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Resumen

Fundamento: En la dltima década, se aprecia un creciente interés
por los aspectos mas humanos de la enfermedad que se traduce en
un acercamiento a la familia y a su sufrimiento.

Objetivo: Conocer en profundidad la experiencia de los profesiona-
les y de los padres de nifios ingresados en la unidad de cuidados in-
tensivos pediatricos (UCIP).

Material y métodos: Se organizaron grupos focales (GF) de padres
de hijos fallecidos o con secuelas graves ingresados en la UCIP los
afios 1999-2002. Asimismo, se desarrollaron reuniones de GF de
profesionales. Se revis6 desde el ingreso hasta la muerte y el segui-
miento del duelo. Se recogieron las inquietudes y las necesidades
expresadas por el personal sanitario.

Resultados: Se contacté con 133 familias (40% de hijos fallecidos
y 60% de hijos con secuelas), de los que acudieron un 75% y un
44%, respectivamente. Las madres acudieron mas (61%) en el
caso de fallecidos, y las parejas (51%), en el caso de nifios con se-
cuelas. Asimismo, se organizaron GF con 22 personas (5 médicos,
11 enfermeras y 5 auxiliares de enfermeria). Se recogieron los prin-
cipales problemas, discrepancias y soluciones. Se instauraron medi-
das de mejora acordes con la informacion recibida.

Conclusiones: La aplicacion de GF ha permitido el acercamiento a
las necesidades y problemas mas importantes de los padres de ni-
flos que ingresan en la UCIP, asi como de los profesionales. Esta in-
formaciéon ha facilitado la implantaciéon de medidas de mejora de
una forma realista y ajustada a estas necesidades.

Palabras clave: Cuidados intensivos pediatricos. Cuidados paliati-
vos. Muerte. Cuidados criticos. Apoyo psicolégico.

Introduccion

El ingreso de un nifio en la unidad de cuidados in-
tensivos pediatricos (UCIP) por una enfermedad grave
supone un gran impacto emocional para una familia, que
desestructura todo su entorno. Bruscamente, se ven obli-
gados a entrar en un lugar desconocido, carentes de re-

Abstract

Background: In the last 10 years, there has been increasing con-
cern for a more human approach to illness, which has led to a bet-
ter understanding of families and their suffering.

Objective: To gain greater insight into the experience of the parents
of children admitted to the PICU and of the health workers in these
units.

Material and methods: Focus groups (FG) composed of parents with
children who had died or who were having serious sequels were or-
ganized in the PICU from 1999-2002. Likewise, FG meetings with
health professionals were set up. The period from admission to de-
ath and support for grieving families were reviewed. At the same
time, the concerns and needs mentioned by health professionals
were collected.

Results: A total of 133 families were contacted by surface mail
(40% had children who had died and 60% had children with se-
quels who survived); of these, 75% of the families in the first group
and 44% of those in the second group attended the FG. Attendance
by mothers (61%) was more frequent in the case of death, and at-
tendance by couples (51%) was more frequent in children with se-
quels. Focus groups were organized with 22 health professionals
(five physicians, 11 nurses and five nurses’ aids). The main pro-
blems, discrepancies and solutions identified by the distinct groups
were recorded. Improvement measures were implemented according
to the available information.

Conclusions: The use of FG allowed us to approach to the most im-
portant needs and problems of parents with children admitted to
the PICU, as well as those of the heath workers in the unit. This in-
formation allowed improvement measures adjusted to these needs
to be implemented in a realistic manner.

Key words: Pediatric intensive care. Palliative care. Death. Critical
care. Psychological support.

cursos y conocimientos para hacer frente a la incertidum-
bre que supone la posibilidad de sufrimiento y muerte de
un hijo por una enfermedad. Pierden su autonomia, ya
que dependen de otras personas (los profesionales de la
UCIP), que poseen la informacién y la experiencia en un
momento de sus vidas en el que se sienten inseguros y
desamparados.
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En algunos articulos recientes, encontramos la creciente
preocupacién por acercarse a las familias de los pacientes in-
gresados en la UCIP. EI método mas frecuentemente emplea-
do es un cuestionario en el que se recogen preguntas sobre
los aspectos a los que los padres conceden mas importancia,
etc. De entre ellos cabe destacar el analisis de Meyer et al'
en la tercera parte del estudio de Boston, en el que a través
de una encuesta se valoraban los factores a los que los padres
concedian mas importancia a la hora de retirar los tratamien-
tos de soporte y de garantizar el bienestar en la fase final (ca-
lidad de vida del nifio, el dolor y el sufrimiento y la informa-
cion ofrecida por los médicos, etc.). Otro estudio?, publicado
en la revista Pediatric Critical Care Medicine en 2000, que
analiza la vision parental de la muerte en la UCIP, se llev6 a
cabo en el hospital Infantil de Michigan (Estados Unidos). En
este estudio, mediante encuestas telefénicas, se recogen las
opiniones de 78 padres cuyo hijo fallecié en la UCIP. Los fac-
tores de mayor relevancia fueron las recomendaciones de los
médicos, el diagnéstico, el grado de secuelas neurolégicas y
el dolor y sufrimiento experimentado por el nifio.

Sin embargo, encontramos una laguna de conocimiento
sobre aspectos mas dificiles de investigar mediante técnicas
cuantitativas, como son la muerte, el sufrimiento, los com-
portamientos, los miedos, los temores, etc., por la carga de
estereotipos y prejuicios asociados a ellos. Las técnicas de
evaluacién cualitativas son de gran utilidad en este sentido y
permiten obtener gran cantidad de informacién para analizar
el problema con rigor cientifico®*.

Dentro de éstas, destacan los grupos focales (GF), cuyo ori-
gen se encuentra en el campo de la sociologia, y que también
son de gran aplicabilidad en medicina. La entrevista de GF es
una conversacion de un grupo pequefio y homogéneo (de 4-7
personas) dirigida por un moderador experimentado, que con un
guién de preguntas que van desde lo mas general a lo més espe-
cifico sobre el aspecto a investigar, consigue que las personas
que participan expresen sus puntos de vista, opiniones y signifi-
cados personales de una forma abierta. Por otro lado, estudia las
interacciones entre varias personas en un entorno dinamico en el
que se expresan libremente y brinda la oportunidad de obtener
una mayor cantidad de informacién que en la entrevista aislada.

El método de analisis de las técnicas cualitativas se de-
nomina “triangulacién” y consiste en el contraste de resulta-
dos entre investigadores, de forma independiente, sobre la in-
formacién obtenida®5. Hay que tener presente que los datos
no se pueden generalizar desde el punto de vista estadistico.

Por otro lado, cabe destacar el cansancio y el desgaste
emocional que supone para el personal sanitario que trabaja
en las UCIP el hecho de afrontar situaciones de emergencia y
de sobrecarga en el trabajo cotidiano, asi como estar en con-
tacto continuo con el sufrimiento de otras personas. Todo
ello, sumado a la ausencia de desarrollo de estrategias para
hacer frente a la muerte de sus pacientes, que se asumen en
muchas ocasiones como un fracaso personal, produce un blo-
queo en el momento de detener los tratamientos curativos, en
la comunicacién de malas noticias y en el soporte posterior
de las familias. Ello conlleva un sentimiento de insatisfaccion
y ansiedad que conduce a un progresivo aislamiento que in-
terfiere con el trabajo en equipo, tan necesario en estas uni-

dades, y a un distanciamiento adn mayor hacia los propios
pacientes y sus familiares.

La unidad de cuidados intensivos del hospital 12 de Oc-
tubre de Madrid, dependiente del Departamento de Pediatria,
funciona desde el afio 1980 y atiende aproximadamente a
800-850 pacientes al afio. En ella trabajan un total de 4 mé-
dicos adjuntos y un total de 37 enfermeras y de 25 auxiliares
de enfermeria con amplia experiencia en el tratamiento del
nifio grave, con una mortalidad de la unidad que se sitta en-
tre el 3yel 5%.

En abril de 2003, se inicié en la unidad un proyecto
cuya iniciativa tuvo su origen en la inquietud de algunos pro-
fesionales de humanizar su entorno, prestando especial aten-
cion a la unidad familia/paciente, la comunicacion y al cuida-
do al final de la vida del paciente critico en fase terminal. El
objetivo principal del estudio era implantar una serie de me-
didas de mejora acordes con los problemas y las dificultades
expresados por padres y profesionales sobre los aspectos que
acompafian a la muerte y estado critico de nifios ingresados
en la UCIP. Para ello, se organizaron reuniones en las que se
obtuvo informacién sobre aspectos generales del ingreso, en-
tre los que se incluian comunicacién, relacién médicos y en-
fermeria, horarios, normas, bienestar, soporte psicosocial,
etc.; informacién sobre los problemas y necesidades de los
padres con secuelas o enfermedades tras la fase aguda (im-
pacto psicolégico y emocional en la familia y la pareja, recur-
sos econdémicos y sociales, soporte por parte del hospital u
otras instituciones, etc.) y, finalmente, aspectos relacionados
con la muerte del paciente como desenlace (vivencia de los
Gltimos momentos, percepcion de control del dolor y ansie-
dad, participacioén en las decisiones y cuidados, actitudes de
médicos y enfermeras, soporte psicolégico, duelo, etc.).

Por otro lado, en las reuniones de profesionales sanitarios
de la UCIP se busc6 informacion sobre habilidades y recursos,
motivacién, lagunas de formacién, trabajo en equipo, etc.

Material y métodos

El proyecto se llevé a cabo durante los meses de diciem-
bre de 2003 a febrero de 2005. En su organizacién partici-
paron 2 médicos de la UCIP a los que se entren6 en la técni-
ca de GF, un médico de la unidad de calidad del hospital
(con experiencia en la aplicacién de la técnica) y un médico
del servicio de psiquiatria. Asimismo, se conté con la colabo-
racién del servicio de psicologia del Hospital Universitario La
Paz, de la Coordinacién de Transplantes del hospital y de una
Asociacion de Mutua Ayuda ante el Duelo (AMAD), con expe-
riencia en casos de familias en duelo.

Organizacion de las reuniones de padres de nifios
fallecidos/secuelas graves

Se llevé a cabo siguiendo el esquema siguiente:
1. Introduccién: que incluyé la presentacién de los par-

ticipantes, la explicacién del funcionamiento de la reunién,
los objetivos y el método.
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2. Breve exposicion de cada caso particular.
3. Desarrollo de cada una de las fases del proceso asis-
tencial.

En las reuniones de padres de nifios fallecidos, se dio
especial relevancia al momento de la muerte y fases posterio-
res, en las que se traté6 de obtener informacién sobre los as-
pectos que ellos daban mas importancia.

Por su parte, en las reuniones de nifios con secuelas in-
teresé especialmente las necesidades y los problemas que ex-
perimentaron estas familias tras el alta hospitalaria y las ayu-
das y recursos con las que contaron.

Organizacion de las reuniones de profesionales

Las reuniones de profesionales se llevaron a cabo me-
diante el esquema siguiente:

1. Presentacion del proyecto y entrega de material de
trabajo.

2. Introduccién: breve recordatorio de los objetivos de la
reunién y del funcionamiento de ésta.

3. Tratamiento de los aspectos siguientes: formacion,
comunicacién, medios de trabajo, coordinacién de trabajo en
equipo, afrontamiento de situaciones de emergencia y carga
de trabajo cotidiano, capacidad de expresar los sentimientos
generados por la muerte y de comunicar malas noticias, en-
torno de trabajo, sentimientos de fracaso y angustia en rela-
cion con la muerte de los pacientes, capacidad de actuacién
ante dilemas éticos, etc.

Las reuniones tuvieron una duracién aproximada de 2 h
y se grabaron en cintas magnetofénicas para aumentar la fia-
bilidad del analisis de los distintos investigadores al analizar
el contenido de éstas una vez transcrito.

Por otra parte, se elaboraron cuestionarios dirigido tanto
a padres como a profesionales para analizar la situaciéon de la
UCIP, antes y después de la implantacién de las medidas de

mejora.

Individuos de estudio

1. Padres de nifios fallecidos en la UCIP del Hospital
12 de Octubre en los afios 1999-2002, identificados me-
diante la revision retrospectiva de los informes clinicos. La
forma de distribuirlos fue en grupos reducidos de 4-6 per-
sonas, y se realiz6 una reunién en un aula del hospital con
2 miembros del equipo investigador (moderador y secreta-
rio) y con uno o 2 miembros de la AMAD, colaboradores del
proyecto.

2. Padres de nifios con una enfermedad grave ingresa-
dos en la UCIP durante este mismo periodo, que presentaron
secuelas importantes e ingresos prolongados, pero que sobre-
vivieron.

3. Profesionales sanitarios: médicos, enfermeras y auxi-
liares de enfermeria que hubieran trabajado en la UCIP un
minimo de 6 meses o hubieran estado relacionados con estos
Servicios.

Perfil de los moderadores

Para moderar los grupos se conté con un equipo de psi-
cblogas con experiencia hospitalaria y con la AMAD que con
su experiencia con familias en duelo facilitaron las reuniones
de fallecidos.

Resultados

Reuniones con padres de hijos fallecidos

Se contacté por carta con un total de 53 familias y se
pudo establecer contacto telefénico con 45. Inicialmente, 20
familias aceptaron colaborar en el proyecto, pero un alto por-
centaje (35%) finalmente no acudié por la dificultad que re-
presentaba para ellos volver al lugar donde habia fallecido su
hijo. También se encontré que el 100% de familias de otras
razas y nacionalidades contactadas (sudamericanos, arabes y
raza gitana) no acudieron, a pesar de haberse comprometido
inicialmente. En total, se organizaron 4 reuniones a las que
asistieron 13 familias. Debido a que se consideré que este
ndmero era algo limitado, se decidié6 completar en un segun-
do tiempo, y se contacté con 35 familias mas, de las que
acudieron 5. Las que se mostraron mas dispuestas a venir
fueron las madres, de las cuales acudieron un total de 11
(61%), el nimero de matrimonios (padre y madre) fue de 6
(33%) y en 1 sola ocasién acudié el padre exclusivamente.

En la tabla 1 se resumen los principales problemas refe-
ridos por los padres de nifios fallecidos en relaciéon con los
aspectos tratados.

Reuniones de padres de nifios con secuelas o ingresos
prolongados en una unidad de cuidados intensivos
pediatricos por una enfermedad grave

La deteccién de las familias se realiz6 mediante el anali-
sis retrospectivo de los informes de alta de los afios 2000-
2003, en el que se incluyé como ingresos prolongados aqué-
[los con una duracién superior a 10 dias. Del total de 80
familias contactadas por carta, se pudieron organizar reunio-
nes con 35 en 7 grupos. La participacién de las madres, en
este caso, fue de 31%, del matrimonio, 51%, y de los padres
exclusivamente, 18%. Fueron reuniones mas sencillas de mo-
derar por el hecho de que el nifio habia sobrevivido a una en-
fermedad grave y el grado de esperanza y motivaciéon era mu-
cho mayor. No obstante, se detectd otro tipo de problematica
que se resume en la tabla 2.

Reuniones de profesionales

Se convocaron paralelamente y participaron de forma vo-
luntaria todos los médicos de la unidad (4 adjuntos y 1 médi-
co residente de especialidad), 12 enfermeras y 5 auxiliares
de enfermeria. En total, tuvieron lugar 4 reuniones con 22
personas. En la tabla 3 se resumen los problemas reflejados.

Dentro de los resultados interesaba detectar las coinciden-
cias y las discrepancias entre padres y profesionales, asi como
los aspectos a los que cada uno daba mayor énfasis (tabla 4).
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Tabla 1. Principales problemas referidos por los padres de nifos fallecidos

Aspectos abordados

Problemas detectados

Comunicacién/informacién de la noticia de mala evolucién/muerte

Normas y horarios

Soporte ofrecido en el momento de la muerte

Seguimiento posterior

Dificultad para dar malas noticias por parte de profesionales

Pérdida de perspectiva de la gravedad del paciente y la informacién
recibida

Necesidad de flexibilizar las normas

Ausencia de intimidad

Necesidad de que otros familiares vean al nifio
Necesidad de estar presente y despedirse
Necesidad de contacto fisico

Necesidad de conservar recuerdos

Ausencia de recursos y soporte psicolégico

Necesidad de mantener contacto con el hospital para aclarar
informes, autopsia, etc.

Tabla 2. Principales problemas detectados en las reuniones
de padres de niiios con secuelas o ingresos prolongados
por una enfermedad grave

Aspectos abordados Problemas detectados
Primera impresién

al ingreso Ambiente frio y hostil, tecnificado
Primera informacion Tiempo de demora excesivo

Lugar inapropiado
Lenguaje dificil
Relacién con médicos

y enfermeras Personal con poca experiencia
Horarios y normas Pocas medidas de aislamiento
e higiene (piden guantes, batas,
calzas, etc.)

Ausencia de acceso a otros familiares

Comodidad de las
instalaciones Incémodas y anticuadas

Ausencia de privacidad

Sala de espera compartida, poco
espacio

Lugar ruidoso y poco adapatado
a la edad de los nifios

Conflictos con personas de raza
gitana

Calidad de la informacion Informacién poco realista o con poco
contenido

Diferentes informadores con puntos
de vista contradictorios

Lenguaje demasiado técnico
Apoyo al alta Ausencia de ayuda psicolégico
Ausencia de ayuda econémica

Dificultad para obtener recursos
y ayudas
Falta de apoyo social para nifios

con secuelas o enfermedades
crénicas

Tabla 3. Principales problemas detectados en las reuniones
de profesionales

Aspectos abordados Problemas detectados
Formacién y recursos para Ausencia de habilidades
afrontar la muerte de comunicacién para dar
malas noticias o hablar
de la muerte

Ausencia de formacion
en cuidados al final de la vida
del paciente critico en fase
terminal

Identificacién con las familias

Bloqueo ante el dolor y el
sufrimiento

Desgaste emocional y estrés

Trabajo en equipo Sentimientos de fracaso
y frustacién

Ausencia de reconocimiento
y de incentivos a las iniciativas

Falta de comunicacién entre
estamentos

Pérdida de motivacién
Aislamiento y soledad

Sobrecarga de trabajo y recursos
insuficientes

Tabla 4. Principales discrepancias entre padres y profesionales

Coincidencias Discrepancias
Incomodidad de las instalaciones Horarios de visita
Participacion en los cuidados

del paciente Calidad de la informacién
Unidad demasiado ruidosa Tiempos de espera
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Tabla 5. Soluciones que aportaron padres y profesionales

Padres
Normas claras, pero flexibles
Mejora de las instalaciones y sala de espera

Ventajas econémicas para los padres con ingresos prolongados
0 de otras provincias (tarjetas de aparcamiento, vales de
comida, residencias a precio asequible, etc.)

Atencion psicolégica

Informacion realista, pero compasiva y que transmita esperanza
Profesionales

Sesiones conjuntas de médicos y de enfermeria

Cursos de formacién sobre habilidades de comunicacién
y cuidados al final de la vida

Elaboracion de protocolos
Atencidn psicolégica para profesionales

Grupos de trabajo para mejorar diferentes aspectos
de la atencién en la unidad de cuidados intensivos pediatricos

Asimismo, es importante destacar las soluciones que los
padres y los profesionales aportaron y que se resumen en la
tabla 5.

Con esta informacion, el equipo investigador pudo hacer
un analisis de la situacién vivida en torno a la muerte y situa-
ciones criticas desde la perspectiva de los verdaderamente
implicados, padres y profesionales, y se pudo establecer un
plan de mejora para reforzar los puntos débiles y cubrir las
demandas y necesidades.

Entre las medidas instauradas hay que destacar:

— Plan de formacién para el personal sanitario: se consi-
deré que el modo més idéneo de promover cambios y de ge-
nerar una nueva cultura entre el personal sanitario que expe-
rimenta una importante carga de desmotivacién y estrés era
organizar un curso dirigido por profesionales expertos que pu-
dieran mostrar las claves del trabajo en equipo. En el curso
se abordarén los siguientes aspectos. Habilidades basicas de
comunicaciéon, manejo de situaciones dificiles en la UCIP,
prevencion del sindrome de burnout, claves de trabajo en
equipo para acercarnos al nifio en situacion critica y a su fa-
milia: respuesta a sus necesidades y criterio. La asistencia a
estos cursos fue casi completa (95% de toda la plantilla de la
UCIP) y la acogida, muy positiva.

— Promover el trabajo en equipo: a continuacion se
pusieron en marcha las primeras medidas de mejora, entre
las que se inclufan la formacién de grupos de trabajo entre
el personal sanitario de la UCIP para la realizacién de gui-
as de actuacién que contribuyan a mejorar la atencién en
los diferentes aspectos, previamente analizados. Se crea-
ron 4 grupos formados por personal médico, enfermeria y
auxiliares que se han reunido periédicamente para elaborar
un manual llamado Manual de apoyo a los nifios y sus fa-
milias en la muerte y situaciones criticas en la UCI pedia-
trica”.

— Manual de apoyo en la muerte y situaciones criticas:
en este manual se recoge una revisién y una propuesta de
medidas de mejora para humanizar el entorno de la UCIP.
Los temas tratados abarcan los siguientes: plan de acogida al
ingreso, counselling y comunicacioén, plan de integracién, di-
lemas éticos, bienestar y alivio del dolor, muerte y duelo en la
UCIP, tramites burocraticos, donacién de 6rganos y trabajo en
equipo.

— Mejora del entorno de la UCIP: por otro lado, se ha re-
alizado un proyecto de decoracion, asi como una mejora de
las instalaciones para el bienestar de los familiares, con lo
que se ha tratado de conseguir un entorno céalido adaptado a
la edad de los pacientes y que genere acogida y esperanza en
las familias.

Discusion

Las reuniones de GF son una técnica de investigacion
cualitativa que permite obtener gran cantidad de informacién
de una forma dindmica que se enriquece por la interaccién
entre los participantes. Mediante este método, se tuvo acceso
a multiples aspectos de caracter no cientifico de la practica
clinica de la UCIP del Hospital 12 de Octubre, desde la pers-
pectiva de padres y profesionales.

Uno de los primeros aspectos a comentar es la primera
impresion de los padres al acceder a la unidad. Todos coinci-
den en el fuerte impacto que les produce, les impresionan las
maquinas, los cables, los tubos, etc., y definen el entorno
como frio y hostil. EI tiempo de espera hasta que reciben la
primera informacién es descrito con mucha angustia y creen
que podria disminuir. En un articulo de Way®, el autor refleja
como el hecho de encontrarse en un entorno desconocido en
el que no saben quién es quién, a quién tienen que preguntar
la informacion, cuando y cémo ocurren las cosas, ni qué se
espera de ellos, les genera un sentimiento de desproteccion
importante.

En cuanto a la calidad de la informacion que reciben
por parte de los médicos durante el proceso asistencial, los
padres destacan la dificultad de los profesionales de dar la
informacién cuando el paciente no evoluciona favorablemen-
te. En ocasiones, les parece que, por este motivo, se insiste
en la informacién negativa o con poco contenido, sobre todo
por parte de los médicos residentes. Por otra parte, tienen la
impresion de que, en ocasiones, los médicos no les conside-
ran capacitados para entender la evolucién y el proceso de la
enfermedad por carecer de conocimientos suficientes, y re-
prochan que no se les explique con un lenguaje mas com-
prensible. Necesitan que se les transmita esperanza, aunque
de una forma realista, sin dar falsas expectativas.

El punto de partida para analizar el problema se encuen-
tra en la dificultad que supone para los médicos iniciar una
conversacion acerca de la muerte con sus pacientes o sus fa-
miliares cuando la enfermedad entra en una fase de irreversi-
bilidad o de evolucién desfavorable. En la literatura médica
se encuentran multiples referencias sobre la importancia de
adquirir habilidades de comunicacion como parte esencial en
la atencién al paciente’=.
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Respecto a la relacién con los profesionales de la UCIP,
valoran de forma especial la experiencia, pero les dan tam-
bién mucha importancia al trato humano y carifioso, en alu-
sién al momento vulnerable en el que se encuentran. Por ello,
la posibilidad de participar en los cuidados del nifio (cambiar
el pafial, dar de comer, etc.) se valora como reconfortante y
de mucha ayuda. En miltiples articulos se recoge la pérdida
de papel parental!®!!, donde se refleja que la cantidad y el
tipo de cuidados en los que los padres estarian dispuestos a
participar varia de unos a otros y a lo largo del tiempo segln
la condicién del nifio va cambiando. En un articulo de
Burck!?, el autor sugiere que la mejor forma de proporcionar
un equilibrio adecuado de cuidados es alcanzando un acuer-
do entre los padres y las enfermeras, en lugar de que se im-
ponga por parte de los profesionales una serie de expectativas
a cumplir.

Por otra parte, interesaba conocer la opinién de los pa-
dres en cuanto al horario de visita actual (mafianas de 12.30
a 14.30 h; tardes 18.30 a 21.30 h y noches de 00.30 a
7.30 h), ya que en numerosas ocasiones éste ha sido un as-
pecto controvertido por parte de los profesionales. Se les
planted, por una parte, limitar la entrada por la noche para
obligarles a descansar, frente al horario actual y al horario sin
ninguna restriccion. Hay diversidad de opiniones, pero, en ge-
neral, consideran adecuado que haya cierto grado de restric-
cién, ya que es dificil autorregularse si se permitiera la estan-
cia libre.

Como aspecto Ilamativo, la mayoria coincide en la nece-
sidad de instaurar una serie de medidas de aislamiento e hi-
giene que consistiera en el uso de calzas y batas como medi-
da de proteccién para los nifios ingresados. Asimismo,
consideran que las instalaciones son poco cémodas y anticua-
das y proponen una serie de cambios necesarios.

En cuanto a la necesidad de apoyo psicolégico, la res-
puesta es unanime a la hora de sobrellevar la situacion en el
hospital y en sus casas. Necesitan orientacién sobre cémo ha-
blar con sus otros hijos o con su pareja, asi como en la adap-
tacion posterior al alta domiciliaria.

En un estudio realizado por Noyes!® en 1999, y dirigido
a varias madres de nifios que habian sido ingresados en la
UCIP de una forma inesperada, se describe que la transicién
de tener un nifio sano a tener un nifio criticamente enfermo
desencadena una serie de sentimientos de shock, culpa y
confusién. Se sefiala la dificultad de sobrellevar la separacién
obligada de sus hijos, la espera y el cambio en la apariencia
fisica (sin ropa, intubado, conectado a aparatos, vias, sondas,
etc.). Otro momento descrito por los padres como extremada-
mente dificil de asumir y subsidiario de apoyo psicolégico, se
produce en los casos en los que le nifio adquiere algln tipo
de secuela durante la enfermedad. En un estudio de
Menezes! del afio 1998, el autor comenta la experiencia en
nifios con cardiopatias congénitas que presentaban secuelas
neuroloégicas tras la correccién quirirgica. Ademas de los sen-
timientos de rabia y culpa producidos por una situacién no
esperada, tienen que hacer frente a los sentimientos que sur-
gen por tener un nifio con discapacidad o la decisién de tener
que limitar el esfuerzo terapéutico. Finalmente, hay que des-
tacar la muerte de otro nifio ingresado como otro momento en

el que los padres consideran que hubieran necesitado ayuda
psicolégica. Por un lado, los padres establecen un fuerte vin-
culo entre ellos al compartir una situacién parecida y sienten
como muy cercana la muerte de ese nifio. Asimismo, les in-
tensifica los sentimientos de incertidumbre y miedo a la
muerte de su propio hijo y puede tener dudas de estar reci-
biendo la mejor atencién posible.

Por otra parte, consideran que deberian haber recibido
mas ayuda por parte de los servicios sociales y exponen la di-
ficultad para adaptarse a la vida cotidiana cuando el paciente
sale del hospital. Los padres de los nifios que son dados de
alta de la UCIP con secuelas se encuentran limitados y perdi-
dos a la hora de solicitar ayudas econémicas y otro tipo de re-
cursos, y piensan que esto se les podria orientar desde el hos-
pital hacia los centros de atencién temprana, logopedia,
psicomotricidad, etc. En varios estudios!#!®, se ponen de ma-
nifiesto las principales necesidades de las familias de nifios
con dafio cerebral tras la cirugia. Se incluye la posibilidad de
establecer contacto con otras familias con situacién similar,
contar con un apoyo psicolégico donde puedan hablar abier-
tamente acerca de sus dudas, su rabia y angustia, disponer
de informacién de los servicios sociales a los que acudir y
contar con el apoyo del hospital para afrontar el futuro de su
hijo.

Esta informacién se completa con los aspectos aborda-
dos en las reuniones con padres de nifios fallecidos en la
UCIP respecto a todo lo que sucede en torno a la muerte del
nifo.

La muerte del nifio, en el caso de las familias que pasa-
ron por ella, es descrita como una de la experiencias mas
traumaticas por la que han tenido que pasar'®.

La comunicacién/informacién de la noticia de mala evo-
luciéon y muerte vuelve a poner de manifiesto la dificultad de
los profesionales a la hora de dar malas noticias, y en ocasio-
nes hay una gran discordancia de la percepcion de la realidad
entre los padres y el personal sanitario. La familia necesita
informacién veraz y continuada de la situacién del nifio para
disminuir la ansiedad del ingreso y, en muchas ocasiones,
hay una pérdida de perspectiva entre la gravedad del pacien-
te y la informacién recibida, lo cual genera bastante malestar
cuando el paciente fallece. Asimismo, reiteran la necesidad
de mantener cierto grado de esperanza para poder sobrellevar
la situacion.

En cuanto a las normas y horarios, los padres consideran
que deben flexibilizarlas y valoran positivamente que otros fa-
miliares puedan entrar a despedirse del nifio. Destacan la fal-
ta de un lugar apropiado que favorezca la necesidad de inti-
midad del momento.

El soporte ofrecido en el momento de la muerte se resu-
me en el cumplimiento de una serie de tramites funerarios.
Valoran la presencia del médico y la enfermera en el momen-
to de la muerte, asi como poder estar con el nifio, cogerlo y
despedirse.

El seguimiento posterior se describe como ausente y re-
claman constantemente la necesidad de apoyo psicolégico
para este periodo.

En la literatura médica!’!° se identifican una serie de
factores que hacen que los padres se inhiban a la hora de so-
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licitar ayuda. Por un lado, se sienten en clara desventaja res-
pecto a los profesionales de la UCIP en cuanto a conocimien-
tos y capacidad de proporcionar cuidados a su hijo enfermoy,
por otro lado, piensan que el nifio es el Unico que debe reci-
bir toda la atencién y no quieren desviarla hacia ellos bajo
ningun concepto.

En el afio 1991 se publicé en Londres una guia clinica®®
que animaba a las autoridades sanitarias de los hospitales a
instaurar una red de apoyo para ayudar a los padres a hacer
frente al sentimiento de pérdida y duelo tras la muerte de un
hijo. Ello implica que el personal sanitario debe estar entrena-
do en habilidades de comunicacién y cuidado (counselling)
para dar la noticia y proporcionar apoyo, para solicitar el exa-
men post mortem, etc.; en segundo lugar, se insiste en la im-
portancia de que los padres se impliquen en los cuidados y
participen de la muerte de su hijo garantizando la privacidad
del momento. Por Gltimo, se ofrece la posibilidad de mantener
contacto con el hospital para aclarar todos los aspectos que
necesiten saber acerca del proceso de la enfermedad y cuida-
dos recibidos. Sin embargo, llama la atencién la ausencia de
documentos escritos en los hospitales que apuesten por el cui-
dado centrado en la familia-paciente, lo cual implica que no
se encuentra dentro de las prioridades de estos centros.

En cuanto a los profesionales, en todas las reuniones se
pone de manifiesto la falta de formacion y recursos a la hora
de afrontar aspectos relacionados con la muerte de los pa-
cientes y el trato con las familias en estos casos. En el trato
con las familias, se refiere una mayor dificultad en el manejo
de emociones, como la rabia o la ira, ante determinadas si-
tuaciones y diagnésticos, asi como la dificultad de entablar la
comunicacién y apoyo en estos casos.

Como aspecto propio de la UCIP, destaca el contacto
continuo con el sufrimiento y la muerte que habitualmente se
maneja con evitacién y distanciamiento para tratar de atenuar
la sobrecarga emocional que supone.

Por altimo, poner de relieve la insatisfaccion del perso-
nal sanitario en cuanto la ausencia de reconocimiento de la
labor realizada y la dificultad de comunicacién entre los dis-
tintos estamentos, sobre todo entre las personas que llevan
mas afos.

El sindrome de desgaste profesional (burnout) es un
trastorno adaptativo crénico que condiciona alteraciones im-
portantes de la conducta laboral. Recientemente, en la revis-
ta Anales Espafioles de Pediatria, se ha publicado un articulo
de Lépez et al?! en el que se recoge su prevalencia entre el
personal asistencial pediatrico del Hospital Clinico Universi-
tario de Santiago de Compostela medido mediante un cues-
tionario dirigido a 127 personas. Segun la escala utilizada, se
detecta que este trastorno aparece en un porcentaje conside-
rable de personas (40,6%) con un bajo grado de realizacion
personal, despersonalizacién y cansancio emocional. La pre-
valencia del sindrome de burnout se ha analizado entre los
intensivistas pediatricos espafioles en la misma revista en el
afio 200022, se sitla en valores medios y destaca con espe-
cial relevancia la falta de realizacién personal.

Todo este proyecto ha generado una cultura de sensibili-
zacion por parte de los profesionales y un interés por los as-
pectos mas humanos de la medicina dentro de la UCIP y ha

abierto un campo de enormes posibilidades con nuevas lineas
de trabajo ajustadas a las necesidades de padres y profesio-
nales. Las siguientes medidas de mejora planteadas en la
unidad son la realizacién de un manual de atencién para las
familias de nifios con secuelas o enfermedades cronicas tras
el alta hospitalaria y el establecimiento de un plan de inter-
vencion psicolégica para ambos.
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