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Introduccion

En los ultimos tiempos, sobre todo en los Gltimos afos,
la humanizacion parece ser palabra de uso comun en el
ambito sanitario’. Situarla delante o detras de una actitud
o decision terapéutica resulta un condimento dulcifica-
dor que parece convertir la actividad sanitaria en un algo
diferente todavia no muy bien definido?. Considerando las
publicaciones existentes al respecto, la evidencia que jus-
tifica su utilidad clinica real es aln escasa y se basa, sobre
todo, en la percepcion del beneficio que esta actitud puede
asociar al cuidado de los enfermos y al cuidado de los
profesionales.

Al realizar, en el momento de la redaccion de este texto,
una blsqueda bibliografica en PubMed® sin criterios estric-
tos, la humanizacién del cuidado de la salud (humanization
of healthcare) es la base de 224 articulos, de los cuales 69
se han publicado en los ultimos 5 afios y apenas 2 articu-
los resultan ensayos clinicos o estudios comparativos. Si,
al tiempo, se realiza esta misma bUsqueda en Google®, el
numero de resultados alcanza los 254.000, que correspon-
den no solo a articulos cientificos sino también a trabajos
o reportajes no fundamentados que otorgan valor a esta
actitud, mas alla de lo objetivo®.

La corriente humanizadora surge como respuesta a un
hecho que parece indiscutible: el desarrollo cientifico y
tecnologico de las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI)
ha mejorado el cuidado del paciente critico en términos
cuantitativos y ha relegado, quiza, las necesidades huma-
nas y emocionales de pacientes, familias y profesionales a
un segundo plano**. El término humanizar es controvertido
y puede que en la perspectiva critica habite su defensa®.
No se debe banalizar ni convertir su aplicacion en una
puerta abierta para conductas que presumen de humani-
zar como parte fundamental de su sentido y utilidad (un
ejemplo son las mal llamadas terapias alternativas®). La
humanizacion debe ser objeto de debate, sin que esto se
confunda con poner en duda la humanidad desplegada por
los profesionales. De este modo, y en presente, se plan-
tea en el momento actual la necesidad de saber dénde
estamos y hacia donde se debe dirigir nuestra practica
clinica®’”.

Humanizacién en cuidados intensivos pediatricos

En el ambito pediatrico la actitud respecto al enfermo se
desarrolla de forma habitual en unos términos que en el
adulto se traducirian como humanizados’. La presencia de
los familiares, su participacion en el cuidado, la cercania al
paciente o la interpretacion de signos y sintomas mas alla del
dolor, la fiebre o la complicacién clinica suelen ser un hecho
habitual en el profesional de intensivos pediatricos o neona-
tales. De alguna manera, el camino que se esta planteando
en poblacién adulta ya tiene en muchos casos antecedente
en nuestro ambito'°.

Con intencion de estructurar este enfoque, desde diver-
sas sociedades cientificas se plantea el desarrollo de una
hoja de ruta dinamica que permita el desarrollo de la huma-
nizacion en el contexto del paciente critico. De este modo,
y tomando como base el Plan de Humanizacién de las UCI
en la Comunidad de Madrid publicado en 2016, se analizan y

describen en este trabajo las lineas estratégicas sobre las
que debe pivotar la puesta en marcha y desarrollo del cui-
dado humanizado del paciente critico'. Sin que se deba
considerar este texto un protocolo u hoja de ruta, todas
ellas seran resumidas y adaptadas al ambito pediatrico.

Unidad de cuidados intensivos de puertas abiertas

Una unidad de cuidados intensivos (UCl) «de puertas
abiertas» se puede definir como «aquella unidad entre cuyos
objetivos se encuentra la reduccion o eliminacion de cual-
quier limitacion impuesta en las dimensiones temporal,
fisica y de relaciones para las que no haya justificacion»®.
En general, hace referencia al conjunto de pautas o normas
de funcionamiento de las UCI dirigidas a favorecer la comu-
nicacion de los pacientes con sus familiares, y de estos con
los profesionales que los atienden. Contempla actuaciones
en relacion con la liberalizaciéon del tiempo y del nimero
de personas que pueden visitar a los pacientes, proximidad
(contacto fisico, salas de espera cercanas) y comunicacion'’.

En el modelo de asistencia al adulto critico, historica-
mente, la politica de visitas de familiares ha seguido un
modelo restrictivo'?. Se consideraba que este enfoque favo-
recia el cuidado de los pacientes durante su enfermedad y
facilitaba, a su vez, el trabajo realizado por los profesiona-
les. Asi en el trabajo de Escudero et al. acerca de la politica
horaria y de la comodidad de las UCI de adultos espanolas
se describe, en 2015, como el 3,8% permitian visitas durante
todo el dia y el 9,8% solo durante las horas de luz. El resto
de las unidades restringian el horario de visitas a 2 veces por
dia, con limitacién para el nimero de acompanantes'>.

En el ambito pediatrico este horario de visitas es
ampliado de manera generalizada, con excepciones como
la descrita por el grupo de Giannini et al. en Italia'. El nifio
es dependiente por naturaleza hasta que alcanza la madurez
etaria o psicoldgica. Este aspecto obliga, en cierta medida, a
mantener una actitud diferencial. Los padres o cuidadores se
encuentran habitualmente presentes de manera constante
en las unidades por 2 hechos: son imprescindibles para los
pacientes y necesarios para los profesionales. Los padres o
cuidadores son conocedores y, en ocasiones, catalizadores
de lo que le ocurre o necesita el nifo. A su vez, permiten
la interpretacion de determinados signos o sintomas, lo que
facilita en no pocas ocasiones su diagnostico y tratamiento’.

A pesar de esto, la presencia de los cuidadores no es un
aspecto que carezca de polémica. Es comin el debate de su
presencia en momentos puntuales de gravedad, realizacion
de procedimientos invasivos, cuidado del nifo o situacio-
nes de riesgo vital, como la parada cardiorrespiratoria’. En
la mayoria de los casos los trabajos realizados sobre estos
aspectos se basan en cuestionarios a profesionales sanita-
rios sin considerar la opinion y deseos del paciente y de
los familiares (tabla 1). Asi, encontramos evidencia tanto
a favor como en contra de la presencia de los familiares. A
este Ultimo respecto se puede destacar el trabajo realizado
por Soleimanpour et al. en el que, de forma sorprendente
para los autores, como reconocen en sus conclusiones, se
observa que el personal sanitario de 2 servicios suizos con
atencion a criticos se encuentran en contra de esta actitud
por motivos clinicos, espirituales o laborales'e.
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Tabla 1  Motivos y argumentos para abrir las puertas de la gran carga emoc10nall requiere hab!lldades comumca.tl\‘/as
ucl para las que la mayoria de los profesionales no han recibido

Los visitantes no aumentan el riesgo de infeccion
La comunicacion continuada favorece el proceso de
informacion
Los familiares pueden ayudar a la recuperacion del
paciente y llegar a ser parte del equipo de la UCI
El nifo tiene derecho a estar acompanado de sus padres
el mayor tiempo posible (European Charter for Children
in Hospital, 1986)
La presencia de los padres y familiares disminuye el
estrés, el miedo y la ansiedad del nifio, reduce las
necesidades de sedacion y analgesia, favorece la
sincronia con el respirador, disminuye el estrés
cardiovascular y acorta los tiempos de estancia en CIP
La participacion de los padres en el cuidado del nifo
disminuye la ansiedad y el miedo de los padres, lo que a
su vez repercute positivamente en la curacion del nino
La participacion de los padres en el cuidado del nifo
puede disminuir los tiempos de asistencia de la
enfermeria
Los familiares tienen el derecho y la obligacion de
participar en el proceso del final de la vida
Es beneficioso para la UCI: valoracion del trabajo y
mejora de las relaciones humanas

Fuente: Tomado del Plan de Humanizacion de las Unidades de
Cuidados Intensivos de la Comunidad de Madrid'®.

Dada la discreta evidencia cientifica, y con intencion de
hacer lo que necesita en realidad el paciente en lugar de
lo que creemos que necesita, se debe promover la inves-
tigacion en este ambito. La sensibilizacion y adaptacion a
un nuevo paradigma en cuanto al acompanamiento resulta
razonable, pero siempre con base en una elaboracion critica
y paulatina de los criterios que lo desarrollen.

Comunicacion

La comunicacion es un elemento clave en las relaciones
humanas y, por extension, en el dia a dia de aquellos que,
trabajando en unidades de intensivos, la requieren para
informar, preguntar e indicar actitudes o decisiones. Implica
no solo el intercambio de informacién, sino también el enri-
quecimiento de las partes. En el contexto de la sanidad
suele restringirse la preocupacion por este concepto, el de
comunicar, a la realizada con el paciente o sus familiares.
De manera general, cultivamos mas la comunicacion cli-
nica que aquella realizada entre los diferentes profesionales
responsables del cuidado. Es comun el interés en la adquisi-
cion de habilidades centradas en como dar malas noticias o
gestionar situaciones de estrés, olvidando como mejorar la
comunicacion entre «nosotros»'’.

Es cierto que la informacion sobre la asistencia sanitaria
es una de las principales necesidades expresadas por pacien-
tes y familiares en las UCI, y su ausencia o mala realizacion
subyace en muchas de las reclamaciones interpuestas. La
particularidad del paciente pediatrico radica en que, a pesar
de que es el titular del derecho de informacion, en muchas
ocasiones y dada su edad este derecho se transfiere a los
familiares. Informar de forma adecuada en situaciones de

formacion especifica.

No se debe olvidar que en los servicios de medicina inten-
siva el trabajo en equipo entre los diferentes profesionales
es imprescindible y ello requiere, entre otros elementos,
de una comunicacion completa, clara, oportuna y concisa.
Son criticos, por lo tanto, aquellos momentos de traspaso
de informacion en los que no solo se intercambian datos
sino también responsabilidad (cambios de turno, cambios
de guardia, traslado de pacientes a otras unidades o servi-
cios, etc.)'". A su vez, los conflictos entre los profesionales
que integran los equipos de UCI son frecuentes, causados en
muchas ocasiones por una comunicacion inefectiva. Estos
conflictos amenazan el concepto de equipo e influyen direc-
tamente en el bienestar del paciente y la familia, generan
desgaste y desanimo profesional y mayor gasto sanitario.

Aunque existen modelos comunes, no estan definidas
unas politicas especificas de cobmo debe llevarse a cabo el
proceso informativo en la UCI. En nuestro pais existe rigidez
en estas politicas: el 80% de las unidades de adultos infor-
man una vez al dia y solo en un 5% se informa a demanda de
los familiares'®. Es muy excepcional también la informacion
conjunta médico-enfermera. Es destacable que la partici-
pacion de la enfermeria en la informacion es, en general,
insuficiente y no claramente definida, a pesar del papel fun-
damental que desarrolla en los cuidados del enfermo critico
y sus familiares.

Finalmente, de todos los eventos que tienen lugar en la
UCI, uno de los que se perciben como mas estresantes por
los pacientes es la incapacidad para hablar, que hace que
experimenten panico, inseguridad, trastornos del suefio y
elevados niveles de estrés. Muchos de los pacientes que
fallecen en UCI lo hacen sin poder comunicar sus necesi-
dades y deseos al final de la vida, o sin dar mensajes a
sus seres queridos. Todo ello hace imprescindible que se
mejoren los intentos de comunicacion con el paciente con
capacidad de comunicacion limitada, promoviendo el uso de
sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion. En
las unidades pediatricas la presencia de los padres y cuida-
dores habituales se considera una evidente ayuda, si bien no
ha sido suficientemente explorada. Incluso parece que, en
un tercio de los casos, segin el trabajo de 2009 de Needle
et al., los médicos y el personal responsable del paciente
no perciben la preocupacion y ansiedad de los padres y ni
siquiera informan de manera adecuada'®. Asi, es razonable
creer que su presencia es necesaria, pero se debe explorar
y estudiar con intencion de convertir ese ideal en un hecho
con sentido y utilidad demostrada’® 4.

Bienestar del paciente y los trabajadores

El bienestar del paciente debe ser un objetivo tan primor-
dial como el pretender su curacion, y mas importante si este
extremo no es posible. La propia enfermedad genera mal-
estar y dolor, y si a ello sumamos las intervenciones que
realizamos sobre los pacientes es evidente que ese malestar
se incrementa’. Ademas de ese dolor fisico, no podemos
ignorar ni subestimar el sufrimiento psicolégico. Cualquier
enfermedad produce incertidumbre, miedo, angustia. .. que
puede conllevar mas padecimiento que el propio dolor
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fisico?®. Es obvio que esa perspectiva obliga, cuando menos,
a considerar qué se esta haciendo y qué debe ser cambiado.

En la poblacion pediatrica siempre se ha percibido la
etapa neonatal como aquella en la que es probable que se
produzca una subestimacion de estos hechos con mas fre-
cuencia. Trabajos como el publicado en marzo de 2017 de
Anand et al. llegan a poner de manifiesto que hasta un tercio
de los neonatos ingresados en intensivos no reciben una valo-
racion diaria del dolor adecuada a su estado?'. Este hecho
probablemente se agrave si se anadimos el sufrimiento emo-
cional del neonato como una variable afadida.

En el paciente critico pediatrico estos aspectos deben
ser integrados en el cuidado, otorgando una importancia
real que derive en un adecuado manejo sin estridencias
ni soluciones, quiza, estrafalarias (;debemos aprender los
intensivistas habilidades de clown?)?. El cuidado de las ruti-
nas, el ciclo sueno-vigilia, la sed, el frio, el calor, los lazos
familiares y la propia autonomia del nifno se deberian inte-
grar de forma progresiva en el dia a dia. La valoracion
y control del dolor, la sedacion dinamica adecuada a la
condicion del paciente y la prevencion y el manejo del deli-
rium agudo son imprescindibles para mejorar el bienestar
de los pacientes. Con relacion a esto ultimo, el delirium,
se estan desarrollando lineas de investigacion que, consi-
derando este problema como subestimado, intentan poner
el acento sobre su valoracion, anticipacion y tratamiento.
Trabajos, de nuevo muy recientes, como el del grupo de
Traube et al., de caracter internacional, dibujan un nuevo
e interesante horizonte al respecto??.

Es necesario también destacar que las condiciones de tra-
bajo en las UCI no favorecen, en muchas ocasiones, no ya
el bienestar del paciente sino el de los propios trabajado-
res. Humanizar también es cuidar a los cuidadores. Aliviar
el malestar psicoldgico probablemente exija a las institu-
ciones sanitarias y politicas un cambio en la manera de
enfocar el trabajo en estas unidades, favoreciendo el cui-
dado fisico y emocional de todos los que trabajan en este
tipo de servicios. Las horas no transcurren igual para todos,
es cierto, pero actuar frente a la pérdida de bienestar de
forma conjunta y con base en las necesidades incrementara
el buen estar en intensivos. Sin duda, este aspecto es com-
plejo puesto que no solo se debe modificar el como sino
también el cuanto y, sobre todo, el a qué coste?’.

Presencia y participacién de los familiares en los
cuidados

Tal y como ya se ha comentado, la participacion de los fami-
liares en el cuidado parece una practica frecuente en las
unidades pediatricas y neonatales. Tal y como recomienda
la Sociedad Americana de Pediatria, se debe adaptar el cui-
dado a cada nino y su familia y ser flexibles, honestos e
imparciales tanto con relacion a los procedimientos como a
la informacion ofrecida. La colaboracion y apoyo facilitara
el empleo de las fortalezas que de esto se deriven en el cui-
dado diario del nifio?*. Este aspecto resulta mas conflictivo
en las unidades de adultos, donde las necesidades fisicas
y las complicaciones relacionadas con la complejidad del
manejo y movimientos de un adulto en intensivos suponen
un obstaculo?.

Con base en estudios realizados en familiares de adultos
ingresados en intensivos existe un deseo claro de participar
en el cuidado®. Es por esto por lo que, si las condiciones
clinicas lo permiten, las familias que se muestren dispues-
tas podrian colaborar en algunos cuidados, siempre bajo el
entrenamiento y la supervision de los profesionales sani-
tarios. Dar a la familia la oportunidad de contribuir a la
recuperacion del paciente puede tener efectos positivos
sobre el paciente, sobre los familiares y sobre el profesio-
nal, al reducir el estrés emocional y facilitar la cercania y
comunicacion de las partes implicadas**. A su vez, la partici-
pacion familiar en las rondas diarias de informacion favorece
las preguntas e incluye a los familiares responsables en el
procedimiento de toma de decisiones?.

En cuanto a los procedimientos se refiere, existe mayor
controversia. De manera generalizada, los profesionales de
intensivos de adultos no consideran oportuna la presencia
de familiares durante estos procedimientos: aluden al posi-
ble trauma psicologico y ansiedad que puede generar a la
familia, a la interferencia en los procedimientos, a la dis-
traccidn y al posible impacto sobre el equipo sanitario® .
Esto supone un contrapunto para las diversas investigaciones
realizadas con relacion a esto. Aunque los estudios no son
concluyentes, la presencia de los familiares no se ha rela-
cionado con consecuencias negativas, pero si se acompana
de cambios de actitud, como una mayor preocupacion de
los profesionales con relacion a la privacidad, dignidad y
manejo del dolor durante los procedimientos presencia-
dos, asi como con una mayor satisfaccion de las familias y
una mayor aceptacion de la situacion, que favorece el pro-
ceso del duelo. Respecto al paciente pediatrico, también se
considera beneficioso para el paciente la presencia de los
familiares. Esta afirmacion es empirica en muchos casos Y,
para ser llevada a cabo, requiere de formacion y preparacion
de los profesionales sanitarios. Dicha controversia es actual-
mente discutida, desde el punto de vista bioético, con un
ligero predominio de argumentos a favor, con puntualizacio-
nes que no deben ser olvidadas. Asi, es de interés el trabajo
de Vincent et al., en el que, estableciendo diferencias con
el adulto, se plantean qué hacer en el escenario de la reani-
macion cardiopulmonar. Los autores enumeran 3 hechos que
en el paciente pediatrico se deben valorar: el nifio gene-
ralmente no expresa de forma previa sus deseos sobre la
presencia de familiares bien porque no sabe bien porque
no puede, no hay estudios actualmente que demuestren con
evidencia el beneficio real de este aspecto y no se han explo-
rado en profundidad las consecuencias emocionales a medio
y largo plazo de esta actitud?.

Cuidados al profesional

De manera general, los profesionales sanitarios realizan
su trabajo desde una perspectiva profundamente vocacio-
nal. La entrega diaria hacia el servicio y la ayuda a la
persona enferma exigen gran compromiso e implicacion, y
proporcionan una enorme satisfaccion personal cuando las
expectativas se cumplen, el trabajo se desarrolla con cali-
dad, los pacientes se curan, se evita el sufrimiento o se goza
del reconocimiento merecido. Sin embargo, cuando las cosas
no van bien, el desgaste emocional es considerable. Cuando
este desgaste confluye con una ausencia de cuidado de la
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propia salud y bienestar aparece el llamado sindrome de
burnout, traducido al espanol como sindrome del desgaste
profesional o, mas literalmente, como sindrome de estar
quemado.

Existe consenso en considerarlo como una respuesta al
estrés laboral cronico, con connotaciones negativas debido
a que implica consecuencias nocivas para el individuo y para
la organizacion. Entre las diversas conceptualizaciones, una
de las mas utilizadas ha sido la de Maslach y Jackson que
caracterizan al sindrome por agotamiento emocional o pér-
dida de recursos emocionales para enfrentarse al trabajo,
despersonalizacién o desarrollo de actitudes negativas, de
insensibilidad y cinismo hacia los receptores del servicio y
falta de realizacion personal o tendencia a evaluar el propio
trabajo de forma negativa, con sentimientos y apreciaciones
de baja autoestima profesional.

Las consecuencias del sindrome son amplias e impor-
tantes y afectan a la salud mental, a la salud fisica, a la
calidad de vida y a la eficacia del profesional sanitario.
Esta situacion plantea la necesidad de desarrollar progra-
mas de prevencion e intervencion que ayuden a controlar
y paliar tales efectos. Considerando los intensivos pediatri-
cos espanoles, tan solo existe un trabajo en el que se valora
este aspecto. Este trabajo, publicado en el 2000 por Bustinza
et al., refiere 2 hechos que destacan como causa argumen-
tada del sindrome de burnout: conflictos institucionales y
sobrecarga en el trabajo. Al tiempo, establece una conclu-
sion cuando menos destacable: aproximadamente un tercio
de los intensivistas pediatricos encuestados se planteaban
abandonar su trabajo en el momento de la encuesta?®.

Por todo esto, parece evidente que en el ambito de los
cuidados intensivos no existen estudios de envergadura que
nos ayuden a dimensionar adecuadamente la incidencia y las
consecuencias del sindrome. La sociedad y las organizacio-
nes tienen el deber moral, el imperativo ético y la obligacion
legal de cuidar a sus cuidadores, los cuales estan expuestos a
importantes cargas fisicas, emocionales y psicologicas, deri-
vadas de su dedicacion y esfuerzo. Para cumplir con esta
obligacion, se deben marcar una serie de objetivos basicos
y prioritarios que orienten hacia la ejecucion de acciones
preventivas y terapéuticas.

Prevencién, manejo y seguimiento del sindrome
poscuidados intensivos

En los Ultimos 30 afos se ha descrito un descenso drastico
de la mortalidad en las UCI pediatricas. De este modo se ha
pasado del 20% de principios de la década de los 80 a un
2-6% en el momento actual?. Esto se relaciona sin duda con
un mayor conocimiento de la enfermedad en el nifio critico,
un abordaje optimizado y la disponibilidad de una tecnolo-
gia mas avanzada que permite y facilita el tratamiento de
procesos antes inabordables. Derivadas de esta mayor capa-
cidad de curar surgen 2 situaciones que en el nifo son cada
vez de mayor entidad e interés. Por un lado, en ocasiones, no
resulta posible obtener la restitucion de la situacion previa
al ingreso, lo cual deriva en la existencia de secuelas que,
con el paso del tiempo y debido al mayor margen de recu-
peracién del nifio y al apoyo clinico adecuado, se pueden
solventar de forma parcial o completa. Por otro lado, y ante
la no restitucion de la situacion previa, los pacientes reciben

el alta de las unidades de criticos siendo dependientes de
tecnologia, pero luego no siempre reciben un seguimiento
de forma prospectiva y ambulatoria por los que iniciaron
este tratamiento®®.

El denominado sindrome poscuidados intensivos ape-
nas ha sido estudiado en nifios. Son factores de riesgo el
requerimiento de ventilacion mecanica, depuracion renal o
asistencia compleja en intensivos®'. En el paciente adulto
este sindrome es una entidad recientemente descrita que
llega a afectar a un 30-50% de pacientes. En el caso del
adulto, a pesar de que mas del 50% de los pacientes retor-
nan a sus trabajos durante el primer ano, muchos necesitan
soporte en sus actividades cotidianas durante largos perio-
dos de tiempo después de ser dados de alta. Se observan
tanto sintomas fisicos (dolor persistente, debilidad adqui-
rida en UCI, malnutricion, Ulceras por presion, alteraciones
del sueno, necesidad de uso de dispositivos) como neuropsi-
cologicos (déficits cognitivos —alteraciones de la memoria,
de la atencidn, de la velocidad del proceso mental— o apari-
cion de problemas mentales —ansiedad, depresion o estrés
postraumatico—).

Son necesarios estudios observacionales con el objeto de
definir con certeza el quién y el para qué en este grupo
de pacientes. A su vez, parece razonable considerar que el
manejo de esta entidad requerira de un equipo multidisci-
plinar formado por los profesionales de UCI, especialistas
en rehabilitacion, fisioterapia, enfermeros, psicologos, psi-
quiatras, terapeutas ocupacionales, foniatras, todos ellos
coordinados y en relacion con Atencion Primaria para ase-
gurar la atencidon continuada (tabla 2). Con este Gltimo

Tabla 2 Medidas para la prevencion del sindrome poscui-
dados intensivos

A: Evaluar, prevenir y tratar el dolor
Se recomienda el uso de herramientas validadas que
pueden ser utilizadas en cada paciente todos los dias

B: Pruebas de despertar y de respiracion espontanea
Proporcionar sedoanalgesia cuando sea necesaria, pero
detenerla en cuanto sea preciso para evitar sobredosis y
efectos secundarios no deseados

C: Elegir analgesia y sedacion
La evidencia publicada ayuda a decidir cual es la mejor
opcion segun las circunstancias especificas de cada
paciente

D: Delirium: evaluar, prevenir y tratar
Se recomienda el uso de herramientas validadas que
pueden ser utilizadas en cada paciente todos los dias

E: Ejercicio y movilizacion precoz
Optimizar la movilidad y el ejercicio para cada paciente
en funcion de su capacidad (a través de la ayuda de
cualquier miembro del equipo asignado) para restaurar
su movilidad

F: Familia: compromiso y empoderamiento
La buena comunicacion con la familia es fundamental en
cada paso del curso clinico de un paciente y empoderar a
la familia a ser parte del equipo para asegurar la mejor
atencion mejorara muchos aspectos de la experiencia del
paciente. La F nos recuerda que el centro de la atencion
es la unidad paciente-familia

Fuente: Tomado y modificado de www.icudelirium.org
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objetivo, la creacion de consultas de seguimiento de los
pacientes de intensivos es un planteamiento novedoso y de
gran interés. Este aspecto si ha sido explorado por los servi-
cios de neonatologia, sobre todo en el paciente prematuro,
ya que permite un tratamiento adecuado de las secuelas
derivadas de su estancia en estos servicios y, muy impor-
tante, anticipa posibles complicaciones prevalentes en esta
poblacion.

Infraestructura humanizada

Sin duda, este aspecto resulta uno de los mas controvertidos
en cuanto a su puesta en practica se refiere. Segun los estan-
dares y recomendaciones del Ministerio de Sanidad y Politica
Social, se define la UCI como «una organizacion de profe-
sionales sanitarios que ofrece asistencia multidisciplinar en
un espacio especifico del hospital, que cumple unos requisi-
tos funcionales, estructurales y organizativos, de forma que
garantiza las condiciones de seguridad, calidad y eficiencia
adecuadas para atender [a] pacientes criticos»2.

Asi, el entorno fisico de las UCI debe permitir que el
proceso asistencial se una a un ambiente saludable, que
ayude a la mejora del estado fisico y psicologico de pacien-
tes, profesionales y familiares. Un entorno que evite el
estrés estructural y promueva el bienestar. Existen eviden-
cias publicadas sobre este tema, fundamentalmente guias
en Estados Unidos y Europa, y hojas de ruta de algunas
asociaciones de enfermeria. Al parecer, el disefio adecuado
puede ayudar a reducir los errores médicos, mejorar los
resultados de los pacientes, como la reduccion de estan-
cia media, y jugar un posible papel en el control de
costes.

Con base en estas premisas se proponen cambios en los
espacios para que sean comodos y amigables para pacientes,
familiares y personal sanitario. Espacios donde la efica-
cia técnica vaya unida a la calidad de la atencion y a la
comodidad de todos los usuarios. Cambios que redunden
en su ubicacion adecuada, en su adecuacion a los usuarios
y a los flujos de trabajo por proceso, en sus condiciones
ambientales de luz, temperatura, aclstica, materiales y
acabados, mobiliario y decoracion. En el caso del nifo,
estos espacios comprometen al paciente y a sus fami-
liares, con particularidades como las de las unidades de
neonatologia’.

Como consecuencia de este nuevo estandar, que parece
irrefutable tanto por su sentido como por su objetivo, se
derivan necesidades que no solo comprometen un cambio
de actitud sino también una mayor inversion econémica en
los servicios de intensivos. Sera necesario renovar la mayo-
ria de ellos y sera necesario que aquellos que se creen lo
hagan partiendo de esas necesidades. La humanizacion, en
este caso, alcanzaria los espacios de trabajo, algo no modi-
ficable por el profesional y, sin duda, dependiente de las
instituciones. En la tabla 3 se expone un resumen de las
areas de mejora a este respecto.

Cuidados al final de la vida

Si bien el objetivo fundamental de los cuidados intensivos es
restituir de forma completa o parcial la situacion previa al
ingreso del paciente, en ocasiones esto no es posible. En este

punto, el objetivo terapéutico se vera modificado: la base
fundamental del nuevo enfoque sera reducir el sufrimiento
y ofrecer los mejores cuidados, incluidos los del final de la
vida7’8'33’34.

A este respecto, el comité ético de la Society of Critical
Care Medicine establece que «[...] los cuidados paliativos
e intensivos no son opciones mutuamente excluyentes sino
que debieran coexistir [...]» y «[...] el equipo sanitario tiene
la obligacion de proporcionar tratamientos que alivien el
sufrimiento que se origine de fuentes fisicas, emocionales,
sociales y espirituales[...]»*°.

El objetivo principal de los cuidados paliativos en cual-
quier ambito clinico sera proporcionar un cuidado integral
del paciente y su entorno con intencion de permitir una
muerte que sea «[...] libre de malestar y sufrimiento para el
paciente, familiares y cuidadores, de acuerdo con sus deseos
y estandares clinicos, culturales y éticos [...]». En este con-
texto, y segln diversos trabajos, en los servicios de medicina
intensiva aproximadamente el 10-30% de los fallecimientos
se produce tras iniciarse la adecuacion del tratamiento de
soporte vital (fig. 1)33¢.

La adecuacion del tratamiento se aplicara integrada en
un plan global de cuidados paliativos que incluira medidas
tanto farmacoldgicas como no farmacoldgicas que, con un
enfoque dirigido hacia la dignidad y el bienestar, incluira
las necesidades de los pacientes y familiares tanto fisi-
cas como psicosociales y espirituales. Este enfoque debe
realizarse de forma interdisciplinar y deben ser conocedo-
res de este hecho todos los profesionales implicados en el
tratamiento’-*°.

Las complejas decisiones que se toman en torno a los
enfermos criticos al final de la vida pueden producir dis-
crepancias entre los profesionales sanitarios y entre estos
y los familiares o cuidadores en el caso particular del
paciente pediatrico. Los profesionales deben disponer de
las competencias y herramientas necesarias para la reso-
lucion de estos conflictos. Sera importante la discusion
abierta y regular que permita crear una cultura de equipo
abierta, coherente y flexible que permita plantear todas
las dudas y preocupaciones de forma precoz y después
de la muerte de forma constructiva. Con este objetivo la
integracion de las unidades de paliativos en los hospita-
les permite una valoracion objetiva y adecuada de este
grupo de pacientes. Al tiempo, la redacciéon de protoco-
los de adecuacion del tratamiento de soporte vital y su
aplicacion consensuada facilita el proceder en estas situa-
ciones. A este respecto, y como complemento, la creacion
de documentos adecuados a las caracteristicas evolutivas
de diferentes enfermedades y, por lo tanto, de enfermos,
supone también una necesidad evidente (pacientes croni-
cos, oncohematologicos de larga evolucion o respiratorios,
por ejemplo)°.

Conclusiones

Como se ha indicado, la humanizacién es un concepto amplio
que, abordando aspectos multidisciplinares del cuidado,
tiene como objetivo devolver al paciente y a sus cuidadores
al centro de la atencidn sanitaria. Cada uno de los ambi-
tos de desarrollo, por separado, ofrece aspectos de mejora
que objetivamente son, en su mayoria, casi indiscutibles.
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Tabla 3 Areas de mejora en la arquitectura de las Unidades de Cuidados Intensivos

Actuaciones en el Actuaciones Privacidad del paciente
drea de privacidad del Boxes individuales
pacientes paciente Boxes con bano, o cercanos a banos compartidos
Bienestar ambiental Colores e imagenes (pacientes pediatricos) adecuadas
del paciente Luz natural
Mobiliario
Fomentar la Calendario. Reloj
comunicacion y la Pizarras, alfabetos, apps especificas
orientacion Intercomunicador con central de enfermeria
Distraccion Luz para lectura en pacientes conscientes
TV
Hilo musical

Conexion wifi
Teléfono dentro de la habitacion (opcional)

Evitar estrés Control de temperatura y humedad
luminico, térmico y Control de luz
de ruido Control de ruido
Actuaciones en el Iluminacion controlada y adecuada
drea de cuidados Cuidado de la acUstica en el area de trabajo

Adecuado acceso a la documentacion

Sistema de monitorizacion central con acceso a todos los monitores y equipamiento médico de
los pacientes ingresados en la UCI. Posibilidad y acceso y control por el personal médico y de
enfermeria, desde cualquier terminal de la UCI

Asegurar que el paciente puede ser observado y vigilado adecuadamente desde el control de
enfermeria, evitar que exista algin punto muerto. La distribucion de los boxes deberia ser
idealmente circular, con el control de enfermeria en el centro. En caso de que por el nimero
de boxes no sea posible tener conexion visual con cada uno de ellos, se recomienda instalar
vigilancia por videocamara

Area Espacios adecuados Mobiliario funcional y especifico para la labor que se vaya
administrativa y desarrollar; homologado, facil de limpiar, de mover y ergondmico,
de staff que asegure una buena postura, evite esfuerzos innecesarios y sea

seguro

Colores y equipamiento amable y doméstico

Taquillas individuales en el estar para que el personal pueda dejar
efectos personales o un pijama de recambio

Instalaciones de comunicacion: el staff debera disponer de los
elementos de comunicacion suficiente, como ordenadores, teléfono,
y otros sistemas de comunicacion interna

Bienestar ambiental

Espacios de descanso

Espacio para comer: es necesario tener un office dotado de cocina,
horno microondas, nevera y fregadero, con mesa y sillas suficientes
para que el equipo pueda conservar, calentar o preparar su comida

Habitaciones para Mobiliario adecuado (para descanso y para trabajo)
staff de guardia Instalacion de comunicacion adecuada: al menos con un teléfono
directo

Banos completos, equipados con duchas y sistema de ventilacion
mecanica, separados por sexos
Taquillas donde dejar los efectos personales

Area de familiares Senalizacion

Salas de espera

Mobiliario adecuado e intimidad

Habitacion de despedida

Habitaciones para familiares en situaciones muy criticas

Fuente: Modificado del Plan de Humanizacion de Cuidados Intensivos de la Comunidad de Madrid, 2016.
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Evolucion de
la enfermedad

Tratamientos 088 P

Condiciones de irreversibilidad

Figura 1
del paciente.

;Quién o quiénes no van a desear humanizar?, ;como es posi-
ble creer que esto no es necesario? Asumiendo como una
necesidad real el global de lo que se plantea, se debe ser
cuidadoso, y precavido, en el como se lleven a cabo cada uno
de los componentes de esta receta. Nos encontramos ante
un cambio de paradigma en el que los intangibles, lo que no
se puede medir, probablemente supere a lo que actualmente
se pueda o se haya cuantificado. Al tiempo, el hecho de par-
tir en muchos casos de unas premisas ideales, con escasa
evidencia, puede convertir con el tiempo en solo palabras
lo que deberian ser hechos.

El camino parece claro, por construir, pero claro. Como
pediatras, muchos de los tramos, por estar ya parcialmente
recorridos, nos pareceran sencillos. Como pediatras, proba-
blemente los tramos relacionados con el final de la vida o
los cuidados tras el alta de UCI nos obliguen a mostrar pre-
caucion en los cambios de sentido. Humanizar, aunque sea
un poco, parece necesario y la aventura parece estar en no
quedarnos en la palabra, que ya vemos que luce fenomenal
escrita, sino en alcanzar los hechos, término que también
empieza por hache y que sin duda es imprescindible para
humanizar en serio, sin adornos, evitando que este término
tan actual se convierta en un recurso fundamentalmente
literario.
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