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CAPÍTULO 1

Introducción

1

1. Introducción

La presencia de los padres en servicios especiales, más 
concretamente en unidades de cuidados intensivos pe-
diátricos y neonatales (UCIP y UCIN), representa un reto 
para los profesionales, dado que todavía no es una me-
dida aún generalizada en los hospitales pediátricos de 
nuestro entorno.

Por ese motivo, en la elaboración de este protocolo se ha 
hecho un especial esfuerzo en identificar la mejor eviden-
cia disponible en esta área y, al mismo tiempo, en asegu-
rar un enfoque práctico que facilite su implementación de 
la mejor forma posible.

Como en todo proceso de implementación de buenas 
prácticas, le sugerimos que una vez haya un documento 
consensuado y aprobado por los líderes de la organiza-
ción y de la unidad, se proceda a sistematizar su cumpli-
miento de forma progresiva.

Para ello, le hacemos unas recomendaciones que pueden 
facilitar que el proceso de cambio en su unidad se realice 
de la forma más adecuada:

1 Antes de cerrar el documento definitivo del protocolo, 
hágalo circular entre los profesionales de la unidad. Fa-
cilite la posibilidad de hacer aportaciones y de que se 
identifiquen los puntos de mayor dificultad antes de 
darlo por definitivo.

2 Sea ambicioso. Un protocolo para continuar con la situa-
ción que ya tiene no le añadirá valor a su proceso asis-
tencial. La ambición requiere cambiar actitudes y cultu-
ra, posiblemente lo más difícil en el proceso de mejora 
continua de la calidad.

3 Priorice la construcción de “herramientas de implemen-
tación”, es decir, formularios, listados de comprobación, 
trípticos, pósters y hojas de registro. El protocolo aca-
ba archivándose. Las herramientas de implementación 
aseguran el cumplimiento diario de las recomendacio-
nes.

4 Evalúe su cumplimiento. Identifique en 3 o 4 pacientes 
el nivel de cumplimiento de las medidas promovidas. 
Celebre con el equipo las metas alcanzadas. No utilice 
un enfoque punitivo para aquellos aspectos en los que 
aún hace falta mejorar. Empodere a los mismos profe-
sionales de la unidad en el proceso de evaluación.

5 Traspase las responsabilidades de implementación a los 
profesionales de la unidad que estén motivados. Esti-
múlelos para que presenten los resultados obtenidos 
en algún evento científico. De esta forma conseguirá 
aliados y líderes no formales de cambio.

6 Traspaso de responsabilidades no quiere decir “olvidarse 
del asunto”. Para que una práctica “cale” en la organiza-
ción, la implicación de los líderes es fundamental.

7 Celebre éxitos dentro y fuera de la organización. Reco-
nozca la labor indispensable de los profesionales de su 
unidad.

CÓMO UTILIZAR ESTE PROTOCOLO

Encontrará este documento en formato Microsoft Word, 
con el objetivo de que en su centro puedan aprovechar 
aquella información que se considere más relevante, 
adaptarla a la identidad corporativa propia, o actualizar la 
documentación ya existente en la unidad.
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También tendrá disponible una presentación PPT para la 
difusión del protocolo en su centro. Le recomendamos 
que lo revise, añada un apartado de introducción con la 
situación basal de la unidad, y lo utilice como material de 
apoyo si lo estima conveniente.

Encontrará, aparte del cuerpo del documento, un conjun-
to de materiales de implementación. Puede seleccionar y 
adaptar aquellos que crea más convenientes y adecuados 
a sus necesidades y características locales.

Le animamos a registrar cada mejora que realice y a compar-
tirla con el resto de hospitales participantes en el proyecto.

Finalmente, comentar que en este documento se utilizará 
el término niño para facilitar la comprensión lectora. Este 
término se refiere tanto a los niños como a las niñas, así 
como a los adolescentes si no se especifica lo contrario.

1.1 Antecedentes

El ingreso en cuidados intensivos puede resultar de alto im-
pacto emocional tanto para el niño como para su familia. 

En este momento es cuando los padres suelen experimen-
tar situaciones de estrés. Por un lado, debido al estado del 
hijo y, por otro, al tener que afrontar la solución inmediata 
de aquellos temas pendientes a nivel familiar o doméstico.

La necesidad de improvisación, reorganización y adapta-
ción de estas familias, junto con la angustia por el diag-
nóstico y pronóstico del niño, emplazan a esta familia a 
una situación de ansiedad (1) (2). Usualmente en estos mo-
mentos se requiere realizar múltiples llamadas telefónicas, 
gestionar la logística familiar, el cuidado de los hermanos 
y los materiales y recursos necesarios para sobrellevar las 
primeras horas de ingreso.

La ansiedad, que en su origen tiene una función adaptati-
va, es una reacción emocional ante una situación que de 
forma real o imaginaria pone en peligro la integridad de la 
persona, siendo ésta percibida como una amenaza. Para 
facilitar este proceso de adaptación es necesario facilitar 
su control y abordaje desde el inicio del proceso de ingre-
so del niño a una unidad de cuidados intensivos.

Este nivel de ansiedad se ve aumentado cuando se pro-
duce el ingreso en una unidad de cuidados intensivos 
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pediátricos o neonatal (UCIP/UCIN). Estas unidades se 
caracterizan por estar dotadas con soportes altamente 
tecnológicos, personal de diferentes disciplinas e infraes-
tructura destinada para el tratamiento y cuidado del niño 
enfermo. Por otra parte, el niño se encuentra con una 
inestabilidad de las constantes vitales, en situación de 
riesgo vital, y requiere una evaluación y seguimiento per-
manente por el profesional asistencial.

En este contexto, además de las necesidades del niño, 
también se deben tener en cuenta las necesidades de la 
familia. Los niveles de estrés de las familias de los pacien-
tes de la UCI aumentan cuando sus necesidades no están 
cubiertas. En lo alto de la lista está:

lLa necesidad de mantener la esperanza.

lEl tener preguntas contestadas de forma honesta y en 
términos que las familias puedan entender.

lEl que los padres tengan la certeza de que serán notifi-
cados de cualquier cambio en el estado de su hijo.

lQue se le permita permanecer con su hijo o hija en todo 
momento, sin restricción de visitas.

El ingreso hospitalario también puede implicar la vivencia 
de diferentes tipos de duelo para los padres: duelo por la 
pérdida de salud del hijo, duelo por la dificultad de rea-
lización personal como madre y padre, por la reducción 
del círculo de relaciones sociales (aislamiento emocional 
y social), e incluso por la anticipación a la muerte del hijo. 
Las familias también necesitan la garantía de que su ser 
querido está recibiendo una atención de calidad.

Conviene recordar que la definición de la esperanza pue-
de extenderse más allá de la ausencia de la muerte, in-
cluyendo también la esperanza de una muerte digna, sin 
ahogo ni dolor. (3)



10

mo desarrollo de los derechos de la salud de la infancia 
y la adolescencia, indica que los centros sanitarios del 
Sistema Nacional de Salud deben garantizar el cumpli-
miento de los derechos de la infancia de acuerdo con la 
Carta Europea de los Derechos del Niño Hospitalizado 
(adoptada en 1986 por unanimidad del Parlamento Euro-
peo, Consejo de Europa, UNICEF y OMS). Así, para mejo-
rar la calidad de la atención en la hospitalización en las 
unidades pediátricas hospitalarias, se extenderá la edad 
hasta los 18 años de tal manera que los menores reciban 
la atención adecuada a su edad y necesidades, y puedan 
estar acompañados por la madre, padre o familiar, parti-
cipando activamente en sus cuidados, y colaborando con 
los profesionales en la realización de pruebas diagnósti-
cas o intervenciones terapéuticas en cualquier modalidad 
asistencial, siempre que su estado no lo contraindique. (5)

De igual manera, el Ministerio de Sanidad, Servicios Socia-
les e Igualdad, recomienda la implicación de los padres en 
los cuidados del recién nacido independientemente de su 
estado de salud, con la certeza de proporcionar un bene-
ficio mutuo, que se concreta en: (6)

lLas madres y los padres se sienten mejor y les ayuda a 
disminuir su grado de ansiedad.

lMejora el grado de satisfacción de su experiencia en las 
unidades de neonatología.

lMejora la calidad del vínculo con el recién nacido.

lBeneficia la interacción con el recién nacido.

lFacilita la práctica del método canguro que está demos-
trado que beneficia la situación metabólica y hemodi-
námica del recién nacido, contribuye a su termorregu-
lación, disminuye las infecciones, produce sensación 

2.1 Normativa española sobre  
la presencia de los padres EN UCIP

Cada vez son más familias las que saben cuáles son los 
derechos de sus hijos.

Hay datos donde se ha podido observar la necesidad de 
los padres de acompañar a sus hijos las 24 horas del día 
durante su estancia en la UCIP, incluso se han publicado, 
tanto en los medios de comunicación como a nivel judicial, 
reclamaciones denunciando el “desamparo de los más pe-
queños” y el “sufrimiento innecesario” al que se somete a 
los progenitores. A nivel estatal, hay muchos centros hos-
pitalarios donde llevan años apostando por una política 
de “puertas abiertas” para los padres que incluya la noche. 
Esta directriz ha sido recientemente apoyada por políticas 
y normativas que se aplican a nivel hospitalario.

El pasado 23 de julio de 2013, El Ministerio de Sanidad, 
Servicios Sociales e Igualdad, en el marco de la reunión 
del Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional 
de Salud, acordó los criterios comunes para promover 
la presencia de los padres en las Unidades de Cuidados 
Intensivos Pediátricas y Neonatales. Como novedad, se 
incluye la promoción de que la madre o el padre, si así lo 
desean, puedan permanecer con su hijo hospitalizado en 
estas unidades las 24 horas del día. Así mismo, se prevé 
que puedan acompañarles durante las pruebas médicas 
por las que antes tenían que pasar solos, especialmente si 
se trata de pruebas dolorosas o estresantes, siempre que 
las recomendaciones clínicas lo permitan. Se reconoce así 
el papel esencial que tiene la familia durante el ingreso de 
su hijo o hija y la etapa de recuperación. (4)

Así mismo, el II PLAN ESTRATÉGICO NACIONAL DE IN-
FANCIA Y ADOLESCENCIA 2013 – 2016 (II PENIA), en su 
objetivo 7, para promover acciones para alcanzar el máxi-

CAPÍTULO 2

Justificación

2
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de bienestar, mejora la tasa de lactancia y su duración 
y mejora el desarrollo psicomotor y neurosensorial del 
recién nacido.

l Aporta a las familias facilidad para cuidar de su hijo no 
sólo durante el ingreso sino también en casa, mejoran-
do el ambiente familiar.

Este marco legal contribuye en el proceso de cambio en 
nuestros hospitales al hacer que la UCI pediátrica y neo-
natal sean unidades abiertas, que faciliten la vinculación y 
participación de los padres las 24 horas del día.

2.2 La presencia de los padres 
como un derecho del niño

En este sentido, cabe recordar uno de los artículos recogi-
dos en la Carta Europea de los Derechos del Niño Hospi-
talizado (13 de mayo de 1986), que acuerda que los niños 
tienen derecho a “estar acompañados de sus padres o de 
la persona que los sustituya el máximo tiempo posible 
durante su permanencia en el hospital, no como espec-
tadores pasivos sino como elementos activos de la vida 
hospitalaria sin que ello comporte gastos adicionales; el 
ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo al-
guno ni obstaculizar la aplicación de los tratamientos a los 
que hay que someter al niño”. (7)

Posteriormente, en el año 1988 y con motivo de una re-
unión de la asociación EACH– European Association for 
Children in Hospital (8), se aprobó en Holanda la Carta de 
la EACH de los Derechos de los niños y las niñas hospi-
talizados. En él se resumen 10 puntos con los derechos 
fundamentales de la Carta Europea de los Niños y Niñas 
Hospitalizados.

El Artículo 2 dice: “los niños hospitalizados tienen dere-
cho a estar con sus padres o personas que los sustituyan 
en todo momento”. Éste es un derecho sin restricciones, 

ya que los padres son una parte integral del cuidado del 
niño en el hospital. Los padres deben tomar un rol activo 
en el cuidado de su hijo. El derecho a estar acompañado 
hace referencia a todas las situaciones en las que ellos 
necesiten o puedan necesitar de sus padres, por ejem-
plo, durante la noche (se despierten o no), mientras re-
ciban tratamientos o se les hagan procedimientos con o 
sin anestesia local o general, durante la inducción de la 
anestesia e inmediatamente después, durante periodos 
de coma o semiconscientes, así como durante la reani-
mación cardiopulmonar.

Este mismo documento describe los derechos de la per-
sona acompañante en el artículo 3, concretándose de la 
siguiente manera: se debe ofrecer alojamiento a todos los 
padres y deben ser ayudados y alentados a quedarse.

LOS PADRES NO DEBERÍAN TENER QUE  
INCURRIR EN GASTOS ADICIONALES O SUFRIR 

LA PÉRDIDA DE INGRESOS. CON EL FIN DE 
PARTICIPAR EN EL CUIDADO DE SUS HIJOS, 

LOS PADRES DEBEN SER INFORMADOS ACER-
CA DEL ESTADO DE SU HIJO Y SER ANIMADOS 

A SER PARTICIPANTES ACTIVOS. (8)

Según Nyqvist (9), los padres se consideran a sí mismos 
más capaces de proporcionar cuidados a sus hijos de lo 
que los profesionales asumen. Algunos padres desean 
hacerse cargo de la mayoría de los componentes de los 
cuidados necesitados por su hijo, incluyendo su participa-
ción activa en los cuidados intensivos. En dicho estudio, 
varias enfermeras mantienen que los padres son capaces 
de asumir casi todos los cuidados de sus hijos, mientras 
que otras consideran inapropiado instruir a los padres en 
procesos comunes. A pesar de la discrepancia de criterios, 
para apoyar el papel de los padres como cuidadores pri-
marios, hay que basarse en la sensibilidad a la voluntad 
de cada padre, trabajando los profesionales, en especial 
los de enfermería, como educadores y colaboradores del 
proceso de cuidar.
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2.3 Recomendaciones clínicas relacionadas con la presencia  
de padres en la atención de los niños y adolescentes ingresados  
en una unidad de cuidados intensivos
A continuación se presentan una serie de recomendaciones y su grado de evidencia extraído de la Guía de práctica de 
la atención centrada en la familia de la Asociación Americana de Cuidados Intensivos 60, 2005-2007. (10)

1 Grado de la recomendación:

A: Basada en una categoría de evidencia I. Extremadamente recomendable.

B: Basada en una categoría de evidencia II. Recomendación favorable

C: Basada en una categoría de evidencia III. Recomendación favorable pero no concluyente.

D: Basada en una categoría de evidencia IV. Consenso de expertos, sin evidencia adecuada de investigación.

Recomendación 1:
l 	La toma de decisiones en la UCI se debería basar en la cooperación entre el paciente, su familia  

y el equipo multidisciplinar.

Recomendación 2:
l 	Los profesionales sanitarios deberían compartir de manera completa el estado actual del paciente  

y  el pronóstico con la familia y/o referentes y explicar claramente todas las opciones y medidas  
razonables de atención del paciente.

Recomendación 3:
l 	Los médicos y otros profesionales de intensivos deben tratar de identificar el nivel de terapias de mante-

nimiento vital deseadas por los pacientes, ya sea directamente con ellos o a través de sus familiares.

Recomendación 4:
l 	El equipo multidisciplinario, como equipo, debería tener reuniones con la familia en el plazo  

de 24 después de la admisión en la UCI y procurar que sean repetidas con la frecuencia necesaria 
de acuerdo a la condición del paciente.

l 	Nota: este tipo de recomendación no excluye otro tipo de acciones de información a los familiares  
del niño. En caso de ingreso, se aconseja que la familia sea informada dentro de la 1ª hora de ingre-
so a la unidad, y con la frecuencia establecida según la situación y estabilidad del niño, así como  
la dinámica de información en la unidad.

Recomendación 5:
l 	Los médicos de intensivos deberían recibir formación en comunicación, gestión de conflictos  

y habilidades para la interlocución con el paciente y la familia.

Recomendación 1:
l 	Los profesionales de la UCI reciben formación sobre cómo evaluar las necesidades de la familia  

y los niveles de estrés y la ansiedad de los familiares.

Área GradoRecomendación

Toma de 
decisiones 
compartidas

Afronta-
miento 
familiar

B1

B

B

C

C

D
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Recomendación 2:
l 	El personal de enfermería y médico asignado a cada paciente son lo más coherentes posible  

con la familia.
l 	Los miembros de la familia reciben actualizaciones regulares en un idioma que pueden entender. 

Se debería asegurar que los profesionales que dan la información sean los menos posibles.

Recomendación 3:
l 	Se anima a las familias a proporcionar cuidados en función de lo que le permita la condición del paciente..

Recomendación 4:
l 	Los miembros de la familia cuentan con amplia información. Ésta es proporcionada en diferentes 

formatos y niveles, y acorde a las necesidades emocionales de los niños y sus padres en la UCI, 
haciendo uso de los métodos más apropiados para dar soporte y ayudar en el cuidado.

Recomendación 5:
l 	El apoyo familiar es proporcionado por un equipo multiprofesional que incluye los trabajadores  

sociales, enfermería, psicología, medicina y grupos de apoyo a los padres.

Recomendación 1:
l 	Se mantiene informado al equipo multiprofesional sobre los objetivos del  tratamiento  

y los mensajes que son dados a la familia.
l 	De esta manera, se reducen las fricciones entre los miembros del equipo 

de trabajo, y entre el equipo y la familia.

Recomendación 2:
l 	Se ha creado un mecanismo donde todos los miembros del personal pueden solicitar  

un espacio para verbalizar sus preocupaciones sobre el plan de tratamiento, liberar el estrés  
y expresar sentimientos y preocupaciones.

Recomendación 1:
l 	Por solicitud o cuando se genere algún conflicto debido a diferencias culturales en los valores,  

el hospital es competente culturalmente, teniendo en cuenta los valores y cultura del paciente  
siempre que sea posible.

Recomendación 2:
l 	Los profesionales sanitarios reciben educación para proveer atención adaptada a las competencias 

culturales de los pacientes.

Recomendación 3:
l 	Se evalúan, de manera rutinaria, los deseos de los pacientes y de los familiares en relación  

a su voluntad de conocer la verdad acerca de su situación clínica.

Área GradoRecomendación

Estrés de los 
profesionales 
relacionado 
con las  
interacciones 
con la familia

Soporte 
cultural de 
la familia

C

C

C

C

C

C

C

D

D



14

Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI

Recomendación 4:
l 	El deseo de los pacientes que participan activamente en la toma de decisiones en lo que  

a su atención se refiere prevalece sobre el de su familia en caso de conflicto.

Recomendación 5:
l 	Cuando se necesite de evaluación para llevar a cabo procedimientos, las normas culturales  

son consideradas con respeto y siempre que sea posible.

Recomendación 6:
l 	Se debe respetar la decisión del paciente a realizar un “rechazo en la recepción de información  

o en la solicitud de información”.
l 	La información subsecuente acerca de la enfermedad del paciente y su pronóstico se entrega de 

manera adaptada a su situación cultural y de manera apropiada según las características del pa-
ciente. Se documentan en la historia clínica los resultados de las discusiones mantenidas  
 con los pacientes y/o familia.

Recomendación 1:
l 	Las necesidades espirituales de los pacientes/familiares son evaluadas por los miembros  

del equipo de atención y los resultados de esta evaluación que afecten la salud y el tratamiento  
son incorporados dentro del plan de atención.

Recomendación 2:
l 	Los médicos reportarán a otros miembros del equipo tales como personas que puedan dar apoyo 

espiritual, trabajadores sociales y enfermeras, integrando las perspectivas espirituales y religiosas 
del paciente y su familia dentro de su proceso de atención.

l 	Se forma a personas que puedan dar apoyo espiritual y profesionales de la salud para explorar 
aspectos espirituales para que puedan proveer al resto del equipo con información sobre la  
condición del paciente.

Recomendación 3:
l 	Enfermeras y médicos reciben formación sobre la importancia de los aspectos espirituales  

y religiosos, para que puedan realizar una evaluación apropiada y se pueda utilizar esta información 
en el plan escrito por trabajadores sociales y personas que puedan dar apoyo espiritual.

Recomendación 4:
l 	Si un paciente/familiar requiere que un profesional rece con él o ella y el profesional sanitario  

está de acuerdo y se siente bien con esto, la solicitud es realizada y considerada como parte  
del espectro holístico de la atención de cuidados intensivos.

Área GradoRecomendación

Soporte 
religioso / 
espiritual

D

D

C

D

C

D

D
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Justificación

Recomendación 1:
l 	Permitir un horario de visitas abierto, así como la presencia y participación de los padres  

en procedimientos, siendo esto beneficioso para el niño y su familia.

Recomendación 2:
l 	El paciente, la familia y la enfermera determinarán la agenda de visitas de familiares  

de manera colectiva.
l 	La agenda tendrá en cuenta el mejor interés para el paciente.

Recomendación 3:
l 	Las visitas son abiertas a padres y cuidadores las 24 horas del día.

Recomendación 4:
l 	Después de participar en un proceso de educación previo, se permiten las visitas  

de los hermanos con aprobación de los padres.

Recomendación 5:
l 	Se deberían tomar con precaución las visitas de los hermanos a niños inmunodeprimidos.  

Requerirían autorización médica. Se deberían considerar las visitas de los hermanos.

Recomendación 6:
l 	Las mascotas que están limpias y adecuadamente vacunadas no están restringidas para visitar  

una UCI (bien sean las del propio paciente como las utilizadas de forma terapéutica y lúdica  
por el propio hospital).

l 	Debería crearse una normativa para delimitar y guiar la provisión de atención o actividades  
con la presencia de animales.

Recomendación 1:
l 	Mejorar la confidencialidad del paciente, la privacidad y el soporte social construyendo  

habitaciones individuales que incluyan espacio para la familia.

Recomendación 2:
l 	Desarrollar señalizaciones y sistemas indicadores de los espacios (flechas, dibujos)  

para reducir el estrés de los pacientes, familias y visitas.

Recomendación 3:
l 	Investigar e intentar replicar el entorno del paciente y del mobiliario de tal manera que el paciente 

tenga luz natural, acceso a la naturaleza, distracciones positivas (como música, risas, arte),  
así como reducir los niveles de ruido para pacientes, familia y visitas de la UCI.

Área GradoRecomendación

Entorno  
de atención  
a la familia

Visitas de  
la familia

B

C

C

D

B

B

B

D

C
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Recomendación 1:
l 	Dar la oportunidad a los padres o cuidadores (tutores) de los niños en la UCI de participar en los 

pases de visita y en los cambios de turno.

Recomendación 2:
l 	Siempre que sea posible, se da la oportunidad de participar en las rondas al paciente o a la persona 

que toma las decisiones.

Recomendación 3:
l 	A los pacientes pediátricos ingresados en la UCI se les da la oportunidad de participar en las rondas, 

con permiso de sus padres.

Recomendación 4:
l 	A los pacientes y familiares que participan en las rondas, se les da la oportunidad de hacer pregun-

tas para clarificar la información que se traspasa en las rondas.

Recomendación 1:
l 	Las instituciones desarrollan procesos estructurados para permitir la presencia de los miembros de 

la familia durante la resucitación cardiopulmonar de sus seres queridos, e incluyen la posibilidad de 
preguntar a los profesionales.

Recomendación 2:
l 	Los equipos de resucitación incluyen un miembro formado y un protocolo diseñado para dar so-

porte a la familia durante el proceso de resucitación de su familiar.

Recomendación 3:
l 	La formación sobre RCP que se realiza al equipo de la UCI incluye la información relacionada con el 

proceso de soporte a la familia durante la resucitación cardiopulmonar.

Recomendación 1:
l 	Se realiza evaluación de la comprensión de la familia sobre la enfermedad y sus consecuencias, 

síntomas, efectos secundarios, daño funcional y tratamientos. También se evalúa la capacidad de la 
familia para afrontar la enfermedad y sus consecuencias.

l 	La educación de la familia se debería realizar sobre la base de la evaluación efectuada.

Recomendación 2
l 	Se educa a la familia en relación a los signos y síntomas que se presentan en el proceso del final de 

la vida, siendo un proceso educativo progresivo y adaptado culturalmente, dadas las diferencias 
culturales de los padres y familiares de los niños atendidos en las UCIN y la UCIP.

Recomendación 3:
l 	Cuando sea necesario, a la familia se le informa y ofrecen servicios de cuidados paliativos y otros 

dispositivos o recursos basados en la comunidad para la atención del paciente en situación de 
enfermedad avanzada y de últimos días.

Recomendación 4
l 	Después del fallecimiento del paciente, se ponen a disposición de la familia servicios de soporte al 

duelo y de seguimiento.

Recomendación 5:
l 	La formación sobre elementos de los cuidados paliativos se considera un componente formal esen-

cial en la educación en cuidados críticos.

Área GradoRecomendación

Cuidados  
paliativos

Presencia  
en los pases  
de visita y  
cambios  
de turno

Presencia  
de la familia  
en la RCP

B

D

D

C

D

D

D

D

D

D

C

B
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CAPÍTULO 3

El plan de acompañamiento  
de los padres

3

Antes de poner en marcha una estrategia de presencia de 
los padres en cuidados intensivos es necesario disponer 
de un plan de acompañamiento.

Este plan de acompañamiento incluye una serie de accio-
nes a tres niveles: con los padres y familiares, los profesio-
nales y la organización del propio servicio.

A continuación se proponen una serie de estrategias para 
abordar estos tres niveles.

3.1 Acciones dirigidas a los padres

3.1.1 Valoración del acompañamiento

Valoración del estado emocional y sociofamiliar de los padres: 

En el momento del ingreso del niño en cuidados intensi-
vos, y entre las 48 y 72 horas posteriores, se deben valorar 
por un lado, el grado de estrés de los padres y, por otro, 
las estrategias de afrontamiento que han utilizado o se 
pueden emplear.

También puede darse el caso de que el niño sufra una pa-
tología, lo que hace previsible su ingreso en la UCI. Para 
estas situaciones, la valoración y las acciones posteriores 
se pueden realizar con anterioridad al ingreso del niño a 
la unidad.
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- Estructura y dinámica familiar:
lEdad de los padres, idioma, escolaridad, número de hi-

jos, lugar de procedencia, conocimiento del entorno…
lTipo de relaciones familiares (familia estructurada, fami-

lia desestructurada, familia reconstituida, familia mono-
parental, familia en proceso de separación, etc.).

l¿Están los padres separados? ¿Quién tiene la custodia? 
¿Hay problemas con el régimen de visitas en el caso de 
custodias no compartidas? En caso afirmativo, ¿qué in-
dica la sentencia?, ¿qué quiere el niño?

lRed de apoyo de otros familiares y amigos.
lConciliación entre trabajo, hogar y hospitalización.
lOtros factores de vulnerabilidad de la familia.

- Relación con el niño:
l¿Es un hijo deseado? (valorar especialmente en la UCIN).
l¿Hay establecido un buen vinculo afectivo paternofilial?”
l¿Cómo es el interés y grado de interacción con el niño?
l¿Se identifican relaciones disfuncionales entre padre-ma-

dre-hijo o con alguno de sus progenitores? En caso afir-
mativo, descríbalo. Por ejemplo: escasas visitas y de poca 
duración, falta de interés en los cuidados del niño, escaso 
requerimiento de información, actitud inadecuada de los 
padres con en el hijo y con el personal sanitario.

l¿Se identifican indicadores que hagan sospechar la po-
sible presencia de una situación de maltrato, negligen-
cia o abandono de los padres o compañero de la pareja 
hacia el niño?

- Rol de los padres:
lDefensores del niño.
lExpertos del cuidado niño.
lCoordinadores del cuidado.
l Intérpretes de las necesidades del niño.
lEducadores del niño.
lProporcionadores de afecto y protección.
l…

Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI

Entre los parámetros a valorar se incluye:

- Estado emocional de los padres:
lEmociones básicas frente a la situación:

1 Miedo.
2 Rabia o ira.
3 Tristeza <--> alegría.
4 Sorpresa.

- Sentimientos de los padres:
1 Desorientación.
2 Impotencia.
3 Incertidumbre.
4 Rechazo <--> Aceptación.
5 Soledad.
6 Otros.

- Principales respuesta de los padres a la situación de estrés:
1 Ansiedad. 2

2 Sintomatología depresiva.
3 Fatiga.
4 Trastornos del sueño.
5 Agresividad.

- Competencia emocional de los padres: 3

lResiliencia de los padres. 4

lManejo y afrontamiento del estrés.
lDetección de posible riesgo de estrés postraumático se-

cundario al ingreso del hijo en la UCI.

- Conocimiento de la situación del niño por parte de los 
padres:

lDiagnóstico y pronóstico del niño.
lRiesgos, beneficios y alternativas del tratamiento que 

recibe el niño.
lObjetivo del ingreso en la UCI. 
lCuando proceda en función de la situación del niño: 

percepción y posicionamiento de los padres frente a la 
limitación del esfuerzo terapéutico.

2 Signos físicos de ansiedad: Aumento de: FC, PA, sudoración, FR, tensión estomacal, conductancia de la piel, dilatación de pupilas. 
Disminución temperatura periférica y del flujo cerebral. 
Signos cognitivos: 1. Capacidad de atención: capacidad de seguir y retener la información que se facilita. 2. Proceso de pensamiento: 
capacidad de comprensión de la información facilitada y su relación con las implicaciones en el tratamiento, evolución y pronóstico 
del niño.

3 Al hablar de competencia emocional se refiere a la correcta expresión, comprensión y regulación de las emociones propias y el 
reconocimiento, comprensión y sensibilización con las emociones del interlocutor.

4 Nota. Puede ser valorada a través del Inventario de Resiliencia (IRES), para adultos.
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- Conocimiento de la unidad por parte de los padres:
lVisita de conocimiento de la unidad antes del ingreso 

(por ejemplo, en casos de cirugía programada y de que 
se prevea su ingreso en UCI).

lExperiencia previa en UCI.
lConocimiento del personal de la unidad.

3.1.2 Criterios de inclusión /exclusión

Criterios de inclusión:

Todos los padres podrán permanecer al lado de su hijo 
las 24 horas del día. Dada esta opción, deberán ser cons-
cientes de que es un derecho que ellos podrán ejercer en 
función de sus necesidades y situación.

Los tutores legales tendrán la consideración equivalente 
a la de padres.

Los padres podrán delegar en una persona significativa el 
desempeño del rol de acompañante. En su caso, deberá 
notificarse por escrito al equipo de la unidad quién será la 
persona delegada.

Criterios de exclusión:

De forma temporal, los criterios que excluyan a los padres 
de la posibilidad de acompañar a su hijo dentro de la UCI 
serán: 

lVolatilidad emocional extrema.
lPadre que presente signos de intoxicación por consu-

mo de alcohol o drogas.
lComportamiento agresivo o amenazante.
lAmenaza para la seguridad y la integridad de los miem-

bros del equipo.
lDesacuerdo entre los miembros de la familia.
lSospecha de contacto con enfermedad infectoconta-

giosa que ponga en peligro la salud del niño (hasta los 
12 años).

lDeseo del niño de no ver a su/sus padres.
lExistencia de una restricción legal de aproximación o 

visita del niño.
lPadres con orden de alejamiento transitorio del menor 

emitido por organismo público que vela por la protec-
ción de los menores a nivel jurídico dentro de la propia 
comunidad.

lNasciturus con dictamen de retención hospitalaria in-

mediata después del nacimiento por parte de la ad-
ministración competente en materia de protección de 
menores.

lNiños con retención hospitalaria, dictaminada por la 
administración competente en materia de protección 
de menores.

Nota: si los padres rechazan la oportunidad que se les 
ofrece de permanecer al lado de su hijo, deberán especifi-
carse los motivos en la historia clínica.

3.1.3 Objetivos

lFacilitar la presencia de los padres las 24 horas del día 
dentro de las unidades de cuidados intensivos.

lRealizar los cambios estructurales y organizativos que 
permitan y faciliten la presencia de los padres en las 
UCIN y la UCIP.

lReorientar la filosofía de las unidades de cuidados in-
tensivos como unidades de puertas abiertas.

lLos padres son considerados como partners (“socios”) 
del equipo interdisciplinar.

lGestionar las posibles barreras o dificultades para la 
implantación de la presencia de los padres en servicios 
especiales.

3.1.4 Información educativa

lFacilitar folleto de bienvenida a la UCI. Ver anexo 1.
lFacilitar material de apoyo para los padres durante su 

estancia en la UCI. Ver anexos 2 y 3.
l Información sobre la presencia de los padres en pase 

de visita médica al lado del niño. Explicar la utilidad del 
cuaderno de notas.

l Información sobre la presencia de los padres en proce-
dimientos invasivos.

l Información sobre la presencia de los padres durante la RCP.

3.1.5 Apoyo emocional

Actitudes del profesional que contribuyen a dar apoyo 
emocional a los padres que acompañan a su hijo en la UCI:

lEscuchar de forma atenta.
l Informar de forma clara.
lRespetar los silencios.
lTransmitir confianza. Hacer sentir que se encuentran en 

buenas manos.
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En el anexo 5 se adjunta tabla de indicadores propuestos 
para evaluar.

3.2 Acciones dirigidas  
a los profesionales

1	Formación sobre evidencias existentes sobre la 
presencia de los padres en las unidades de cuida-
dos intensivos.

2	Entrenamiento con casos simulados sobre cómo 
actuar durante la RCP cuando existe la presencia 
de los padres.

3	Entrenamiento al personal de nueva incorporación.
4	Formación de estudiantes que realicen prácticas en 

la unidad y contribución a la formación de futuros 
profesionales de la salud (médicos, enfermeros y 
auxiliares) sobre el rol de los padres durante el in-
greso de su hijo.

5	Preparación de estrategias de cambio con implica-
ción de los profesionales para facilitar la presencia 
de los padres dentro del servicio, así como en pro-
cedimientos invasivos y la RCP.

6	Sensibilizar y formar sobre las emociones experi-
mentadas por los padres e hijos durante su estan-
cia hospitalaria.

7	Dar a conocer los tipos y los distintos procesos de 
duelo por los que pueden pasar los padres e hijos 
hospitalizados.

8 	Informar sobre las funciones de los mediadores 
culturales y la necesidad de su presencia en los 
centros hospitalarios.

9	Promover habilidades sociales y comunicativas 
para acompañar adecuadamente a los pacientes y 
familiares en situación crítica.

3.3 Acciones dirigidas al servicio

El servicio tiene una política de presencia de los padres 
o tutores legales las 24 horas del día con el objetivo de 
propiciar una atención centrada en el paciente y la fami-
lia, donde la familia es vista como un miembro más del 
equipo de atención integral del niño ingresado en la UCI.

Por ello el servicio ha definido:

Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI

lAnimar a hacer preguntas.
lAnimar a expresar la experiencia percibida sobre la es-

tancia de su hijo en cuidados intensivos.
l Incorporar a los padres en el cuidado del niño.
lNo hacer juicios de valor ni emitir opiniones.
lMantener la esperanza en función de la situación y pro-

nóstico del niño.
lFacilitar la expresión de las emociones (permitir que 

lloren, emplear preguntas abiertas- “¿cómo te sientes 
hoy?”).

Identificar los casos que requieren una intervención por 
parte de un profesional experto del hospital. Si se detec-
tan niveles de ansiedad elevados con gestión o afronta-
miento inadecuado de la situación de estrés, sobrecarga 
o riesgo de claudicación familiar, duelo anticipado inade-
cuado o relaciones familiares disfuncionales que afectan 
al niño, se aconseja solicitar interconsulta a profesionales 
psicólogos o psiquiatras del hospital que puedan dar apo-
yo especializado para el abordaje del tema.

En los casos de situación de enfermedad avanzada, cui-
dado paliativo y personas con limitación del esfuerzo 
terapéutico, el hospital activará la derivación al servicio 
o servicios que tenga asignada la función de dar apoyo 
al niño y familiares en ésta situación (por ejemplo, equi-
pos de soporte psicosocial, equipo de paliativos, etc.).

Ofrecer y dar a conocer las asociaciones de familiares que 
puedan ser de apoyo a la familia. El personal de la unidad 
dispondrá de teléfonos de contacto.

3.1.6 Evaluación

Para evaluar el Programa de presencia de los padres en 
cuidados intensivos y en procedimientos invasivos, se uti-
lizaran los siguientes indicadores:

lSe evalúa de forma periódica la capacidad de gestio-
nar el estrés y la capacidad de afrontamiento de los 
padres durante el ingreso de su hijo en la unidad.

l Al finalizar la estancia en la unidad, se evalúa la expe-
riencia percibida por los niños y sus padres durante su 
estancia en la UCI, así como sus sugerencias y oportu-
nidades de mejora detectadas.

l También se evalúa la satisfacción de los padres y pro-
fesionales ante la posibilidad de participar en los par-
tes de vista médica de la UCI, así como su presencia 
durante procedimientos invasivos y la RCP.
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En los turnos de mañana, esta función será primordialmente desempañada por:

En los turnos de tarde, esta función será primordialmente desempañada por:

En los turnos de noche, esta función será primordialmente desempañada por:

En los turnos de fin de semana, esta función será primordialmente desempañada por:

Las funciones del facilitador de la unidad están definidas en el anexo: 4.

En la unidad, se entiende como padres, los responsables de la custodia del niño. En el caso de 
separación de los padres, los dos tienen derecho a poder acceder, y siempre condicionado a los 
acuerdos legalmente establecidos. En los casos que sea necesario, se establecerán sistema de 
turnos que sean beneficiosos para el niño.

En el momento del ingreso se explicará a la familia lo que se encontrará en cuidados intensivos. 
Progresivamente se irán clarificando dudas sobre los diferentes equipos, tubos, alarmas, bombas, 
medicación...

Antes de realizar cualquier procedimiento con la presencia de los padres, se les explicará en qué 
consiste y se les ofrecerá la posibilidad de entrar o salir del box libremente.

En los casos de RCP, cuando existe una alta probabilidad de que sea necesario efectuar un soporte 
vital avanzado, en función de la capacidad de los padres, se explicará con antelación en qué con-
siste el procedimiento, pasos que se seguirán, acciones que podrán realizar como padres y cómo 
podrán entrar y salir del box o habitación del paciente.

Especificar el procedimiento para acompañar a los padres, bien sea a entrar o salir de la habita-
ción o box en los casos de una RCP o situación urgente en la que los padres requieran apoyo. 
Se aconseja especificar quién será el responsable de acompañarlos según el turno, áreas donde 
los padres permanecerán si salen de la unidad, lugar y persona responsable de dar información 
periódica de la situación del niño...

Establecer quién será la persona que dirimirá en casos de desacuerdo.

Explicar a la persona responsable de la reanimación y al resto de miembros del equipo que los 
padres se encuentran preparados y acompañarán a su hijo durante el procedimiento.

Cada vez que entre un profesional nuevo dentro del box, un miembro del equipo le dará la bien-
venida y explicará que les acompañan los padres del niño.

Preguntar a los profesionales cómo se sintieron con la presencia de los padres. Especialmente en 
las primeras ocasiones en que realizan el procedimiento en presencia de ellos.

Dar feedback a los profesionales sobre lo que representó a los padres poder acompañar a su hijo 
en ese momento.

Acuerdo del 23 de julio de 2013, del Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de 
Salud, en el que se acordaron los criterios comunes para promover la presencia de los padres en 
las Unidades de Cuidados Intensivos Pediátricas y Neonatales. Ministerio de Sanidad, Servicios 
Sociales e Igualdad. Además es un derecho de los niños reconocidos en la Carta Europea de los 
Derechos del niño Hospitalizado.

Se facilitará un espacio donde los padres puedan dejar objetos personales mientras se encuentra 
su hijo ingresado en la UCI. También se indicará un espacio donde los padres puedan ducharse, 
cambiarse y tener un espacio de descanso o relax y un office (con nevera y microondas…).

1. Persona del equipo 
que será el facilitador de 
la familia en los casos de 
presencia de los padres 
en procedimientos inva-
sivos o RCP

2. Definición del miem-
bro de la familia que 
entrará en el box  
o habitación

3. Preparación  
de la familia

4. Procedimiento para 
acompañar y salir de la 
habitación a los padres

5. Gestión de  
los desacuerdos

6. Apoyo al personal

7. Normativa que 
apoya la presencia de 
los padres en la UCI y 
en los procedimientos 
invasivos

8. Aspectos organizativos 
y estructurales  
de la unidad
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Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI

A continuación se presenta un listado de comprobación para ver si estamos preparados para poner en marcha la medi-
da de presencia de los padres en la UCIP/UCIN las 24 horas del día. (11)

1 	 ¿Se da opción a los padres que estén al lado de su hijo las 24 horas del día en la UCI?

2 	 ¿Cuando ingresan los padres se les facilita la guía de acogida a la unidad?

3 	 ¿Los padres pueden permanecer al lado de su hijo durante el pase de visita junto al médico y equipo?

4 	 ¿Los padres disponen de un espacio cercano a la UCI dónde se puedan duchar y tener un espacio de descanso?

5 	 ¿Los padres disponen de un taquillero o lugar dónde poder guardar objetos personales de forma segura?

6 	 ¿Se ha dispuesto de un sillón cómodo y confortable para que los padres puedan acompañar a si hijo?

7 	 ¿Los padres tienen fácil acceso para poder adquirir bebidas y alimentos?

8 	 ¿Dentro de la unidad, por cada turno se sabe quién será el facilitador de la familia en caso de un procedimiento 
invasivo o una RCP?

9 	 ¿Ha existido un proceso de formación del personal de la unidad para trabajar de forma conjunta con los padres 
durante la RCP si así lo desean los padres?

10 	¿El protocolo, guías o procedimientos de trabajo de la unidad especifican cómo es el proceso para facilitar la 
presencia de los padres las 24 horas del día dentro de la unidad?

11 	¿Se han gestionado las barreras o dificultades dentro de la unidad y del hospital para favorecer la presencia de los 
padres las 24 h?

12 	¿Se ha planificado una estrategia de cambio positiva para introducir la presencia de los padres en la UCI durante 
las 24 horas del día?

13 	¿Existe un procedimiento para formar a las familias?

14 	¿Existe un circuito establecido para acompañar a los padres a la habitación y para salir de ella si es necesario?

15 	¿Existe un proceso para dar apoyo al personal de la UCI en relación a las implicaciones de la presencia de los 
padres en la UCI?

16 	¿Existe un procedimiento para tratar los desacuerdos entre profesionales y con los padres y familiares?

17 	¿Existe un servicio del hospital a los cuáles se pueden dirigir los profesionales del servicio para solicitar criterios 
de actuación en caso de conflictos legales con los padres (régimen de visitas, etc.).

18 	¿El personal de nueva incorporación está formado y entrenado sobre la política de puertas abiertas las 24 horas 
del día para los padres en la UCIP y la UCIN?

Sí / No

Se aconseja analizar con detalle el listado de comprobación anterior, porque de él se recogen una serie de recomenda-
ciones a tener en cuenta por el hospital, el servicio y los profesionales implicados en todo el proceso.
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CAPÍTULO 4

Detalle de acciones para  
favorecer la presencia de los  
padres en los servicios especiales

4

4.1 Promoción de los cuidados 
centrados en el niño y su familia

O’mally y colaboradores (2008) proponen una serie de re-
comendaciones para promover los cuidados centrados en 
el niño y su familia que pueden ser aplicables a unidades 
especiales. (12) (13)

1 	Cambiar la política de identificación de los miembros 
de la familia o sustituir el concepto “visitante” por el de 
“familia” en la tarjeta de identificación; es un pequeño 
paso que puede ayudar a reforzar el compromiso de ir 
más allá, dejando de pensar en los familiares como visi-
tantes y dándoles la bienvenida como socios en el cui-
dado del niño.

2 	Debemos permitir que los familiares escojan por sí mis-
mos entre estar presentes o no durante cualquier proce-
so o técnica. Para que la elección sea válida, es necesario 
que antes de la misma reciban una sencilla y clara infor-
mación sobre lo que va a suceder.

3 	Conviene acomodar a los miembros de la familia, pro-
porcionando baño, taquilla dónde dejar objetos perso-
nales, y sistemas de dispensación de comida y bebida. 
Así mismo, se debe disponer de un lugar adecuado para 
las familias que están experimentando dolor o pérdida.

4 	Es conveniente invitar a los pacientes y sus familiares 
a participar en procedimientos, políticas y estudios 
relacionados con los cuidados proporcionados en el 
servicio.

5 	Durante la formación básica así como continuada de 
los profesionales asistenciales, es fundamental que se 
trabaje desde la atención integral del niño. Desde este 

punto de vista, es necesario que se fomente la inclu-
sión de la familia como si de un miembro más del equi-
po asistencial se tratara.

Para aplicar estas recomendaciones, es necesario que 
haya un cambio de cultura institucional, integrando el 
nuevo paradigma por parte de todos los profesionales in-
volucrados en el cuidado de los niños y sus familias. 

Las estrategias que ofrece el nuevo paradigma incluyen 
la participación activa y en cierta medida, protagonis-
ta,  de los padres y la familia, que aprenden a entender 
las señales mostradas por el niño y los lleva a participar 
en sus cuidados. El vínculo paterno-filial se establece en 
mejores condiciones y padres e hijos se conocen mejor. 
Los padres adquieren mayor confianza en el ejercicio de 
los cuidados y son más competentes. Todo ello hace que 
constituya un estímulo positivo para mejorar el desarrollo.

4.2 Recomendaciones a las  
familias con un hijo hospitalizado

Enseñar a los padres a pedir o solicitar ayuda

Si los padres piden ayuda y delegan responsabilidades, se 
sienten menos presionados. Es necesario reestructurar, re-
planificar y reorganizar las múltiples tareas y responsabili-
dades, lo que resulta más sencillo si se hace con el apoyo 
del entorno social más próximo. Las ayudas se pueden y 
deben solicitar para: (13)

1 	Uno mismo (padre/madre/tutor): el cuidador, habi-
tualmente el padre o la madre, requiere ser cuidado. 
Para poder cuidar, uno se debe cuidar a sí mismo. El 
agotamiento puede traicionar, por lo que resulta con-
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veniente dosificar y recargar las energías. En esta línea, 
es aconsejable:

lQue se alternen las noches durmiendo en el hospital 
(nunca se descansa igual que en casa aunque haya una 
cama confortable al lado del hijo hospitalizado).

lQue puedan ir a casa a ducharse, asearse.
lQue se reserven algún momento del día para descansar.
lQue pidan a los amigos o familiares que les traigan la 

comida.
lQue procuren buscar momentos para recrearse inten-

tando desconectar (salir a cenar, hacer ejercicio, etc.).
lQue no abandonen sus hábitos alimenticios.
lQue pidan ayuda a los voluntarios del hospital para salir 

a dar una vuelta, tomar un café.
lQue soliciten ayuda psicológica siempre que lo crean 

conveniente.
lQue encuentren su espacio para expresar sus miedos, 

angustias y preocupaciones.
lQue soliciten información médica siempre que la nece-

siten, evitando acumular dudas, las cuales son genera-
doras de angustia.

2 	El niño hospitalizado: nadie conoce mejor a un niño 
que su propia madre o padre. Las orientaciones que los 
padres puedan dar al equipo asistencial resultan ser de 
gran ayuda para su hijo así como para los profesionales 
involucrados en su cuidado. Por ello es aconsejable que 
comuniquen al profesional los gustos, las prioridades y 
las necesidades del niño.

3	Los hermanos:

lExplicar cuál es la situación de su hermano hospitaliza-
do, su evolución, lo que le están haciendo, etc.

lQue no perciba muchas diferencias rutinarias entre el 
antes y el después de la hospitalización (llevándolo a la 
escuela o recogiéndolo siempre que sea posible, cenan-
do un día en familia, asistiendo a alguna celebración fa-
miliar planificada, etc.).

lQue los momentos que los padres disponen para estar 

con los hermanos del niño hospitalizado sean exclusi-
vos para ellos (jugando, hablando, compartiendo senti-
mientos y gestos de afecto).

lDar respuesta a todas sus dudas y preguntas, conside-
rando la edad y capacidad de comprensión que tenga.

lNo omitir información para así evitar que se sientan en-
gañados y apartados de la situación.

lAyudarles a expresar sus emociones.
lPermitir visitar o no a su hermano según su voluntad. En 

el caso de que quieran visitarlo y no puedan, fomentar 
el contacto virtual (skype, whatsapp), a través de cartas, 
dibujos, llamadas telefónicas, etc.

lQue se pueda sentir cuidador del hermano enfermo 
(llevándole algún juego, dibujo, etc.).

4 	En cuanto a los familiares y amigos: a menudo,s no 
saben cómo pueden ayudar, por lo que son los padres 
del niño hospitalizado los que deben guiarles. Hay 
muchas más acciones de las que habitualmente se de-
mandan, que pueden ser resueltas por otras personas. 
Seguramente, se pueda solicitar a algún miembro de la 
familia extensa o buen amigo que:

lCocine para el resto de miembros de la familia directa 
(hermanos…).

lHaga la compra para el hogar que se ha dejado medio 
abandonado.

lSaque a pasear al perro.
lVaya a buscar algo a casa que se necesita para el hos-

pital.
lCompre o pida prestado aquello que considere que 

puede beneficiar la estancia hospitalaria (algún jugue-
te, un cojín para la butaca, etc.).

lEtc.

Todas estas acciones delegadas, descargan responsabi-
lidad a los padres del niño, no afectan a los otros her-
manos y permiten que los padres centren sus esfuerzos 
en atender al niño enfermo así como a los hermanos en 
lugar de invertir el tiempo y las energías en trámites ho-
gareños.

Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI
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Detalle de acciones para favorecer la presencia de los padres en los servicios especiales

4.3 Papel del profesional que 
asume el rol de facilitador de los 
padres5 durante un procedimien-
to invasivo en el que requieren 
apoyo (14)

lAcompaña a los padres a la zona de atención al pacien-
te, o únete a los padres si ya están al lado de la cama de 
su hijo. De ser necesario, los padres utilizarán el equipo 
de protección personal, para lo que se les dará instruc-
ciones de uso (en caso de ser necesario), especialmente 
en habitaciones de aislamiento.

lEvalúa continuamente la situación de los padres y pro-
porciona seguridad, abordando las necesidades emo-
cionales y espirituales. El facilitador de la unidad ten-
drá acceso a los servicios que puedan ser requeridos 
o necesitados durante el procedimiento (por ejemplo, 
mediador cultural, persona que pueda dar apoyo espi-
ritual, trabajo social, psicología o salud mental, childlife 
u otros profesionales de apoyo del hospital para el pa-
ciente o los hermanos, servicios de seguridad, etc.).

lProporciona información a los padres sobre la mejor 
manera de estar presente durante el procedimiento o 
maniobra. 6

lAnuncia la presencia de los padres para garantizar el 
conocimiento de todo el equipo de salud, sobre todo 
cuando nuevos profesionales se unen al equipo de ca-
becera del paciente.

lExplica a los padres, teniendo en cuenta sus necesida-
des y preferencias, lo que se puede esperar y cómo el 
equipo de atención de la salud interactúa y resuelve 
problemas durante una crisis.

lProvee información y apoyo a los padres durante todo 
el proceso.

l Identifica respuestas emocionales en los padres para po-
der afrontarlas de forma adecuada. Si es necesario, el fa-
cilitador creará la oportunidad para que los padres pue-
dan salir y regresar a la habitación cuando sea necesario 
y ayudará a los padres a identificar su tolerancia al estrés 
mientras acompañan a su hijo durante el procedimiento.

lEn caso de que el comportamiento de los padres ponga 
en riesgo la atención del paciente, el facilitador iden-
tificará el comportamiento perturbador (por ejemplo, 
tono de voz elevada, contacto físico inapropiado...) y 
ayudará a abordar las preocupaciones de los padres. El 
facilitador definirá entonces de forma conjunta con los 
padres, pautas de actuación y de comportamiento con 
el fin de garantizar la mejor atención para el niño. Si es 
necesario, el facilitador acompañará a los padres fuera 
de la habitación del niño (pudiendo utilizar otros meca-
nismos de contención si se necesitara)..

lSi los padres se mantienen fuera del box o de la habita-
ción mientras duran el procedimiento o las maniobras, 
el facilitador evaluará y dará respuesta a la necesidad 
de los padres de recibir información periódica y conti-
nuada sobre lo que está aconteciendo en la habitación 
de su hijo.

lDespués del procedimiento invasivo o la reanimación, 
el facilitador ofrecerá la oportunidad a los padres de-
procesar emocionalmente el caso y, si procede, podrá 
efectuar las derivaciones apropiadas para el seguimien-
to posterior de los padres que lo requieran.

De forma sintética, en el anexo 4 se indican los principales 
pasos a seguir. 

5 Nota: El término facilitador de los padres, es equivalente al de profesional que se encarga de acompañar, informar y dar apoyo a los 
padres en caso de procedimientos invasivos y de RCP.

6 Se podrían aconsejar temas como el observar, acariciar, hablar o susurrar algo al oído del niño.
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4.4 Recomendaciones para  
facilitar la presencia de los padres  
durante procedimientos invasivos
La práctica de la presencia de los padres durante el proce-
dimiento/s de un paciente se determina después de que 
se confirmen los siguientes parámetros: 7, 8

lConsenso de todo el equipo clínico que realiza el pro-
cedimiento. 9

lEvaluación de la preferencia del paciente para que pue-
da contar con la presencia de los padres durante el pro-
cedimiento.

lEvaluación de la preferencia de los padres sobre estar 
presentes durante el procedimiento.
Salvo en circunstancias excepcionales, esta directriz se 
aplica sólo a los padres y/o tutores legales y no se aplica 
procedimientos quirúrgicos realizados bajo anestesia 
general en la cabecera del paciente.

Objetivo
lProporcionar apoyo a los pacientes a través de la pre-

sencia de un familiar que les pueda brindar apoyo y 
consuelo durante el procedimiento.

lProporcionar a los padres la educación y el apoyo ne-
cesarios para que puedan ser una fuente de consuelo y 
apoyo durante el procedimiento para su hijo.

PROCEDIMIENTO

Valoración
Garantizar la continuidad de la atención durante todo el 
procedimiento.

1 	La decisión de ofrecer estar presentes a los padres du-
rante un procedimiento se acuerda con el equipo inter-
disciplinar antes de realizar el procedimiento.

2 	El equipo clínico del paciente es responsable de pre-
guntar al paciente si a él/ella le gustaría que su padre/
madre estuviesen presentes y de preguntar a los padres 
si a él / ella les gustaría estar presentes durante el proce-
dimiento.10

3 	Durante un procedimiento que requiere un campo es-
téril, el padre/madre o tutor/es son instruidos sobre 
cómo preservar el campo y el uso de ropa de protección 
si es necesario.

4 	Durante los procedimientos con anestesia general, se 
da la opción al padre/madre o tutor/es de estar presen-
tes durante la fase de inducción.

5 	Antes de un procedimiento, la enfermera de cabecera 
determina -teniendo en cuenta lo invasivo que es el 
procedimiento, las complicaciones potenciales y ne-
cesidades previstas del paciente y/o el padre/madre o 
tutor/es durante el mismo- si se requiere o no de un fa-
cilitador para los padres.

Implementación
1 	Un miembro del equipo de atención al paciente evalúa 

la comprensión de los padres sobre el procedimiento y 
le/les pregunta si han sido testigos de un procedimien-
to similar en el pasado.

2 	La enfermera de cabecera o facilitador prepara al padre/ 
madre o tutor/es para lo que puede esperar durante el 
procedimiento y da instrucciones sobre las formas de 
ayudar mejor a sus hijos a través del procedimiento. 
Esta enfermera sigue siendo responsable de apoyar al 
padre/madre o tutor/es durante todo el procedimiento.

Evaluación
n Equipo de atención:
Después del procedimiento, los miembros del equipo de 
atención que participan en el procedimiento se reúnen 
para revisar el caso. El equipo hablará de los resultados, el 
efecto que la presencia del padre/madre o tutor/es tuvo 
en el rendimiento del equipo, y si una sesión de informa-
ción sería útil para los miembros del equipo.

n Padres
Después del procedimiento, en un momento apropiado, la 
enfermera interroga al padre/madre o tutor/es específica-
mente sobre la experiencia de ser testigo del procedimien-
to por el que ha pasado su hijo. Si es necesario, se recomen-
dará una derivación adecuada para su seguimiento.

Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI

7 Nota: La recomendaciones de este apartado han estado facilitadas por Martha Curley.

8 Esta guía no sustituye el juicio clínico del equipo sobre la base de la evolución de la situación clínica del paciente.

9 El consenso se define como la voluntad de todos los miembros del equipo para tener un padre presente.

10 Si hay un desacuerdo en la preferencia del equipo clínico trabaja para resolver el desacuerdo en el mejor interés del niño.
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4.5 Qué informar a los padres 
sobre su presencia en la unidad 
de cuidados intensivos pediátrico 
(UCIP) y neonatal (UCIN).  
Guía para los profesionales

4.5.1 información

lEl personal de la unidad facilitará a la familia la progra-
mación de las horas de información médica sobre la si-
tuación y evolución del niño. En algunos casos, esta in-
formación puede ser facilitada durante el pase de visita 
médica. En este momento, la participación de la familia 
es positiva.

lEl personal del hospital solicitará teléfonos de contacto 
para poder hablar con la familia en caso de necesidad,  
a cualquier hora del día o de la noche. De esta manera, 
siempre les mantendrán informados de la situación de 
su hijo.

lExplicar que, según recoge la política del propio hospi-
tal, los teléfonos móviles deben estar en modo vibrato-
rio o apagados.

lEl personal del hospital comentará la condición del 
niño con los padres o tutores legales. Esta información 
puede facilitarse personalmente, de forma telefónica o 
a través de otros medios de comunicación interactiva 
según se acuerde (Skype, ooVoo, hangout...).

lAmigos y familiares deben comunicarse con los padres 
o tutores legales para obtener información del niño.

lPreguntar si la familia desea designar a un miembro 
para ser la persona de contacto.

lExplicar que los padres pueden llamar a la unidad a 
cualquier hora del día para solicitar información sobre 
su hijo.

lLos padres recibirán información sobre la situación y 
evolución del niño durante el pase de visita médico y 
del equipo.

4.5.2 Las visitas

En este protocolo se incluye:

lLos padres y tutores legales son bienvenidos en la uni-
dad las 24 horas del día.

lLa UCIP/UCIN entregará una hoja informativa con los 
horarios de visita de abuelos y hermanos. Como norma 
general, el horario de visita de los familiares y acompa-
ñantes será de 10/11h. de la mañana a 9h. de la noche.

Este horario de visita de familiares se podrá ajustar a 
partir de las 12 h o en horarios de tarde o noche, cuando 
haya menor carga asistencial.

lPedir a los padres la lista de familiares y otros visitan-
tes que tienen autorización por su parte para visitar al 
niño. Explicar que, cuando ninguno de los padres esté 
presente, los visitantes deberán acudir con un carné 
identificativo con fotografía para poder comprobar su 
identidad.

lEl número de visitantes habitual para la UCIN y la UCIP 
es de 2 personas a la vez. En función del caso y del espa-
cio disponible en la unidad, se puede efectuar un plan-
teamiento de un número de visitantes mayor. En el caso 
de visita de los hermanos, se amplía este número a 3 
personas a la vez.

lLos padres o tutores legales del niño recibirán una tar-
jeta de “FAMILIARES” el primer día del ingreso y la devol-
verán en el momento de finalizar la estancia de su hijo 
en la UCI. El resto de familiares recibirán una tarjeta de 
visitantes que devolverán a la salida de cada visita.

lA los visitantes se les puede pedir que muestren su 
identificación al entrar en la unidad.

lExplicar a los padres que si el niño no está teniendo un 
buen día o no pasa por un buen momento, ellos pue-
den contribuir a limitar las visitas de forma temporal 
para que él se encuentre más confortable y no se agote 
con éstas.

lPara poder preservar y garantizar la necesaria intimidad 
y confidencialidad de los otros niños ingresados, es ne-
cesario que se refuerce en los padres la idea de que los 
visitantes no pueden entrar en otros boxes diferentes a 
los de su hijo o familiar. 

lRecordar a los padres y familiares que antes de entrar 
en la UCIP o UCIN y a la salida de la visita, deberán lavar-
se siempre las manos con agua y jabón, o con solución 
hidroalcohólica para prevenir la aparición de infeccio-
nes. Con el mismo fin preventivo, si se detectase que 
alguien puede tener una enfermedad que pueda ser 
contagiosa, en caso de duda, deberán consultar a los 
profesionales.

lCuando se va a traer de visita a un hermano/ familiar o 
amigo menor de edad, se aconseja que se notifique pre-
viamente al personal de enfermería de la unidad, quien, 
en función de la edad, le hará una serie de preguntas:

n Si el hermano, familiar o amigo tiene entre 3 y 12 
años, y si es la primera visita que efectúa, se solicita-
rá el carné de vacunación, para asegurar que tiene el 
esquema vacunacional completo. En todo caso, se 

Detalle de acciones para favorecer la presencia de los padres en los servicios especiales
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aconseja la visita de niños mayores de 8 años, exis-
tiendo posibilidad de visitas a partir de los 3 años.

n Preguntar por la salud de los niños menores de 12 
años que vienen a visitar al niño ingresado en la UCI: 
presencia de fiebre, tos, vómito, diarrea, resfriado, 
erupciones cutáneas, contacto con otros niños o 
adultos con enfermedades infectocontagiosas.

n Los niños que ya hayan sido valorados por el profe-
sional de enfermería, deberán llevar una pegatina 
o elemento identificativo conforme ya están valo-
rados (se aconseja utilizar un icono familiar para 
los niños, como por ejemplo una cara sonriente, un 
dinosaurio, u otros).

n Comentar a los padres que los niños menores de 12 
años siempre estarán acompañados de un adulto 
durante la visita. El tiempo recomendado de per-
manencia de los menores dentro del box o la habi-
tación, oscila entre los 10 y los 20 minutos.

n Los niños menores de 12-14 años siempre deberán 
estar acompañados de un adulto mientras perma-
nezcan en la sala de espera.

lEn los casos en los que el niño se encuentre aislado en 
la UCI, indicar a los visitantes los pasos que debe seguir 
para prevenir la aparición de infecciones.

4.5.3 El tiempo de los padres con su hijo

Algunos aspectos que pueden explicarse a los padres, son:

lExplicar las acciones con las que los padres pueden con-
tribuir en el cuidado de su hijo.

lEl primer día conviene que se acostumbren a un lugar 
que también les resultará extraño. Deben familiarizar-
se con los monitores, sonidos de las alarmas, bombas 
de perfusión, sondas u otro equipo que pueda llevar el 
niño para su mayor control y seguridad. Progresivamen-
te, y de forma conjunta con los profesionales, podrán 
acordar, por ejemplo, levantar y acunar a su hijo si es 
posible, participar en el baño o el masaje, o en dar la 
alimentación.

lEl padre puede explicar pequeñas anécdotas o historias 
a su hijo sobre lo que pasa con sus hermanos, familiares, 
amigos y mascotas.

lSi el niño tiene edad para expresarse y puede comuni-
carse, conviene que los padres exploren cómo se en-
cuentran y qué experiencias ha tenido. Después,  ani-
mar a compartir esa información con vosotros.

4.5.4 Explicar cómo los padres pueden estar 
presentes en situaciones de crisis o emergencia

Antes de ofrecer esta opción a los padres, el personal de 
la unidad debe realizar sesiones formativas y de tipo orga-
nizativo para establecer el protocolo de presencia de los 
padres durante una situación crítica en la UCIN y la UCIP.

Una vez acordada la presencia, se aconseja realizar talleres 
o simulacros sobre cómo llevar a cabo este procedimiento. 
Cuando se prevea que el niño puede llegar a presentar una 
parada cardiorespiratoria (ya sea en el momento o a lo lar-
go del ingreso), se aconseja preparar a los padres para su 
afrontamiento, informarles sobre la posibilidad y explicar-
les cómo actuar. Es muy importante valorar la situación de 
los padres en cuanto a si se encuentran con el suficiente au-
tocontrol como para manejar una situación, o prefieren sa-
lir del box y entrar una vez la situación se haya estabilizado.

En caso de que se presente una situación de crisis o de 
emergencia del niño dentro de la UCI estando los padres 
presentes, puede acordarse que permanezcan en el box. 
Se les dará una breve explicación acerca de lo que está 
pasando. Se les invitará a permanecer en un lugar donde 
no interfieran con las maniobras que se estén realizan-
do, pero que a su vez les permita estar lo más cerca po-
sible de su hijo. Es importante decirles a los padres que 
en cualquier momento que lo deseen pueden salir de la 
habitación del niño, y que sepan cómo hacerlo y a dónde 
dirigirse.

En la medida que sea posible, será positivo explicar las prin-
cipales acciones que se realizan y la respuesta del niño.

Al finalizar el proceso, el personal de la unidad les expli-
cará con más detalle lo sucedido y lo que se espera en un 
futuro más próximo.

4.5.5 Recomendaciones que se pueden  
facilitar a los padres sobre su descanso  
y cuidado como familia

Algunas recomendaciones podrían ser:

lPlanificar la visita de familiares y amigos siempre que 
sea posible.

lSi necesita organizar temas de casa y de sus otros hijos, 
hacer una lista de temas pendientes incluyendo quién 
le podría dar apoyo en cada caso. Ver anexo 2.

Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI
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lPreguntar al personal del hospital si existe algún tipo 
de espacio o lugar donde usted pueda descansar, dejar 
objetos personales, tomar una ducha, o recibir a otros 
familiares.

lCuando el niño esté durmiendo, conviene que se tome 
un respiro para descansar, dormir, bañarse, lavar la ropa 
o pasar tiempo con la familia o los amigos en la sala de 
espera. Si dispone de habitación, combine los turnos 
con su pareja o familiar acompañante para descansar o 
dormir.

lDar un paseo por los jardines o área exterior del hospi-
tal. Cuando se sienta sobrecargado, salir de la unidad. 
Recuperar fuerzas. Disponer los recursos que le puede 
ofrecer el hospital.

lVisitar su piso o su casa para una comida al día. Pasar 
tiempo con sus otros hijos.

l Comentar con el personal de la unidad si presenta una 
situación especial que requiera apoyo. Ellos intenta-
rán, en la medida de lo posible, dar respuesta o deri-
varlo al recurso más conveniente. El personal del hos-
pital quiere que su experiencia y la de su hijo durante 
su estancia en cuidados intensivos sea lo más positiva 
posible.

4.5.6 Decoración de la habitación del niño  
en la unidad de cuidados intensivos

Dar algunas ideas a los padres sobre la posibilidad de traer 
algún objeto significativo y decorar la habitación o box en 
función de la edad del niño:

n Imágenes de la familia, mascotas y otras cosas fa-
voritas del niño.

n Los animales de peluche favoritos (dos o tres).
n Alguna manta o cojín significativo.
n Globos de Mylar o plástico metalizado (máximo dos o 

tres); no se aconseja traer globos de látex al hospital.
n Alguna planta o flor artificial.
n Tableta digital o DVD en función de la edad, estado 

y situación del niño.
n Posters.
n Objeto de transición.
n PC, juegos de mesa.
n Cuentos.

4.6 Principales acciones que  
disminuyen el estrés parental

De forma resumida, Albridge (2005) propuso una serie de 
acciones que clasificó en función del tiempo necesitado 
por los padres para asimilar la información y los conteni-
dos básicos, agrupados en función de los objetivos que se 
persigan: proporcionar información, mejorar el rol paren-
tal, generar confianza en los padres o dar apoyo emocio-
nal a los padres. 
(Ver tabla siguiente).

Tabla 1: Algoritmo para orientar las intervenciones que 
disminuyen el estrés parental en las unidades de cuidados 
intensivos pediátricos. (15)
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11 El primer día la información debería ser más escueta. Facilitar poca información pero muy clara. El estado de shock que puede pro-
ducir el ingreso en la UCI muchas veces no les permite retener la mayoría de la información que se facilita. Se les ha de proporcionar 
la mínima información imprescindible y el resto por escrito.

12 En el primer día se aconseja solo presentar al profesional médico y de enfermería de referencia. 

13 Solo en los casos en que el nivel de angustia de los padres permita ofrecer éste tipo de iniciativas.

▼ ADMISIÓN DEL NIÑO EN CUIDADOS INTENSIVOS ▼

▼ INTERVENCIONES BÁSICAS EN DÍAS SUCESIVOS ▼

Proporcionar  
información 11

Mejorar  
el rol parental

Generar  
confianza

Dar apoyo

▼ INTERVENCIONES BÁSICAS DEL PRIMER DÍA ▼

▼ VALORACIÓN INICIAL DEL NIÑO Y DEL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR ▼

l 	Orientación a la unidad: 
sobre entorno, sonidos, 
alarmas, monitores, equi-
pos, procedimientos, etc.

l 	Permitir a los padres la 
opción de hacer cosas sim-
ples con el niño (coger la 
mano, acariciar el cabello, 
etc.)

l 	Presentar a los miembros 
del equipo de la unidad. 12

l 	Realizar interconsulta 
con trabajo social u otros 
recursos; ofrecer acceso 
a la persona que pueda 
dar apoyo espiritual si los 
padres lo desean.

l 	Dar explicaciones cortas  
y sencillas: limitar los 
detalles.

l 	Valorar si se les da a los pa-
dres la opción de permane-
cer con el niño durante los 
procedimientos invasivos, 
pruebas y maniobras de 
resucitación. 13

l 	Trasmitir a los padres el 
mensaje de que el niño 
se encuentra en buenas 
manos y que la monitoriza-
ción contribuye a mejorar 
su seguridad.

l 	Acceso a otras fuentes de 
apoyo (familia, amigos, 
asociaciones, etc.)

l 	Clarificar la información 
facilitada por el equipo 
médico si los padres no la 
han podido entender.

l 	Animar a los padres a 
participar en el cuidado del 
niño (baño, alimentación, 
cambio de pañal, etc.)

l 	Permitir el acceso a los 
padres, especialmente du-
rante los procedimientos.

l 	Asegurar que las necesi-
dades físicas básicas de 
los padres están cubiertas: 
alimentación, lugar dónde 
dormir, alojamiento etc.

l 	Lo que ven y oyen los 
padres se hace menos 
estresante a medida que 
conocen la unidad; la 
comunicación es crítica en 
este momento.

l 	Animar a los padres a dar 
confort al niño (sostener 
la mano, cantar canciones, 
leer un libro, etc.)

l 	Permitir el acceso a  
los padres a otras fuentes 
de apoyo disponibles.

l 	Dar los números de 
teléfono de contacto de la 
unidad y facilitar carta de 
bienvenida e información 
básica de la unidad.

l 	Animar a los padres a que 
traigan de casa algún ob-
jeto significativo de su hijo 
(fotos, juguetes, alguna 
manta, etc.).

l 	Permitir el acceso a los 
padres en los momentos 
que se facilita confort al 
niño (baño, masaje…).

l 	Asegurar que las necesi-
dades físicas básicas de 
los padres están cubiertas: 
alimentación, lugar dónde 
dormir, alojamiento, etc.

l 	Dar informaciones detalla-
das acerca del estado del 
niño y su pronóstico.

l 	Permitir a los padres la  op-
ción de permanecer con el 
niño durante procedimien-
tos, pruebas y maniobras 
de resucitación.

l 	Asegurar la continuidad 
del equipo asistencial de la 
unidad (médicos, enferme-
ras, personal de apoyo).

l 	Ofrecer acceso a la persona 
que pueda dar apoyo 
espiritual si los padres lo 
desean.

l 	Hacer preguntas abiertas 
a los padres tales como: 
¿cómo te podemos ayudar 
hoy?, ¿cómo crees que 
progresa tu hijo?

l 	Animar a los padres a que 
traigan de casa algún ob-
jeto significativo de su hijo 
(fotos, juguetes, alguna 
manta, etc.) si no se ha 
preguntado en el momen-
to del ingreso.

l 	Dar información sobre las 
políticas del servicio como 
por ejemplo: política de 
visita de otros familiares, 
sostener en brazos al bebé 
con ventilación mecánica, 
etc.
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l 	Presencia de aumento de 
signos de estrés: derivar 
al profesional asistencial 
que mejor pueda abordar 
el caso (trabajo social, es-
pecialista de salud mental, 
otros)

l 	No se identifican signos 
de incremento de estrés: 
continuar intervenciones 
básicas previamente referi-
das.

Proporcionar  
información 11

Mejorar  
el rol parental

Generar  
confianza

Dar apoyo

l 	Valorar signos que indi-
quen un incremento del 
estrés por parte de los 
padres: aspecto aturdido, 
mirada fija, dificultad para 
concentrarse, incapacidad 
para hacer preguntas, falta 
de memoria.

l 	Intervenciones avanzadas: 
facilitar grupos de apoyo 
(formal e informal), sesio-
nes con familia, charlas 
sobre el cuidado familiar, 
etc.

l 	Considerar otros factores 
como falta de sueño, ham-
bre, etc.

Este algoritmo orientativo puede ser de utilidad para completar las propuestas específicas para cada unidad.
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4.7 Algunas implicaciones  
organizativas relacionadas  
con la presencia de los padres

El hecho de mejorar la accesibilidad de los padres y de las 
personas significativas para el niño a las unidades de cui-
dados intensivos, implica articular políticas y medidas que 
velen por la privacidad de los niños. Entre estas medidas 
se pueden citar, por ejemplo:

- La separación de las camas por paredes o en su ausencia 
por cortinas o biombos.

- La disponibilidad de una sala donde puedan ser infor-
mados los padres en intimidad.

- La profesionalidad del equipo asistencial en cuanto a la 
comunicación, el secreto profesional y el derecho a la 
intimidad.

- La recomendación de hablar en voz baja en los servicios 
especiales.

- La existencia de espacios o boxes individuales, tanto 
para casos de aislamiento como de limitación del es-
fuerzo terapéutico.

Todas estas herramientas están a nuestra disposición. Úni-
camente se requiere de la formación y sensibilización del 
personal en cuanto al derecho a la intimidad así como al 
derecho de estar acompañado en todo momento durante 
la hospitalización.

Referente al tema de no permitir la entrada a cuidados in-
tensivos para “evitar las infecciones”, durante décadas se 
fue separando a los padres de sus hijos con erróneas con-
vicciones de proteger a los recién nacidos y a los niños de 
las infecciones. Multitud de estudios demuestran que la 
abertura de las unidades las 24 horas del día no aumenta 
las infecciones sino todo lo contrario, las disminuye (16), (17). 
Hay que tener en cuenta que los padres son los primeros 
que respetan escrupulosamente el lavado de manos; que 
en cuanto creen que pueden estar cogiendo un resfriado 
optan por no tocar a su hijo; que ante la duda de una rini-
tis alérgica o un resfriado prefieren no acercarse a su hijo, 
etc. Otro aspecto a considerar es que las visitas no deben 
estar en contacto con ningún otro niño ingresado.

Finalmente, cabe asegurar que se dispone de material in-
formativo y educativo para poner en marcha este tipo de 
medidas. (18)
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ANEXO 1
Guía para los padres sobre la unidad  
de cuidados intensivos pediátricos y neonatales

Apreciados padres,

En primer lugar queremos daros la acogida a la unidad 
de cuidados intensivos. Vuestro hijo necesita de forma 
temporal una mayor intensidad de cuidados, contro-
les y tratamientos que aquí le proporcionaremos, y 
nosotros estaremos a vuestra disposición para todo 
aquello que necesitéis.

A continuación, presentamos una guía elaborada con 
el objetivo de que os sea práctica durante el ingreso 
de vuestro hijo en la unidad. 14

INFORMACIÓN

lPara recibir información médica sobre la situación y 
evolución de vuestro hijo, dirigíos a	 a las	 h 
de lunes a viernes. Los fines de semana y festivos, el 
horario será el siguiente: d	 .

lEl personal de la unidad os facilitará la programación 
de las horas de información médica sobre la situación y 
evolución del niño. En algunos casos, esta información 
puede ser facilitada durante el pase de visita médica. Os 
animamos a que podáis participar de este momento.

lEl personal del hospital os solicitará teléfonos de 
contacto para poder hablar con vosotros en caso de 
necesitarse a cualquier hora del día o de la noche. 
De esta manera siempre os mantendrán informados 
de la situación de vuestro hijo.

lLos teléfonos móviles deben estar en modo vibrato-
rio o apagado, según la política del propio hospital.

lEl personal del hospital comentará la condición del 
niño con los padres o tutores legales. Esta informa-
ción puede ser dada personalmente, de forma te-
lefónica o por otros medios de comunicación inte-
ractiva según se acuerde (Skype, ooVoo, hangout…). 
Amigos y familiares deben comunicarse con voso-
tros para obtener información del niño.

lEs posible que deseéis designar a un miembro de 
vuestra familia para ser la persona de contacto.

lComo padres, podéis llamar a la unidad a cualquier 
hora del día para solicitar información sobre vuestro 
hijo, siempre y cuando previamente se haya acorda-
do con el personal de la unidad.

lDisponed de una libreta de notas para que podáis 
apuntar o registrar las preguntas que tengáis sobre la 
situación y evolución de vuestro hijo durante la reu-
nión diaria con el equipo asistencial de la unidad.

LAS VISITAS

El hospital es consciente de que los padres son lo más 
importante en la vida del niño y, por esta razón, pro-
curan que podáis estar con vuestro hijo el máximo de 
tiempo que sea posible. Por este motivo:

lLos padres y tutores legales son bienvenidos en la 
unidad las 24 horas del día.

lEn el servicio entregarán una hoja informativa con los 
horarios de visita de abuelos y hermanos. El horario 
de visita de los familiares y amigos será de 	     
a 	        preferentemente, excepto el de los padres 
que no tenéis restricción de visitas.

lLos familiares y otros visitantes que quieran visitar 
al niño deberán estar en la lista de visitantes autori-
zada por los padres. Cuando ninguno de los padres, 
esté presente, se solicitará que los visitantes acudan 
con un carné identificativo con fotografía para po-
der comprobar su identidad.

lEl número de visitantes habitual es de 2 personas a 
la vez. En función del caso y del espacio disponible 
en la unidad, se puede efectuar un planteamiento 
de número de visitantes mayor. En el caso de visita 
de los hermanos, se amplía este número a 3 perso-
nas a la vez.

DIRIGIDO  A LOS PADRES
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lLos padres o tutores legales del niño recibiréis una 
tarjeta de “FAMILIARES” el primer día del ingreso y 
la devolveréis en el momento de finalizar la estancia 
de vuestro hijo en la UCI. El resto de familiares recibi-
rán la tarjeta de visitantes establecida por el hospital 
que devolverán a la salida de cada visita.

lA los visitantes se les puede pedir que muestren su 
identificación al entrar en la unidad.

lVosotros como padres podéis ayudar a regular las 
visitas en función de cómo se encuentre vuestro 
hijo. Podéis contribuir a limitar las visitas de forma 
temporal para que vuestro hijo se encuentre más 
confortable y no se agote con ellas.

lCuando estéis de visita en la unidad, no entréis en 
otros boxes diferentes a los de vuestro hijo o fami-
liar. Entre todos ayudaremos a preservar la intimidad 
y confidencialidad de nuestros seres queridos.

lAntes de entrar y a la salida de la visita, lavaos siem-
pre las manos con agua y jabón, o con solución 
hidroalcohólica para prevenir la aparición de infec-
ción. Además, si detectáis que vosotros o algún fa-
miliar puede tener una enfermedad que pueda ser 
contagiosa, por favor, consultad a los profesionales 
en caso de duda, para prevenir la aparición de cual-
quier infección.

lCuando se va a traer de visita a un hermano, familia o 
amigo menor de edad, vosotros como padres podéis 
ayudar en el control de visitas de vuestro hijo. En caso 
de duda, preguntad al personal de enfermería de la 
unidad, quien os ayudará a resolver cualquier cues-
tión. De todas maneras, se aconseja, en función de la 
edad, hacer una serie de preguntas:

✔Si el hermano, familiar o amigo tiene entre 3 y 
12 años, y si es la primera visita que efectúa, ¿se 
le pedirá el carné de vacunación, para asegurar 
que tiene el esquema vacunacional completo?.

✔Se aconseja que siempre preparéis al hermano 
antes de entrar a visitar al paciente en la UCI. 
La visita de hermanos menores de 7 años esta-
rá sujeta a la situación individual de cada niño. 
Preguntad al personal sobre la oportunidad de 

visitas de hermanos con edades inferiores.

✔Preguntad por la salud de los visitantes. Pregun-
tad por ejemplo si ha habido presencia de fiebre, 
tos, vómito, diarrea, resfriado, sarpullido, ampo-
llas u otras lesiones de la piel. Si sabéis que vues-
tro otro hijo, familiar o amigo que van a visitar a 
vuestro hijo a la UCI ha estado en contacto con 
otro niño que tiene una enfermedad infectocon-
tagiosa, por favor, comentadlo con el personal, 
porque aunque no presente síntomas, puede ser 
que lo esté incubando.

✔Los niños que hayan sido valorados por vosotros 
y/o por el profesional de enfermería, deberán lle-
var una pegatina o elemento identificativo con-
forme ya están valorados (se aconseja utilizar un 
icono familiar para los niños, como por ejemplo 
una cara sonriente, un dinosaurio, u otros).

✔Los niños menores de 12 años siempre estarán 
acompañados de un adulto durante la visita. El 
tiempo recomendado de permanencia de los 
menores oscila alrededor de los 20 minutos 
dentro del box o la habitación.

✔Los niños menores siempre deberán estarán 
acompañados de un adulto mientras se en-
cuentran en la sala de espera.

lPor la seguridad de vuestros hijos, la Unidad de Cui-
dados Intensivos Pediátricos y neonatales son uni-
dades cerradas, y la forma de solicitar acceder a la 
unidad es a través de 	                    .

lA los padres y los visitantes por norma general no se 
les permite comer en la UCI. Si le estáis dando el pe-
cho a vuestro hijo, os aconsejamos que traigáis una 
botella de agua o infusión en un sistema que no se 
rompa fácilmente.

lSe aconseja que los niños menores no duerman en 
el hospital.

lSi la habitación de la UCIP dispone de baño, puede 
utilizarlo para lavarse las manos. El resto de necesi-
dades personales le rogamos las haga en el WC de 
familiares.
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lEn los casos en los que el niño se encuentra con me-
didas de aislamiento preventivo en la UCI, el profe-
sional le indicará los pasos que deben seguir para 
prevenir la aparición de infecciones.

EL TIEMPO CON VUESTRO HIJO

Aunque podéis sentir que tenéis que estar en la ca-
becera de vuestro hijo cada minuto, la cantidad de 
tiempo que pasáis con vuestro hijo en la Unidad de 
Cuidados Intensivos pediátrico o neonatal dependerá 
de muchos factores. Éstos pueden incluir la edad del 
niño y el tipo de enfermedad, las necesidades de otros 
niños y miembros de la familia, vuestro horario de tra-
bajo y la necesidad de cuidar de vuestra propia salud.

En los procedimientos invasivos o situaciones de 
emergencia, se acordará de común acuerdo con voso-
tros y los profesionales del servicio, si es conveniente 
permanecer al lado del niño o si es más recomenda-
ble salir de la unidad de forma temporal; en este caso, 
podréis regresar tan pronto como las circunstancias lo 
permitan. Recordad que permanecer en la habitación 
no es una obligación y que podéis salir de la habita-
ción en cualquier momento, especialmente durante 
cualquier procedimiento que lo haga sentir incómodo.

Algunos aspectos a tener en cuenta:

lLos niños que están gravemente enfermos necesitan 
tiempo para descansar y recuperar fuerzas. Por este 
motivo, ellos necesitan más horas de sueño para que 
recuperarse. Durante estos momentos, podéis apro-
vechar para dar un paseo, arreglar temas pendientes, 
o, si lo preferís quedaros con vuestro hijo (le podéis 
dar la mano, cantar una nana o acariciar el cabello).

lExplicad pequeñas anécdotas o historias a vuestro 
hijo sobre lo que pasa con sus hermanos, familiares, 
amigos y mascotas.

lCuando le vayan a practicar un procedimiento a 
vuestro hijo, si está despierto, explicadle con vues-
tras propias palabras lo que le van a hacer. Intentad 
utilizar un lenguaje más bien neutro, evitando el uso 
de la palabra pinchar u otra que él asocie con ma-
lestar o dolor. Recordad que a los niños no les gusta 
sentirse engañados. Responded a todas sus dudas 
si sabéis la respuesta, teniendo en cuenta que no 
debéis dar más información de la que desee saber 

el niño. Si vuestro hijo tiene edad para expresarse y 
puede comunicarse, intentad que os explique cómo 
se encuentra y que experiencias ha tenido.

lHablad con el profesional sobre las acciones con las 
que podéis contribuir en el cuidado de vuestro hijo. El 
primer día conviene que os acostumbréis a un lugar 
que también os resultará extraño. Aprended a fami-
liarizaros con los monitores, sonidos de las alarmas, 
bombas de perfusión, sondas u otro equipo que pue-
da llevar vuestro hijo para su mayor control y segu-
ridad. Progresivamente, y de forma conjunta con los 
profesionales podréis acordar, por ejemplo, el levan-
tar y acunar a vuestro hijo si es posible, participar en 
el baño o el masaje, o en dar la alimentación.

CÓMO PODÉIS AYUDAR EN SITUACIONES 
DE CRISIS O EMERGENCIA

Los profesionales procurarán informaros con antela-
ción de cómo podéis ayudar en situaciones de emer-
gencia, aunque no siempre sea posible, dado que 
puede presentarse una situación no prevista con an-
terioridad. Ellos os informaran de cómo actuar en ese 
momento, y os podrán dar la opción de permanecer en 
el box o invitar a salir mientras que estabilizan al niño. 
Es muy importante saber si disponéis de mecanismos 
para manejar una situación estresante, o preferís salir 
del box puntualmente y una vez se haya estabilizado 
la situación volver a entrar.

Las situaciones de crisis o emergencia de vuestro hijo 
pueden ser desprevenidas, por lo que existe la posi-
bilidad de que vosotros estéis presentes. En tal caso, 
acordad permanecer en el box en función de cómo se 
encuentre en ese momento. Los profesionales procura-
rán daros una breve explicación de lo que está pasan-
do. Es importante saber que en este momento vuestro 
hijo es la prioridad. Os invitarán a permanecer en un 
lugar donde no interfiráis con las maniobras que se es-
tén realizando y, que a su vez, os permita estar lo más 
cerca posible de vuestro hijo. Es importante saber que 
en cualquier momento que lo deseéis podéis salir de la 
habitación del niño. Seguid las instrucciones que os den 
los profesionales.

Permanecer al lado del niño en ese momento de crisis 
implica ver cómo se está trabajando por la salud de 
vuestro hijo. Como máximo, se aconseja la presencia 
de uno o de los dos padres. En la medida de lo posible, 
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el profesional médico y de enfermería os irán explican-
do las principales acciones que realizan y la respuesta 
de vuestro hijo. Al finalizar el proceso, el personal de la 
unidad os explicará con más detalle lo que ha pasado 
y lo que se espera en un futuro más próximo.

PROCURAD VUESTRO DESCANSO Y CUIDAD 
DE VOSOTROS MISMOS COMO FAMILIA

Tener un hijo en la Unidad de Cuidados Intensivos es un 
momento estresante para los padres y otros miembros de 
la familia. Vosotros estáis preocupados acerca de vuestro 
hijo y puede que os resulte difícil salir, incluso por perío-
dos cortos de tiempo. Es importante, sin embargo, cuidar 
de sí mismo para que podáis seguir apoyando a vuestro 
hijo. A continuación os hacemos algunas recomendacio-
nes para fomentar vuestro propio autocuidado:

lPlanificad la visita de familiares y amigos siempre 
que sea posible.

lSi necesitáis organizar temas de casa y de vuestros 
otros hijos, haced una lista de temas pendientes y, 
pensad en quién os podría dar apoyo en cada caso. 
Si os es de utilidad, haced uso de la hoja adjunta que 
os facilitamos con esta finalidad. (ver anexo 2).

lPreguntad al personal del hospital si existe algún 
tipo de espacio o lugar donde vosotros podáis des-
cansar, dejar objetos personales, tomar una ducha, o 
recibir a otros familiares.

lCuando vuestro hijo esté durmiendo, tomad un res-
piro para descansar, dormir, bañaros, lavar la ropa o 
pasar tiempo con la familia o los amigos en la sala 
de espera. Si disponéis de habitación, combinad los 
turnos con vuestra pareja o familiar acompañante 
para descansar o dormir.

lTomad un paseo por los jardines o área exterior del 
hospital. Cuando os sintáis sobrecargados, salid de la 
unidad. Recuperad fuerzas. Conoced los recursos y ser-
vicios de apoyo a los familiares que os puede ofrecer 
el hospital y las asociaciones de pacientes y familiares.

lVisitad vuestro piso o vuestra casa para una comida 
al día. Pasad tiempo con vuestros otros hijos.

lComentad con el personal de la unidad si presenta 
una situación especial que requiera apoyo. Ellos in-
tentarán, en la medida de lo posible, dar respuesta 
o derivaros al recurso más conveniente. El personal 
del hospital quiere que vuestra experiencia y la de 
vuestro hijo durante su estancia en cuidados inten-
sivos sea lo más positiva posible.

DECORACIÓN DE LA HABITACIÓN  
DE VUESTRO HIJO EN LA UNIDAD  
 DE CUIDADOS INTENSIVOS

Mientras vuestro hijo está en la UCI, es bueno que sepa 
que su familia y sus amigos están pensando en él. La 
UCI es un lugar dotado con una serie de equipos para 
ayudar al mejor control y seguimiento de vuestro hijo. 
Por ese motivo, no siempre queda suficiente espacio 
para colocar objetos adicionales, aunque siempre exis-
ten formas de personalizar la habitación o el box. Algu-
nas ideas para traer algún objeto significativo y decorar 
la habitación en función de la edad del niño incluyen:

✔ Imágenes de la familia, mascotas y otras cosas 
favoritas del niño.

✔Los animales de peluche (dos o tres): los favo-
ritos de vuestro hijo pueden ser más reconfor-
tante que los nuevos.

✔Alguna manta o cojín significativo.

✔Globos de Mylar o plástico metalizado (máximo 
dos o tres); no traer globos de látex al hospital.

✔Alguna planta o flor artificial.

✔Vídeos favoritos, tableta digital, DVD, en fun-
ción de la edad, estado y situación del niño. 15 

Finalmente, queremos indicaros que quedamos a 
vuestra disposición para resolver cualquier duda, pre-
gunta o comentario relacionado con el ingreso y pro-
ceso de atención de vuestro hijo.

Nuestros teléfonos de contacto son los siguientes:

15 Nota: En el caso de las unidades neonatales, el decorar la incubadora o cuna térmica, ayuda a los padres a sentírsela más 
suyas, permite que los hermanos participen del cuidado del recién nacido. Así mismo pueden traerle mantitas de tacto agra-
dable impregnadas del olor corporal de la madre, así como gorro y calcetines.
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ANEXO 2
Guía informativa para los padres sobre  
cómo gestionar los temas pendientes de casa 
mientras su hijo está en la UCI o en el hospital

16 Por ejemplo en caso de lactancia materna, la compra del saca leches, neverita para transportar la leche, un cojín anticervicalgia…)

A continuación se describe una propuesta de listado de actividades que pueden ser de utilidad para ayudar a 
gestionar los temas de casa que se tengan pendientes mientras ingresa su hijo o familiar en la unidad de cuida-
dos intensivos.

Otros:

Acción
Persona que  

se hace cargo
Teléfonos  
contacto

Comentarios

l 	Avisar a algún miembro de la familia sobre  
el ingreso hospitalario de vuestro hijo

l 	Cocinar para el resto de miembros de la familia  
que quedan en casa (hermanos, abuelos…)

l 	Hacer la compra para el hogar de cosas  
que no pueden esperar

l 	Ir a buscar a casa aquellos que necesiten traer al hospi-
tal (informes anteriores, medicación que tomaba  
el niño en casa si se lo solicitan en el hospital…)

l 	Traer objetos que mejoren la estancia en el hospital 
(un cojín, una manta, teléfono de contacto, algún 
juguete del niño…)

l 	Llevar a los otros hermanos al colegio

l 	Hacer las cosas básicas de casa que quedaron  
pendientes y que no pueden esperar: por ejemplo,  
poner la lavadora

l 	Sacar a pasear el perro o cuidar de la mascota 

l 	Preparar la comida para que se la tomen los padres 
en el hospital.

l 	Traer a los hermanos al hospital cuando vengan  
a visitarlo.

l 	Comprar material necesario para la estancia hospita-
laria 16

l 	Preparar la comida para que se la tomen los padres 
en la sala de padres del hospital.
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Apreciado Padre:

Con la finalidad de mejorar la seguridad y confort de vuestro hijo, nos gustaría que nos indicaseis en la siguiente 
tabla la lista de visitantes que tienen vuestra autorización para visitar a vuestro hijo en la unidad.

Nombre Parentesco

Comentarios:

Fecha:

Nombre y Firma:

ANEXO 3
Listado de visitantes de familiares  
de UCIP y la UCIN

DIRIGIDO  A LOS PADRES
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ANEXO 4
Papel del facilitador de la presencia de los padres  
durante procedimientos invasivos o la RCP.

Objetivo:

Dar apoyo a los padres de los pacientes que optan por 
quedarse durante el procedimiento invasivo y/o resu-
citación de sus hijos.

Descripción del Facilitador de Padres:

lEl Facilitador de Padres es un miembro del personal 
que ha recibido formación para atender a las madres 
y a los padres (o tutores legales) en las necesidades 
de información y de apoyo durante los procedi-
mientos invasivos y reanimación.

lEl Facilitador de Padres puede ser un profesional de 
enfermería o médico, un especialista en enfermería 
clínica, psicólogo, psiquiatra, persona que pueda 
dar apoyo espiritual, trabajador social, un especialis-
ta en infancia –Childlife- u otro profesional del hospi-
tal formado y entrenado para esta labor.

Proceso para activar la presencia del Facilitador

lEl consenso sobre la presencia de los padres se esta-
blece entre los miembros del equipo interdisciplinar 
antes de convocar al Facilitador de Padres. La enfer-
mera de referencia del niño evalúa la necesidad e 
inicia la petición de un Facilitador de Padres, una vez 
se ha llegado a un consenso con el equipo.

lEl Facilitador de Padres evalúa las necesidades de 
los padres y las expectativas con respecto a su pre-
sencia cerca de la cama de su hijo durante los pro-
cedimientos invasivos y reanimación, y trabaja por 
conseguir los objetivos de los padres para acompa-
ñar y estar al lado de su hijo.

lLa enfermera responsable a cargo de la unidad de-
signa quién será el o la Facilitadora de los Padres, 
antes de iniciar cada turno.

Rol de los profesionales de la unidad

1 Informar a los miembros de la familia sobre en qué 
consiste el procedimiento, para que está indicado, 
los pasos que se seguirán, las posibles respuestas 
del niño, y los beneficios y posibles riesgos del pro-
cedimiento. Intentar utilizar esquemas, fotos o dia-
gramas si esto ayuda a clarificar el procedimiento.

2 En los casos en los que se prevea una posible ne-
cesidad de soporte vital, es importante informar a 
los padres y establecer un acuerdo de si prefieren 
estar presentes en ese momento o no. En caso de 
que deseen estar presentes, se preparará a los pa-
dres sobre las acciones que serán realizadas y los 
objetivos de las principales acciones a llevar a cabo. 
En caso de que prefieran no estar presentes, siempre 
se les garantizará que estarán informados de forma 
oportuna sobre cómo evoluciona la situación, y se 
os invitará a pasar lo más pronto posible para que 
acompañen a su hijo.

3 Ofrecer a los padres la posibilidad de permanecer 
al lado de su hijo durante el procedimiento si creen 
que será beneficioso para su hijo y para ellos mis-
mos. Clarificar que esta medida es una opción y no 
una obligación.

4 Evaluar la percepción de las familias sobre la situa-
ción de la crisis, la necesidad de estar con los pacien-
tes, sus habilidades de afrontamiento, la capacidad 
de pedir ayuda y de salir del lugar. Considere las 
preferencias culturales para ofrecer la posibilidad 
de la presencia de los padres en esta situación. Va-
lorar el nivel de estrés y manejo de la situación por 
parte de los padres una vez recibida la información. 
Esta acción incluye una valoración de la actitud del 
miembro de la familia, identificar si la actitud es co-
laboradora y si tienen autocontrol de los propios 
actos (por ejemplo, que no están bajo la influencia 
del consumo de alcohol u otras drogas, o que pre-
sentan sentimientos de rabia o ira en ese momento 
que puedan poner en peligro la seguridad del niño).50
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5 Comentar con el equipo de profesionales que los pa-
dres acompañarán a su hijo durante la RCP. Asegu-
rarse de la adecuada formación de los profesionales, 
tanto para realizar el procedimiento en presencia de 
los padres, así como para actuar de facilitador o per-
sona de apoyo de los padres durante la RCP.

6 En procesos estresantes, tales como una RCP, un 
profesional acompañará al miembro de la familia 
y explicará lo que está ocurriendo. Es necesario 
identificar qué miembro del equipo hará de facili-
tador y apoyo de la familia durante este momento, 
teniendo especial cuidado de las necesidades psi-
cosociales de la familia. Esta persona no debe ser 
necesaria para la reanimación inmediata o asisten-
cia directa con la RCP. Después de la visita, el facili-
tador acompañará a la familia a una habitación pri-
vada y proporcionará información clínica de última 
hora sobre el estado del paciente. El seguimiento 
de la familia es proporcionado por el profesional 
que actúa con el rol de Facilitador de los padres. En 
caso de que no exista esta figura en la unidad o no 
se encuentre disponible en ese momento, este rol 
puede ser asumido por la enfermera de referencia 
del paciente o el  especialista de salud mental o de 
intervención psicosocial que el hospital tenga pre-
visto en su protocolo.

7 Al finalizar el procedimiento, además de informar de 
forma adecuada, debemos dar apoyo emocional a 
los padres. Es importante comentar que en algunos 
casos la gestión del estrés puede tener repercusio-
nes posteriores, y que si necesitan ayuda posterior 
especializada, una vez salgan del hospital para supe-
rarlo, no duden en pedirla.

Rol del facilitador durante el procedimiento 17

1 Si el tiempo lo permite, la enfermera de cabecera in-
troduce el Facilitador de Padres a los padres.

2 El Facilitador de Padres acompaña a los padres ha-
cia el área de cuidados del paciente, o se une a los 
padres que ya se encuentran en la cabecera del pa-
ciente. Si procede, el padre o madre estará provisto 
de equipo de protección personal y se darán instruc-
ciones sobre su uso.

3 El Facilitador de Padres evalúa continuamente a los 
padres, les proporciona seguridad física y los ayuda 
en sus necesidades emocionales y espirituales. El 
Facilitador de Padres accede a los servicios apropia-
dos (por ejemplo, traductor, persona que pueda dar 
apoyo espiritual, trabajo social, psicología, personas 
significativas en la vida del niño o los hermanos, y la 
seguridad).

4 El Facilitador de Padres proporciona información a 
los padres sobre la mejor manera de estar presente 
durante el evento. Esto puede incluir la observación, 
tocando y hablando con los niños.

5 El Facilitador de Padres anuncia la presencia de los 
padres junto a la cama para asegurar el conocimien-
to de todo el equipo de salud, sobre todo cuando los 
nuevos miembros se unen al equipo de cabecera.

6 El Facilitador de Padres explica a los padres, sobre la 
base de sus necesidades y preferencias, lo que pue-
den esperar y cómo el equipo de atención médica 
interactúa y resuelve problemas durante una crisis.

7 El Facilitador de Padres proporciona información y 
apoyo a los padres durante todo el evento.

8 El Facilitador de Padres reconoce las respuestas de 
afrontamiento y emocionales individuales de los pa-
dres. Mientras se realiza la evaluación, valora la in-
fluencia de los padres en la misma. Si es necesario, el 
Facilitador de Padres crea la oportunidad para que el 
padre pueda salir y regresar a la cabecera del pacien-
te (según se necesite) y ayuda a los padres a identifi-
car su tolerancia a estar presentes en el evento.

9 En el caso de que el comportamiento de los padres 
esté en riesgo de interrumpir la atención del pa-
ciente, el Facilitador de Padres identificará el com-
portamiento perturbador (por ejemplo, tono de voz 
o contacto físico inapropiado) y abordará las preo-
cupaciones con los padres. El Facilitador de Padres 
observa y controla la conducta de los padres con el 
fin de garantizar el mejor cuidado para el niño. Si es 
necesario, el Facilitador de Padres escolta al padre o 
madre fuera de la habitación del niño y  pide refuer-
zos a seguridad.

17 Fuente: Guías de práctica clínica facilitadas por Martha Curley.
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10 Si los padres se mantienen fuera de la sala durante 
el evento, el Facilitador de Padres evalúa y se adap-
ta a las necesidades de los padres y revisa el mejor 
método para proporcionar información a la familia 
sobre el evento.

11 Después del procedimiento invasivo o RCP, el Facili-
tador de Padres ofrece la oportunidad y la ayuda a 
los padres para procesar emocionalmente el even-
to y, si es necesario, hace referencias apropiadas 
para el seguimiento.
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ANEXO 5
Propuesta de indicadores para la evaluación  
del programa de presencia de los padres  
en la UCI pediátrica y neonatal.

Indicadores que forman parte de la evaluación men-
sual en las unidades piloto: 18

1 Existe un plan (protocolo) de acompañamiento de 
los padres las 24 horas (o en la inducción anestésica) 
en las unidades especiales. 19

2 Número de niños a los que se ha ofrecido la posi-
bilidad de que sus padres estén presentes durante 
su ingreso en unidades especiales/ inducción anes-
tésica.

Otros indicadores sugeridos:

3 Existencia de una evaluación anual del plan de 
acompañamiento de los padres en la unidad de cui-
dados intensivos.

4 Tasa de padres que participan en rondas de pase de 
visita médica y del equipo interdisciplinar en la UCI.

5 Tasa de padres que acompañan a su hijo durante 
procedimientos Invasivos en la UCI.

6 Tasa de padres que acompañan a su hijo durante 
una RCP.

7 Grado de satisfacción de los familiares sobre la po-
sibilidad de poder acompañar a su hijo las 24 horas 
del día si así lo desean.

8 Tasa de profesionales de la unidad formados en 
cómo favorecer la presencia de los padres en una 
RCP o en un procedimiento invasivo.

18 En anexo 6 se detalla la ficha técnica de éstos 2 indicadores.

19 Existencia de una política de puertas abiertas en la uci para que los padres puedan permanecer en la unidad acompañan-
do a su hijo si así lo desean.
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ANEXO 6
Ficha técnica indicadores de presencia  
de los padres y familiares en la UCI.

Cúando

Dónde

Cómo

Cuántos

Instrumento

Registro

l 	Se realizarán cortes de evaluación con una periodicidad de 2- 3 meses
l 	Los cortes estarán programados con anterioridad de manera que se conocerá el calen-

dario de todo el año al inicio de proyecto.

l 	La fuente será la entrevista directa con los niños y familias

l 	Entrevistando al niño / familia con preguntas estructuradas descritas en el Formulario 
de recogida de datos

l 	5 niños /familia

l 	Para facilitar la recogida de datos, se ha diseñado un Formulario de recogida de datos 
que puedes descargar de la plataforma.

l 	Una vez recogidos los datos de los casos a evaluar en el cuestionario, los introduciremos 
en la plataforma e-pract del proyecto.

l 	Para ello seguimos las indicaciones que están en el tutorial de la plataforma

Dimensión

Justificación

Fórmula

Explicación  
de términos

Población

Tipo

Fuente de datos

Estándar

Comentarios

Presencia de padres en unidades especiales

l 	Atención centrada en el niño y familia

l 	La Carta Europea de los derechos fundamentales de los Niños y Niñas Hospitalizados 
nos dice en su artículo 2: “los niños hospitalizados tienen derecho a estar con sus padres 
o personas que los sustituyan en todo momento”.

l 	Número de niños a los que se ha ofrecido la posibilidad de que sus padres estén  
presentes durante su ingreso en unidades especiales 	  x 100

l 	Número de niños evaluados

l 	Se ofrecerá a los padres la posibilidad de permanecer las 24 horas en unidades  
especiales.

l 	Niños ingresados en cuidados intensivos
l 	Seleccionar 5 niños/familia

l 	Proceso

l 	Pregunta directa a los padres utilizando el formulario de evaluación

l 	Se construirá un estándar en base a la situación basal de todos los hospitales partici-
pantes. Al tratarse de un indicador de proceso, se considera que el nivel de aplicación 
esperable es de un 95%

l 	Este indicador sólo deberían incluirlo los hospitales que aún no disponen  
de presencia de 24 horas en estas unidades.
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Indicador 3.B. Participación de Padres / Familiares

Cúando

Dónde

Cómo

Cuántos

Instrumento

Registro

l 	Se realizarán cortes de evaluación con una periodicidad de 2 meses. Los cortes estarán 
programados con anterioridad de manera que se conocerá el calendario de todo el año 
al inicio de proyecto.

l 	Documentación de la unidad

l 	Verificando la existencia de un plan de acompañamiento que contenga los parámetros 
descritos en la explicación de términos del indicador.

l 	En este caso es el documento Plan de acompañamiento, con el requisito de contener  
el 100% de los parámetros descritos.

l 	Para facilitar la recogida de datos, se ha diseñado un Formulario de recogida de datos 
que puedes descargar de la plataforma.

l 	Una vez recogidos los datos de los casos a evaluar en el cuestionario, los introduciremos 
en la plataforma e-pract del proyecto.

l 	Para ello seguimos las indicaciones que están en el tutorial de la plataforma

Dimensión

Justificación

Fórmula

Explicación  
de términos

Población

Tipo

Fuente de datos

Estándar

Comentarios

Presencia de padres en unidades especiales

l 	Atención centrada en el niño y familia

l 	El acompañamiento de los padres en la UCI (o en la inducción anestésica) no debe que-
darse en una mera presencia sino que debe estructurarse con el objetivo de ofrecer una 
información educativa y reforzar su participación en el cuidado, de una manera guiada.

l 	Existe un Plan (protocolo) de acompañamiento de los padres las 24 horas  
en las Unidades especiales

l 	El Plan de acompañamiento hace constar:
n Valoración del acompañamiento
n Criterios de inclusión /exclusión
n Objetivos
n Información educativa
n Soporte emocional
n Evaluación

l 	Unidades especiales: Cuidados Intensivos Pediátricos, Cuidados Intensivos 
l 	Neonatales

l 	Estructura

l 	Planes y Protocolos de la Unidad

l 	100 %

l 	Este indicador es aplicable a todos los hospitales participantes



5656

A
N

EX
O

 7

1 	 ¿Se da opción a los padres que estén al lado de su hijo las 24 horas del día en la UCI?

2 	 ¿Cuando ingresan los padres se les facilita guía de acogida a la unidad?

3 	 ¿Los padres pueden permanecer al lado de su hijo durante el pase de visita conjunto del médico  
y del equipo?

4 	 ¿Los padres disponen de un espacio cercano a la UCI dónde se puedan duchar y tener un espacio  
de descanso?

5 	 ¿Los padres disponen de un taquillero o lugar dónde poder guardar objetos personales de forma 
segura?

6 	 ¿Se ha dispuesto de un sillón cómodo y confortable para que los padres puedan acompañar a si hijo?

7 	 ¿Los padres tienen fácil acceso para poder adquirir bebidas y alimentos?

8 	 ¿Dentro de la unidad, por cada turno se sabe quién será el facilitador de la familia en caso  
de un procedimiento invasivo o una RCP?

9 	 ¿Ha existido un proceso de formación del personal de la unidad para trabajar de forma conjunta  
con los padres durante la RCP si así lo desean los padres?

10 	¿El protocolo, guías o procedimientos de trabajo de la unidad especifican cómo es el proceso  
para facilitar la presencia de los padres las 24 horas del día dentro de la unidad?

11 	¿Se han gestionado las barreras o dificultades dentro de la unidad y del hospital para favorecer  
la presencia de los padres las 24 h?

12 	¿Se ha planificado una estrategia de cambio positiva para introducir la presencia de los padres  
en la UCI durante las 24 horas del día?

13 	¿Existe un procedimiento para formar a las familias?

14 	¿Existe un circuito establecido para acompañar a los padres a la habitación y para salir de ella  
si es necesario?

15 	¿Existe un proceso para dar apoyo al personal de la UCI en relación a las implicaciones de la presencia 
de los padres en la UCI?

16 	¿Existe un procedimiento para tratar los desacuerdos entre profesionales y con los padres y familiares?

17 	¿Existe un servicio del hospital a los cuáles se pueden dirigir los profesionales del servicio para solicitar 
criterios de actuación en caso de conflictos legales con los padres (régimen de visitas, etc.)?

18 	¿El personal de nueva incorporación está formado y entrenado sobre la política de puertas abiertas  
las 24 horas del día para los padres en la UCIP y la UCIN?

    					      						                    Sí / No 

ANEXO 7
Listado de comprobación para ver si estamos  
preparados para poner en marcha la medida de  
presencia de los padres en la UCI las 24 horas del día (20)





El impacto que produce la hospitalización en los niños, las niñas, los adolescentes y sus 
familiares, necesita de una Estrategia de atención centrada en el paciente y su familia. 

Coincidiendo con el 25 aniversario de la Carta Europea de los Niños Hospitalizados, la Obra 
Social ”la Caixa”, con la colaboración y el soporte metodológico del Instituto Universitario 
Avedis Donabedian, promovió el desarrollo del Proyecto colaborativo “Miremos por sus de-
rechos con ojos de niño: Mejora del bienestar emocional en pediatría”.

Fruto de esta iniciativa multicéntrica y pionera ha sido la elaboración consensuada de 5 
Guías dirigidas a los profesionales. Todas ellas han tenido un proceso previo de implemen-
tación tutelada que ha permitido su adaptación a las diferentes realidades de la atención 
pediátrica. En todo el proceso se ha contado siempre con la generosa participación de pro-
fesionales, pacientes y familiares.

Títulos de la colección Mejora del bienestar emocional en pediatría:

• GUÍA 1: Guía de valoración emocional y acompañamiento en pediatría

• GUÍA 2: Guía de soporte emocional para niños y adolescentes en situación 
   de enfermedad avanzada y fin de vida

• GUÍA 3: Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI

• GUÍA 4: Guía para el manejo del dolor en pequeños procedimientos en pediatría

• GUÍA 5: Guía sobre la transición desde los cuidados sanitarios pediátricos 
   a los de adultos en pacientes con enfermedades crónicas

Finalmente, destacar que este proyecto fue seleccionado y presentado como buena práctica 
en el marco de la Conferencia de Creciendo con los derechos de los niños, organizada por el Con-
sejo de Europa en el año 2014.


