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“Tenemos que recuperar el
poder de los sentidos. Tenemos
que volver a mirar, a escuchar

lo que se dice y lo que no se
dice, a oler y a palpar las
necesidades de nuestros
pacientes, de las familias y de
los profesionales. Tenemos que
hacer la revolucion de la
emocion. Tenemos que hacer un
movimiento social y una labor
educativa que ponga en valor el

’

cuidado de lo invisible.’

Gabriel Heras
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RESUMEN

El concepto de humanizacion nace para hacer visible la deshumanizacion de la asistencia
sanitaria. Ante esto surgen estrategias para rehumanizar la sanidad que incluyen un
empoderamiento de las familias. El ingreso de un ser querido en la Unidad de Cuidados
Intensivos supone un factor estresante que afecta a la unidad familiar, por lo que los
familiares de los pacientes criticos deben ser consideradas personas que precisan apoyo

y cuidados por parte de los profesionales sanitarios.

Mediante una revision de la literatura se hace un andlisis de las medidas existentes para
humanizar los cuidados a los familiares de pacientes adultos de las UCIs. Partiendo del
conocimiento de las necesidades que identifican las familias (informacion, proximidad,
descanso y comodidad, apoyo y seguridad y garantias de cuidado) se identifican y
explican varias propuestas con resultados satisfactorios, asi como las limitaciones que

puede tener aplicarlas a la practica clinica.

Concluyendo que los beneficios superan a las barreras, pero que tanto las propuestas,
como la evidencia cientifica es insuficiente y es necesario realizar mas investigacion en
el cuidado humanizado de las familias y en los resultados obtenidos tras la implantacion
de las propuestas. Asimismo, es importante formar a los profesionales y concienciarlos

de esta necesidad de actuacion.

Términos clave: Humanizacion, cuidados intensivos, cuidado a las familias, paciente

adulto.
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ABSTRACT

The concept of humanization is born to make the dehumanization of the health system
visible. Beyond that situation, new strategies are being developed with the purpose of
rehumanizing healthcare, incorporating the patients’ family members empowerment. The
admission of a loved one in the Intensive Care Unit is a stress factor for the family,
wherefore relatives of critical ill patients must be considered as people who need support
and care by health professionals.

An analysis of the strategies known to humanize relatives of ICU patients care was made
using a literature review. Beginning by getting to know the needs identified by families
(information, proximity, rest and comfort, support, security and assurance of quality
healthcare), some strategies with satisfactory results were identified and explained, as

well as the limitations which can be found to implement them in clinical practice.

Concluding that benefits overcome the barriers, but strategies and scientific evidence are
not enough. It is necessary to investigate more about humanize family-centred care and

results collected after implementing the strategies.

Key terms: humanization, family-centred care, intensive care, adult patient.
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1. INTRODUCCION

La unidad familiar estd formada por miembros con roles diferentes, lo que ayuda a que
queden cubiertas las necesidades individuales y grupales. La alteracion de la unidad
familiar y sus funciones, cuando uno de sus miembros deja de interactuar, manifiesta una

desorganizacion que puede desencadenar una situacion de crisis (1).

El ingreso de un ser querido en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) supone un factor
estresante para la familia, que va a afectar a la unidad familiar porque conlleva una
situacion de salud grave, la toma de decisiones importantes y la separacion del paciente
del ndcleo familiar (2).

Es por esto que, los familiares de los pacientes criticos deben ser considerados sujetos
que precisan apoyo Y cuidados por parte de los profesionales sanitarios, ya que son los
familiares que experimentan mayor indice de sufrimiento, por el sentimiento de amenaza

y las dificultades para afrontar el ingreso de su ser querido (3).

La UCl es un entorno muy tecnificado en el que las necesidades emocionales de pacientes,
familiares y de los propios profesionales se dejan a un lado para dejar paso a los cuidados
centrados en los aspectos fisioldgicos, considerandose que la importancia del trabajo de

los profesionales reside en la “efectividad tecnologica” (4).

Incluir a la familia en la unidad de cuidados supone una carga de trabajo afiadida y
requiere formacion de los profesionales. Se espera de la enfermera de UCI que posea
conocimientos tanto cientificos y tecnoldgicos, para el desarrollo de la préactica
profesional y el manejo de los avances tecnoldgicos en cuidados, como afectivos y
emocionales. Ademas, es el profesional de enfermeria el que mas tiempo permanece con
el enfermo y la familia y, por lo tanto, el que dispone del entorno idéneo para tratar de

satisfacer las necesidades de ambos (2,5).

Cubrir las necesidades de los familiares, conocerlas para poder abordarlas, es una tarea
que no puede hacerse desde otro punto que no sea el de la humanizacion. Como afirma
Gadow “se debe cuidar al paciente y su familia desde un paradigma menos cientifico y

mas empatico” (6).
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El Diccionario de la Lengua Espafiola define humanizar en sus dos acepciones como
“hacer humano, familiar y afable a alguien o algo.” “Ablandarse, desenojarse, hacerse
benigno” (7). En el contexto sanitario se considera una atencion “humanizada” aquella

que se ajusta a la condicién humana y, por tanto, reconoce la dignidad de la persona (8).

Humanizar conlleva atender a la persona considerandola como un ser global e individual,
fruto del conjunto de sus dimensiones psicolodgica, bioldgica, social y espiritual, que va a
manifestar unas necesidades distintas atendiendo a su individualidad. Por lo tanto, la
humanizacion implica el cuidado de los detalles, el respeto y entendimiento de los valores,
el interés por las preocupaciones, motivaciones e inquietudes de quienes tenemos a

nuestro cargo (9).

En los momentos de vulnerabilidad que acomparian al proceso de enfermedad el contacto
humano se vuelve insustituible, porque “cuidar es una tarea ineludiblemente humana”.
Los profesionales sanitarios tienen un compromiso con los sujetos vulnerables y su
entorno familiar y social. Es por eso que deben poner en practica sus conocimientos desde
la sensibilidad y la ética del cuidado, entendiendo que detras de cada enfermedad hay un

ser humano que la experimenta de forma personal y la incorpora a sus vivencias (8).

El profesional sanitario es el principal responsable de la atencion humanizada como
mediador entre el paciente y el sistema. Su mentalidad y competencias profesionales van
a ser factores clave. La concienciacion de los profesionales es indispensable, puesto que
las acciones que tienen como objetivo humanizar deben hacerse de dentro hacia fuera,
pero la humanizacion también esta relacionada con la gestion, la concepcién del sistema

sanitario y el funcionamiento de las estructuras (10).

En 1984, el Instituto Nacional de la Salud, publicé el primer plan de humanizacion de la
asistencia sanitaria, en nuestro pais. La justificacion del plan se basé en la afirmacion de
que las personas enfermas y su entorno experimentan una situacion de indefension que

hace visible la necesidad de que el sistema sanitario “sea lo mas humano posible” (10).

Es importante destacar la influencia de la Teoria del Cuidado de Jean Watson como base
para la humanizacion de los cuidados, ya que ha contribuido en la concienciacion de los

profesionales en este aspecto. Ademas, en su teoria, Watson apoya el cuidado holistico
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tanto del paciente como de la familia y establece la relacion entre enfermera, paciente y
familia (6).

La contrariedad que existe entre las necesidades de los familiares del paciente critico y la
atencion y cuidados que reciben, manifiesta la importancia de revisar las propuestas

realizadas, su eficacia y limitaciones en la préactica.

2. JUSTIFICACION

El concepto de humanizacion surge para hacer visible el cambio necesario debido a la
deshumanizacioén de la asistencia sanitaria. La deshumanizacion del campo sanitario es
un sentir universal. Esta directamente relacionada con la despersonalizacion, con aquellas
situaciones donde se pierde la individualidad de la persona a la que se esté cuidando. Sin
embargo, las causas de la deshumanizacion son un complejo entramado en el que
participan las administraciones, los distintos intereses de las partes implicadas, los
profesionales y los pacientes. La atencion se deshumaniza por la burocratizacion y
centralizacion del poder, por la tecnificacion y medicalizacion de la vida, por la saturacion
de los servicios sanitarios, por la falta de formacién de los profesionales y por la falta de

confianza de los pacientes (8, 11).

En este proceso de rehumanizar, aparece un empoderamiento de las familias (personas
unidas por lazos de consanguinidad, legales o emocionales). Los cuidados a los familiares
forman parte de la vision holistica del cuidado e influyen directamente en la recuperacion
del paciente, pero hay una falta de cuidados sistematicos hacia este colectivo. Es necesario

desarrollarlos, evaluarlos y modificarlos en base a la evidencia (12).

En este contexto de deshumanizacién, surgen herramientas de cambio que tratan de re-
humanizar la sanidad. En nuestro pais se han desarrollado planes de humanizacion en
distintos ambitos de la asistencia sanitaria en casi todas las comunidades autdnomas,
estando mas estancadas en este tema La Rioja, Aragon y Castilla y Leon, que no cuentan
con ninguna estrategia. Sin embargo, este movimiento por humanizar la asistencia
sanitaria ya ha llegado a nuestra comunidad y desde SACYL se comenz6 en 2016 a fijar

los objetivos para desarrollar un plan de humanizacion de la asistencia sanitaria (13).
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GENERAL

- Analizar las medidas existentes para humanizar los cuidados a los familiares de

pacientes adultos de las Unidades de Cuidados Intensivos.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Determinar las necesidades de cuidado que pueden tener los familiares de
pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos.
- Proponer iniciativas de humanizacion aplicables en las Unidades de Cuidados

Intensivos espafiolas.

4. MATERIAL Y METODOS

Se llevé a cabo una revision de la literatura siguiendo un proceso de busqueda de articulos
publicados en revistas cientificas, que tratasen el tema de los cuidados humanizados en

familiares de pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos.

La basqueda bibliografica se hizo en las bases de datos: Cinahl, Dialnet plus, SciELO,
PubMed y Cuiden; y en las revistas cientificas: Enfermeria Intensiva, Medicina Intensiva,
Intensive Care Medicine, Nursing in Critical Care, Intensive and Critical Care Nursing y
American Journal of Critical Care. Se emplearon los términos en espafiol: cuidado
humanizado, familia y UCI; en inglés se utilizaron las palabras clave: humanized care,
relatives y ICU. Las palabras se combinaron usando los operadores booleanos “OR” y

‘GAND”.

La bdsqueda se acotd a los articulos publicados desde el afio 2000 hasta la actualidad, sin
hacer distincion entre articulos de caracter cualitativo y cuantitativo. Algunos articulos

anteriores fueron incluidos por razones de importancia historica.

Se excluyeron las publicaciones que abordaban los temas exclusivamente en Unidades de
Cuidados Intensivos Pediatricos y Neonatales, asi como aquellos articulos escritos en

idiomas que no fuesen inglés o espafiol.
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De un total de 87 articulos obtenidos se hizo un primer analisis mediante la lectura de
titulo y resumen, descartandose 33 articulos porque la temaética se desviaba del tema de
estudio. Tras un segundo andlisis en profundidad, en el que se detall6 la informacion mas
relevante de las publicaciones, se identificaron las principales categorias a analizar: la
familia como elemento clave del cuidado, las necesidades de los familiares y disefio de

cuidados para las familias.

5. DESARROLLO DEL TEMA

5.1. NECESIDADES DE LOS FAMILIARES DE PACIENTES DE LA UCI

Hablar de humanizacion supone abarcar las necesidades mas olvidadas y buscar las
intervenciones que se puedan llevar a cabo desde enfermeria para cubrirlas. Los modelos
de cuidado actuales implican incluir a la familia como objeto del cuidado enfermero, y
por lo tanto, conocer cuales son sus necesidades para establecer los objetivos hacia los

que tienen que ir encaminados esos cuidados (14).

Hay diversos estudios centrados en conocer cuales son las necesidades de los familiares
de pacientes en estado critico, como los pacientes ingresados en la UCI. Molter, en 1979,
fue quien abrio esta linea de investigacion creando el Cuestionario de Necesidades de los
Familiares de Pacientes de Cuidados Intensivos (CCFNI), modificado en 1983 por Molter
y Leske creando la version definitiva del CCFNI con 45 items que se puntuaban del 1 al
4; siendo 1 poco importante y 4 muy importante. La mayoria de las investigaciones
posteriores se han basado en este cuestionario para identificar las necesidades de los
familiares del paciente critico o en pequefias modificaciones de éste, entre las que
destacan la versién abreviada del mismo cuestionario y el Inventario de Necesidades de
los Familiares (Inventory Met Neds) por Kosko & Warren en el afio 2000, que mide las

necesidades satisfechas (15).

A pesar de que el nivel de satisfaccion ha ido mejorando a lo largo del tiempo, las
necesidades bésicas identificadas siguen estando enmarcadas en cinco grupos:
informacién, proximidad, descanso y comodidad, apoyo y seguridad y garantias de
cuidado (16).
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De todas las necesidades, se ha concluido que las menos cubiertas son las relacionadas

con los aspectos emocional/espiritual y de honestidad/comunicacion (17).

La mayoria de los familiares perciben una falta de comunicacion por parte de los
facultativos, valorando en gran medida que se les informe diariamente por el menor
namero de profesionales posible para favorecer la relacion de confianza. Los familiares
muestran necesidad de ser informados sobre la causa de la enfermedad, los
procedimientos y pruebas, el tratamiento y el pronostico del paciente. Ademas, es
importante que conozcan al equipo multidisciplinar, la funcion de cada miembro y la

informacion que cada uno pueda darles (16,17).

El descanso de los familiares de los pacientes criticos es esencial. Muchas veces se espera
de ellos que tomen decisiones importantes sobre la vida de un ser querido, que sean sus
representantes cuando hay barreras que impiden la comunicacion directa con el paciente
debido al proceso terapéutico. La mitad de los familiares de pacientes de la UCI
manifiestan una falta de suefio que afecta directamente a sus capacidades funcionales,
principalmente a su productividad, incidiendo negativamente en la toma de decisiones
(18). Ademas, cargar con estas responsabilidades hace que sea frecuente la aparicion de
sintomas de ansiedad en un 69-73% Yy de depresion en un 35-40% de los familiares, que
van a tener un importante impacto clinico, tanto por la transferencia de emociones al

paciente, como por comprometer su capacidad de decision (15,19).

La proximidad a sus seres queridos va a verse condicionada por las normas de la unidad,
concretamente por los horarios de visita impuestos. Existe una contraposicién entre las
recomendaciones tedricas, por parte de las organizaciones de profesionales y expertos en
cuidados intensivos, y la aplicacion en la practica. La mayoria de las unidades mantiene
un horario estricto de visitas. La actitud negativa de las enfermeras de la UCI ante una
politica de visitas sin restricciones se cree que es una de las razones (16). Chesla et al
(20), en su estudio del afio 1997, concluyeron que las enfermeras tienden a mantenerse
distantes con el paciente, a alejar al paciente y su familia, y a evadirse de la
responsabilidad de cuidar a la familia; siendo estas las causas principales del fracaso en

el cuidado de las familias de la UCI.

La necesidad de apoyo y las garantias de cuidado deben surgir de la propia relacion

terapéutica, de la empatia, la comunicacion y la confianza que la familia deposita en
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nosotros. Altos niveles de empatia mejoran la percepcidn por parte de las enfermeras de

las necesidades de los familiares y la capacidad de afrontamiento de las familias (21).

La identificacion de las necesidades ha hecho que, en los ultimos afios, se hayan puesto
en marcha medidas encaminadas a humanizar el cuidado de los familiares de pacientes
de la UCI.

5.2. MEDIDAS PARA MEJORAR Y HUMANIZAR LA COMUNICACION

Como se ha explicado anteriormente, una de las necesidades méas importantes para los
familiares es estar informados Yy, por eso, es clave la forma en que los profesionales se

comunican con ellos.

Las caracteristicas especiales del paciente en las Unidades de Cuidados Intensivos
dificultan una comunicacion efectiva y las familias se convierten muchas veces en los
principales interlocutores. Son ellos los que reciben la informaciéon y los que, con
frecuencia, tienen que tomar decisiones relacionadas con la vida del paciente (22). Por
esta razdn es importante que la informacion sea clara y concisa y que se compruebe que
se ha comprendido adecuadamente. Mas del 50% de los familiares no entienden la
informacién médica que se les ha dado sobre el diagnéstico, prondstico o tratamiento
(23). Este dato pone de manifiesto la necesidad de mejorar las estrategias de

comunicacion llevadas a cabo hasta ahora.

En cuanto a las caracteristicas de la informacién, no sélo son importantes los datos
aportados, sino también el tiempo dedicado a facilitarlos, el espacio en el que se
comunican, la capacidad del profesional para ajustar el lenguaje de manera que sea
comprensible, la sensibilidad con la que se dan las malas noticias y el apoyo emocional a
la familia (22).

Actualmente, el profesional sobre el que recae la responsabilidad de la informacion es el
médico, y la participacion de enfermeria es muy escasa. Algunos datos obtenidos en el
estudio de Murillo Pérez et al (24) muestran informacion reveladora que confirma la
ausencia de actividades de enfermeria en la comunicacion con los familiares del paciente,

asi como la falta de comunicacién entre el personal médico y de enfermeria.
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A pesar de que se ha demostrado que la comunicacion con la familia mejora el pronéstico
del paciente, mas de la mitad de los profesionales de enfermeria no habla nunca o sélo en
algunas ocasiones con los familiares sobre: la informacion médica obtenida, la
enfermedad del paciente y el tratamiento que se le esta aplicando ni sobre sus sentimientos
(2,24). La principal razon identificada para justificarlo es la inseguridad manifestada por
los profesionales, que se sienten incomodos. Por un lado, existe el temor de entrar en
conflicto con el facultativo al dar informacion contradictoria 0 que se solape con la
aportada por €l y, por otro, los profesionales de enfermeria manifiestan que no tienen las
habilidades comunicativas y sociales necesarias para hacer frente a estos procesos (3,25).

Es cierto que informar sobre el diagnostico, prondstico y tratamiento es competencia
médica, pero corresponde a enfermeria informar sobre los cuidados y la situacion clinica
del enfermo (2). Asimismo, es necesario que, como equipo multidisciplinar, los
profesionales trabajen en equipo también en las tareas comunicativas, y que exista un
acuerdo donde se establezcan las pautas sobre la informacion que debe aportar el personal
de enfermeria, para potenciarles y motivarles a involucrarse en la relacién con la familia
(25).

La formacion en técnicas de comunicacién fortalece la seguridad de los profesionales a
la hora de transmitir malas noticias y superar las barreras para dar apoyo a los familiares.
Estas técnicas son necesarias para establecer una relacion comunicativa eficaz con la
familia del paciente, para que el personal aprenda a escucharles, a detectar las sefiales no
verbales y asi responder a sus necesidades de informacion adecuadamente. Los
profesionales deben aprender a comunicarse con sensibilidad, sinceridad y honestidad,
dando informacién de forma progresiva y facil de entender para quien la escucha y
mostrando apoyo emocional (2,22,23).

Hay tres momentos clave en el proceso de informacion a la familia durante el ingreso del
paciente: la primera informacion, las informaciones sucesivas y la informacién al alta
(22).

De todas ellas, la primera informacion es clave, pues la incertidumbre generada durante
la espera, hasta conocer algin dato sobre el estado de salud del paciente, provoca estrés
en los familiares. En esta primera toma de contacto, donde se inicia la relacion terapéutica,

es importante no dar la informacion de forma brusca, asi como dar a los familiares alguna
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esperanza a la que poder aferrarse, pero sin crear falsas expectativas. Se recomienda que
el tiempo de espera antes de la primera informacion sea el minimo posible y que, en caso
de que no pueda cumplirse esta premisa, se comuniquen las razones de la demora por el

personal de enfermeria (22).

En las informaciones sucesivas lo més valorado por los familiares es tener un horario fijo
para recibir la informacién y que ésta sea accesible. Ademas, durante las primeras 48
horas, por la gran cantidad de emociones que experimentan los familiares, la informacion

debe ser clara y poco técnica (22).

La comunicacion con los familiares debe potenciarse por sus efectos beneficiosos en el
cuidado centrado en la unidad paciente-familia, asi como por el efecto positivo que ejerce
sobre el reconocimiento del trabajo de los profesionales, que deben trabajar de forma

conjunta en esta importante tarea.

El tema de la comunicacién ha sido ampliamente estudiado, pero “la comunicacion es
algo mas que las palabras que se dicen y lo que marca la diferencia durante el proceso de
informacidn es cOmo se expresan estas palabras” (2). Por eso, es importante implantar

medidas humanizadas en comunicacion.

5.2.1. DIARIOS

El diario consiste en un cuaderno donde los familiares y los profesionales sanitarios,
generalmente de enfermeria, escriben acontecimientos relativos a la vida personal del
paciente o0 eventos sobre el ingreso del paciente en la Unidad de Cuidados Intensivos, en
lenguaje coloquial. Se usa en pacientes sometidos a ventilacion mecénica durante mas de

48 0 72 horas, con niveles de sedacion que les impiden comunicarse.

Esta intervencion de bajo coste se implant6 por primera vez en los paises escandinavos
durante finales del siglo XX. Después, se extendio a otros paises europeos como: Suiza,

Francia, Reino Unido, Italia y Portugal (26).

Los primeros estudios realizados sobre los efectos del diario estaban centrados en su
impacto sobre el aspecto psicoldgico del paciente, una vez habia sido dado de alta de la
unidad, clarificindose su impacto en la disminucién de los sintomas de estrés

postraumatico y la ansiedad (26). Posteriormente, las lineas de investigacion se dirigieron
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hacia los efectos del diario en los familiares y en la percepcion de los profesionales a

cerca de esta intervencion.

Existen cuatro aspectos fundamentales sobre los que el diario influye en los familiares: la
comunicacion, la expresion emocional, la humanizacion de la experiencia y la

disminucion de los sintomas de estrés post-traumatico (26,27).

Los familiares afirman que el diario les ayuda a expresar sus sentimientos,
preocupaciones y miedos, liberandose de ellos mediante la escritura y sintiendo un nexo
de unidn con el paciente (28). El diario favorece la comunicacion entre el paciente y la
familia, aunque sea unidireccional, lo que aumenta la satisfaccion de la necesidad de
proximidad. También influye sobre la comunicacion entre los miembros de la familia que

comparten la informacion obtenida (29).

Sin embargo, puede tener un efecto negativo, ya que algunos familiares manifestaron un
aumento de su sentimiento de culpa al disminuir la frecuencia de escritura en el diario,

por el efecto que esto tiene cuando el paciente lo lee (29).

Por otro lado, leer las entradas escritas por los profesionales aumenta la satisfaccion de
los familiares con respecto al diario, ya que les aporta mucha informacion en un lenguaje
que entienden y mejora la perspectiva que los familiares tienen de los profesionales (27).
En un estudio realizado por Johansson et al (29) los familiares afirmaban que al leer las
entradas escritas por las enfermeras obtenian informacion médica en lenguaje
comprensible, lo que les ayudaba a entender mejor la situacion y disminuia su necesidad
de hacer preguntas. Ademas, la accesibilidad del diario, que permite a la familia leer las
entradas tantas veces como quieran, también contribuye al proceso de asimilacion,
dandoles mas tiempo de reflexién en el que cuentan con la informacidn que necesitan

procesar sin necesidad de volver a solicitarla al personal sanitario (27).

Asimismo, leer las entradas escritas por los profesionales hace que los familiares perciban
gue son empaticos y estan involucrados emocionalmente. En las palabras escritas por el
personal, los familiares sienten la complementariedad y las diferencias entre el cuidado y

el tratamiento, contribuyendo a humanizar su experiencia (29).

Los efectos del diario sobre la esfera psicoldgica de los familiares estan presentes durante

todo el proceso: disminuye la ansiedad y el estrés. También en los pacientes cuando leen
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el diario tras el alta. Al paciente le ayuda a reconstruir la historia de su ingreso y a
completar las lagunas de memoria sobre el proceso. Asimismo, disminuye los sintomas

de estrés postraumatico tanto en los pacientes, como en los familiares (26,29).

Los profesionales estan de acuerdo en que el diario mejora la comunicacion entre ellos y
la familia, porque actia como un complemento a la informacion oral y el hecho de que
tengan acceso constantemente les ayuda a comprenderla mejor. También piensan que les
ayuda a humanizar su rol y a potenciar su sensibilidad y empatia, aunque muestran
preocupacion por el posible distrés emocional y por sobrepasar la distancia terapéutica
(30).

Algunas de las barreras que encuentra el personal para llevar a cabo esta intervencion es
la sobrecarga de trabajo, la falta de tiempo y el ratio enfermera-paciente. En un estudio
realizado por Nydahl et al (31) se concluyo que el tiempo que llevaba escribir una entrada
en el diario era menor de seis minutos, aunque podia aumentarse a trece en la primera
entrada del diario, lo que corresponde al 0,7% del tiempo total de trabajo en un dia.
Aunque el tiempo necesario para llevar a cabo esta tarea no sea elevado, las barreras
percibidas por los profesionales se convierten en un impedimento para poder llevarlo a

cabo.

Por lo tanto, aunque los diarios tengan un efecto directo sobre el aspecto psicoldgico del
paciente y la familia, su impacto en la comunicacion es importante, ya que implica a los
tres protagonistas del proceso de cuidado: paciente, familia y profesional, mejorando la
comunicacion entre las tres partes. Sin embargo, a pesar de ser una intervencion de bajo
coste, es necesario que haya un ambiente favorable para llevarlo a cabo, un acuerdo entre
familiares y profesionales que manifiesten su deseo de implantarlo y los recursos

humanos necesarios.

5.2.2. PARTICIPACION DE LA FAMILIA EN LAS SESIONES DEL EQUIPO MULTIDISCIPLINAR

Una de las estrategias mas recientes para mejorar la comunicacion es la de incluir a las
familias en las sesiones clinicas del equipo multidisciplinar. Sin embargo, esta medida
solo ha sido implantada en hospitales de Estados Unidos y Canada, por lo que no

encontramos literatura disponible sobre la situacion en Europa.
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Esta propuesta se considera parte de los cuidados centrados en la familia y tiene efectos
beneficiosos sobre la satisfaccion de los familiares y la comunicacion entre los
profesionales y la familia (32-34). Su implantacion requiere la comunicacion entre los
miembros del equipo multidisciplinar, asi como la participacion tanto del personal
médico, como de enfermeria. La estructura que se ha propuesto para abordar las sesiones
con participacion familiar incluye una colaboracién activa por parte de enfermeria. Son
estos profesionales los que informan a los familiares en el momento del ingreso; los que,
frecuentemente, regulan la entrada y salida de los familiares de la unidad y, por tanto, los
que les invitan a asistir cuando estan presentes en la unidad (35).

Las sesiones comienzan con la presentacion del paciente por parte del personal médico.
Después, el profesional de enfermeria aporta los datos relevantes sobre el estado del
enfermo y los signos vitales de las ultimas 24 horas, para seguir de forma conjunta
determinando las metas y el plan de tratamiento para las siguientes 24 horas. Por Gltimo,
se hace un resumen en lenguaje coloquial de todo lo abordado y se invita a la familia a
hacer preguntas al equipo (33,36). Es imprescindible que esta medida incluya un tiempo
para las preguntas de los familiares, ya que de otra forma su efectividad disminuiria

considerablemente (37).

Esta estrategia favorece el modelo de toma de decisiones compartida, apoyada por
Davidson et al (37) en su guia de cuidados a los familiares, que garantiza mejoras en el
cumplimiento de las preferencias del paciente, la disminucion de la ansiedad de la familia

y la participacion adecuada de los profesionales.

La intervencién de los familiares durante las sesiones es una herramienta que se les ofrece
para poder exponer sus miedos y mejorar la comunicacion y la confianza en los
profesionales, lo que aumenta su seguridad para tomar decisiones importantes (36,37). La
vision de los profesionales sanitarios es, generalmente, positiva, aunque encuentran
algunas barreras importantes que deben tenerse en cuenta, ya que son ellos quienes van a
decidir si se lleva 0 no a cabo. Los profesionales identifican tres barreras principales: el
tiempo, el lenguaje y la comunicacion de malas noticias, que se convierte en un reto para

ellos por los posibles efectos sobre la esfera emocional de los familiares (35).

Algunos profesionales creen que la participacion de la familia alarga las sesiones, sin

embargo, hay estudios que muestran que esta medida optimiza mas el tiempo al quedar
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las principales actividades comunicativas enmarcadas en el contexto de las sesiones
(32,36). Stelson et al (35), con la intencién de gestionar la duracion de las sesiones,
proponen limitar la asistencia a dos familiares y acordar una reunion posterior si las

preguntas se exceden de un tiempo determinado por los profesionales.

El lenguaje empleado puede actuar como facilitador y como barrera. Si la familia esta
familiarizada con los conceptos médicos se encontrard mas comoda durante las sesiones,
mientras que lo contrario supone una barrera importante. Por este motivo es importante

recalcar lo efectivo que puede resultar incluir un resumen en términos coloquiales (35).

Los familiares, por su parte, manifiestan preocupacion por interrumpir las sesiones y
conciliarlas con las obligaciones de su vida diaria. Las sesiones suelen tener lugar por la
mafiana y estan adaptadas a la disponibilidad de horarios de los profesionales, lo que
supone un impedimento para los familiares a la hora de compaginar la asistencia con su
rutina diaria. En este sentido se ha hablado recientemente de la utilidad que puede tener
la telemedicina, y aunque ha sido una propuesta con acogida favorable, tanto por parte de
los profesionales, como por parte de los familiares, también identifican inconvenientes.
Los primeros perciben como barrera la inexperiencia con la tecnologia, y los segundos
dificultades en su implantacion por los aspectos técnicos. Ademas, ambos grupos afirman
que en ningun caso la presencia virtual puede sustituir a la presencia fisica, aunque puede
ser una medida favorable para evitar desplazamientos al hospital y para continuar con sus
obligaciones laborales y familiares (35).

En cualquier caso, la participacion de los familiares en las sesiones clinicas tiene efectos
beneficiosos que superan a las barreras encontradas. Favorecen el reconocimiento de la
unidad paciente-familia, la implicacion multidisciplinar, el apoyo emocional y la

comunicacion.

5.3. MEDIDAS HUMANIZADAS PARA MEJORAR LA PROXIMIDAD

La relacion entre la proximidad y el régimen de visitas en la UCI es un vinculo
inseparable, ya que son las politicas de visita las que regulan en términos normativos el

grado en el que los familiares van a ver cubierta esta necesidad.
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5.3.1. ANALISIS DE LA SITUACION A LO LARGO DE LA HISTORIA

Ha habido un progreso importante de cambios continuos, pero lentos en el tiempo en
cuanto a esta tematica, evolucionando desde politicas de visita muy restrictivas hasta
visitas flexibles, o incluso, UCI de puertas abiertas.

Las restricciones estan relacionadas con el tiempo, duracion y nimero de visitas, la
cantidad de visitantes al mismo tiempo, el tipo de visitantes (familiares de primera linea

y segunda linea y allegados) y la edad de los mismos (38).

Diversos estudios realizados en la primera década del siglo XXI ofrecen una visién global
sobre cudl es el panorama internacional acerca de las politicas de visita en las Unidades

de Cuidados Intensivos.

Estados Unidos fue el primero en investigar cuestiones relacionadas con este tema (39).
De hecho, muchas de las restricciones que todavia se mantienen hoy en dia en todo el
mundo fueron causadas por las recomendaciones que hizo el Servicio de Salud Publica
de este pais en su guia publicada en el afio 1962, y de la posterior revision y modificacién

de la misma en el afio 1965 (38).

Actualmente, el panorama en Estados Unidos es bastante positivo en cuanto a abrir las
puertas de la UCI, ya que en el afio 2007 contaba con un 44% de unidades con politicas
abiertas, de las cuales un 31% limitaban el acceso para algunas labores de enfermeria y

el 14% restante no imponia ninguna restriccion (40).

Mientras, en Europa, la situacion se muestra mucho menos flexible. En Italia, en 2008, el
99% de las unidades mantenia visitas muy restringidas, sobre todo en cuanto al nimero
de visitantes, aunque el 33% de estas unidades estan en proceso de cambiar sus politicas
(41).

Otros paises como Francia tambien se muestran bastante restrictivos, contando con solo
un 3% de unidades con politicas flexibles (42). Igualmente, la mayoria de restricciones
estaban relacionadas con el nimero de visitantes. En los Paises Bajos, solo una de cada
diez unidades es de puertas abiertas (43) y el 85,7% de las unidades en Holanda contaba
con algdn tipo de restriccion en cuanto a tiempo, duracion de la visita y nimero de
visitantes (44).
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Reino Unido, por su parte, cuenta con buenas infraestructuras para poder afrontar de
forma positiva y satisfactoria politicas mas flexibles, sin embargo, solo un 32% de las
unidades tiene politicas abiertas y el 80% de ellas mantiene restricciones sobre nimero y
edad de los visitantes (45,46).

Los més adelantados en cuando a las politicas de visitas son los suecos que en el afio 2004
ya contaban con el 70% de unidades con politicas de puertas abiertas (47).

En el panorama nacional, las restricciones en el horario de visitas se impusieron en los
afios 60 coincidiendo con la apertura de las primeras Unidades de Cuidados Intensivos, y
no fue hasta los afios 90 cuando se empezaron a flexibilizar los horarios. En 2005, un
estudio realizado en varias unidades de hospitales de 37 provincias de todas las
comunidades autobnomas, concluyé que el 63% de las unidades permitian visitas solo dos
veces al dia y que habia fuertes restricciones en cuanto a la duracion de la visita y nimero
de familiares (48).

Mas recientemente, iniciativas como el Proyecto H-UCI, que han apoyado la liberacién
de restricciones en cuanto a las visitas, han hecho que unidades de diferentes hospitales a
lo largo de todo el panorama nacional hayan decidido optar por politicas menos
restrictivas. Las Gltimas en sumarse a abrir sus puertas han sido la UCI del Hospital de
Rehabilitacion y Traumatologia Virgen de las Nieves (Granada) y la del Hospital Puerta
de Hierro (Majadahonda, Madrid) (49).

5.3.2. EFECTOS DE LA FLEXIBILIZACION DE LOS HORARIOS
La necesidad principal sobre la que los horarios menos restrictivos tienen un mayor
impacto es la de proximidad, pero también inciden en el resto de necesidades identificadas

de los familiares (50).

Cuando los familiares permanecen mas tiempo con sus seres queridos en la unidad,
mejora la comunicacién con el personal (51). Conocer mas a los profesionales y verles
actuar favorece la confianza y la interaccién con ellos, abriéndose vinculos que estimulan
nuevos canales de comunicacion y refuerzan la seguridad que depositan en los
profesionales para dejar en sus manos al paciente, teniendo la certeza de que esta bien
cuidado (50).
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El apoyo social que supone para la unidad paciente-familia estar en contacto reduce la
ansiedad y el estrés de ambos (51). Ademas, la presencia de la familia puede facilitar la
comprension del paciente; puesto que son los que mejor lo conocen, y motivar su
implicacion en cuidados basicos, como la higiene y la nutricion (52,53). Al comprender

mejor la situacién del paciente mejora la experiencia de cuidado de la familia.

Los familiares apoyan la visita flexible porque incrementa su satisfaccion, les permite
decidir cuando acudir al hospital y poder continuar con otras actividades de su vida diaria,
lo que disminuye su estrés (50,52). Se ha demostrado que aumentar el tiempo de visitas
no tiene por qué ir acompafado de visitas mas largas; en un estudio cualitativo realizado
por Olsen et al (54), en Noruega, en el afio 2009, se concluy6 que casi la mitad de las
visitas eran de entre media hora y dos horas y que los pacientes preferian visitas de menos
de una hora, tres o cuatro veces al dia. Sin embargo, la flexibilidad también puede generar
sobrecarga emocional, pues las visitas muy largas y mantener una actitud de vigilancia

constante durante periodos de tiempo prolongado puede agotar a los familiares (50).

El ambiente de la unidad y el débil estado de salud del ser querido también puede ser
percibido como un factor de estrés. Los familiares manifiestan miedo por los posibles
problemas psicologicos que esto les pueda generar en el futuro. Por ejemplo, en el caso
de pacientes inconscientes, sienten los momentos de visita, en los que permanecen

sentados durante horas al lado de la cama, como algo devastador (52).

Ante los factores estresantes y el miedo, los familiares valoran la importancia de
interactuar con los profesionales sanitarios y de establecer una relacién terapéutica que
les dé la seguridad para saber que se pondran en contacto con ellos si al paciente le ocurre
algo. Aumentar los horarios de visita es positivo para pacientes y familiares, pero requiere

una previa preparacion antes de entrar en la unidad (52).

La visién de los profesionales con respecto al tema de “abrir las puertas de la UCI” es,
generalmente, opuesta: apuestan por politicas mas restrictivas. Aunque la mayoria creen
que la flexibilidad puede ser beneficiosa para los pacientes y sus familias, lo encuentran
perjudicial para el personal. Algunos de los motivos en los que se apoyan para optar por
las visitas restringidas son: las barreras estructurales, la intimidad del resto de pacientes,
la obstaculizacion del cuidado enfermero, el aumento del riesgo de infeccion y los efectos

psicoldgicos negativos para el paciente y la familia (48).
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Es cierto que la disposicion estructural de la unidad es un factor importante a la hora de
regular las visitas. Imponer una politica de visitas flexibles en una UCI abierta no es
viable porque el espacio no estd acondicionado y se compromete la intimidad del resto de
pacientes. Excepto la disposicion de la unidad, ninguna de las demés creencias han sido

demostradas con evidencia cientifica (50,53).

Desde enfermeria se justifica que ampliar el tiempo de visitas aumentaria la carga de
trabajo y que no se tienen las habilidades necesarias para lidiar con los familiares,
mostrando asi miedo por sus exigencias y posibles amenazas. Todos los estudios
coinciden en que la enfermeria tiene un papel importante en cuanto al cumplimiento del
régimen de visitas. Tanto es asi, que uno de los factores que puede hacer que se limiten

los horarios son la experiencia y los conocimientos de la enfermera (50,53).

A pesar de todas estas creencias, existe literatura que ha demostrado que la enfermeria
encuentra beneficios en la flexibilidad de horarios como: mayor satisfaccion laboral, mas
oportunidades para educar al paciente y la familia, mejor comunicacién y mejor relacion

entre el personal y la familia (53).

La flexibilidad de los horarios se impone como necesaria para dar un trato mas humano.
Regular las visitas supone conseguir un balance entre la necesidad de descanso del
paciente, la de proximidad del familiar y la de dar cuidados seguros por parte de las
enfermeras. Hay que tener en cuenta que hay algunos pacientes que no quieren 0 no
necesitan visitas constantemente y familias con distintas necesidades, lo que puede
requerir ajustes y acuerdos individualizados entre las tres partes implicadas en el cuidado
(54).

5.4. MEDIDAS PARA MEJORAR Y HUMANIZAR EL CONFORT

La comodidad es la necesidad menos valorada por los familiares, aunque sus testimonios
reflejan que el ambiente y la infraestructura de la unidad influyen directamente sobre su

satisfaccion (2,55).

Los hospitales son espacios que estan disefiados para cubrir las necesidades tecnologicas
y optimizar el cuidado, descuidando muchas veces un disefio del espacio que abarque las
necesidades emocionales y espirituales, tanto de la unidad paciente-familia, como de los

profesionales (56).
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Buscar el balance entre el entorno fisico y el resto de dimensiones utilizando el ambiente
supone hablar de infraestructura humanizada. Espacios optimos favorecen la armonia
entre pacientes, familias y profesionales, ya que contribuyen a disminuir los niveles de
estrés y ansiedad del paciente, la fatiga de los profesionales, facilitan la comodidad y

tranquilidad de las familias y mejoran la comunicacion entre familias y profesionales (57).

La sala de espera sigue siendo el lugar por excelencia de los familiares dentro de la Unidad
de Cuidados Intensivos, a pesar de las politicas para flexibilizar los horarios de visita. ES
en este lugar donde emplean gran parte de su tiempo, generalmente, anhelando recibir
informacion, y donde generan una gran cantidad de emociones. Los familiares califican
la sala de espera negativamente, percibiéndola como fria, estresante, pequefia e incomoda
(2,56,58,59).

De este espacio es importante su distribucion, sus instalaciones y su ubicacion. Debe estar
préxima a la unidad, ya que lo contario puede hacer que los familiares permanezcan fuera
de la habitacidon del paciente o por la unidad. Ademas, es imprescindible que disponga de
los recursos necesarios para cubrir las necesidades de los familiares, entre los que se
nombran: espacios suficientes, comodos y adaptados para que puedan sentarse, cuya
distribucion garantice al mismo tiempo la privacidad visual y auditiva de los familiares;
teléfono; bafio, para hombres y para mujeres; tomas eléctricas; dispensadores de comida
y bebida; estar adaptada para personas con discapacidad; contar con material de lectura,
entre el que se incluya informacion sobre la unidad y estar bien ventilada e iluminada
(8,60-62).

Es frecuente que las familias perciban el apoyo entre ellas durante los tiempos de espera,
es por eso que este espacio podria usarse para potenciar la relacion nacida de la empatia
entre ellos, para ampliar sus conocimientos y fomentar su escucha, como sugieren Heras

et al (63) con la creacion de la escuela de familiares de la UCI (2).

Una medida mas compleja de llevar a cabo, puesto que supone la creacion de un espacio
nuevo dentro de la unidad, y no la transformacion de uno ya existente, es la creacién de
una habitacién para los familiares de pacientes muy criticos. Una zona que permita a los
familiares descansar cuando van a permanecer largos periodos de tiempo acompariando

al paciente, por lo que esta medida podria plantearse en los casos donde el horario de
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visitas es flexible. Regular el uso de estas habitaciones supone crear politicas que

garanticen la imparcialidad y la justicia (8,60).

Cualquier medida relacionada con las infraestructuras necesita ser consecuencia de un
dialogo entre los profesionales, que son los que mejor conocen el entorno en el que se
desenvuelven diariamente, y las gerencias, que controlan los recursos disponibles para

poder llevarlas a cabo (57).

6. ¢(ES POSIBLE APLICAR ESTAS MEDIDAS A LA PRACTICA

CLINICA?

Aplicar las medidas abordadas en la préactica clinica requiere de la disponibilidad de

recursos humanos y materiales, que pueden considerarse limitaciones importantes.

Por un lado, es imprescindible que una parte de los recursos se orienten a conseguir un
cuidado humano, es decir, es necesaria una gestion de los recursos con una orientacion
diferente. Por otro, la disponibilidad y concienciacion de los profesionales, se convierte
en un requisito indispensable. El personal va a estar condicionado por las cargas de
trabajo. Las recomendaciones establecen que el ratio enfermera-paciente en las UCI sea
de 1:1 - 1:3, en funcidn de la gravedad de los pacientes (64). Por tanto, uno de los recursos
necesarios para poder realizar estas propuestas es el tiempo, intentar llevarlas a cabo
dentro de un ambiente sobrecargado de trabajo conllevaria una mala implantacion de las
mismas y un descontento de los profesionales, que verian aumentada la carga de tareas

pendientes, aumentando el riesgo de sindrome de “Burnout” (8,31).

Humanizar la asistencia supone también cuidar de los profesionales. Todos los
profesionales tienen que estar unidos y realizar aportaciones para conseguir el objetivo
de humanizar los cuidados. Las propuestas multidisciplinares implican la participacion
de los distintos profesionales. Las iniciativas requieren de aceptacion por parte de los
responsables de las unidades y altos cargos, que tienen que estar concienciados con la

causa Yy escuchar las propuestas de los profesionales a su cargo.
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/. CONCLUSIONES

La mayoria de las medidas existentes para humanizar los cuidados a los familiares son
muy recientes e insuficientes. Se requiere investigacion para evaluar su eficacia y mayor
divulgacion que ponga de manifiesto la necesidad de que existan cuidados sisteméticos a

los familiares.

Las necesidades de los familiares se conocen y han sido muy estudiadas. Los familiares
piden mejor comunicacion y facilidades para sentirse cerca de sus seres queridos. Conocer
esto solo es la base para pasar a la accion y es imprescindible ampliar las medidas para
cubrir sus necesidades, medir el impacto de las propuestas de mejora en relacion con ellas

y seguir investigando para poder mejorar la atencidn a las familias.

A pesar de las limitaciones encontradas, los beneficios en cuanto a bienestar y satisfaccion
de familias, profesionales y pacientes superan las barreras, y ponen de manifiesto la
eficacia de la aplicacion de estas medidas. Espafia tiene que avanzar y ampliar los

cuidados a los familiares en sus unidades de cuidados intensivos.

Humanizar supone un cambio en la cultura del cuidado y, aunque implica un gasto y
gestion de recursos, es una tarea de personas para personas. Pequefios pasos individuales
de los seres humanos involucrados siempre pueden crear grandes progresos y arrastrar a
otros a actuar de forma humana. Solo partiendo de un cambio de actitud puede llegar a

construirse una red global de cuidados humanizados.

Los profesionales de enfermeria son los que méas tiempo pasan con los pacientes durante
su hospitalizacion, por lo que se encuentran en el lugar Optimo para poner sus
conocimientos y cuidados a disposicion de quien los necesita, mediante una interaccion
interpersonal que valore la individualidad de quien cuida y es cuidado, y que haga visible

la esencia de esta profesion.
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