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Resumen

Summary

En las unidades de cuidados intensivos pediatricos
(UCIP) se deben aplicar tratamientos correctos,

efectivos, menos invasivos gracias a los recursos con los
que se cuenta, trabajar en forma colaborativa
multicéntrica, pudiendo cotejar experiencias y
minimizando los errores, pero es imprescindible
humanizar la atencién. Se deben abrir las puertas de las
UCIP a los padres, familiares allegados o cuidadores
para que acompanen al nifio durante la internacién y
permanezcan siempre que asi lo deseen a su lado, lo
que incluye los procedimientos sin importar el grado de
invasividad, la reanimacién cardiopulmonar y el momento
de la muerte. Es comprender un derecho que no admite
discusion. En este trabajo describimos la experiencia de
tres afnos en una UCIP de puertas abiertas. No ha sido un
camino facil, atin falta mucho por recorrer, pero esta en
todos los que nos dedicamos al cuidado de nifios
criticamente enfermos, liderar este cambio.

Unidades de cuidados intensivos
Atencion dirigida al paciente
Derechos del paciente

Defensa del nifio

Palabras clave:

ICUs should provide appropriate, effective,
non-invasive treatment in multicentric, collaborative
environments that foster experience analyses and
comparison for error minimization purposes, but they
should also provide human care. ICUs should be
accessible to parents, close relatives and caregivers
when accompanying children during their hospital
stay, during invasive procedures, CPR cardio
pulmonary resuscitation and even during death. This is
the children’s undeniable right. In this paper, we
describe a three-year experience in an open door ICU.
We have undertaken this challenging path and have
led change in the care of critically ill children.
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Resumo

Acreditamos que devemos oferecer tratamentos
apropriados, efetivos e menos invasivos, trabalhar de
forma multicéntrica e colaborativa, poder comparar
experiéncias e minimizar erros nas Unidades de
Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), mas também, e
fundamentalmente, devemos humanizar o tratamento.
As portas da UTIP devem estar abertas aos pais,
familiares préximos ou aos cuidadores para que eles
possam acompanhar as criancas durante a internacéo
e estar ao seu lado sempre que desejarem, o que
inclui também a sua presenca durante procedimentos
invasivos, ressuscitagéo cardiopulmonar. (RCP) e
inclusive durante a morte. Este é um direito indiscutivel
dos pacientes. Neste artigo descrevemos a
experiéncia de 3 anos numa UTIP "de portas abertas".
Nés temos percorrido este caminho dificil e longo para
poder liderar esta mudanga no cuidado das criangas
gravemente doentes.

Palavras chave: Unidades de terapia intensiva
Assisténcia centrada no paciente
Direitos do paciente

Defesa da crianga e do adolescente

Introduccion

La presencia de los padres en las unidades de cuidados
intensivos pediatricos (UCIP) continta siendo un tema
de controversia y mas aun durante la realizacion de pro-
cedimientos invasivos". No es una situacion generali-
zada y homogéneamente aceptada por el equipo de sa-
lud y menos aun estimulada por ellos®. La participa-
cion e integracion de la familia durante la internacion
del nino hoy dia no admite discusion, por el beneficio
que otorga a ambas partes y por lo que implica en la re-
lacion equipo de salud, paciente, familia®.

Sin embargo, las puertas de las UCIP en nuestro pais,
en la region y en el mundo muchas veces solo se abren
algunas horas al dia y durante los procedimientos los pa-
dres no son autorizados a permanecer junto a sus hijos,
lo que aumenta el sufrimiento del nifio a cualquier edad
si puede percibir esa ausencia, la ansiedad de los padres
y la solicitud de los mismos para flexibilizar los horarios
y poder estar con ellos™®.

En el afo 1986, el Parlamento Europeo establecio
como un derecho del nifio el estar acompafiado durante
su internacion, ya sea por sus padres o por quienes los
sustituyan, jerarquizando que sean elementos activos de
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lavida en el hospital”. Pero no solo es un derecho del ni-
flo, también es un derecho de los padres el querer
acompaiarlos.

La Academia Americana de Pediatria recomienda a
los pediatras ofrecer a los padres o cuidadores la posibi-
lidad de estar presentes siempre , incluyendo los proce-
dimientos independientemente del grado de invasivi-
dad, lareanimacion cardiopulmonar (RCP) y el momen-
to de la muerte, brindandose el apoyo necesario por un
integrante del equipo de salud, que pueda explicarles lo
que va sucediendo (facilitador)®?.

Las familias de los pacientes criticamente enfermos,
sean nifios o adultos, tienen necesidades que se dividen
en cognitivas, emocionales, sociales y practicas. Cogni-
tivas en lo que significa la necesidad de recibir informa-
cion clara sobre el diagnostico y el pronéstico con vera-
cidad, que no implica la crudeza en la informacion; emo-
cionales, por la tristeza que implica la enfermedad, el an-
tes y el después sobre todo en las que son graves, que de-
jan secuelas o que llevan a la muerte; sociales, teniendo
en cuenta la disrupcion que se genera en el nucleo fami-
liar por la enfermedad y la internacion. Los padres o cui-
dadores tienen la necesidad de mantener y fortalecer los
vinculos entre ellos, con otros integrantes de la familia y
amigos. Finalmente, las necesidades practicas se refie-
ren a todos los aspectos ambientales, que pueden mejo-
rar el bienestar durante la permanencia en la UCIP, des-
de un sillon comodo en que sentarse e incluso poder dor-
mir, un estar donde permanecer, donde poder alimentar-
se y con un bafio para uso exclusivo'?.

Si consideramos lo referido por diferentes autores, so-
bre los motivos expresados por los padres en entrevistas
acerca de por qué desean quedarse, incluso durante un pro-
cedimiento invasivo, en su mayoria lo hacen para darle
contencion emocional a su hijo, pero en muchos casos co-
mo forma de vigilancia del equipo de salud"'"?,

Para el caso de la RCP, quienes desean estar presen-
tes lo justifican porque ese puede ser el tltimo momento
de vida de su ser querido. Los que no aceptan estar, re-
fieren miedo al desenlace final. En el personal de salud,
aquellos que prefieren trabajar sin los padres presentes
esgrimen, entre otras causas, el trauma emocional que
ellos creen le generaria a los mismos, la imposibilidad
de contenerlos en caso de ser necesario y el temor a que
interfieran con el trabajo médico y de enfermeria, a lo
que se agrega el miedo a las demandas legales'*'?.

En los ultimos afios el concepto de UCIP de puertas
abiertas surge como “aquella entre cuyos objetivos se
encuentran lareduccion o eliminacion de cualquier limi-
tacion impuesta en las dimensiones temporal, fisica y de
relaciones para las que no haya justificacion“'”. Para
algunos esta “apertura” significa aumentar el tiempo de
visita y liberar la restriccion existente en el horario; para
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otros, permitir a las familias colaborar en los cuidados y
finalmente para los menos, que alguien acompafie a ese
nifio o adolescente, todo el tiempo si asi lo desea, incluso
durante los procedimientos de cuidados que se realizan,
maniobras, la reanimacion y el momento de la muer
t e( 16,1 7)'

La UCIP de la Asociacion Espafiola tiene una capa-
cidad de diez camas, dispuestas en boxes individuales, y
recibe a pacientes de entre 1 mesy 14 aflos que ingresan
ala misma desde emergencia, sala de internacion pedia-
trica o de otras instituciones publicas o privadas que lo
solicitan, acompafiados por el personal de salud corres-
pondiente al area de la que provengan o trasladados por
un equipo de emergencia mévil y acompafiados por sus
padres, otro cuidador o sin acompaiiante.

La permanencia de un familiar junto al nifio o ado-
lescente fue permitido desde la apertura de la UCIP en
1991; sin embargo, no era lo habitual que ingresaran en
forma conjunta, ni que se permanecieran durante las ma-
niobras o procedimientos invasivos, y aunque ocurria,
no era la norma. Desde el afio 2014 en forma progresiva
comenzamos a modificar nuestras practicas permitiendo
auno de los padres, cuidadores o quienes estos designa-
ran a estar presentes desde el mismo momento del ingre-
s0, sin importar la gravedad; durante toda la internacion
y en todos los procedimientos independientemente del
grado de invasividad, comprometiendo a todo el equipo
asistencial en este cambio, que es lo que pretendemos
dar a conocer en esta publicacion. La tarea no ha sido
facil y atin queda mucho por hacer.

Objetivo

= Describir la prevalencia de permanencia de padres o
cuidadores junto a sus hijos es una UCIP de puertas
abiertas.

= Conocer la opinidn de los padres o cuidadores.

Material y método

Estudio prospectivo, descriptivo, longitudinal, basado
en una entrevista realizada a los padres o cuidadores de
los pacientes que egresaron de la UCIP entre el 1 de
enero de 2014 y el 1 de marzo de 2017 utilizando una
encuesta personalizada, estructurada y realizada para
esta investigacion por los autores, con respuestas abier-
tas (tabla 1) Las entrevistas estaban a cargo de dos de
los investigadores e integrantes del equipo de la UCIP,
un médico y un licenciado en psicologia médica,
ajustandose las preguntas 5, 6 'y 7 a la situacion particu-
lar de cada paciente.

El andlisis de las respuestas fue realizado en forma
objetiva por los autores.

Tabla 1. Encuesta.

1 (Qué opiniodn les merece la posibilidad de estar junto a su
hijo/a (nombre) desde el momento del ingreso?

2 (Qué opinion les merece haber sido invitados a participar
de los cuidados de su hijo/a?

3 (S estuvieron o no presentes durante un procedimiento
invasivo, cual fue la razon de esa decision?

4 Si sucediera nuevamente, jharian lo mismo? Si cambiaron
de idea, qué motivo esa decision.

5 En caso de haber estado presentes en la reanimacion
cardiopulmonar con buen resultado, ;por qué decidieron
quedarse y como se sintieron?

6 En caso de haber estado presentes en la reanimacion
cardiopulmonar con la muerte como resultado final, ;por
qué decidieron quedarse y como se sintieron?

7 En caso de haber estado presentes en el proceso de la
muerte no mediando reanimacion, ;cémo se sintieron?

8 (A lo largo de la internacion sintieron apoyo por parte del
personal de la UCIP?
9 (Nos recomendarian algun cambio para mejorar?
Resultados

Entre el 1 de enero de 2014 y el 1 de marzo de 2017
egresaron 597 nifios de la UCIP, de los cuales falle-
cieron 14 (2,3%); 507 pacientes (85%) estuvieron
acompainados por uno de los padres o quienes estos
designaban durante las 24 horas; en 429 niflos (84%)
los acompafantes decidieron permanecer durante las
maniobras invasivas, y de estos, 308 (72%) se retira-
ron luego de logrado el efecto de la sedacion previa al
procedimiento.

De los 14 pacientes fallecidos, nueve fueron reani-
mados, en tres casos los padres estuvieron presentes y
en los otros seis volvieron a ingresar ante el fracaso de
la reanimacidén y la inminencia de la muerte. Doce de
los 14 nifios fallecidos estuvieron acompafiados en el
momento de su muerte y diez de ellos lo hicieron es-
tando en brazos. Dos de los fallecidos estaban tutela-
dos por el Estado y no tuvieron la compaiiia de un ser
querido.

De las respuestas de las entrevistas surge que aque-
llos padres o cuidadores que decidieron permanecer jun-
to a su hijo durante la internacion lo hicieron para acom-
pafarlos, sintiéndose mads tranquilos que esperando
afueray mas cercanos a ellos. En dos casos manifestaron
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que el motivo era controlar los procedimientos y la
actuacion del equipo.

Los que decidieron quedarse ante un procedimiento
invasivo y luego de la sedacion se retiraron, lo hicieron
por la misma razon que los que no aceptaron la invita-
¢idn, el temor, miedo a sentirse mal o interferir con la la-
bor médica o de enfermeria. Los tres que estuvieron pre-
sentes en la RCP manifestaron la tranquilidad de saber
que se habia hecho todo para que su hijo sobreviviera.
Los que no estuvieron presentes en la reanimacion
manifestaron el temor a verlos morir.

Lainvitacion aacompafiarlos durante las 24 horas de
permanencia en la UCIP desde el ingreso a lamismay a
permanecer durante los procedimientos invasivos, la
reanimacion y la muerte, fue visto como algo positivo
aun en los que no aceptaron estar presentes. En ningin
caso hubo interferencias con el resultado del procedi-
miento realizado, las decisiones adoptadas, ni se genera-
ron conflictos.

Se sintieron a apoyados por el personal de la UCI en
todos los casos y en la pregunta 9 el 82% sugirieron me-
didas para mejorar el confort de la estadia de los acom-
pafiantes.

Discusion

La definicion de UCI de puertas abiertas es muy amplia,
pero involucra los principales y determinantes factores
que motivan que los pacientes no estén acompaiados.
Entre ellos, se destacan: el tiempo en cuanto a lo que insu-
me el cuidado de un paciente criticamente enfermo por
parte del personal; el area fisica, que si no esta separada en
boxes no respetaria la intimidad del mismo, de quienes lo
acompafian y de los otros pacientes. Finalmente, las rela-
ciones adecuadas médico-paciente, médico-paciente-fa-
milia y entre el equipo asistencial en buenos términos son
fundamentales y mds aun en areas criticas. La historia per-
sonal de cada uno de los integrantes del equipo asistencial
puede jugar a favor o en contra de este cambio de funcio-
namiento y esto estd claramente establecido cuando en los
mismos hay personalidades disruptivas, lo que repercute
sobre el paciente, en su seguridad y calidad asistencial, en
el resto del equipo y en las familias, pudiendo claramente
interferir negativamente si no estan de acuerdo con este
tipo de UCIP y el funcionamiento de la misma’®'”. Los
equipos asistenciales tienen que abrir sus mentes a esta
nueva forma de trabajo, de lo contrario las UCIP continua-
rén(;)}endo cerradas o en el mejor de los casos semiabier
tas* .

Mas alla de toda la evidencia a favor de la presencia
de los padres o de quienes estos designen, el personal de
salud contintia con objeciones ante estas practicas.
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El término puertas abiertas que se utiliza en el mun-
do implica sobre todo flexibilizar los horarios de visitas,
que en muchos lugares son muy restringidos, y ampliar-
lo a familiares, amigos e incluso mascotas de acuerdo a
la edad del paciente y a sus deseos cuando pueden expre-
sarlo"?. Nosotros entendemos que este concepto es mas
holistico o integral e implica que uno de los padres o cui-
dadores ingrese con el nifio a la UCIP y permanezca
acompaiiandolo todo el tiempo si asi lo desea, incluso
durante los procedimientos invasivos independiente-
mente del grado de complejidad, la reanimacion y el mo-
mento de la muerte, como la inica forma de humanizar
los cuidados. Sin embargo, como vimos, no todos los pa-
dres o cuidadores estan presentes y prefieren aguardar
afuera por razones que deben ser respetadas por el
equipo tratante.

Las medidas sugeridas para mejorar el confort du-
rante la estadia de los familiares fueron tomadas en
cuenta por los autores y realizada la solicitud a las auto-
ridades Institucionales, lograndose cumplir las mismas

Debemos tener claro que los cuidados paliativos e
intensivos no son opciones mutuamente excluyentes, si-
no que deben coexistir durante todo el proceso de aten-
cion del nifo criticamente enfermo, y aunque luchemos
por volverlo a la situacion anterior a la enfermedad que
motivé su ingreso, no podemos olvidar confortar en to-
dos sus aspectos a ese nifio y a su familia. Si la muerte es
el final de esa atencion, también debe ser dignificaday el
estar acompafiado en ese momento es algo esencial,
siempre que asi la familia lo desee®'??. Se hace necesa-
rio cerrar la brecha que atin existe entre los cuidados pa-
liativos y los cuidados intensivos'*.

Es tiempo de cambios, de modificar nuestras conductas
enfocando las mismas en el niflo y en su familia, respetan-
do sus derechos y no priorizando nuestros deseos o temo-
res, que es lo que venimos realizando en nuestras practicas
y lo que intentamos transmitir en este trabajo.

Es importante considerar las barreras“* que impiden
que una UCIP sea plenamente de puertas abiertas, entre
las cuales se destacan: considerar la unidad del paciente
como un area exclusivamente de trabajo; el temor a in-
volucrarse emocionalmente; la complejidad del nifio
criticamente enfermo y las decisiones que esto conlleva
en sumanejo; las diferencias de poder implicitas y expli-
citas, poniéndose el médico un escalon por encima, no
logrando la empatia necesaria para entender la situacion
del otro y lograr una buena comunicacion; las barreras
culturales y emocionales; el temor a las demandas lega-
les; a que los padres perciban distracciones del equipo y
responsabilicen a ellas del fracaso del tratamiento, y sin
lugar a dudas, el incremento en la complejidad de los
pacientes y los modelos diferentes de cuidados.
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Solo superando estas barreras, como lo estamos in-
tentando en nuestra UCIP, atin con resistencia y temor
por parte de algunos, lograremos el objetivo que desde
hace tantos afios venimos buscando y que nuestro ¢jem-
plo sirva a otros. La solucion® esta en promover y en
educar en una cultura humanizada, logrando una comu-
nicacion adecuada, incluyendo al nifio si es posible yala
familia en las decisiones y con transparencia en las prac-
ticas dentro de la unidad. Debemos tener en cuenta otra
barrera que es la economica. El ingreso de un nifio impli-
caun cambio radical en esa familia, sus horarios, la eco-
nomia por los gastos que conlleva implicito, mas aun en
internaciones prolongadas y en pacientes que quedan
con secuelas. Para esa familia es un antes y un después.
Debemos con empatia comprender sus tiempos y sus ra-
zones de estar o no estar, sin olvidar nuestra obligacion
de invitarlos a participar y explicar las razones de ello,
pero siempre respetando su decision final, incluso cuan-
do pensemos que no es la mas adecuada de acuerdo a
nuestro creer y entender. Es esencial desarrollar un ade-
cuado sistema de soporte desde lo necesario para el des-
canso hasta el apoyo emocional que requieran. El dere-
cho de los padres a estar con sus hijos, y de estos a estar
junto a sus padres en todo momento durante la interna-
cion, no admite discusion.

Conclusiones

Humanizar es abordar todos los aspectos del nifio y su fa-
milia, como un verdadero equipo asistencial, lo que va
mas alla de los recursos materiales, la sofisticacion de los
equipos o la complejidad de las unidades. Es comprender
el derecho que tiene el nifio criticamente enfermo de estar
acompafiado de sus seres queridos, independientemente
de su gravedad, y un derecho de estos, si lo desean, de
acompaifiarlo. Esto no excluye a los padres o acompaiian-
tes de las obligaciones de un trato respetuoso hacia el equi-
po asistencial, el mismo que este tiene la obligacion de
brindarles. Esta en quienes nos dedicamos al cuidado de
nifios criticamente enfermos, en todos y cada uno de noso-
tros, liderar este cambio.
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