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Co-disenode mejoras en la experiencia de familias de lactantes con
bronquiolitis en la unidad de cuidados intensivos pediatricos

premios

) Ucinn OvVa

Reconocimiento a la innovacién en el abor
e a5 patologias respiratorias en Ias UCIs

En caso de dudas o preguntas, escribenos a: ucinnova@chiesi.com




{AChiesi

Descripcion del proyecto

premios

UcinNoVva

Reconocimiento a la innovacién en el abordaje
cle las patologfas respiratorias en las UCIs

En caso de dudas o preguntas, escribenos a: ucinnova@chiesi.com




Descripcion del proyecto

El ingreso en UCIP supone una situacion estresante con un impacto fisico y
emocional negativo, que afecta la vida cotidiana y la dinamica familiar a nivel
funcional, estructural y psicosocial, que conlleva al desarrollo del Sindrome Post-
UCI (PICS) tanto en el paciente como en la familia (PICS-F).

El ingreso por bronquiolitis en una UCIP abierta permite a la familia acompanar al
paciente, pero a su vez implica una exposicion directa y continua al tratamiento
de sus hijos que tiene un impacto negativo en el bienestar de las familias, durante
el ingreso y posterior al momento del alta.

En junio de 2023 realizamos un estudio de investigacion cualitativo con familias y
profesionales para identificar las necesidades durante el ingreso y alta, y co-disenar
e implementar acciones de mejora.

Actualmente, el proyecto se encuentra en proceso de desarrollo e
implementacion de las acciones priorizadas con perspectivas a futuro (2024-2025)
de evaluar y medir su impacto.

premios

UCIN NOVa

‘ Reconocimiento a la innovacién
| patologias respiratorias en las UCls

En caso de dudas o preguntas, escribenos a: ucinnova@chiesi.com




{AChiesi

Desarrollo e implementacion

premios

Ucinnova

Reconocimiento a Ia nnovacion en elabodje
dle 25 patologias respiratorias en las

En caso de dudas o preguntas, escribenos a: ucinnova@chiesi.com




e

Desarrollo e implementacidn

Objetivo General:

Comprender la experiencia de las familias con lactantes ingresados en la
UCIP por bronquiolitis con la voluntad de mejorarla para minimizar el PICS-F.

Objetivos Especificos:

OEL. Explorar necesidades y areas de oportunidad de mejora durante el
proceso de ingreso, estancia y alta.

OE2. Co-disefiar un plan de actuacion para implementar las acciones con
mayor potencial.

OE3. Implantar medidas que ayuden a disminuir el PICS-F desde el grupo
de humanizacion interdisciplinar.
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Desarrollo e implementacidn

Metodologia

» Estudio de investigacion cualitativa aplicando
técnicas y herramientas propias del disefio de

servicios (Design Thinking).

77N
Estudio
cualitativo

7

« Constitucion de un grupo de trabajo entre la /j\ /R
Comision de Humanizacion de la UCIP y el Area
de Experiencia de Paciente para hacer participes a 4 Entrevistas 2 Grupos
las familias y los profesionales en el proceso de co- en profundidad focales
disefio de soluciones de mejora de la experiencia. N S
Muestra

N .
7 Familias r?g% 13 Profesionales hospital **
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Resultados y conclusiones
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Resultados: Patient Journey (la vivencia familiar)

1.

de partida

[ 2
Deteccion de

primeros
sintomas
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2.Primera
asistencia

Contexto

3. Diagnéstico

6. Alta
hospitalaria

5. Traslado

7. Visita médica

4. Ingreso UCIP

EREDE]

all il el
° . ® ® e o o0 o) °
CAP/ URG Momento Extubacién . Rehabilitacion
Consulta Derivacion intubacion
Triaje Urgencias
Diagnostico Ingreso UCIP Alta de UCiP a planta / Alta a domicilio Posibles Visita de control

Falta de conocimiento y concienciacion
sobre las acciones de prevencion para
minimizar a culpabilidad de las familias

— o . . o -

Hospitalizacion y seguimiento complicaciones
ylo cronificacion

de la enfermedad

. e

& Una montana rusa
emocional: inestabilidad

Momentos complejos:
Las transiciones
(internas y externas)

Falta de seguimiento
en la evolucioén:
sensacion de abandono
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ACOMPANAMIENTO
Y BIENESTAR

Acompafiar a la familia para
minimizar el impacto negativo
(desgaste fisico y emocional)
de la experiencia durante la
estancia en la UCIP.

QOVa y,

Accion 1A.
Programa Proactivo Familiar.

Accion 1B.

Experiencia acogida Familia/ Bebé:
1B1. Guia de acogida (+QR)

1B2. Diario de experiencia UCIP

1B3. Kit de bienvenida (lactantes 0-1)

-

COMUNICACION Y
ATENCION
PERSONALIZADA

Ofrecer una comunicacion
adaptada al cuidador y
uniformizada para minimizar el
nivel de estrés y la percepcion de
gravedad durante el tratamiento.

Accion 2A.
Decélogo de buenas practicas y
Manual de comunicacion UCIP.

Accion 2B.

Incluir profesionales UCIP al
programa de simulacién sobre
desarrollo de las habilidades
comunicativas (soft-skills) con
pacientes criticos.
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Resultados: Oportunidades y acciones de mejora

CORRESPONSABILIDAD

Promover un rol activo de las
familias en la prevencion y gestion
de la enfermedad para
empoderarlos y reducir el

Accion 3A.

#Cuidate para cuidar: Facilitar a las
familias contenidos validados por
profesionales para promover el
autocuidado.

Accion 3B.

Difusion de la camparia sobre
consejos de salud para prevenir las
bronquiolitis.
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SEGUIMIENTO

sentimiento de culpa e impotencia.

Mejorar el seguimiento del
paciente para hacer frente a
la sensacion de abandono
durante las transiciones en
plantay en la vuelta a casa.

NG J

Accion 4A.
Protocolo de mejora de las
transiciones internas/externas.




Conclusiones

1. Se han detectado necesidades especificas en familias de lactantes con
bronquiolitis y co-disefiado un plan de accion con el objetivo de minimizar el
PICS-F y medir la mejora en la experiencia a futuro.

2. Se han disefiado e implementado nuevas estrategias de optimizacion por
parte del grupo de humanizacion.

3. Las acciones generadas se han priorizado en relacion a su potencial de
contribuir en el marco general de patologias de la UCIP y la estrategia de
humanizacion del hospital.

4. La idea a futuro es establecer indicadores y disefiar una propuesta
metodoldgica para poder medir el impacto de las acciones implementadas.
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Imagenes
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Accion 1B. Experiencia acogida Familia-Bebé / 1B1. Guia de acogida (Triptico + QR)

Wuestro hijo/a se encuentra en:

Zona

Box

Planta m

2-26

1-25

@

Sala
Anémona

Sala Sala de
Mediterranea espera
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I* principol (planto 42)
@ oo

Entrodo UCIP
‘o farjeta de ocoesa

Lovado da mancs
abligatori

10
=

(i

Elementos de seguridad

del paciente

La seguridad del paclente es muy importante,
y es por ello que las madres. padres, fuioresy
fomiliares que estéis en la UCIP debéis conocer

y respetar |os siguientes indicaciones:

Para entrara No Interfirdls al
la Unidod, os

caulpo asistencil si

una
tarjeta que abre la

o IIVBD!HWI(ID o
puerta de acceso

medicacion

También permite
I entrado o la sala
Mediterrdnen

Buen uso del box

El box de cuidados intensivos no es una
habitacion convencional, por eso os pedimos
que respetdis los siguientes indicaciones:

i

De22.00h
208:00h

=P

Esperod a gue terminen
su torea. Durante los
cambios de turno evitar

interrupciones sino s

algo urgente.

Pt I~

Teléfono de informacion

para los cuidadores

Teléfono:

Visitas de otros familiares

() Horarios y condiciones

&r

idad ¢

24 harl:s ul dia

+ Apostomo
ol pocien

0f UNG LNKIOD

£l personol
pocientes
oia

+ Coda paciente ¢
pedatray ouxilior
principoles raferente:

10005 05 profesionales del equipo oS Conocen
¥ 05 atendéran en cuaiquiet mor

+ Nugstro 1610 65 propon
y trataméento Guronte
POra qua

dod ablerto, en qum

ibon otencion ios 24 horas 0%

Acompafiantes

En el box podéis estar 10 2
acompofiontes, infantad que sismpre
'sedis las mismas personas.

Descanso nocturno
La cama accesoria es para uso de una
persona

Siempre debe usarse con sdbana. Podéis
Traerlas de casa o compror un ricket

en las maquinas expendedoras del
vestibulo (plantaA2]. para que. podomos
proparcionaros un juego de sdbonas en

la Unidad.

Dispositivos médicos

No mnninuléis ninnin disnasitive médicn

nfermen/o

Aungque

0

mejor cuidado
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Accion 1B. Experiencia acogida Familia-Bebé / 1B2.Diario de experiencia UCIP

B
el
~ s
EL MEV

PIARI BE UCI
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e —g— - —
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Ejemplo Accion 2A. Decalogo de buenas practicas UCIP
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DECALOGO UCIP **

Buenas prdcticas de comunicacion con pacientes y familias

1.

Presentarse y dirigirse a la
familia por el nombre

~

-

2.

Avisar, informary actuar

~

-

3.

Incentivar el uso de la pizarra
como medio de comunicaciony
atencion personalizada con el
paciente y la familia

4.

Decidir que espacio y que
canal/herramientade comunica
cion es mejor para comunicar las
primeres/malas noticias

~

~

5.

Comunicar con tacto y sentido
comtin. Personalizarla
comunicacion en funcion del
perfil

-

6.

Valorar dar la informacional
paciente pedidtrico
acompaiiado de la familia

7.

Consensuar el plan a seguiry
uniformitzar la comunicacion
entre profesionales

8.

Trabajar en equipo pensando en
el bienestary la salud fisica y
emocional de los pacientes y las
familias

~

9.

Transparentes, realistas y optimistas
Ser prudentes, evitar comentarios impulsivos, informacién innecesaria,
mensajes negativos, derrotistas y alarmistas, crear falsas expectativas.

10.

Empatizar y mostrar una actitud compressiva con la angustia que sienten

las familias




Ejemplo Accién 2A. Manual de Comunicacién UCIP

MANUAL DE COMUNICACION UCIP (5W)

CUANDO, QUIEN, QUE, DONDE, COMO Y POR QUE es necesario comunicarse con las familias (1/4)

UMD L QUEN L QUE L DONDE L co0M PO Qué

ACOGIDA
Primer contacto
con las familias
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Primer contacto con la
familio: administracion

En horari que no estad la
administrativa: TCAE y
enfermera

Informar de los horarios e Mostrador
de la unidad. e Entrada UCIP
Posibilidad de

acompafiamiento 24/7
Espacios UCIP/ Servicios:
sala familias, efc.
Acompafiamiento al BOX

Guia de acogida UCIP

(triptico/ QR]

Areu de criticos

de Cuidodos Infer
el

=

e
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Bienvenida: informacion
para acompanyar a la
familia en la nueva
situacion.




Ejemplo Accién 2A. Manual de Comunicacién UCIP

MANUAL DE COMUNICACION UCIP (5W)
CUANDO, QUIEN, QUE, DONDE, COMO Y POR QUE es necesario comunicarse con las familias (2/4)

| CUANDO | QuiEN | Que | DONDE | _CcOMo POR QUE

MOMENTO DEL En caso de urgéncia Dar informacion sobre el estado Valorar cual es es el mejor Manual primera noficia Minimizar niveles de angustia y adaptar
INGRESO en el momento del del paciente y de las medidas que  ESPACIO/AMBIENTE para dar la informacion: comunicacion en funcion de los perfiles
ingresso sale el se fomardn: plan a seguir. familia/paciente:
Primeras MEDICO/PEDIATRA » Sala Anemona: luz ambiental atenuada,
noticias/malas ESPECIALIASTA Informar a las familias que si pafuelos...anficipa “malas noficias”. - Empatizar con las diferentes
noticias después de valorar al quieren pueden enfrar y quedarse Identificar cuando es conveniente y necesidades y ser conscientes de la
paciente + ep el_ box, pero d¢p¢d|endo de las cuando no, senfirse acompafnados. Lo primey relevancia/importancia de una buena
COORDINADORA DE técnicas/procedimientos a o comunicacion para minimizar la
ENFEMERIA (si la realitzar en el paciente o su * Sala de Trabajo: cuando se necesita vivencia traumatica.
infermera del box estado emocional o perfiles cierta infimidad y se busca un espacio
esta ocupada) apresivos, les pediremos que menaos sobrio, friste, vs. sala anémona o ) ) ) »
esperen fuera de UCIP. no existe ofro espacio disponible, efc. : Gesﬂopor mveleg de informacion y
capacidad para integrarla en cada
« BoxUCIP momento.

» Ufilizar estrategias para gestionar
como se comunica en funcion del
estado emocional paciente/familia.
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Ejemplo Accidon 2A. Manual de Comunicacién UCIP

MANUAL DE COMUNICACION UCIP (5wW)
CUANDO, QUIEN, QUE, DONDE, COMQO Y POR QUE es necesario comunicarse con las familias (3/4)

_owipo || amm | 9% | EEEE | EEE | GOek

SEGUIMIENTO
Comunicacion
paciente/ familia

Centralizar y
uniformizar
comunicacion con
familias. Hacer
recordatorio al furno
de tarde (cambio
referente) y
relavorar al
paciente por parte
del médico, solo
cuando haya
cambios que
afecten al plan a
sequir.

Médicos/ Pediatras:
Visitas 3 veces al dia
(tfurno mafiana, tarde,
noche). Rotacion
guardias, hay dias que no
vienen, no siempre hay
pediatra referente.

Médicos/ Especialistas:
Visitas puntfuales, en
funcidn de las pruebas
diagnadsticas especificas.

Enfermera: Seguimiento
boxes asignados.
Rotaciones cada 3 meses
box diferente.

cardiologia, oncologig,
pediatria, neurologia. Para
cambiar de especialidad,
comparfieras y espacios.

TCAE: Seguimiento de
pacientes de diferentes
box de la unidad.

Médicos: Preocuparse por coémo
estd la familia y consensuar plan a
seguir, e informar al resto de
profesionales antes de comunicar
a la familia.

Enfermera: Acompafiamiento e
informacion a la familia. Dar
informacion en la linea del plan
definido por el médico, en su
ausencia, sin anticipar nueva
informacion. Tener argumentos
para responder a preguntas/ dudas
perfiles racionales/
emocionales. Implicar a las
familias en los cuidados vy
actividades para mejorar el
bienestar propio y del paciente.

TCAE: Evitar comunicar
informacion médica. Estar atentos
a necesidades de soporte y
atencion, demandas y necesidades
paciente/familias.

e|nvitar a los
profesionales/familias
a utilizar la pizarra box
UCIP como canal de
comunicacion diario
durante la estancia.

Comunicacion dentro
del box, excepfo cuando
el paciente estd
consciente y queremos
comunicar primera
noticia a la familia. En
estos casos, buscar
ofro espacio, y tomar
decision de si quieren
compartir informacion
(paciente/otros
familiares)

*Malas noficias:
preservar privacidad,
intimidad y buscar
espacio adecuado.

*Personalizar lenguaje
y argumentos
comunicacion segun
perfil de familia

*Decdlogo: Qué hacer /

gué no hacer

eAtencion humanizada y ser
fransparentes.

L .as familias y los pacientes
fienen derecho a saber cudl
es el plan a seguir, a qué
estdn expuestos y qué
procedimientos se estdn
llevando a cabo en cada
momento.

eDarse a conocer, ofrecer
informacidn uniformizada,
justa y necesaria

*Presentarse (nombre +
turno + rol) e informar de las
fareas cuando se entra en el
box o pita la maquina puede
ayudar a calmar los niveles
de incertidumbre.




Ejemplo Accion 2A. Manual de Comunicacion UCIP

MANUAL DE COMUNICACION UCIP (5W)

CUANDO, QUIEN, QUE, DONDE, COMQO Y POR QUE es necesario comunicarse con las familias (4/4)

| cukNoo L uER e BGRoE oMl [ FoRaLE

SEGUIMIENTO .
Comunicacion entre .
profesionales .

Reuniones de fraspaso
de informacion entre
turnos

Médico/ Pediatra
Médico/ Especialista
Enfermera

TCAE

Personal de soporte
asistencial: Child-
Life, Servicio de
Atencion Espiritual,
Area de seguridad
Clinica, Trabajo
Social,
Intermediadores
culturales...

“Ir todos a una”:

Comunicacion fluida y
consensuada entre el equipo: como
afectan a las diferentes pruebas
diagndsticas y evolucion del
paciente, al plan a seguir marcado
por el equipo médico.

Evitar comunicar por cuenta
propia, siempre compartir
informacion con el equipo UCIP.

Coherencia entre mensajes y
estilo/ tono comunicacion: evitar
dar mensajes contradictorios o
falsas esperanzas/ alarmas.

Salas de trabajo

UCIP

En caso de dudas o preguntas, escribenos a: ucinnova@chiesi.com

Comunicacion entre
profesionales a través de las
reuniones enfre turnos y “parte
médico digital” con la
informacion siempre
actualizada después de cada
turno en el espacio de
observaciones del “PACIENTE" y
la “FAMILIA" en HCIS:

- Interlocutor
- Grado de aceptacion
- Observaciones d'inferes

Compartir informacion
Consensuarla con el
equipo

Uniformizar estilo/ tono
Canalizarla y ser
coherentes a través de
profesionales de
referencia de los
distintos “turnos”




Ejemplo Accién 3A. Cuidate para cuidar (QR Box UCIP)
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o ) Cudstor

Cuidar-se per cuidar

Articulos:

* Consejos de cuidado para padres y madres con hijos
ingresados en la UCIP

Podcast:
» Silencios guiados
e Cdpsulas de vida
* Relatosy cuentos
e Textos espirituales

Video-testimonial:
* Consejos familia - pediatra
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inicio > Consejos Salud > Higieney seguridad > Empiezalainmunizacién contra la bronquioliti.

coNTENIDOS

La enfermedad por virus respiratorio
sincitial

Nirsevimab: nueva vacuna contra el VRS

Inmunizacion contra el VRS

| abordai¢

on

Empieza la inmunizacién contra la
bronquiolitis VRS. {Qué debemos
saber?

La enfermedad por virus respiratorio sincitial (VRS) es una infeccién comin que afecta principaimente a los
nifios mas peguefios y es una de las principales causas de bronquiolitis. Como novedad este ctofio se
modifica la campafia vacunal

Eserito por: Diversos auteres

LLa enfermedad por virus respiratorio sincitial

La enfermedad por virus respiratorio sincitial (VRS) s una infeccion comun que afecta principalmente a los
nifios mas pequefios y puede causar problemas respiratorios graves.

Es una de las principales causas de bronquidltis € infeccién de vias respiratorias bejas. Su incidencia es
particulamente alta durante la ternporada de inviemo, aungue en algunos entomos es una infecién que
dltimamente ha empezado a desestacionalizarse por I presion de la pandermia COVID, pero también por otros
condicionantes ambientales, como la tropicalizacién del clima.

Ejemplo Accién 3B. Difusién campafia prevencion Bronquiolitis 23-24

Immunitzacio
contra
lainfeccio
per VRS

ﬁ%} Qué és el VRS?

D mprone wena VS £5 do los
EY T ——

praemtrwm g prden we gwn PTIMEIES COUSES
pesiacaa e vl rhospitalitzocio en

e e

b v oo menors de 5 anys

Per qué es recomana
la immunitzacié?
9 de cada 10 65% do tronquicims
Infonts 0s confogion  cousodes per VRS

obonsdeisdosonys  poden agreujar-se
de vica

La immunitzacié
(nirservimab) té una eficacia
preventiva del 75-80%

Comiquan

immunitzar als

infants?

Immunitzacio indicada

per a bebés i infonts de

fins 0 24 mesos

(S —

NSt ety st wtuntre de JOJ)

Carte fhvern Aerirn TAS

© Nty e actules de 2020 | marg d
2004 Momgrms Sempree Su rewre

Administrocio
una Gnica dosi
intramusculor
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