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SECCION A CARGO DEL COMITE DE SEGURIDAD DE CALIDAD Y SEGURIDAD DEL PACIENTE HNRG®

COVID-19Y
ATENCION CENTRADA
EN EL PACIENTE Y FAMILIA

La atencion centrada en el paciente y la
familia es la atencidn planificada, brindada,
administrada y mejorada continuamente en
asociacion activa con los pacientes y sus familias
(o compaiieros de cuidado, segun lo definido
por el paciente) para garantizar la integracion
de sus objetivos, preferencias, valores y cuidado
de la salud en la atencidn sanitaria.’

Esta vision representa un cambio en el pa-
pel tradicional que los pacientes y las familias
han desempefiado histéricamente en la aten-
cion médica. Los pacientes no son simplemente
sujetos de cuidado sino que son participan-
tes activos cuyas voces deben ser escuchadas
y honradas. Los familiares y/o compafieros de
cuidado no se mantienen a distancia como es-
pectadores, sino que participan como miem-
bros integrales del equipo de atencion de su
ser querido. La experiencia de las personas (y
sus familias) sobre sus cuerpos, estilos de viday
prioridades se incorpora a la planificacion de la
atencion y su experiencia de atencion se valora
e incorpora a los esfuerzos de mejora.!

Para el Improvement Health Institute (IHI),
el cuidado centrado en el paciente y su familia
pone a unoy al otro en el corazén de cada de-
cision y los empodera como socios genuinos de
su cuidado. Esto significa desarrollar formas de
cuidado co-disefiadas y co-producidas con el pa-
ciente y familia; asegurar que sus preferencias
se comprendan y se cumplan, incluyendo en el
final de la vida; colaborar como socios en pro-
gramas disefiados para el compromiso, la toma
de decisiones compartidas y la atencién com-

pasiva y empatica; trabajar asociados para ase-
gurar que las comunidades reciban apoyo para
mantenerse saludables y brindar atencidn a sus
seres queridos mas cerca de su hogar.?

Los enfoques centrados en el paciente co-
locan a los pacientes en el centro del trabajo y
las preocupaciones de los profesionales de la
salud. El paciente, como socio, es un miembro
mas del equipo de atenciéon médica y como to-
dos los demas miembros del equipo, aportan
su experiencia Unica. Este trabajo no es facil
e incluso puede ser incdmodo al principio. Es
posible que los profesionales deban abando-
nar el control, cambiar comportamientos para
escuchar y comprender a los pacientes de ma-
nera mas efectiva, intercambiar ideas, generar
confianza e incorporar muchas perspectivas di-
ferentes.?

La evidencia y la practica muestran que la
participacidn del paciente es importante pa-
ra evitar que ocurran incidentes de seguridad
del paciente, responder a ellos, aprender y me-
jorar la seguridad de la atencion. Involucrar a
los pacientes y familia es justo y moral, ya que
muestra respeto, valora sus puntos de vista y
experiencia, y los capacita para tomar un papel
activo en su atencion:”Nada sobre mi sin mi”. Es
seguro ya que ellos conocen sus sintomas y sus
respuestas a los tratamientos mejor que nadie,
estan presentes en su propio cuidado, son los
primeros en saber cuando cambia un sintoma
o los impactos en el tratamiento. Permite solu-
ciones innovadoras, siendo el compromiso del
paciente el “fdrmaco de gran éxito del siglo”.
Los pacientes aportan enfoques nuevos e inno-
vadores ofreciendo una perspectiva Unica a las
decisiones sobre su propia salud y tratamiento
y a los procesos de disefio de la atencién con
una vista integrada de los sistemas, donde los
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proveedores solo conocen su propia parte del
recorrido de atencion. Es una expectativa y un
estandar ya que los nuevos estandares de acre-
ditacion, como por ejemplo Acreditacion de Ca-
nada, requieren la participacion del paciente en
la gobernanza, el liderazgo y la prestacién de
servicios.® Para que ocurra una atencion cen-
trada en el paciente y familia se requiere de un
cambio cultural.?

Para Planetree, una organizacion pionera en
la atencién centrada en el paciente y familia, se
requieren 6 pasos para guiar la transformacion
genuina en la cultura para promover el compro-
miso de la persona y la familia:

1. Involucrar a los lideres, ya que el liderazgo
establece el tono para cualquier cultura or-
ganizacional.

2. Alistar a los pacientes y sus familias como
socios aprovechando sus ideas sobre expe-
riencias, brechas en la atencién y oportuni-
dades para la mejora continua.

3. Empoderary energizar al personal, generan-
do un tiempo para que comparta historias
sobre el impacto positivo que han tenido en
la vida de los pacientes e introduciendo sis-
temas que inviten a todo el personal a par-
ticipar para mejorar la atencién y hacer de
la practica un mejor lugar para trabajar.

4. Fomentar la participacion familiar en la
atencion, invitando a los pacientes a iden-
tificar un compafiero de cuidado familiar,
responder a sus observaciones y preguntas
y facilitarles herramientas para atender y
controlar la salud de sus seres queridos.

5. Habilitar, apoyar y equipar a los pacientes
para que participen activamente en su pro-
pio cuidado, atendiendo sus objetivos, pre-
ferencias y normas culturales.

6. Destacar el rol del paciente y familia como
asesores, considerando formas de modifi-
car el entorno fisico para promover su com-
promiso.*

Este nuevo enfoque ha generado multiples
ventajas. Con respecto al personal de salud:
mejoras en su experiencia de trabajo; mayor
retencion laboral; reduccién del estrés; mayor
satisfaccion en las interacciones con los pacien-
tes; tasas mas bajas de agotamiento; mayor
compasion. Con respecto al cuidado: mayor sa-
tisfaccion del paciente; mejor autogestion del
paciente y la familia; mejor calidad de vida;
menor carga de la enfermedad. Con respecto
al costo: menor hospitalizacion; disminucidn

de consultas al departamento de emergencias;
menores tasas de cirugias electivas; y tiempos
de internacién mas cortos.!

El Picker Institute, una organizacion dedica-
da al desarrollo y promocion de una atencidn
en salud centrada en la persona, definié Ocho
Principios que encarnan la conviccion del Insti-
tuto de que todos los pacientes merecen aten-
cion médica de alta calidad, y que las opiniones
y experiencias de los pacientes son parte inte-
gral de los esfuerzos de mejora.

Los ocho principios son: Respeto a los valo-
res, preferencias y necesidades expresadas por
los pacientes; Coordinacién e integracion de la
atencién; Informacién, comunicacion y educa-
cion; Comodidad fisica; Apoyo emocional y ali-
vio del miedo y la ansiedad; Participacion de
familiares y amigos; Continuidad y transicion;
Acceso a la atencién.®

La atencidn centrada en la familia se ve
amenazada en la actual situacion de la pande-
mia por COVID-19.Los objetivos de la atencion
centrada en la familia durante el distancia-
miento fisico siguen siendo los mismos y se
centran en facilitar:

e Elrespeto del papel de los miembros de la
familia como socios de atencion.

¢ La colaboracién entre los miembros de la
familia y el equipo de atencion sanitaria.

¢ El mantenimiento de integridad familiar.t

El distanciamiento fisico o social es la princi-
pal estrategia de mitigacion utilizada para redu-
cir la transmision en la pandemia de COVID-19,
con un profundo impacto en la atencién hospi-
talaria centrada en la familia. Los sistemas de
salud deben restringir o eliminar severamente
la presencia familiar de todos los pacientes, pa-
ra proteger la salud de los pacientes, familiares
y trabajadores.®

La atencidn centrada en la familia se ha ba-
sado principalmente en la presencia fisica de los
miembros de la familia al lado de la cama para
promover la confianza, la comunicacion, la par-
ticipacion en el cuidado y la toma de decisiones
compartidas. El término “visitas” se reemplaza
por “presencia familiar” en el paradigma de la
atencion centrada en la familia. Durante la pan-
demia de COVID-19, la presencia familiar debe
ser apoyada de manera no fisica para lograr los
objetivos de la atencion centrada en la familia.®

Las estrategias para apoyar esta presencia
familiar durante el distanciamiento fisico de-
penden en gran medida de los teléfonos inte-
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ligentes y las computadoras de pacientes o
familias, el acceso estable a Internet y la alfa-
betizacion tecnoldgica. Es probable que estas
estrategias causen un acceso diferencial a la
atencién centrada en la familia ya que pueden
existir grandes disparidades socioeconémicas
en el acceso a las computadoras e Internet
de banda ancha. Por lo tanto, el uso de estas
estrategias que requieren mucha tecnologia
necesita evaluar el acceso de las familias in-
dividuales a estos recursos e idear formas de
superar estas barreras potenciales para evitar
el empeoramiento de las disparidades de sa-
lud existentes.®

A pesar de la necesidad de distanciamien-
to fisico, puede ser necesario permitir una pre-
sencia familiar limitada al lado de la cama para
la proteccion y seguridad del paciente o para
mantener la integridad familiar. Por ejemplo, en
pacientes pediatricos, pacientes en trabajo de
parto o posparto, y personas con discapacidad
neurocognitiva severa o que se estan acercando
al final de la vida. Las excepciones que permitan
la presencia fisica deben definirse claramente y
comunicarse a los médicos, las familias y los pa-
cientes, deben adjudicarse, ademas, de mane-
ra transparente y equitativa, preferiblemente a
través de un sistema centralizado, para evitar la
discriminacidon en el acceso familiar y la tensién
adicional en el equipo clinico.®

La comunicacion y la provisién de telesalud
a través de las plataformas comerciales exis-
tentes pueden comprometer la privacidad del
paciente, por lo que los médicos deben reve-
lar esto a los pacientes y sus familias. Se debe
priorizar el uso de plataformas que protejan es-
ta privacidad.®

Un sitio web de orientacién publica para ex-
plicar cualquier politica restrictiva que limite la
presencia fisica de los miembros de la familia e
informacion adicional puede ser otra estrategia.
Debe incluir la justificacion y usar un lenguaje y
tono que busque desactivar y evitar conflictos.
También debe capacitar a los pacientes y sus fa-
milias para anticipar y prepararse para los proxi-
mos pasos. El sitio web también puede vincular
recursos a la comunidad, programas de internet
publicos gratuitos o de bajo costo e informacion
sobre las plataformas de comunicacion preferi-
das del sistema de salud.®

Los hospitales deben proporcionar un meca-
nismo para la entrega de articulos esenciales al

paciente, como anteojos, cargadores de teléfo-
no y directivas anticipadas.®

Los equipos clinicos de pacientes hospita-
lizados deben establecer un plan de comuni-
cacion con el paciente y los miembros de la
familia poco después de la admision o el tras-
lado al hospital. Estas transiciones son tiempos
de incertidumbre para el paciente y la familia. El
equipo clinico debe comunicarse directamente
con los miembros de la familia, con el permiso
del paciente cuando corresponda.

Debe apuntar a:

e Establecer un contacto familiar pri-
mario designado por el paciente, que
idealmente, pero no necesariamen-
te, es el responsable legal de la toma
de decisiones de atencidon médica del
paciente.

e Documentar las tecnologias disponi-
bles del paciente y la familia para la
comunicacion.

e |dentificar y mitigar cualquier barrera
para la comunicacién y el compromi-
So.

Juntos, deberian planificar futuras actualiza-
ciones clinicas y la plataforma de comunicacién
que utilizaran. Se recomienda que el equipo cli-
nico proporcione actividades para la familia, co-
mo compilar preguntas y escribir en un diario,
para maximizar la eficacia de la comunicacion y
el acercamiento. La comunicacion estructurada
y predecible con las familias debe ocurrir dia-
riamente a menos que se solicite lo contrario.

Hay dos modos esenciales de contacto:

e Entre la familia y el paciente.

* La familia y el equipo clinico.

La videoconferencia es preferible a las lla-
madas telefénicas y mejora la conexién emo-
cional a través de las expresiones faciales y la
comunicacion no verbal.®

Los sistemas de salud deberian proporcio-
nar al personal clinico guias de comunicacion
y herramientas de documentacién facilmente
accesibles, plantillas con guias de conversacion
con guiones para temas clave de comunicacién
y promover estrategias de comunicacién de
enfermedades graves que se hayan adaptado
a COVID-19.°

Ademas, el sistema de salud debe aprove-
char las asociaciones con organizaciones co-
munitarias para ayudar a los miembros de la
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familia y colaborar con atencién de apoyo, por
ejemplo, apoyo pastoral virtual coordinado con
lideres religiosos.®

La separacién cerca del final de la vida de
un paciente es particularmente tragica. Es fun-
damental tener conversaciones que expliquen
la transicion a una atencidén centrada en el ali-
vio a través de videoconferencias para multi-
ples usuarios, incluidos miembros de la familia,
traductores y médicos de cabecera, segun co-
rresponda. Cuando sea posible, permitir la
presencia fisica, incluso si es muy limitada. In-
volucrar equipos de atencién de apoyo para el
paciente y la familia, como cuidados paliativos,
salud mental y atencion pastoral.®

CONCLUSIONES

La atencion centrada en la familia es muy
importante y no menos relevante durante una
pandemia. El distanciamiento fisico requiere
una adaptacion agil de las practicas estandar.
Los enfoques innovadores que involucran a los
miembros de la familia en la atencion hospita-
laria durante la pandemia de COVID-19 pueden
conducir a un progreso duradero, como el de la
telemedicina, para la comunicacién entre pa-
cientes, familias y equipo de salud, en lugar de
la regresion a los estandares de atencion cen-
trada en la relacion médico-paciente pasivo,
gue no consideraba a la familiay la comunidad
en el cuidado de la salud colectiva, lograda re-
cientemente con esta propuesta.®

Si bien asociarse con los pacientes es una es-
trategia reconocida para mejorar la seguridad
y la calidad de la atencidn, se necesita desarro-
llar practicas para crear una cultura que apoye
la asociacion y la colaboracidn, proporcionar
estructuras y politicas de apoyo, informacion y
herramientas.®
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