicen cosas contradictorias o confusas respecto al nifio.

18. No dicen qué tiene realmente el nifio.

19. Dicen muy poco acerca del nifio.

respuestas de tipo emocional como las que se citan a continuacion:

COMPORTAMIENTO Y EMOCIONES DEL NINO. Qué grado de estrés siente al percibir en el nifio conductas y

20. Confusion.

21. Conducta rebelde y poco cooperativa.

22. Lloray se queja.

23. Constantemente esta pidiendo algo.

24. Parece tener dolor.

25. Esta demasiado cansado.

26. Muestra incapacidad para gritar, hablar o llorar.

27. Siente miedo.

28. Muestra reacciones de ira.

29. Tristeza y depresion.

COMPORTAMIENTO DEL PERSONAL DE SALUD. Percibe Usted estrés cuando el personal de salud se
la siguiente manera:

comporta de

30. Presentan conductas que Usted no considera respetuosas.

31. Prestan poca atencién o menos de la que Usted cree necesaria.

32. El personal de salud que trata al nifio es demasiado y diferente.

33. Nunca le dicen sus nombres, ni quienes son o lo que hacen.

ALTERACION DEL ROL PARENTAL. Le trastornan o le inquietan las siguientes circunstancias:

34. No poder cuidar al nifio.

35. No poder visitar al nifio o estar separado de él.

36. No poder estar con el nifio cuando llora desconsoladamente.

37. No poder sostener al nifio.

Usando la misma escala de puntuacion:

38. ¢Cudl es el grado de estrés general que le ha causado la hospitalizacién del nifio?
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Anexo 14. Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI)

CRITICAL CARE FAMILY NEEDS INVENTORY (CCFNI)

(Molter y

Version en espafiol tomada de Alvarado y Rodriguez, 2015

Leske, 1983)

Por favor indique cuén tan importante son las siguientes necesidades para Usted:

No Ligeramente Imoortante Muy
ITEM importante importante P 3) importante
@) (@3] 4

COMUNICACION

1. Hablar con el médico todos los dias (I-3)

2. Tener una persona a la que pueda llamar cuando no
pueda el paciente tener visitas (I-4)

3. Conocer qué miembros del equipo de salud pueden
brindarle informacion (I-11)

4. Conocer el porqué de las cosas que le realizan a su
familiar o hijo (I-13)

5. Conocer sobre los diferentes funcionarios que cuidan
a su familiar o hijo (I-15)

6. Conocer exactamente qué le estan haciendo a su
familiar o hijo (1-19)

7. Ayudar en el cuidado fisico de su familiar o hijo (I-38)

APOYO

8. Recibir explicaciones del entorno, previo ingreso a la
UCI por primera vez de su familiar o hijo (I-2)

9. Poder hablar acerca de sus sentimientos con
respecto a la situacién que esta viviendo (I-7)

10. Disponer de indicaciones claras de qué hacer
cuando esta junto a su familiar o hijo (a la cabecera
del paciente) (I-9)

11. Poseer un lugar para estar a solas cuando esté en el
hospital (I-18)

12. Sentir aceptacion por los miembros del equipo del
hospital, en este caso de la UCI (1-21)

13. Tener a alguien cuando existen problemas
financieros (I-22)

14. Tener la visita de alguien que le brinde apoyo
espiritual-pastor (I-24)

15. Tener la posibilidad de hablar sobre la muerte de su
familiar o hijo (1-25)

16. Tener a otra persona con usted, cuando visita a su
familiar o hijo (1-26)

17. Tener a alguien que se ocupe de su salud (I-27)

18. Sentir que llorar estéa bien (1-30)

19. Recibir informacién de personas que podrian
colaborarle en determinados casos (damas
voluntarias, trabajo social, psicologia, enfermera de
la UCI) (I-31)

20. Poder estar a solas en cualquier momento (1-33)

21. Conocer de personas que los apoyen cuando se
tienen problemas familiares (1-34)

22. Ser informado de los servicios del capellan para
apoyo espiritual (I-37)

SEGURIDAD

23. Conocer el pronéstico (las expectativas en términos
de resultado (de su familiar o hijo) (I-1)

24. Recibir respuestas honestas (I-5)

25. Sentir que hay esperanza (I-4)

26. Estar seguro de que estéa recibiendo el mejor
tratamiento posible (1-17)

27. Recibir explicaciones claras (comprensibles) (I-35)
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28. Sentir que el personal de la UCI se preocupa y cuida

a su familiar o hijo (1-42)
29. Conocer datos especificos sobre el progreso de

estado de salud de su familiar o hijo (1-43)

PROXIMIDAD

30.

Cambiar las horas de visitas por condiciones
especiales (I-6)

31.

Visitar a su familiar o hijo en cualquier momento (I-
10)

32. Hablar con la misma enfermera todos los dias (1-29)
33. Iniciar la visita a tiempo (1-36)
34. Serinformado sobre cambio de planes en el

tratamiento (1-39)

35. Serllamado a casa si ocurren cambios en la
condicion de su familiar o hijo (1-40)

36. Recibir informacion de su familiar o hijo al menos
una vez al dia (I-41)

37. Ver al paciente o hijo frecuentemente (1-44)

38. Tener la sala de espera cerca de la UCI donde esta
su_familiar o hijo (1-45)

CONFORT

39. Disponer de buena comida en el hospital (aclarar si
la recibe del hospital o por compra en cafeterias) (I-
8)

40. Tener amigos cercanos de apoyo (puede traerlos al
hospital) (I-12)

41. Conocer como se esta sintiendo su familiar o hijo
con el tratamiento médico (1-16)

42. Tener muebles comodos en la sala de espera (I-20)

43. Tener un teléfono cerca de la sala de espera (I-23)

44. Estar seguro de que todo esta bien, mientras usted
sale del hospital (1-28)

45. Tener un bafio cerca de la sala de espera (I-32)
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Anexo 15. Listado de recomendaciones

Necesidades cognitivas

Recomendacioén 1: La (El) enfermera(o) debe garantizar un ambiente que disminuya los
niveles de estrés y ansiedad de la familia del nifio hospitalizado en la UCI para favorecer
la comprensidn de la informacién, la adecuada toma de decisiones y el funcionamiento

familiar eficaz. (Grado de recomendacion: B)

Recomendacidon 2: Para mantener una comunicacién eficiente la (el) enfermero(a) debe
mantener acuerdos comunes frente al plan de atencién y las discusiones sobre el fin de
vida, evitando la omision de informacién y procurando un lenguaje comprensible. (Grado

de recomendacion: B)

Recomendacion 3: La (El) enfermera(o) debe brindar la informacién de una manera
empatica y con un estilo de comunicacion apropiado para disminuir los niveles de estrés

y aumentar la satisfaccion de la atencidn en la familia. (Grado de recomendacion: B)

Recomendacion 4: La familia debe ser preparada y orientada por un(a) enfermero(a) de
enlace (gestor(a) de casos) y/o mediante la entrega de un folleto que brinda
explicaciones y recomendaciones previas a la transferencia de informacién en la UCI.

(Grado de recomendacion: B)

Recomendacion 5: Las familias en la UCIP deben tener acceso abierto a las rondas
interdisciplinarias pues mejoran la calidad de la atencion, la comunicacién y el

intercambio de informacién. (Grado de recomendacién: B)

Recomendacién 6: La (El) enfermera(o) en la UCIP debe informar a la familia sobre la
condicién del nifio, las intervenciones de enfermeria, el personal a cargo y la forma de
contactarlos y las ventajas y/o desventajas del cuidado al final de vida. (Grado de

recomendacioén: C)

Recomendacion 7: La (El) enfermera(o) debe proporcionar informacion a las familias

antes de su ingreso a la UCIP sobre su funcionamiento, los horarios de visita, las rondas
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interdisciplinares y la manera de abordar al equipo de salud para recibir informacion.

(Grado de recomendacion: C)

Recomendacion 8: La (El) enfermera(o) puede utilizar los instrumentos Quality of
Communication Questionnaire (QOC), Nurse Parent Support Tool (NPST) vy
Communication Assessment Tool (CAT) para valorar la necesidad de informacién de la

familia del nifio hospitalizado en la UCI (Grado de recomendacion: C)

Recomendacion 9: Se recomienda a la (al) enfermera(o) tener en cuenta que la familia
puede recibir informacion escrita y en audio acerca del comportamiento de los nifios, las
interacciones entre padres e hijos y el tratamiento brindado. (Grado de recomendacion:
C)

Recomendacion 10: Se recomienda a la (al) enfermera(o) garantizar la participacion de
la familia en las rondas interdisciplinarias en la UCIP por considerarse una practica

beneficiosa y una oportunidad para obtener informacién. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacion 11: Se recomienda a la (al) enfermera(o) valorar y gestionar la
necesidad de la presencia de la familia en las rondas interdisciplinarias, presentaciones

de casos y discusiones sobre los nifios en la UCIP. (Grado de recomendacién: C)

Recomendacion 12: Se recomienda a la (al) enfermera(o) facilitar la participacion de la
familia en el cuidado del nifio en la UCIP pues permite el intercambio de informacion,

mejora la comunicacion y ofrece bienestar. (Grado de recomendacién: C)

Recomendaciéon 13: La toma de decisiones en la UCIP se basa en una asociacion de
criterios entre el nifio y/o su familia y el equipo de salud que puede ser liderada por la (el)

enfermera(o). (Grado de recomendacién: C)

Recomendaciéon 14: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar la realizacién de
reuniones entre el equipo de salud y la familia para la toma de decisiones dentro de las
primeras 24 a 48 horas después de la admision en la UCI y segun la evolucién del nifio.

(Grado de recomendacion: C)
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Recomendacion 15: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe estar capacitado en
habilidades de comunicacién, gestion de conflictos y facilitacion de reuniones. (Grado de

recomendacion: C)

Recomendaciéon 16: La familia debe ser informada adicionalmente sobre los requisitos
del nifio en la UCI, las rutinas y las reglas de la UCI, los procedimientos e intervenciones
a realizarse, la participacion de la familia en el cuidado, los cambios en la apariencia del
nifio y los métodos de control del dolor farmacolégicos y no farmacolégicos y sus efectos.

(Grado de recomendacion: D)

Recomendacion 17: El personal de enfermeria de la UCIP debe ser lo mas consecuente
posible, orientando y brindando informacion a la familia de manera regular y en un

lenguaje comprensible. (Grado de recomendacion: D)

Recomendacién 18: La (El) enfermera(o) debe proporcionar la cantidad de tiempo
necesario para construir una relacion de confianza con las familias que permita el

mantenimiento de una comunicacion efectiva. (Grado de recomendacion: D)

Recomendacion 19: Se recomienda a la (al) enfermera(o) la conferencia familiar como
intervencion de cuidado, pues favorece la transferencia de informacion entre el equipo de

enfermeria y la familia del nifio hospitalizado en la UCI. (Grado de recomendacion: D)

Recomendacion 20: La representacion visual en un tablero de las metas diarias con el
paciente permite al equipo de enfermeria y la familia estar informados a diario. (Grado de

recomendacioén: D)

Recomendacion 21: La (El) enfermera(o) debe gestionar la realizacion de un plan
educativo de egreso a la familia del paciente pediatrico, con el fin de disminuir las
complicaciones, los reingresos y garantizar el aprendizaje de habilidades para cuidar al

niflo de manera competente. (Grado de Recomendacion: D)
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Necesidades emocionales

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) debe facilitar la proximidad de la familia con el
nifio criticamente enfermo para un mejor afrontamiento, control de la ansiedad y manejo

del estrés. (Grado de recomendacion: B)

Recomendacién 2: Se recomienda a la (al) enfermera(o) estar preparado ante
situaciones que afectan emocional y espiritualmente a la familia en la UCIP, como la
admision no planeada del nifio, el entorno, el dolor del nifio y su relacion con el
pronéstico, el riesgo inminente de muerte, la angustia o la muerte de otro nifio, la
realizacion de procedimientos, la falta de control de la situacién, la incertidumbre en los
momentos de espera y sobre el futuro del nifio, los cambios de rol familiar y la toma de

decisiones repentina. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacion 3: Se recomienda a la (al) enfermera(o) mantener la esperanza en la
familia del nifio sin crear falsas expectativas; favorecer la proximidad; brindar respuestas
honestas y comprensibles; notificar oportunamente cambios en el estado de salud del
nifo; facilitar las visitas flexibles; brindar una atencién segura y de calidad; ayudar al
control de los niveles de estrés y ansiedad, y ofrecer apoyo espiritual. (Grado de

recomendacién: C)

Recomendacion 4: La (El) enfermera(o) puede utilizar la Parental Stressor Scale: PICU
y el Critical Care Family Needs Inventory (CCFNI) para la valoraciéon de las necesidades
emocionales y espirituales de la familia del paciente pediatrico critico. (Grado de

recomendacioén: C)

Recomendaciéon 5: Se recomienda a la (al) enfermera(o) el uso de estrategias de
afrontamiento y técnicas de manejo del estrés, reunion de padres de pacientes actuales
con padres de pacientes anteriores y la escritura de diarios, como intervenciones de
cuidado que satisfacen las necesidades emocionales de los padres en la UCIP. (Grado

de recomendacioén: C)

Recomendacion 6: Se recomienda a la (al) enfermera(o) evaluar las necesidades

emocionales y espirituales en las familias; solicitar el apoyo o la intervencién de otras
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disciplinas en momentos de crisis; participar de las costumbres religiosas familiares;
brindar educacion frente a la enfermedad, las complicaciones y la muerte; evaluar los
conocimientos de la familia; brindar cuidados paliativos, y dar soporte y acompafiamiento

en el duelo familiar. (Grado de recomendacion: C)

Recomendaciéon 7: Se recomienda a la (al) enfermera(o) mostrar empatia a la familia,
compartir sentimientos, fomentar el contacto de la familia con el nifio y dejar que
dispongan de objetos considerados simbolicos, respetando la cultura y aceptando el

componente espiritual familiar. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacion 8: Se recomienda a la (al) enfermera(o) apoyar el fortalecimiento de los
limites y los roles familiares; fomentar el afrontamiento y la comunicacion, y fomentar la
identidad y los valores familiares, como intervenciones de cuidado que satisfacen las

necesidades emocionales y espirituales. (Grado de recomendacién: C)

Recomendacion 9: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe identificar las necesidades
emocionales y espirituales de la familia del paciente pediatrico de la UCIP de manera
oportuna, con el fin de brindar el apoyo necesario para la disminucién de la ansiedad y el

estrés. (Grado de recomendacién: C)

Recomendaciéon 10: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar la presencia de la
familia durante la RCP o la realizacién de procedimientos invasivos para la minimizacion

del estrés y un mejor afrontamiento del duelo. (Grado de recomendacion C)

Recomendacion 11: La (El) enfermera(o) debe estar capacitado para apoyar a la familia
en durante la RCP, acogiéndolos, confortandolos, respondiendo sus preguntas,
aclarando los procedimientos utilizados y garantizando la seguridad del nifio y los

profesionales involucrados. (Grado de recomendacién C)

Recomendacién 12: La (El) enfermera(o) debe establecer una relacion empética con la
familia del paciente critico pediatrico para la identificacion de las necesidades
emocionales y la instauracion de terapéuticas para su manejo. (Grado de

Recomendacion D)
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Recomendacion 13: La (El) enfermera(o) de la UCIP, como estrategia para apoyar a la
familia frente a la limitacion del esfuerzo terapéutico, el proceso de fin de vida y la muerte
del niflo, debe brindar informacion honesta, completa, abierta y compasiva, permitir la
expresion sentimientos, respetar las creencias y los valores y preservar la relacion padre
e hijo y la fe, contribuyendo al proceso de duelo y la disminucién de los sintomas de

estrés postraumatico. (Grado de recomendacion D)

Necesidades sociales

Recomendacién 1: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar las visitas abiertas o
flexibles en la UCIP para promover la presencia familiar y la participacion en el cuidado

del nifio. (Grado de recomendacion: C)

Recomendacion 2: Se recomienda a la (al) enfermera(o) gestionar la visita de los
hermanos del paciente critico pediatrico, previa educacion y acuerdo entre la familia y el
equipo de salud, para disminuir el estrés que experimentan por la ausencia de los
padres, el cuidado por personas sustitutas, los cambios en la rutina diaria y la falta de

informacién. (Grado de recomendacién: C)

Recomendaciéon 3: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe procurar por satisfacer las
necesidades sociales mas relevantes de la familia del nifio criticamente enfermo como la

proximidad y la participacion en el cuidado. (Grado de Recomendacion: D)

Recomendacion 4: Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP minimizar aquellas
situaciones que generan un cambio en la dinamica familiar como la separacioén del hijo, la
limitacion en la toma de decisiones y la perturbacién del rol parental. (Grado de

Recomendacién: D)

Recomendaciéon 5: La (El) enfermera(o) puede utilizar el Critical Care Family Needs
Inventory (CCFNI) para la valoracién de las necesidades sociales de la familia del

paciente pediéatrico critico. (Grado de recomendacioén: D)
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Recomendacion 6: Como intervenciones de cuidado se recomienda a la (al)
enfermera(o) de la UCIP favorecer la proximidad mediante las visitas flexibles y el
acompafiante permanente, facilitar la participacion en las actividades basicas de cuidado
del nifio y apoyar el ajuste de roles mediante la negociacién. (Grado de recomendacion:
D)

Recomendacion 7: Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP apoyar el cambio
de roles y la dinamica familiar para satisfacer las necesidades sociales de la familia

mediante el estimulo, la explicacion y la negociacion. (Grado de recomendacién: D)

Recomendacion 8: Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP gestionar en la
Institucion la posibilidad de dormitorios, cupones de comida, transporte y servicios diarios
para apoyar aquellas familias procedentes de otros lugares o con bajos recursos

econdémicos. (Grado de recomendacién: D)

Necesidades basicas y/o practicas

Recomendacion 1: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe tener en cuenta el descanso,
la alimentacion, el aseo personal y la interaccibn con el mundo exterior como
necesidades esenciales de la familia del nifio criticamente enfermo. (Grado de

Recomendacion: D)

Recomendacion 2: La (El) enfermera(o) puede utilizar el Critical Care Family Needs
Inventory (CCFNI) para la valoracion de las necesidades practicas y/o basicas de la

familia del paciente pediatrico critico. (Grado de recomendacioén: D)

Recomendacién 3: La (El) enfermera(o) de UCIP debe establecer una relacion empatica
y de confianza con la familia para negociar la posibilidad de que sus integrantes vayan a

casa y satisfagan sus necesidades basicas y/o practicas. (Grado de recomendacién: D)

Recomendacioén 4: La (El) enfermera(o) de la UCIP debe promover el establecimiento
del espacio y los elementos para el descanso adecuado del familiar que requiere

acompafar al nifio. (Grado de recomendacion: D)
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Recomendacion 5: Se recomienda a la (al) enfermera(o) de la UCIP gestionar en la
Institucion la flexibilidad de las normativas con el fin de proveer espacios y mecanismos
gue favorezcan la satisfaccion de las necesidades basicas y/o practicas de los familiares.

(Grado de recomendacion: D)
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