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Obijetivo

Conocer las opiniones de los padres acerca de la cali-
dad de la informacién médica y de la atencion recibida en
una unidad de cuidados intensivos pediitricos (UCIP).

Material y método

Se disefi6 una encuesta estructurada centrada en tres
aspectos: caracteristicas de la informacion, trato ofrecido
por parte del personal sanitario y medios puestos a dispo-
sicion de los padres. Esta encuesta se realizé6 mediante en-
trevista, de forma personal, a 61 padres de nifios ingresa-
dos en la UCIP entre noviembre de 2002 y marzo de 2003.

Resultados

E1 90,2 % de los encuestados refiriéo haber recibido una
informacion de buena calidad, mientras que el 3 % refirio
no haber sido informado en ningiin momento y el 8% fue
informado una sola vez. El 83,6 % estaba satisfecho con el
trato recibido por parte del personal sanitario, mientras
que el 50,8 % sefialé una o mas deficiencias en los medios
que la UCIP puso a su disposicion. E1 87 % de los padres re-
clama mas tiempo para estar con su hijo en la UCIP. E1 84 %
refiri6é haberse encontrado particularmente angustiado en
uno o mas momentos del periodo del ingreso y al 47 % le
hubiera gustado recibir algin tipo de ayuda psicolégica.

Conclusiones

En nuestra UCIP la calidad de la informacion y la aten-
cion que reciben los padres es bien valorada por ellos; sin
embargo, se han encontrado algunos puntos susceptibles
de mejora: la informacion durante las primeras horas del
ingreso, el régimen de visitas, el apoyo psicologico y la in-
fraestructura.
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INFORMATION AND QUALITY OF CARE
IN A PEDIATRIC INTENSIVE CARE UNIT.
PARENTS” OPINION

Obijective

To identify parents’ opinion of the quality of medical
information and the quality of care in a pediatric intensive
care unit (PICU).

Material y method

We designed a structured survey to gather data on the
characteristics of information given to parents, parents’
dealings with the unit’s staff and resources for parents.
This survey was carried out by means of personal direct
interviews with the parents of 61 children admitted to our
PICU from November 2003 to March 2003.

Results

Most of the parents (90.2 %) reported that the informa-
tion they received was of good quality, whereas 3 % did not
receive any information at all and 8 % only once. A total of
83.6 % were satisfied with the unit’s staff, whereas 50.8 %
pointed out at least one deficiency in the PICU resources
available for families. Eighty-seven percent of the parents
wanted more time to be with their child in the PICU.
Eighty-four percent of parents reported that they had been
particularly worried in one or more occasion during their
child’s stay in the PICU and 47 % would occasions liked to
have received some type of psychological help.

Conclusions

In our PICU the parents of admitted children were satis-
fied with the quality of information and the unit’s medical
staff. Nevertheless, we identified some features that could
be improved such as the information provided in the first
few hours of admission, visiting time schedules, psycholo-
gical support and the unit’s infrastructure.
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INTRODUCCION

Todo ingreso de un hijo en una unidad de cuidados
intensivos pediatricos (UCIP) es un gran motivo de estrés,
capaz de precipitar situaciones en las que afloran mual-
tiples sentimientos a veces contradictorios: “shock” y
panico, vulnerabilidad, sintomas psicosomaticos, desor-
ganizacion, enfado, protesta, sentimientos de culpa, au-
torrecriminaciones por haber fallado en la proteccion de
su hijo, agotamiento, incertidumbre, etc.!”’. En estas cir-
cunstancias, los médicos y el personal de enfermeria de-
sempefnan un papel fundamental para tratar de ayudar a
afrontar esta nueva situacion y facilitar la adaptacion de
los padres y familiares a la nueva situacion®3-11,

Aunque existen numerosas investigaciones que reco-
nocen los diferentes factores estresantes y las posibles
formas en las que el personal sanitario puede colaborar
en su control, hasta el momento se han realizado pocos
esfuerzos para evaluar cémo se esta llevando a cabo esta
parte de la asistenciab:3891-13 Por ello, se ha realizado el
presente estudio con el objetivo conocer la visién por
parte de los padres de los ninos acerca de la calidad de la
atencion que se esta prestando en nuestra UCIP.

MATERIAL Y METODO

En el momento del ingreso de cada paciente en la
UCIP se entrega a los padres un folleto con informacion
sobre la unidad y sus normas de funcionamiento. En este
folleto se anima a los padres a consultar todas sus dudas
y a realizar las sugerencias que crean convenientes. Se les
indica que una persona podra permanecer al lado del
nifo durante el dia, aunque en algunos momentos tengan
que abandonar la unidad debido a diversas necesidades
de la asistencia (ingreso de otros pacientes, técnicas in-
vasivas, pases de visita, etc.). En estas normas se incluyen
las pautas de higiene, el horario de visita de una segun-
da persona (12:00-13:30 y 19:00-20:30 h) y el horario de
informacién a los padres (a las 13:00 de forma reglada y
en cualquier momento si fuera preciso).

Para llevar a cabo el presente estudio se disen6 un
cuestionario que fue el hilo conductor de la entrevista
personal a los padres que voluntariamente accedieron a
responder las preguntas. La recogida de datos se efectud
en un periodo de 5 meses (entre noviembre de 2002 y
marzo de 2003), obteniéndose una muestra de 61 en-
cuestas. Las entrevistas fueron realizadas por dos perso-
nas totalmente ajenas a la UCIP, es decir, que descono-
cian la historia clinica y no habian estado en contacto ni
con los pacientes ni con los padres de éstos. El lugar ele-
gido para llevar a cabo dichas entrevistas fue el despacho
de informacion a los padres de la UCIP, realizindose de
modo totalmente confidencial, sin presencia de otras per-
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sonas. Ninguna de las familias rechaz6 la participacion en
la encuesta.

Solo se incluyeron en el estudio los pacientes con un
tiempo de ingreso mayor de 24 h. El tiempo de ingreso
de los pacientes en el momento de la encuesta oscil6 en-
tre 1y 90 dias (mediana: 3,5 dias). Las edades de los ni-
fos oscilaban entre un mes y 18 anos (mediana: 2 anos).
Para un 57,4 %, éste era su primer ingreso en un hospital
y para un 83,6 % era su primer ingreso en la UCIP. El
54,1% habian ingresado procedentes de la unidad de ur-
gencias pediatricas, el 20,2% procedian de quiréfano, el
9,8% habian sido trasladados desde la planta de pedia-
tria y el 9,8% restante habian sido trasladados desde otro
hospital. En cuanto a los grupos de diagnosticos de los
pacientes, el 31,1% ingresaron en el postoperatorio de al-
guna enfermedad quirtrgica, el 23% tenian enfermedad
médica, el 19,7 % habian sufrido un accidente, el 11,5 %
tenian algin trastorno neuroldgico, el 4,9% presentaban
una neoplasia y el 9,8 % restante habia sido ingresado
para realizar algin estudio diagndstico.

RESULTADOS

El familiar encuestado fue en la gran mayoria de los ca-
sos la madre (83,6%); en el 14,8% se entrevist6 al padre
y en el 1,6% a una abuela. La edad del familiar entrevis-
tado oscil6 entre 21 y 50 anos (33,9 £ 5,6 anos). Si se ex-
cluyen los partos, el 55,7% de las personas encuestadas
nunca habian estado ingresadas en un hospital. El 49,2%
tenfan estudios basicos y el 50,8% restante contaban con
estudios de bachillerato, diplomatura o licenciatura. El
nucleo familiar estaba formado por padres e hijos en el
72,1% de los casos; en el 24,6 % de las familias convivian
otros miembros (abuelos o tios) y en el 3,3% la madre era
viuda. El nimero de hijos oscil6 entre 1y 5 (mediana: 2).

Las preguntas relativas a la opinién de los padres acer-
ca de la atencion recibida aparecen distribuidas en tres
apartados, el primero sobre las expectativas con respecto
a la UCIP y sus principales motivos de tranquilidad y
preocupacion; el segundo sobre las caracteristicas de la
informacion y el tercero sobre el grado de satisfaccion y
las deficiencias que apreciaran en la UCIP.

Expectativas con respeto a la UCIP y principales
motivos de tranquilidad y preocupacion

Las respuestas a la pregunta sobre lo mas importante
que les puede ofrecer la UCIP a su hijo se recogen en la
tabla 1.

Los principales motivos de preocupacion de los pa-
dres fueron la evolucion clinica del nifio (21,9 %), las po-
sibles complicaciones y secuelas (18,8%) y la situaciéon de
gravedad del nifo (17,2%). El 10,9 % manifestaban in-
tranquilidad por diferentes motivos (que el nifio no co-
mia, su estado psicologico, el oirle llorar o verle con los
cables y sondas) y al 9,4% les preocupaba fundamental-
mente no poder estar con su hijo.
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En cuanto a los motivos para estar mas tranquilos, en el
25% fueron la posibilidad de estar con el nifo y verle
bien, en el 21,9 % la evolucioén clinica favorable, en el
15,6% la atencion constante y en el 6,3% la profesionali-
dad del personal. Un 15,6 % dijeron no tranquilizarse con
nada y el 15,6% senalaron el carifio en el trato por parte
del personal, el buen control clinico y la informacion
como factores determinantes de su tranquilidad.

El 83,6 % afirmaron haberse sentido especialmente an-
gustiados en uno o varios momentos durante el ingreso de
su hijo en la UCIP (tabla 2). El 78,7% de los padres dijeron
estar mas angustiados en la sala de espera, por no estar cer-
ca de su hijo y no poder verle; el 8,2% referian mis an-
gustia dentro de la UCIP, porque sentian impotencia o les
costaba ver al nifio con cables y maquinas; el 13,3 % esta-
ban tan angustiados en la sala de espera como en la UCIP.

Caracteristicas de la informacién

El 100 % afirmaban conocer el motivo de ingreso, si
bien éste no coincidia con el real en el 9,8% de los casos.
La informacién sobre el estado y evolucién del nifo fue
dada por un médico en el 86,9% de los casos y por mé-
dicos y enfermeras en el 9,8%. El 3,3% de los entrevista-
dos afirmaron no haber sido informados por nadie. El
59% desconocian el nombre y apellido del médico res-
ponsable de su hijo y el 55,7% el nombre de la enferme-
ra que atendia al nifio en el momento de la entrevista.

Al 90,2% de los padres les parecié que la informacion
habia sido suficiente y clara y que, por lo tanto, no tenian
ninguna duda sobre la enfermedad, los tratamientos o la
evolucién de su hijo. El 9,8% restante estd formado por
los padres que no fueron informados (3,3%) y por los
que no estaban satisfechos con la cantidad y calidad de la
informacioén y, por lo tanto, tenfan dudas que no habian
sido resueltas (6,5%). Esta informacion se facilito en el
despacho dedicado especificamente a esta actividad en
el 44,7% de los casos, junto a la cama del paciente en el
38,8%, en la secretaria de la UCIP en el 4,7% y por telé-
fono en el 2,4%; el 7,1% de los padres fueron informados
en varios de estos lugares. El 82% recibieron la informa-
cion diariamente, el 6,6 % cada 2 o 3 dias, el 8,2% una
sola vez (al ingreso, al alta o en otro momento puntual)
y el 3,3% restante, nunca.

El 77% de los padres pudieron acceder con facilidad
al personal sanitario para resolver dudas puntuales que
les surgian fuera del horario de informacion. El 8,2% di-
jeron no haber tenido dudas ocasionales y, por ello, no
solicitaron informacion fuera del horario habitual. Sin em-
bargo, el 14,8% de los encuestados afirmaron que ha-
bian tenido que esperar demasiado tiempo por los médi-
cos para obtener dicha informacion.

Por ultimo, se les pregunto si ante un tratamiento ur-
gente les gustaria que los médicos les pidieran permiso
antes de llevarlo a cabo; la contestacion fue afirmativa
en el 52,5% de los casos.
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TABLA 1. Opiniones de los padres sobre sus expectativas
ante lo que la UCIP puede ofrecer a sus hijos

Nimero Porcentaje
Atencion 33 46,4
Cuidados continuados 16 21,1
Mayor control 8 10,5
Vigilancia 7 9,2
Otros: medios técnicos, mejores
tratamientos, personal especializado 12 15,8

UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos.

TABLA 2. Opiniones de los padres sobre los momentos
de especial angustia durante la estancia
del nifio en la UCIP

Nimero Porcentaje

En las primeras horas tras el ingreso 16 30,2
La situacion del nino (monitorizacion

invasiva, cuando el nino grita, ver

al nino con dolor, ver al nino bajo

de moral) 7 13,2
Durante la cirugia 6 11,3
Agravamiento de la situacion 4 7,5
Falta de informacion 4 7,5
No poder ver a su hijo 3 57
En todo momento 3 5,7
Otros: traslado a planta sin previo aviso,

cuando termina el tiempo de visita,

enfrentamiento con el personal, etc. 10 18,9

UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos.

Grado de satisfaccion y deficiencias observadas

El 83,6% de los padres se mostraron satisfechos con las
relaciones con el personal de la UCIP durante la estancia
de su hijo en la unidad y senalaron como causas de satis-
faccion, el buen trato recibido en el 36,6 % de los casos,
la calidad de la atencion recibida en el 24,4 %, la profe-
sionalidad del equipo en el 12,2% y otros motivos en el
26,8% de las encuestas. En cambio, el 13,1 % manifestaron
insatisfaccion, en el 50% de los casos por “roces” con el
personal de enfermeria o auxiliar, en el 33% por no haber
sido informados y en el 17% por sentirse mal atendidos.

El 50,8% de los padres estaban en desacuerdo con el
horario de visitas: el 64,5% solicitaron mds tiempo para
estar con el nino, el 22,6% un mejor cumplimiento del
horario establecido, el 6,4% la adaptacion a la situacion
del paciente y al horario de trabajo de los padres y el
6,4% restante hicieron otras sugerencias (flexibilidad en
los horarios, poder estar de noche en la UCIP y que no
entren todos los padres a la vez).

El 50,8 % sugirieron mejoras para la UCIP: mejorar la
calidad de la informacién (9,4%), preparar mejor la sala
de espera (71,9%) y otras mejoras en el 18,7 %.
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El 16,4 % consideraron que hubo deficiencias en el cui-
dado de sus hijos por las siguientes razones: la falta de
los padres (30 %), la falta de carinio (30 %), la necesidad
de una mayor atencién y coordinacion entre las enfer-
meras (20%), la falta de limpieza e higiene (10%) y la
analgesia insuficiente (10%).

Finalmente, el 47,4% de los padres afirmaron que ha-
bian necesitado apoyo psicolégico en algiin momento.
Dicho apoyo sélo fue ofrecido al 15,8 %.

DiscusiON

En las UCIP se presta una atencion de alto nivel tec-
nolégico, con asistencia continua al nino. Sin embargo,
en dichas unidades no siempre se tienen en cuenta las
necesidades de los padres y otros familiares de los pa-
cientes?%7. Nuestro estudio ha intentado aportar datos
sobre un aspecto poco estudiado hasta ahora, como son
las opiniones de los padres de nifios ingresados en la
UCIpPL2.14-17,

Si bien la mayoria de los padres reconocen que la UCIP
es el mejor sitio para que su hijo sea atendido, la grave-
dad del proceso, la posibilidad de una mala evolucion, de
secuelas y complicaciones representan importantes fac-
tores de estrés y ansiedad para ellos?18, Este hecho debe
ser considerado a la hora de dar informacion a la familia,
de modo que dicha informacién sea lo mis realista posi-
ble y se adapte a la situacién animica y el nivel cognos-
citivo de los padres!!>. Ademas, el estrés familiar debe ser
aceptado y reconocido por todo el personal asistencial,
que deberia realizar esfuerzos para mitigar esta reaccion y
asi facilitar la adaptacion de los padres al entorno de la
UCIP7:19-23,

Por otra parte, es destacable que el simple contacto con
el nino, “poder verle y tocarle”, es lo que mds mitiga la
angustia que sufren los padres en esos momentos, rele-
gando a un segundo plano la tranquilidad que supone la
buena evolucion del nifo, la atencién constante y la ex-
periencia del personal sanitario. Esto confirma la necesi-
dad que los padres tienen de estar con sus hijos el maxi-
mo tiempo posible, por lo que se considera que es un
deber de la asistencia sanitaria buscar la estrategia mas
adecuada para hacerlo viable, teniendo en cuenta ademas
los efectos positivos sobre el propio paciente®”-24,

Se ha senalado a la falta de comunicacién por parte
del personal sanitario como una de las principales cau-
sas de insatisfaccion en los padres3S. En un estudio cua-
litativo sobre las necesidades de los padres con nifios in-
gresados en una UCIP!8, la subcategoria que con mas
frecuencia se registr6 fue la necesidad de tener informa-
cion relativa a la enfermedad, situacion, tratamiento y
pronéstico del nifio. Ademas, esta informacién debia
cumplir los requisitos de ser frecuente, verdadera y com-
pleta, sin que se produjeran informaciones contradicto-
rias'®. En nuestra encuesta se ha comprobado co6mo has-
ta en el 10% de los casos, los padres no habian llegado a
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comprender o no se les habia explicado de forma ade-
cuada algo tan bisico como el motivo de ingreso del nino
en la UCIP. Es resenable también que mis de la mitad de
los padres no fueran capaces de indicar el nombre del
médico o la enfermera responsable de su hijo y que los
padres de dos ninos (3 %) refirieran no haber sido infor-
mados por ningin médico al menos hasta el momento en
que se realiz6 la entrevista. El aspecto positivo de nuestro
estudio es que la mayoria (90 %) de los padres dijeron
estar satisfechos con la informacién recibida, que fue
considerada por ellos suficiente y clara, sin dejar lugar a
dudas. Esta cifra es alentadora e indica que en nuestra
UCIP se cumple con el objetivo primordial de ofrecer una
informacion de calidad, de modo que los padres puedan
adquirir competencia personal para afrontar mejor la si-
tuacionh2!,

Dos tercios de los padres pudieron acceder con facili-
dad al personal sanitario, incluso fuera del horario de in-
formacion, lo que a nuestro parecer refleja un buen fun-
cionamiento de la UCIP en este sentido. Sin embargo, el
15% de los padres se quejaron de haber esperado dema-
siado tiempo para obtener dicha informacién. Este dato
puede estar justificado por el hecho de que en una uni-
dad de estas caracteristicas y en determinadas situacio-
nes de mayor urgencia, no es posible ofrecer informacién
a los padres tan pronto como seria deseable.

En cuanto al grado de satisfaccién y las posibles defi-
ciencias detectadas en el funcionamiento de la unidad, la
gran mayoria de los padres estuvieron satisfechos con el
trato recibido por parte del personal y destacaron su efi-
ciencia, profesionalidad, simpatia, amabilidad, afabilidad
y humanidad. Sin embargo, llama la atencién que la mi-
tad de los padres no estén de acuerdo con el horario de
visitas y que a la mayorfa les gustaria estar mas tiempo al
lado de su hijo. La separacion padre-hijo y la pérdida del
rol paterno que lleva consigo el ingreso en una UCIP son
algunos de los factores que se han sefialado como gene-
radores de estrés para estos padres!-3. Asi, si bien es cier-
to que dadas las caracteristicas del trabajo en una UCIP,
es dificil que los padres puedan permanecer todo el
tiempo con sus hijos, el personal de la unidad debe or-
ganizar su trabajo para facilitar en lo posible que los ni-
fios puedan estar acompafiados por sus familiares??,

La gran mayoria de los padres confesé haberse sentido
especialmente angustiado en determinados momentos,
particularmente en las primeras horas tras el ingreso. Di-
chas horas son el periodo de tiempo en el que el perso-
nal sanitario suele estar mds preocupado por la situacion
de gravedad de su nuevo paciente y cuando los padres se
sienten mds desorientados y confusos, ya que su hijo “esta
mal y nadie les dice nada”. Esta realidad ha llevado a que,
en algunos hospitales, se disponga de personal dedicado a
atender a los padres durante este periodo de tiempo tan
angustioso y asi prevenir la necesidad de apoyo mental
especializado en momentos posteriores!0:9:14.21.23,
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A pesar de la satisfaccion general con el funcionamien-
to de la unidad, la mitad de los padres han sugerido al-
guna actuacion para mejorar dicho funcionamiento, bien
sea en relacion con la sala de espera, los horarios de vi-
sita, las relaciones con el personal asistencial o la necesi-
dad de medidas de apoyo psicoldgico e incluso econo-
mico. En concreto, la necesidad de apoyo psicologico fue
manifestada por la mitad de los padres y so6lo fue ofreci-
da a un nimero limitado de ellos, bien sea porque no lo
manifestaron abiertamente o por carencia del personal
adecuado en ese momento. Por ello, el personal de la
UCIP deberfa ser mas sensible ante las necesidades de
ayuda psicolégica de los familiares para recabar la ayuda
de los profesionales mas capacitados en esta labor y tam-
bién para ofrecer, dentro de sus posibilidades, un apoyo
psicoldgico continuado!-20-22,

En conclusién, la calidad de la informacion y la aten-
cién que reciben los padres la UCIP es bien valorada por
ellos. Sin embargo, se han encontrado algunos puntos
susceptibles de mejora como la informacion durante las
primeras horas del ingreso, el régimen de visitas y el apo-
yo psicolégico a los familiares.
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