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Prologo
De los autores

El Hospital el Cruce Néstor Kirchner de alta complejidad
ha crecido en prestaciones cada vez mas sofisticadas, estd am-
pliando su niimero de camas con una nueva edificacion y ma-
dura su identidad como Hospital Universitario de la mano de
la Universidad Arturo Jauretche. Su Centro de Medicina Tras-
lacional ha finalizado un concurso reciente y completard sus
laboratorios en pocos meses. Desde su inicio ha mantenido una
cultura de diadlogo entre los profesionales de la salud y todos los
trabajadores del hospital, con ateneos generales y por especiali-
dad, reuniones de jefes y diferentes comisiones de colaboracion
en la gestion.

En este momento, en plena pandemia del SARS-CoV-2, a
quien visite el Hospital le llamaran la atencion los carteles que lo
presentan como Humanizado. ;De qué hablamos cuando habla-
mos de humanizacion?

Humanizar la practica médica es un desafio aun mal definido
para la comunidad interesada en temas de la salud. La dinamica
de la medicina contemporanea en el mundo ha llevado a una aten-
cion despersonalizada, la ausencia o debilidad de los médicos de
cabecera o de familia, tiempos breves de atencion, cambios en
la autoridad y valoracion de la profesion médica y de los dife-
rentes profesionales de la salud. Todos estos aspectos y muchos
otros componentes adicionales agravantes que se relacionan con
nuestro sistema de salud, las reducidas remuneraciones, el sobre
empleo, la descentralizacion. Hay dos ambitos claves en el as-
pecto humano de la profesion que exigen un cambio: la relacion
médico-pacientes-familiares, muy criticada por sus multiples ca-
rencias, y la crisis existencial de los profesionales de la salud que
lleva al desgaste, el sindrome de burnout (profesional quemado)
y hasta el suicidio.
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La pandemia hizo explotar las limitaciones de los dos dmbi-
tos: surgieron temas muy complejos en la relacidon con pacientes
y familiares por las politicas de aislamiento y a su vez la deman-
da a los profesionales de la salud se incrementd en un contexto
muy adverso, con temores al contagio y la muerte de compaferos
de trabajo.

En el Hospital funcionaban talleres de Medicina Narrativa
para residentes del primer afio de la institucion, que habian sido
creados por Beatriz Carballeira y Carlos Tajer. La Direccion Me¢-
dica de Osvaldo Farifia habia comenzado a promover el proyecto
de Humanizacion de Cuidados intensivos sobre la base del mo-
delo espaiiol, que estaba en etapa incipiente.

Esta explosion de demanda fue tomada por un equipo de tra-
bajo en el que confluyeron los profesionales de medicina narra-
tiva, enfermeria, trabajo social, psicologia y otros. El equipo se
consolidd con la coordinacion de Beatriz Carballeira de Clinica
médica; las psicologas Paola Andreatta y Cintia Majewski; los
trabajadores sociales Diana Alvarez y Pablo Sanhueza; los enfer-
meros Eduardo Rios y Alejandra Gonzalez; de gestion de pacien-
tes Analia Pasich, y la médica de terapia intensiva Yasmin Saad.

Con un fuerte apoyo de las autoridades del HEC bajo la di-
reccion ejecutiva de Ariel Saez de Guinoa, enfrentaron demandas
complejas y adoptaron propuestas de solucion con correcciones
de acuerdo a los resultados. Quedo asi en la practica constituido
un grupo de Cuidados humanizados que incluye a la medicina
narrativa en varias de sus instancias.

Este libro es el producto de esta confluencia. Nuestra inten-
cion es compartir la experiencia de la medicina narrativa y los
cuidados humanizados en el Hospital El Cruce y nuestras re-
flexiones hacia el futuro. Todas las instituciones sanitarias han
debido adaptar sus protocolos y enfrentar estas demandas, y cree-
mos que publicar nuestra experiencia puede ayudar a otros cole-
gas a conformar grupos de trabajo similares.

En la primera seccion del libro introducimos los conceptos de
la medicina narrativa por Carlos Tajer, y la experiencia previa de
los talleres narrativos en el Hospital y los cuidados humanizados
como antecedentes historicos al proyecto por Beatriz Carballeira.



De la medicina narrativa a los cuidados humanizados 9

En la segunda seccion presentamos la situacion del Hospital
durante la pandemia, en sus diferentes dimensiones: la reorga-
nizacion asistencial por el Director Médico Osvaldo Farifia. los
desafios en la enfermeria por la jefa del area Patricia Roussel, y
la conmocion y cambios en los cuidados intensivos por Yasmin
Saad, médica terapista.

Con el escenario de la compleja situacion desplegada y sus
demandas, en la tercera seccion compartimos las diferentes ta-
reas que abordamos. Se formé una red comunitaria compasiva,
capaz de comprender el sufrimiento del otro, con el deseo de
aliviar, reducir o prevenirlo, y la realizacion de acciones diri-
gidas a tal fin que se describen en el capitulo de formacion del
equipo de Cuidados Humanizados por Beatriz Carballeira con
la colaboracion de Diana Alvarez. Las acciones se exponen en
diferentes capitulos: el protocolo de visitas y acompafamiento en
contexto de pandemia por COVID-19 por Cintia Majewski, para
vencer el aislamiento; los cuidados del final de la vida y medidas
para evitar la muerte en soledad por Eduardo Rios; la adecuacion
del esfuerzo terapéutico para limitar el uso indebido de medidas
agresivas cuando ya no eran necesarias por Paola Andreatta. La
medicina narrativa sumo sus actividades a los cuidados humani-
zados: en varios capitulos se incluyen testimonios recogidos en
los talleres y ateneos narrativos, experiencias conmovedoras de
adecuacion del esfuerzo terapéutico y estrategias del final de la
vida, y en el capitulo Antes de dormir. Didlogos previos a la in-
tubacion, de Yasmin Saad, relatos vivenciales que seran dificiles
de olvidar.

Concluye en la cuarta seccion con un apunte sobre el futuro
del proyecto de cuidados humanizados y medicina narrativa en el
hospital, sus horizontes y proyecciones, por su coordinadora con
la colaboraciéon de Pablo Sanhueza.

Este libro intenta compartir los aportes técnicos de los enfo-
ques con las vivencias emocionales recogidas en multiples rela-
tos. Contiene descripciones rigurosas de las dos disciplinas que
confluyen, la medicina narrativa y los cuidados humanizados, asi
como de las medidas adoptadas en la organizacion del hospital y
la asistencia. Suma a esos contenidos el relato de la experiencia
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en todo el enfoque humanistico de la crisis, de la reflexion gru-
pal en los talleres, las estrategias adoptadas para la resolucion
de problemas complejos como las visitas, el aislamiento y los
cuidados del final de la vida. En cada tema, aporta textos com-
prometidos y personales de los actores y diversos profesionales
de la salud que comparten sus emociones y conmociones en la
circunstancia extrema de la pandemia,

Esperamos que sea de utilidad e interés no solo para los pro-
fesionales de la salud en instituciones que afrontan problemas
similares en esta etapa, sino para toda la comunidad interesada en
los problemas de la salud y la relacion médico paciente-familia.
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Prologo
Ariel Saez de Guinoa!

Comenzaba el afio 2020 y con ¢l comenzaba una nueva etapa
en la direccion del Hospital El Cruce.

Asumimos este desafio sabiendo que teniamos una gran res-
ponsabilidad, en mi caso no so6lo por el cargo de director ejecu-
tivo, eso viene implicito con el honor de ocupar semejante es-
pacio, sino que ahora el desafio era mayor: volver a los afios de
crecimiento que el HEC tuvo durante la conduccion de su primer
director el Dr. Arnaldo Medina. Para ello trazamos nuestras pri-
meras lineas estratégicas como las de poner en valor el CEMET
(Centro de Medicina Traslacional), reglamentar la Carrera Pro-
fesional, llevar a cabo los concursos de funciones y, entre otras
acciones, trabajar con el IPS (Instituto de Prevision Social) para
los compaiieros que estuvieran en condiciones de acceder al be-
neficio jubilatorio.

Mientras tanto, en un lugar remoto de la Republica Popular
China, del que muchos de nosotros nunca habiamos escuchado,
Wuhan, se iniciaba la propagacion de una enfermedad sumamen-
te contagiosa (ahora recuerdo la construccion del primer hospital
de 1000 camas, en tiempo record), con un desborde del sistema
sanitario local inusitadamente veloz.

Asi llego el 11 de marzo de 2020, en que la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) elevé a nivel de PANDEMIA la di-
seminacion de la enfermedad ocasionada por el nuevo virus.

Y con ello todo se puso “patas para arriba”. Cambiaron
las prioridades, cambiaron los objetivos inmediatos, TODO
cambio...

Como describe el Dr. Osvaldo Farifia sobre aquellos meses:”
el HEC debia estar a la altura de las circunstancias, siendo el

1 Meédico clinico. Director ejecutivo del Hospital El Cruce.
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hospital de alta complejidad de la red sudeste, conformada por
los municipios de Florencio Varela, Quilmes, Berazategui y Al-
mirante Brown, abarcando aproximadamente a dos millones de
habitantes”.

Hubo que refuncionalizar el hospital, se elabor6 un plan de
contingencia, que incluyd la capacitacion de todo nuestro per-
sonal en los procedimientos , en los nuevos lugares de atencion
sector COVID), en los ya famosos EPP (Equipos de Proteccion
Personal), se gener6d un manual institucional con Recomendacio-
nes Para El Abordaje Terapéutico De COVID-19, se comisiond
al Comité De Evaluacion De Tecnologia Hospitalaria para que
evalue todos los insumos y productos para la prevencion del
SARS-CoV-2 y mucho mas.

Fue una ardua tarea capacitar a todo nuestro equipo para lo
que vendria, no s6lo en los procedimientos asistenciales para en-
frentar este virus. Ademas, debiamos poder ofrecer contencion
a nuestra gente que estaria sometida a una exigencia extenuante
fisica y psiquica.

Debiamos ser capaces de brindarles a nuestros pacientes y sus
familias la capacidad cientifico-técnica por la cual nos destaca-
mos y somos reconocidos por nuestra comunidad, y agregarle un
plus que nos permitiera sobrellevar el duro trabajo que seguro
vendria en los proéximos meses, tanto para el equipo de salud
como para pacientes y familiares.

Y ese plus lo encontramos en la Medicina Narrativa y los Cui-
dados Humanizados.

La primera ya se estaba llevando a cabo hacia un tiempo con
la inestimable participacion de la Dra. Beatriz Carballeira a quien
se sumaron la Dra. Yasmin Saad y la Lic. Paola Andreatta. Rapi-
damente adquiri6 identidad el equipo de Cuidados Humanizados
del HEC.

Desde la direccidon contribuimos con esta labor, brindando
apoyo y facilitando todo lo que estuviera a nuestro alcance para
allanarles el camino. Hace tiempo, leyendo a la Dra. Rita Cha-
ron, quien ha sistematizado el abordaje narrativo de la Clinica
Meédica, anda rondando en mi una pregunta; ;!Cuando el equipo
de salud en general y los médicos en particular perdimos la capa-
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cidad de escuchar a nuestros pacientes y sus historias!? ;Cuando
perdimos la capacidad de ser empaticos, generosos, buenos co-
municadores?

(iCuando pasamos a ser solamente “biologicistas”!?

En fin, ;jcuando nos “deshumanizamos™!?

Leamos al maestro Agrest:” La medicina es hoy arte, cien-
cia y economia. Y la relaciéon médico paciente transcurre en los
tres niveles sucesiva o simultaneamente. El rumbo de la consulta
estd determinado por el rumbo que predomine en ese momento.
Si fuese el arte, serd el rumbo del afecto, si fuese la ciencia, el
de la razon, si el econdmico, sera el rumbo de los conflictos de
intereses.”

Como dice el Dr. Carlos Tajer al comienzo de este libro: “La
corriente predominante en nuestra practica actual es la Medicina
basada en evidencias (MBE)” y eso es cierto.

Ahora bien, desde la catedra de medicina complementaria de
la Carrera de Medicina de nuestra Universidad Nacional Arturo
Jauretche, con el Dr. Guillermo Marillet, trasmitimos a los estu-
diantes este cuestionamiento: ;jSera que en lugar de una MBE
estamos desarrollando nuestra practica actual sobre la base de
una medicina basada en el mercado (MBM)!?

Este modelo de relacion médico-paciente muy desigual y sin
tiempo de consulta no es una casualidad. Es un efecto deseado
muy bien pergefiado por la medicina basada en el mercado que,
de la mano de la medicina basada en la evidencia, se introduce
en las formaciones médicas, en la educacion médica continua, en
los congresos, que evocan verdaderos shoppings, y en los me-
dios masivos de comunicacion. La idea es que el médico siempre
tenga un farmaco, una interconsulta a subespecialistas, y poco
tiempo, muy poco tiempo.

Hemos perdido, nos dejamos quitar lo més valioso que tenia-
mos: ;EL TIEMPO!

Sin tiempo perdemos la capacidad de pensar, debatir, pole-
mizar, poner en duda, preguntar, “que nos pregunten” y seguir
aprendiendo. So6lo nos queda aplicar protocolos sin valor agre-
gado, haciendo una medicina “correcta” desde lo técnico, incom-
pleta desde lo humano.
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El sindrome de “burnout” o desgaste o “quemado” tan des-
cripto entre los médicos, particularmente en los que atienden
gran cantidad de pacientes, sin tiempo, desde una vision “clinica
o generalista”, es producto de la desazon, de la sobrecarga de
trabajo y de la falta de reflexion.

Sécrates decia que el médico debe tener el “tekné”, el saber
técnico y académico. Del tekné deriva el therapeutikos, el tera-
péutico, el que cura. Pero el buen médico debe tener ademas el
“medeos”, el que tiene el saber de cuidar, el saber moral, el que
calma, el que alivia, el que sana.

Como nos enseid el maestro y antrop6logo Francisco “Paco”
Maglio: “... por algo las madres o las abuelas, cuando los chicos
se pegaban un golpe, acariciaban la piel diciendo: sana, sana, co-
lita de rana. No decian: cura, cura, colita de rana”. jPermitanme
agregar que aquellas madres y abuelas ademas de sabias, cuida-
ban las rimas!

Mi admiracion y gratitud para todes les trabajadores del Hos-
pital El Cruce por el gran trabajo que estan llevando a cabo en las
circunstancias que nos tocan vivir.

Mi respeto y acompafiamiento a todas las familias que perdie-
ron a seres queridos a causa de la pandemia.

Mi felicitacion para todos los autores de este libro y mis
deseos de que sea un instrumento mas para facilitar una mejor
relacion médico-paciente-familia, mas aun, una mejor relacion
entre compafieros y compatfieras de trabajo que, promediando el
segundo afio de pandemia, se hace cada vez mas necesaria.

Mi deseo que este libro se transforme con el tiempo en uno
de los “imprescindibles” en nuestra biblioteca, que nos ayude a
reflexionar sobre nuestra practica diaria.

Mi agradecimiento para los autores por permitirme escribir
este prélogo
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Prologo

Resiliencia y esfuerzo para
refundar los servicios de salud

Arnaldo Medina!

“Decir que un hospital debe ser humanizado parece una ob-
viedad, si pensamos que en realidad, el hospital, uno, todos, la
institucion hospital en realidad, existe para atender personas y
es creado por personas. Su aparicion social fue determinada por
cuestiones profundamente humanas”.! Rosana Onocko Campos

Cuando Carlos Tajer y Beatriz Carballeira me invitaron
a escribir unas palabras sobre un nuevo libro escrito por pro-
fesionales del Hospital “El Cruce Dr. Néstor Kirchner”, el que
trata sobre la Medicina Narrativa y los Cuidados Humaniza-
dos durante la pandemia de COVID-19, lo primero que se me
vino a la mente fue la problematizacion del concepto de “hu-
manizacion”. Si bien es utilizado como sinénimo de buenas
practicas, de empatia, de solidaridad y de muchas otros con-
ceptos que muestran un costado positivo de los humanos, exis-
ten pensadores y pensadoras como la médica y especialista en
Salud Colectiva Rosana Onocko Campos que interpretan que
las intrigas, las calumnias o la envidia también son condicio-
nes de lo humano y llega a preguntarse si “;alguien ya vio su
gato con envidia del alimento balanceado del gato del vecino?”.
Pero entender lo humano es también poner en valor la dimension
subjetiva e intersubjetiva del trabajo en los servicios de salud.
La misma autora citada, y otros autores como Franco Tulio Ba-

1 Secretario de Calidad de Salud del Ministerio de Salud, Reptiblica Argentina. Ex-Director Ejecutivo
del Hospital El Cruce.
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tista, parten del supuesto de que hay una produccion subjetiva
en el campo del cuidado de la salud. Las relaciones de trabajo y
el propio trabajo producen subjetividad todo el tiempo. Es decir
que no solo producen actividades, sino que también sujetos, y asi
constituyen tanto a los trabajadores como a los usuarios.

Luego de un proceso de cuidado salimos distintos en nuestra
constitucién como sujetos, tanto los pacientes como los que cui-
dan, y ambos también como sujetos de derecho. Todo esto tiene
su demostracion en este libro.

Al adentrarme en sus paginas, sus relatos y sus concep-
tos, adverti que esta obra habla de aquellos atributos y prin-
cipios imprescindibles para refundar los servicios de salud,
para centrarlos en las personas y de esa manera devolverles
el cardcter humano que les dio origen. Se trata de la empatia,
del abordaje integral y del compromiso, entre otros valores.
También resalta aquellas practicas y comprensiones que dig-
nifican y enaltecen el hacer de los trabajadores y las trabaja-
doras de la salud, quiza mostrando su costado mas vulnerable
y al mismo tiempo la resiliencia y el esfuerzo para sobrelle-
var situaciones de mucho estrés y angustia laboral planteados
ante la posibilidad de la vida o la muerte de un paciente, algo
que se vio potenciado durante la pandemia de COVID-19.
Estas paginas conforman, asi, un libro muy necesario que no
por casualidad esta saliendo a la Iuz en los albores de la pos-
pandemia de COVID-19. Si bien la Medicina Narrativa y los
Cuidados Humanizados tienen un desarrollo previo que Carlos
Tajer describe en su introduccion, de haber sido escrito y edi-
tado antes de la contingencia pandémica seguramente hoy es-
taria siendo reeditado con el agregado de nuevos capitulos. Es
que el trabajo realizado en todos los hospitales del pais —y tal
vez del mundo— en relacion a la contencion “humanizada” tanto
de los pacientes, como de sus familias y de los mismos profe-
sionales de la salud, ha generado nuevos conocimientos y de-
sarrollo en estos campos, con mucha experiencia acumulada.
Como secretario de Calidad en Salud del ministerio de Salud de
la Nacion, cargo que ocupé durante todo el desarrollo de la pan-
demia de COVID-19, participé de una tarea sin tregua que llevo a
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ampliar el sistema sanitario para dar respuesta a la contingencia,
en la que hubo una gran movilizacion de recursos y en la que el
Estado estuvo presente como nunca al frente de la respuesta a lo
largo y a lo ancho del pais.

En ese accionar fueron los trabajadores y trabajadoras de la
salud los y las grandes protagonistas: desplegaron su talento y
valores como fuente inagotable de recursos ante el agotamiento
fisico y psiquico; sufrieron la angustia por la pérdida de compa-
fieros de trabajo; experimentaron bronca por la incomprension de
parte de la sociedad; sintieron temor al contagio y ejercitaron el
acompafiamiento ante la partida en solitario de las y los pacien-
tes que no lograron superar la enfermedad. Por eso cuando se
describe el protocolo que garantizo el ingreso de familiares a las
UTI y el acompanamiento en las ultimas horas de los pacientes,
se visualiza toda la dimension humana de personas que atienden
personas y que ya no van a ser las mismas después de tamanas
experiencias.

Este texto es una referencia, un testimonio realizado des-
de el Hospital “El Cruce Dr. Néstor Kirchner” de todo aquello
que sucedid y sucede en los hospitales con las trabajadoras y
los trabajadores de salud en relaciéon a sus pacientes. Tam-
bién con los familiares de éstos, con el agregado de expe-
riencias que sirvieron y sirven para aliviar los sufrimientos.
Hace sentir que todavia se puede hacer mas por aquellos y aque-
llas que lo necesitan, y abre un nuevo camino para la formacion
y capacitacion continua en campos de conocimiento como la Co-
municacion o el desarrollo de habilidades como la escucha empa-
tica, que todavia no estan lo suficientemente presentes en la for-
macion de grado y posgrado de las y los profesionales de la salud.
Por este libro, y por todo el trabajo realizado antes y durante la
pandemia, felicito a sus autoras y autores, reconocimiento que
hago extensivo a las trabajadoras y a los trabajadores de la salud.
Todos los argentinos les debemos sincera gratitud.

Como colega y compaiiero, valoraré por siempre el profesiona-
lismo, el compromiso, el altruismo y la responsabilidad que demos-
traron en nuestro querido Hospital “El Cruce Dr. Néstor Kirchner” y
en cada servicio de salud a lo largo y a lo ancho de la Patria.
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Capitulo 1
La medicina narrativa.
Definicion y conceptos.
Carlos Daniel Tajer'
Introduccion

Con el nuevo siglo comenzd un movimiento que a través del
“entrenamiento en habilidades-competencias narrativas” inten-
ta aportar recursos para mejorar la relacion médico-paciente,
la percepcion de la relevancia de la actividad profesional e in-
cluso la eficacia clinica. Rita Charon propuso la denominacion
de Medicina Narrativa', que adquirié una amplia aceptacion.
Su fundadora, médica clinica asistencial con formacion en le-
tras y experiencia psicoanalitica, entiende como competencias
narrativas a la capacidad de reconocer, absorber, interpretar
v actuar sobre las historias y las situaciones dificiles de los
otros. Afirma también que la medicina practicada con compe-
tencia narrativa, es modelo para una prdctica médica efectiva
y humana.

La corriente predominante en nuestra practica actual es la
Medicina basada en evidencias (MBE); provocativamente Cha-
ron propuso una Medicina basada en narrativa (MN) en coin-
cidencia con Trisha Greenhalg®. Greenhalg experta en MBE
sorprendi6 en 1998 con un conmovedor libro con ese nombre,
Narrative based medicine, que contenia historias personales y
vinculares de enfermedad. Su aporte marco desde el inicio que
estas dos corrientes no estan confrontadas, dado que su atencion
se orienta a planos diferentes de evidencias para aliviar el pade-

1 Jefe de Cardiologia. Hospital El Cruce.
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cimiento, que podemos dividir en forma esquematica en cuanti-
tativos y cualitativos.® (figura 1)

‘Cualitativo
Humanismo L Humanismo
Médico  Significado Médico
Historico
Concreto
Historico Social
Particular General
Personal Impersonal
Matematico Matematico
) Medicina
Medicina de Medicion basadaen

precision Cuantitativo evidencias

Figura 1: esquema de Upshur - Planos de evidencia

Los aspectos cuantitativos grupales, como la exploracion
de pacientes con patologias o problemas similares para gene-
rar pruebas (evidencias) a través de ensayos controlados son la
base de la medicina basada en evidencias. El plano cuantitativo
personal tienen su esperanza en la medicina de precision, que
incluye un gigantesco nimero de datos individuales (genéticos,
metabodlicos, microbioma) para la individualizacion de las tera-
péuticas, hoy todavia una ilusion®.

El enfoque cualitativo debe contemplar también aspectos ge-
nerales, histérico sociales (etnia, clase social, historia familiar),
y personales, la propia historia individual y de enfermedad. Esta
dimension del padecimiento debe ser abordada desde la mirada
del humanismo médico.

La MN es una disciplina orientada a cultivar la dimension hu-
mana de la profesion, el desarrollo del humanismo médico a través
de una serie de conceptos y acciones centradas en la narrativa.
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En su libro clasico Rita Charon resalta tres palabras claves
para la MN: atencidn, representacion y afiliacion®.

Atencion: estar presente con el paciente.

Representacion: Es el acto de representar con el lenguaje o
con cualquier otro medio lo que percibo. Parte de la afirmacion
de que uno comprende cabalmente lo que experimenta so6lo
cuando lo representa. La formacion en narrativa consiste asi
también en escribir y relatar las historias de los pacientes y las
nuestras como médicos.

Afiliacion: desarrollo de vinculos afectivos con el paciente y
su familia y entorno, entre los médicos grupalmente, entre los
médicos y la cultura.

En estas tres palabras se condensa un amplio desafio al com-
promiso presente con los pacientes y familiares, a un entrena-
miento vivencial, al cultivo de la empatia y a la expansion de
horizontes culturales.

El humanismo médico no se adquiere por la acumulacion
de conocimientos, ni resultan necesariamente mas compasivos
y empaticos los profesionales de mayor cultura académica. Sin
embargo, la MN promueve tanto las lecturas como los contactos
con todas las fuentes que ayuden a la bisqueda enriquecedora
de las historias y miradas de los otros. En sus talleres se orienta
también a compartir manifestaciones artisticas vinculadas con
las historias de enfermedad, desde los relatos autobiograficos,
novelas de ficcion, poesias, pinturas, esculturas, peliculas.

Invita de esa manera a cada profesional a establecer un
vinculo cercano con las historias de enfermedad y de vida de
los pacientes, a reenfocar la mirada sobre su propia practica
y vivencias emocionales, asi como a la elaboracion de formas
comunicativas contenedoras y eficaces. En ocasiones el relato
escrito de una historia personal puede hacer conscientes con-
tenidos no verbalizados y resultar por si mismo psicoterapéu-
tico. © En una expresion de Grosz 7 Cuando no podemos en-
contrar una forma de contar nuestra historia, nuestra historia
nos cuenta: sonamos estas historias, desarrollamos sintomas o
nos encontramos actuando de formas que no entendemos. Este
aspecto es de particular relevancia en pacientes con vivencias
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traumaticas que habitualmente quedan ocultas (abuso en la in-
fancia, maltrato conyugal).

La exploracion profunda de las historias personales habi-
tualmente queda fuera del alcance de la MN y requiere inter-
consultas con especialistas de mayor formacion.

Aunque se puede leer y conocer MN desde la teoria, no re-
sulta posible adquirir un entrenamiento en narrativa en forma
aislada como autodidacta. Es imprescindible la mirada del otro,
la actividad grupal, y el ejercicio constante a través del trabajo
cotidiano en el didlogo con pacientes y familiares.

Practica de la Medicina narrativa (MN)

La herramienta pedagogica de la MN es el taller® con profe-
sionales de la salud, en el cual a través de multiples recursos se
establece un didlogo grupal acerca de las vivencias profesiona-
les, las historias personales, de los pacientes y familiares, con
hincapié en lograr textos escritos. Se efectian lecturas y deba-
tes sobre cuentos, novelas, peliculas, asi como otras manifes-
taciones artisticas. En los proximos capitulos se hara un relato
detallado de la experiencia con estos talleres en el Hospital El
Cruce con ejemplos de estas actividades.

La pretension de una practica mas humanizada no resulta
sencilla de lograr. El punto de partida es la intencién de mejorar
la capacidad de escuchar y comprender las historias de vida y
enfermedad, y a su vez comunicar en forma calida y eficiente.
Requiere un largo y comprometido entrenamiento que pone en
juego aspectos muy personales y a veces intimos. En muchas
ocasiones los temas tratados y la movilizacion inducen a que
los participantes busquen diferentes formas de psicoterapia
para explorar aspectos personales que no pueden ser abarcados
por los talleres, que no cumplen un rol terapéutico explicito.

El movimiento de la MN ha tenido una amplia expansion en
Estados Unidos, liderados por la Universidad de Columbia, con
varias instancias de capacitacion formal y programas que ya
abarcan al 80% de las escuelas de medicina. Hay en EEUU dos
maestrias en MN, en Columbia (Nueva York-Rita Charon) y
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Keck (California- Pamela Schaff’) y una en Italia (Milan-Ma-
ria Giulia Marini '°). También existen programas en el Reino
Unido, Dinamarca, Espafia, Chile liderados por Pamela Jofre,
Argentina y otros paises latinoamericanos.

En Argentina la Medicina Narrativa ha tenido su centro en
el grupo de pediatria del Hospital Ttaliano de Buenos Aires!!,
que ha organizado seis jornadas anuales de MN con participa-
cion internacional y amplia convocatoria, y congregado a dife-
rentes especialistas locales, escritores, cineastas, historietistas,
narradores, musicos. Como escuela formativa se ha destacado
el curso de Habilidades Narrativas para la Practica Médica que
dictan anualmente Silvia Carrié y Jorge Janson. Se han publi-
cado también aportes sobre el tema de diferentes autores. 2 13

(Qué problemas pretende contribuir a resolver la MN?

La humanizacion de la medicina como concepto es la inten-
cion de facilitar una mejor relacion médico-paciente-familiares,
que permita lograr una mayor eficacia clinica en la interpreta-
cion diagnoéstica, una mejor comunicacion de los problemas y
posibilidades de abordaje y curacion, y paralelamente revalori-
zar la actividad profesional.

Ineficacia clinica

La ineficacia clinica puede medirse en los errores cometi-
dos en la interpretacion diagnostica e indicacion terapéutica, asi
como en el grado de adherencia de los pacientes al tratamien-
to indicados. El error médico es una circunstancia multicausal,
vinculada a aspectos laborales, psicologicos y econémicos. Un
estudio de la Universidad de John Hopkins atribuye al error mé-
dico la tercera causa de mortalidad en EEUU ™4,

El estudio PURE ha efectuado un relevamiento para evaluar
en qué medida se cumplen los tratamientos luego de un evento
coronario agudo. En forma global, el 60% de los pacientes a seis
meses del evento no reciben ningn farmaco y sélo 12% tres o
mas drogas, que indicaria un tratamiento dptimo. Si bien guar-
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da correlacion con los niveles de ingreso poblacionales, atin en
paises con ingresos medios altos como la Argentina el 50% de
los pacientes no recibia ninguna droga. ' En forma didactica
Rita Charon afirmé que la mejor forma de evaluar a la MN es el
nivel de hemoglobina glicosilada alcanzado en pacientes diabé-
ticos. El sentido es claro: seremos mas eficaces si conocemos a
nuestros pacientes. Eso hace necesario recoger e interpretar la
narrativa del paciente, su historia, sus valores y creencias, com-
prender la historia personal del padecimiento para luego elabo-
rar una forma de comunicar que ayude a la recuperacion.

Actualmente existe un déficit en la escucha del paciente, en
lo que se conjugan aspectos estructurales como los tiempos ad-
judicados a la consulta que son cada vez mas breves, y un en-
foque muy dirigido “biomédico” a la deteccion del sintoma que
nos guie al diagnostico. En un estudio clasico se observo que los
médicos interrumpen el relato de los pacientes con una mediana
de 18 segundos, lo que hace muy dificil recoger la narrativa de
enfermedad. !® Escuchar con el mayor silencio posible todo el
relato que hacen los pacientes de sus sintomas y enfermedad
aporta muchas veces la clave diagndstica, asi como la compren-
sion de los valores y preferencias del sufriente que seran claves
en toda la relacion.

La palabra médica como factor de riesgo

La comunicacién médico paciente es un arma poderosa, que
como todo recurso terapéutico puede ayudar o danar. Los efec-
tos colaterales de una mala comunicacion pueden ser notables y
dolorosos.

Luego de la publicacion de un articulo con intencion humo-
ristica en la critica de actitudes muy torpes de colegas (y pro-
pias)'’, se invito a los lectores a enviar anécdotas de errores en
la comunicacion. En la valoracion de estas incorrecciones en
la comunicacion médico-pacientes, que pueden ser definidas en
muchos casos como maltratos verbales, '® intentamos clasificar-
lo en categorias sin pretender exhaustividad. Comentaré algunas
de ellas como referencia.
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La primera es “el lenguaraz”, cuando la incontinencia verbal
lleva a opinar sobre temas que no son consultados y a descali-
ficar la autoridad de los médicos tratantes. Por ejemplo, cuando
un ecocardiografista frente al hallazgo de una estenosis aortica
severa le pregunta al paciente si su médico le informé que este
problema trae muerte stbita (con el panico subsecuente).

El contexto de la medicina actual es muy lejano al modelo
del médico de familia omnisapiente y compasivo; lo habitual es
que participen varios profesionales de diferentes especialidades
a lo que se suma la riqueza de informacion disponible sobre to-
dos los problemas de salud en la web. La dificultad en la com-
prension del mundo real en cual se desenvuelve la tarea médica
lleva a percibir “humillaciones ofensivas” que con frecuencia se
transforman en respuestas agresivas. Esta categoria de maltrato
podria ser llamada “ofendido por falta de humildad”.

En muchas ocasiones adoptamos miradas discriminadoras
que surgen de nuestros prejuicios en diversos planos. La discri-
minacion puede extenderse a condiciones particulares, como los
terribles relatos de violencia obstétrica, a preferencias sexuales
(homosexuales, travestis), socioculturales (prejuicios sobre et-
nias diversas, bajo nivel econémico o educativo), etarias (an-
cianos, nifios, adolescentes), religiosos. El manejo reflexivo de
los prejuicios y su permanente reelaboracion son cruciales para
una buena practica. Este error nos lleva también a juzgar las
actitudes de los pacientes, como frente al diagndstico de HIV
comentar que “algo habra hecho usted sabra para tener esta en-
fermedad”. Dos de las categorias comentadas resultan asi “el
discriminador” y “el fiscal”.

No pretendo extenderme en los relatos y categorias, pero si
resaltar que todos cometemos este tipo de errores, y que solo
podemos superarlos si los reconocemos y criticamos. Los ta-
lleres de MN son un excelente &mbito para el analisis de estas
“inconductas”.

El sustrato va mucho mas alld de una debilidad técnica en la
comunicacion. Se cruzan el malestar médico con su rol profe-
sional y logros, las condiciones de trabajo con consultas breves,
la superposicion de profesionales y la debilidad o ausencia de
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los médicos de cabecera, y obviamente conflictos personales no
elaborados que emergen apenas se siente cuestionada la idea-
lizada autoridad médica. Copio las reflexiones finales de ese
articulo:

“Todos tenemos aspectos negros en nuestros carac-
teres, nadie esta exento de “un poco” de crueldad, arro-
gancia, autoritarismo, actitud discriminatoria, celos y
rivalidad, asi como en los médicos son frecuentes la soli-
daridad, la compasion, el altruismo y el deseo de recono-
cimiento y trascendencia. La tarea abierta para médicos
y pacientes, es decir, todos nosotros, es trabajar para una
comunicacion mejor y respetuosa, aprender de nuestros
errores, abrir la posibilidad del didlogo critico, reflexionar
en talleres de narrativa y elaboracion de la practica mé-
dica, mejorar el curriculo formativo en lo humanistico y
narrativo de las carreras médicas, residencias y educacion
permanente. Cuando enfermamos o lo hacen nuestros
familiares lo minimo que pedimos es que nos escuchen,
comprendan lo que nos pasa, nos cobijen, nos protejan,
nos consuelen y si se puede, que nos curen. No es poco
pedir, pero irrenunciable porque es lo que necesitamos y

desde la mirada médica, lo que podemos y deberiamos
dar”

Elaborar estrategias de comunicacion que ayuden a aliviar el
dolor y a curar: el poder de la palabra médica.

El entrenamiento en habilidades comunicacionales no es fre-
cuente en las carreras de medicina. El aprendizaje se adquiere
en la practica copiando a los profesionales mas experimentados
o los residentes de afios superiores, sin una reflexion o elabora-
cion de la relevancia del discurso. Luego, a través de la propia
experiencia de ensayo y error cada uno madura su retorica en
soledad,

Con frecuencia se invoca a la empatia como una forma re-
levante de elaborar la comunicacidén profesional. La capaci-
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dad de percibir los estados emocionales de los otros es esen-
cial a nuestra vida en comunidad. Se ha senalado sin embargo
que los ultimos afios de la carrera y los primeros de vida pro-
fesional en la residencia llevan a un entrenamiento antiem-
patico, o como un autor expresd, a la “formacion cinica”".
Los primeros encuentros cotidianos con el sufrimiento y la
muerte llevan como mecanismos defensivos a la desafeccion,
despersonalizacion de los pacientes e incluso el desvio hacia
el lunfardo médico (el “cano” de la cama 4). En la 4cida no-
vela la Casa de Dios? el residente experimentado denomina
“gomers” a ancianos muy deteriorados que deben ser externa-
dos rapidamente sin hacer estudios (“go out of my emergency
room”).

El lenguaje y las metaforas que utilizamos para explicar
las enfermedades a nuestros pacientes o su escenario de fu-
turo son muy relevantes y pueden ayudar mucho a pacientes
y familiares, pero es muy poco el tiempo que dedicamos a su
elaboracion.

Como ejemplo, es habitual que frente a una neoplasia con
cierto grado de avance se recurre a la metafora de la “guerra
contra el cancer”. Elena Semino, una lingiiista que trabaja en
esta tematica en la Universidad de Lancaster, ha resaltado que
la vida planteada como guerra muchas veces resulta agobiante
para los pacientes. Como respuesta, propuso un menu de meta-
foras?' que van desde una montafa rusa, una piedra en el zapa-
to, un intruso, contextos variados que pueden ser tomados por
los pacientes y aliviar en algunos aspectos sus padecimientos.

Aunque existen metodologias estudiadas para la comunica-
cion de malas noticias, asi como técnicas especificas para la so-
licitud de donacion de 6rganos, el ambito cotidiano de la comu-
nicacidn hace necesaria una formacion mas global como la que
intentan brindar los talleres de MN.

El malestar médico y el burnout

La profesion médica implica el contacto permanente con el
sufrimiento humano y en muchas especialidades con la muerte
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como hecho cotidiano. En la mayor parte de las sociedades es
bien valorada y aporta a un cierto prestigio. Sin embargo, mu-
chos profesionales tienen dificultades en valorar esa relevancia,
y por una suma de multiples condiciones padecen un empobre-
cimiento personal que los lleva al burnout (“estar quemados”).
El sindrome de desgaste profesional o del profesional quemado
se define como es un estado de agotamiento mental, emocional y
fisico que se presenta como resultado de exigencias agobiantes,
estrés cronico o insatisfaccion laboral.

El malestar médico es un problema creciente en la medici-
na de masas actual, en la que se suman tiempos cortos de con-
sulta, menores remuneraciones que llevan en muchos casos al
sobre empleo, crecientes tareas burocraticas en parte por el
uso de historias clinicas electronicas. Se suman las compleji-
dades propias del acto médico como es la exposicion al sufri-
miento humano y la muerte, las dudas y el riesgo de denuncias
y juicios. En ese contexto no son infrecuentes las situaciones
de violencia hacia los profesionales, verbal o incluso fisicas,
en circunstancias complejas de atencion como las guardias de
emergencia.?

Ya en los primeros afnos de formacion durante las residencias
se padece un gran estrés laboral que hace frecuente el desgaste
profesional, la desafeccion y el burnout. Un metaanalisis revi-
so 31 registros sobre cuadros depresivos en residentes con una
prevalencia del 28,8% 2. Otro reporte informé que la principal
causa de muerte en residentes varones es el suicidio.** En Esta-
dos Unidos la tasa de suicidios en médicos/as duplica a la media
poblacional, lo que resalta que aun en un pais donde los ingresos
econdmicos médicos son muy elevadas, muchos aspectos de la
profesion son dificiles de sobrellevar. Este fenémeno tiene un
sesgo claro de género: en varones médicos la tasa de suicidios es
un 70% superior a la media poblacional, y en mujeres médicas
250% superior.?

La MN puede ayudar a revalorizar la relevancia de la tarea
médica, y a través del intercambio y la reflexion de los talleres
colaborar en prevenir o por lo menos detectar situaciones perso-
nales que requieren un tratamiento individual. También a tomar
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conciencia sobre las circunstancias de trabajo inadecuadas que
deben ser modificadas.

(Es eficaz la medicina narrativa?

El impacto de la MN sobre las habilidades comunicaciona-
les y empaticas en estudiantes de medicina ha sido evaluado en
numerosos articulos, incluso con un metaanalisis que reviséd 36
publicaciones sobre el tema que contenian datos mensurables?®.
La conclusion fue que la MN es un arma pedagogica efectiva
con una metodologia y estructura clara y replicable. También
se pudo medir un impacto positivo en participacion y modifica-
cion de actitudes, conocimiento y habilidades. Sin embargo, no
se cuenta con evidencias inequivocas del efecto de la MN sobre
la conducta de los estudiantes o la interaccion con colegas y
pacientes.

Una autora espafiola revisé en forma sistematica las interven-
ciones de MN sobre médicos de familia como tesis de doctorado.
¥ En su conclusion afirma: La formacion provoca un proceso de
transformacion personal que incide positivamente en la relacion
médico-paciente y en la identificacion con el grupo de pares. La
investigacion cuantitativa no arroja resultados concluyentes so-
bre el impacto en empatia, burnout o conocimientos. Se necesita
investigar sobre el impacto en los pacientes. Carecemos de estu-
dios a largo plazo del impacto de la MN sobre el fendmeno del
burnout, la eficacia clinica o la valoracidon de los pacientes sobre
las habilidades comunicacionales de los profesionales.

La experiencia subjetiva de participacion en talleres de MN
es muy movilizadora y en general es bien valorada por los es-
tudiantes, residentes y profesionales de la salud. Todavia esta
en su fase inicial y su aplicacion en nuestro medio es ain muy
reducida.

A modo de resumen final

Mejorar la formacion humanistica-compasiva de los profesio-
nales de la salud es una necesidad tanto para los pacientes como
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para los mismos profesionales. En la publicacion del Marco de
referencia para Residencias de Cardiologia, el documento del
afio 2015 del Ministerio de Salud establecia que en las residen-
cias se debe contar con 1) Espacios de reflexion sobre la practica
médica; 2) Entrenamiento en técnicas de comunicacion médi-
co-paciente-familia y entre los miembros del equipo de salud; 3)
Ateneos multidisciplinarios enfocados hacia la tarea y percepcio-
nes del médico residente y sus pacientes.

La Medicina narrativa cuenta con técnicas establecidas para
mejorar las habilidades narrativas y comunicacionales y puede
colaborar en los tres planos planteados. Creemos que constituye
una herramienta transcendente y relevante para la humaniza-
cion. Es un largo y trabajoso camino de mejora que tiene ademas
la virtud de ser placentero.
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Capitulo 2
Talleres de medicina narrativa.
Beatriz Carballeira’

Los talleres de medicina narrativa en el Hospital el Cruce
comenzaron en 2018 con la participacion de los residentes de
primer afio de clinica médica, terapia intensiva y cardiologia.
Abarcaban dos horas de actividad por semana, en algunos ca-
Sos con consignas para tareas que debian ser completadas fuera
del horario de trabajo. Mi formacion en esta tematica comenzo
por el impulso de Carlos Tajer, que habia escrito articulos sobre
relacion médico paciente, retérica médica y medicina narrativa,
y con quien compartimos la actividad cultural previa al ateneo
central, en la que discutiamos obras de arte vinculadas con la
medicina. Hice luego el curso de Habilidades Narrativas y talle-
res con Silvia Carri6 y Jorge Janson, que me permitieron adquirir
conocimientos y practicas que resultaron indispensables para el
disefio inicial de los talleres del Hospital.

Mi acercamiento a esta practica surgio por la percepcion de
carencias en la efectividad de mi practica, en aspectos vinculados
a la comunicacion y la interpretacion de las necesidades de los
pacientes. Hice mi formacion como residente de Clinica Médica
en el Hospital San Martin de la Plata, que recuerdo con gran afec-
to, pero en la practica de la profesion y en particular en un Hos-
pital de la complejidad de El Cruce sentia limitaciones que iban
mas alld de mi entrenamiento técnico. Los cursos y talleres me
fueron de gran utilidad para reflexionar sobre diferentes aspectos
de mi trabajo profesional, e intui también que el desarrollo de los

1 Coordinadora de Clinica Médica, del Equipo de Cuidados Humanizados y de los talleres de Medi-
cina Narrativa del Hospital El Cruce.
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talleres con residentes en un constante intercambio y compromi-
so colaborarian también en mi mejor aprendizaje de habilidades
empaticas y comunicacionales. Iniciar los talleres, un hecho to-
talmente nuevo para el hospital y mi carrera profesional, fue un
punto de inflexion no exento de l6gica ansiedad. La intencion de
este capitulo es compartir la experiencia técnica y vivencias de
algunos de estos talleres y luego resumir conceptualmente los
aprendizajes de estos tres anos. De los 25 encuentros que tuvi-
mos en cada uno de estos ciclos, elegi seis que incluyeron al pri-
mero y ultimo del afio.

Primer encuentro. Crear el espacio.

En este primer contacto la intencidon fue presentarme como
una buena anfitriona y comenzar a crear “nuestro” espacio. El
formato del espacio es importante y con los recursos que cuenta
el hospital quedo configurado con:

Una mesa redonda, que nos iguala y facilita mirarnos a la cara.

Un mate para compartir, (pre pandemia), complementado con
termos para café o t¢é.

Algo rico para comer, inicialmente golosinas por gusto per-
sonal y por la edad de mis invitados. Recuerdo averiguar si hay
alguna singularidad en el grupo, como intolerancia a la lactosa,
por si fuera necesario agregar algo especial.

El primer afio no sabian a que venian, y luego por transmision
oral de los que ya habian pasado por la experiencia la aproxima-
cion resulta mas facil y se habla sobre la “medicina narrativa”.

El grupo esta conformado por residentes de primer afio de dis-
tintas especialidades: clinica, cardiologia, terapia intensiva y dos
kinesiologas. Comenzamos los encuentros luego de un mes del
ingreso de estos profesionales jovenes al hospital, un mes en el
cual ya deben haber transitado los pasillos del hospital y recogido
las primeras experiencias formativas y asistenciales. Me parece
un buen tiempo para acompafarlos desde el inicio del camino, en
el cual surgiran dudas, interrogantes, ansiedades, sufrimientos.

El desafio es empezar a crear un espacio como grupo, vincu-
larnos y vivir nuestra historia. Serd un lugar de generar preguntas
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mas que de formular respuestas, o quiza aprender que es posible
encontrar mas de una respuesta.

Para comenzar nos presentamos. Mi primera pregunta es acer-
ca de sus nombres, si saben el porqué y el origen. Esta pregunta
gatilla una movida conversacion, historias ligadas a los nombres,
y en los recuerdos aparecen emociones, historias de todo tipo, pin-
torescas, graciosas y nostalgicas. Alguno confiesa que no sabe por
qué lleva ese nombre, qué quiere decir y se plantea explorarlo.

También pregunto por qué eligieron esta profesion y porqué
este hospital. En este punto las historias personales afloran y las
emociones se hacen presentes. Al evocar los origenes de esta
eleccion aparecen deseos e ilusiones familiares, historias de en-
fermedades de personas cercanas o propias, muy conmovedoras.
También mis ojos se humedecen cuando comparto mi historia.
Aparecen las familias, los pueblos y ciudades, un viaje a los ori-
genes, momentos muy emotivos. Quiero que sepan que podemos
dejar salir nuestras emociones, que podemos reflexionar sobre
ellas y no pasar la hoja o luego pasar el paciente sin mas analisis.
Muestro mis emociones. Pretendo crear un espacio permisivo,
donde nadie tenga razon ni invoque verdades universales, donde
se construya una relacion sensible. Esto surge naturalmente si le
damos el lugar.

Generalmente los noto muy cansados, estan en las primeras
semanas de residencia sobrepasados, acelerados, con un gran
ovillo de sentimientos, que iremos desenredando en los talleres.

Explico poco, prefiero escuchar, trato de no emitir juicios de
opinidn y respetar las diferentes voces. Este espacio es para co-
nocer todas las perspectivas y facilitar que comiencen a escu-
charse entre si. Vamos pasando en ronda para que cada uno se
exprese. En este tema resulto facil y espontaneo, las historias son
muy movilizadoras, y aunque todos mostramos nuestros senti-
mientos y emociones no gener6 incomodidad. La actitud relajada
de escuchar me hace sentir también comoda en lo personal, sin
ansiedad de intervenir

En este primer encuentro que permite contar quiénes somos y
como llegamos aqui, con la sensibilidad a flor de piel, con todas
las emociones que dejamos salir, comenzamos a construir un es-
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pacio que tiene ese fin. Compartir lo que vaya surgiendo, aunque
partamos de lineamientos generales, y respetar que se desvie a
otros lugares y otras preguntas. Cada encuentro resulta asi tinico
e impredecible.

Definir como finalizar el encuentro es importante y propongo
leer un texto para despedirnos. Las poesias tienen la virtud de
seguir jugando en nuestra mente cuando nos vamos, como llaves
que abren posibilidades.

“Al alma hay que crearla,
Inhalar lo que respira,
Imaginarla, darle voz.
Encarnarla es la obra humana,
la humana fidelidad a si,

lo poético es escucharla,
hacer de su soplo un verbo,
de ese verbo otro inicio,

otra Unica creacion”.

Hugo Mujica, 2007

El segundo encuentro. Las historias y la narrativa en la profesion

Comienzo con un resumen del encuentro anterior y resalto
que en nuestras historias del porqué de la eleccion de la pro-
fesion se reiteran frases como “ayudar a los demas”, “historias
de vivencias de enfermedades que nos marcaron”,” historias de
médicos en la familia que nos sefialan un camino”. En los talleres
damos importancia a las historias, somos seres narrativos, signi-
fica que nos comunicamos contando historias, los relatos tienen
importancia porque encierran multiples significados. Entender
los significados puede abrir puertas, asi como ignorarlos puede
cerrarlas.

Luego de este resumen lanzo la pregunta: ;qué es medicina
narrativa?

Sabemos que la denominacién medicina narrativa es poco
precisa, y eso permite que surjan diferentes perspectivas. Todas
tendran valor porque reflejan las expectativas puestas en los ta-
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lleres y me esfuerzo por no emitir juicios ni mucho menos desa-
probaciones.

N. es el primero en participar, esta sentado a mi derecha. Para
¢l la medicina narrativa trata de la parte subjetiva. C. agrega que
seria la parte de las relaciones humanas. Ante la pregunta de por
qué les parece que hacemos estos talleres, C. contesta que porque
nunca lo abordamos explicitamente en nuestra formacién y que
nuestra profesion es ejercida a través de las relaciones humanas.

A lo cual, agrego, estamos acostumbrados a escuchar la en-
fermedad, hacemos interrogatorios dirigidos, centrados en la en-
fermedad, lo que plantea la medicina narrativa es centrarse en
las historias. Perdemos la capacidad de escuchar como viven los
pacientes con la enfermedad y solo escuchamos algunos aspec-
tos recortados. Hay pacientes que no encajan en nuestras clasi-
ficaciones, pero igual intentamos ponerlas en ellas en lugar de
adaptarnos nosotros a ese paciente y su singularidad. Las cla-
sificaciones para la ciencia tienen un fin muy importante que es
facilitar y ordenar el conocimiento, pero ante complejidad de las
enfermedades humanas debemos tener la capacidad de no dejar-
nos encerrar por ellas.

(Es importante abordar la singularidad de los pacientes? To-
dos contestan, si.

Por qué?

Surge el aspecto de la falta de la efectividad de la medicina,
como nuestros pacientes muchas veces no adhieren a los trata-
mientos. Para nosotros esa falta de adherencia no es lo mejor
para €l, pero es posible que tenga otra perspectiva de qué es lo
mejor y no supimos comprenderla, intentar cambiarla o adaptar-
nos a esa mirada. ;Tiene otros significados la falta de adheren-
cia? ;Por qué nos sucede esto? ;Les parece que no les importa a
los médicos? ;Podemos pensar en efectividad desde una forma
diferente?

Y. dice que a los médicos no les importa, culpan al paciente de
su enfermedad. Ce. agrega que a su paciente BD el especialista
de trasplante hepatico lo ignora, no lo va a ver. BD es un paciente
trasplantado renal y hepatico muy complejo, en el cual su virus
C se reactivo en forma muy severa. La fibrosis por reactivacion
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del virus C tiene una mortalidad del 90%, y ademas le quita la
posibilidad de retrasplante.

A. agrega que al paciente que le va mal, nadie lo quiere ver.

(Pregunto por qué les parece que pasa esto? y todos quedan
callados.

Comento que, asi como en general los médicos queremos
ayudar, cuando a un paciente le va mal nos frustra sobremanera,
y lo noto atin mas acentuado en especialidades complejas como
los servicios de trasplante. Tenemos que hablar de nuestros fra-
casos, analizarlos, reflexionar y afrontarlos.

A todos nos cuesta estar en contacto con la muerte.

Cuando vemos soélo la enfermedad y nos parece que no po-
demos con ella sentimos que ya no tenemos un lugar. Hago la
pregunta retdrica; ;La medicina cura todo? Todos contestan no.

Pero podemos hacer que los pacientes se sientan apoyados, aun
estando muy enfermos, de eso también se trata la medicina. La
ayuda que podemos dar, no se acaba en los recursos técnico-cien-
tificos, parte esencial de nuestra tarea es acompanar y consolar.

Me dirijo a Ce. para decirle que deberiamos saber que necesita
BD. Me contesta que esta muy cansado de no tener respuestas, de
que no le digan nada. Habra que buscar esas respuestas, palabras,
posibilidades, que es lo que no le dicen o no puede escuchar.

Para cerrar les comparto un texto que leemos entre todos.

Lo que un pdjaro deberia parecer

Un dia, Nasrudin encontr6 a un fatigado halcon posado sobre
el antepecho de su ventana. Jamas habia visto un péjaro igual.

—Pobre —dijo—. ;Como es posible que te hayan permitido
llegar a este estado? Cortd las garras del halcon, le enderezo el
pico y le recort6 las plumas.

—Ahora te pareces mas a un pajaro —dijo Nasrudin.

Tercer encuentro: Recoleccion de historias

Al final del encuentro pasado les pedi que recolectaran his-
torias de los pacientes, pero teniendo en cuenta la postura de la
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que habla Anderson en su articulo, Relaciones de colaboracion y
conversaciones dialogicas: Ideas para una practica sensible a lo
relacional.

Resumen del articulo de Anderson

Este articulo es una respuesta a las persistentes preguntas
de como llegar a ser un profesional mas sensible a lo rela-
cional. Se centra en la idea de que ciertos tipos especificos
de relaciones y conversaciones son caracteristicas esenciales
para ajustar nuestra practica a la singularidad de las circuns-
tancias de cada persona y son transformadoras en si’ mismas.
Explica las diferencias entre una conversacidon monoldgica
en donde transmitimos unidireccionalmente la informacion,
sin intercambio entre las partes, y las conversaciones dialo-
gicas donde se produce un enriquecimiento del conocimiento
de ambos. Estas conversaciones son el terreno fértil para es-
tablecer relaciones que nos permitan ayudar a nuestros pa-
cientes. Reconoce una forma de ser del profesional a la cual
llama “postura filoséfica”, que tiene siete rasgos definidos e
interrelacionados que sirven como sensibilidades que orien-
tan la accion: indagacion mutua, pericia relacional, no saber,
ser abierto, vivir con incertidumbre, transformacion mutua y
orientacion hacia la vida cotidiana comun.

Empezamos con la lectura de las historias de sus pacientes.

Ce. relata una paciente AM de 15 afios con leucemia diag-
nosticada recientemente. Cuando la conoci6 era muy dificil po-
der trabajar con ella porque no contestaba las preguntas, no se
dejaba revisar. Ce. reorientd sus preguntas lo que le permitio
reconstruir su historia. AM es una adolecente de una familia
muy humilde, con cinco hermanos menores, que ella cuidaba
para que sus padres pudieran salir a trabajar. Estaba sola en la
internacion, porque nadie podia quedarse con ella, y aun asi
sentia una gran culpa por la carga que representaba para su fa-
milia. Ce. iniciaba cada mafiana la consulta con la pregunta so-
bre como estaba, establecia asi una pequena charla, compartian
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algo personal, y luego AM aceptaba que la revisara. Por contra-
rio, muchos médicos eran echados por AM de la habitacion, con
el consiguiente enojo y la etiqueta para AM de “irrespetuosa”.
Ce. hacia tratos con AM. Los pacientes neutropénicos necesitan
una revisacion de los genitales todos los dias, lo que era muy
poco aceptado por AM, Ce le propuso que una vez a la semana
AM podia negarse a la revisacion. Y asi lo hicieron, una vez en
la semana AM se negaba, pero el resto de los dias el examen
era posible. Ce creo asi estrategias que le permitian realizar la
medicina “cientifica” porque eran aceptadas por AM. Alcanza-
ba asi el ideal de mejor efectividad con un trato calido, un trato
sensible a lo relacional.

AM se fue de alta cuando sus defensas estuvieron bien, Ce.
estaba feliz.

Les pregunto: ;por qué le permitia revisarla?

Porque la escuchd, contesta M.

Porque se tomo el tiempo que necesitaba. Dice N.

Porque la entendio, dice Y.

Por todo eso, logro darle el lugar que AM necesitaba, sin
pasar por encima de ella, haciéndola sentir que su problema
y su persona realmente le interesaban. Cred el lugar que AM
necesitaba.

Ese “lugar” que hablamos puede ser creado en cualquier espa-
cio. Trato de graficar esta afirmacion con la historia que me contd
una médica de planta: AM tenia que quedarse a hacer una quimio-
terapia al inicio de su enfermedad y no queria. K. era la médica que
la recibio en la sala de internacion, estuvo hablando con ella en el
umbral de la puerta de entrada a la sala, le hablo de que la entendia,
que no era facil, pero que queriamos ayudarla. Nos importaba que
estuviera bien, para mejorar sus perspectivas de futuro se tenia que
quedar. AM pas6 el umbral y entr6 en la habitacion. El umbral se
transformo en ese lugar que supo crear K.

Encontrar o crear el lugar del encuentro, el que permita dar
espacio al otro, multiplica nuestras posibilidades. No s6lo las po-
sibilidades de compartir subjetividades, sino incluso de poder lo-
grar un tratamiento eficaz. Es nuestra responsabilidad crear esos
espacios adecuados para que las historias fluyan.
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Finalizamos con la lectura de un texto de Eduardo Galeano.

“Un hombre del pueblo de Negua, en la costa de Colombia,
pudo subir al alto cielo.

A la vuelta contd. Dijo que habia contemplado desde arriba,
la vida humana.

Y dijo que somos un mar de fueguitos.

-El mundo es eso -revel6- un monton de gente, un mar de
fueguitos.

Cada persona brilla con luz propia entre todas las demas.

No hay dos fuegos iguales. Hay fuegos grandes y fuegos chi-
cos y fuegos de todos los colores. Hay gente de fuego sereno, que
ni se entera del viento, y gente de fuego loco que llena el aire de
chispas. Algunos fuegos, fuegos bobos, no alumbran ni queman;
pero otros arden la vida con tanta pasion que no se puede mirar-
los sin parpadear, y quien se acerca se enciende”.

Cuarto encuentro. Ejercicios con lecturas y videos.

En este encuentro compartimos dos relatos en formatos diferen-
tes: Bienvenidos a Holanda, de E. Kinsley ! ? y El poderoso derrame
de Iuminacion de Jill Bolte Taylor®, un video que proyectamos.

1- Bienvenidos a Holanda,1987. Es la historia de una mujer
embarazada que tenia una expectativa acerca de su embarazo y
su hijo que describia como la metafora de un viaje a Italia. Su
hijo nace con una alteracion cromosomica y el viaje la lleva a
Holanda, un destino al cual no queria ir, con otro idioma y otros
paisajes. La aceptacion de este nuevo destino le da la libertad de
disfrutar de los paisajes y cosas maravillosas que ofrece Holanda.

2- El poderoso derrame de iluminacion de Jill Bolte Taylor, El
video muestra a Jill, una neurocientifica, contar en primera per-
sona su experiencia al sufrir un accidente cerebrovascular hemo-
rragico. Detalla cada uno de los sintomas que padecio, lo refiere
a las areas afectadas del hemisferio izquierdo, y relata como em-
pez6 a poder escuchar al hemisferio derecho y todas sus virtudes.
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Les propuse que elijan uno de los dos relatos con la consigna
de escribir en una hoja la respuesta a dos preguntas disparadoras;

(Qué experiencia de sus propias vidas se conectan con esta
historia?

(Qué ecos o resonancias desperto el relato elegido?

Luego de unos minutos noté que nadie escribia y las caras re-
flejaban confusion. Estamos poco acostumbrados a escribir sobre
nuestras emociones o vivencias, no sobre conocimientos forma-
les en un examen.

Coment¢ del déficit de nuestra formacion, y metaforicamente
lo relacioné con el relato de Jill Bolte Taylor. Nuestro hemisferio
derecho también existe con una gran riqueza para las emocio-
nes, los sentimientos y las relaciones de ayuda. Tenerlo siempre
a disposicion con la facilidad del estetoscopio es nuestro desafio.
Insisti en que todo lo que pudieran relatar seria valioso, que im-
plicaba relacionarse y compartir.

Se suscito asi un didlogo activo. N. en un inicio dice que no
sabria relacionarlo, que quiza nunca tuvo una enfermedad o ex-
periencia asi. Pero luego recuerda que a los 10 afios estuvo in-
ternado por haber presentado un golpe en el craneo con pérdida
de conocimiento. Luego del golpe se durmio, y cuando desperto
estaba en una cama de una clinica con su mama muy asustada. Le
dije: jqué sufrimiento el de las familias de los pacientes!

Pregunté si se dan el tiempo para pensar como esta la familia
de los pacientes que atienden. Siempre detras de un paciente hay
una familia que sufre y que también necesita de nosotros, que los
escuchemos y contestemos sus preguntas. Esa también es una
forma de ayudar.

N se entusiasmo y continu6 su relato. En otra ocasion estu-
vo internado por una pérdida de sangre en la orina porque tiene
una enfermedad de nacimiento llamada “riiién en herradura”. Era
mas chico y se aburria mucho en la internacién; le gustaba mo-
lestar a las enfermeras. Igual que se aburren algunos pacientes,
le dije.

Luego conto6 que su abuela tuvo un ACV y cancer de vagina,
pero que ahora estd muy bien, que es muy especial. Es psiquiatra
del Cottolengo Don Orione que atiende pacientes con discapaci-
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dades importantes y enfermedades mentales graves. A ese lugar
la acompaii6 de pequefio en varias oportunidades. Comenté que
su abuela quiza viajé muchas veces a Holanda, y deberia tener
mucho para ensefiarnos.

Quedo claro para todos y para N en particular que tenia mu-
chas historias personales que se vinculaban con los relatos y las
relatd con fluidez cuando en primera instancia le parecioé imposi-
ble. Noté en su cara una gran satisfaccion por la vuelta que pudo
darle a este ejercicio.

C. comentd que su primo tiene una discapacidad y sabe lo
dificil que fue para su tia y como se transformo la familia.

Leimos un relato de C.

Hace dos arios me diagnosticaron un tumor testicular
con una ecografia. Mi primera reaccion fue negarlo; aun
leyendo el informe ecocardiografico le decia a mi médico
que era un error. Cuando lo acepté tuve mucho miedo por-
que al estar estudiando medicina el mayor conocimiento
me causo mds dano. Incluso comencé a creer que tenia
metastasis en el cerebro y que me iba a morir. Mi médico
fue el que me trajo alivio, me dijo los pasos que ibamos a
dar. Me concentré en hacer esos pasos lo que me permitio
seguir adelante. Mi médico fue mi guia de viaje, no sabia
el destino, pero confié en él y eso me ayudo mucho.

Ce. interviene: ahora nosotros seremos los guias de nuestros
pacientes.

YK eligio el relato de Bienvenidos a Holanda por la historia
vivida con su ahijada.

Mi mejor amiga quedo embarazada muy joven y fue un
acontecimiento revolucionario en el pueblo. El parto fue
muy dificultoso, nacio Mia con muchas complicaciones.
Ninguna de estas complicaciones era esperada, nos lleva-
ron a Holanda. Fue muy dificil aceptarlo, entenderlo, pero
ahora Mia esta muy bien.
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La ultima parte la dedicamos a discutir sobre la empatia. Ha-
amos leido un texto de Clara Valverde ;Qué significa ser un

testigo empatico? (cuadro).

(Qué significa ser un testigo empatico?

Clara Valverde sefiala ocho puntos que pueden ayudar-
nos en nuestra practica para ser testigos empaticos.

a. Legitimar y afirmar la experiencia del paciente para
que éste pueda abandonar la idea de que la enfermedad
es un fracaso y pueda verla como un viaje; idea necesa-
ria para poder seguir construyendo la narrativa desde su
verdad.

b. Manejar su propia incertidumbre con curiosidad.

c. Oir los nudos que mas hacen sufrir al paciente y los
que el propio médico sospecha que frenan al paciente en
la evolucion de su experiencia.

d. Intentar entender los significados que el paciente da
a cada componente de su historia.

e. Ofrecer al paciente la interpretacion que hace el mé-
dico de lo que ha oido s6lo como una interpretacion mas,
aparte de la del paciente, para que el paciente pueda cues-
tionar o reconocerla.

f. Solicitar al paciente mas interpretaciones después
del dialogo.

g. Invitar al paciente a compartir sus ideas para poder
ir deshaciendo esos nudos, esos “circulos viciosos” que
desarrollan médico y paciente en la constante repeticion
de sintoma—tratamiento—sintoma - tratamiento.

h. Ofrecer al paciente la idea de que vaya construyendo
su propio modelo sobre el cual poder trabajar los dos vy,
con el tiempo y escuchando los dos la narrativa, notar que
surgen posibles intervenciones y decisiones nuevas
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La pregunta fue: ;qué entendemos como empatia?

Las opiniones surgieron espontaneas, sin filtros, y con la in-
tencion de definir lo que entendemos por empatia.

Ponerse en el lugar del otro, en sus zapatos.

Tratar de entender lo que le pasa al otro.

Pregunté: ;Podemos ponernos en el lugar del otro? ;Coémo
hacemos?

Aqui surgieron dudas, comentarios sobre lo dificil de medir y
objetivar. {Como sé que lo hago?

Hay aproximaciones que podemos aplicar en nuestra practica,
como los ocho puntos que mejoran la empatia segin Valverde.

Los comentarios coinciden en que es complejo, quizas es mas
de lo que podemos. Respondi que tomar conciencia de lo que
podemos intentar hacer ya es una gran ganancia.

Como texto final comparto una definicion de empatia de un
texto de Elena Ferrantes que me facilité Silvia Carrio.

“en su ausencia, tuve una leve vacilacion. Me habia puesto en
su lugar o mejor aun le habia hecho un lugar en mi”

Quinto encuentro
Como podrias desplegar tus habilidades narrativas

Para evaluar la vision que fueron desarrollando en los talleres
les pido que creen preguntas vinculadas con la MN y las respondan.

Qué pasaria si.........

Algunos no pudieron formular la pregunta en una sola frase
y agregaron notas aclaratorias. Entendi que la intencion era no
dejar cosas por decir y poder expresar mejor sus ideas, que su
pensamiento quedara expresado con claridad.

Ejerciciode Y
1. Qué pasaria si nos ensefaran que la medicina no se trata

solo de patologias y tratamiento.
2. Qué pasaria si...supiéramos dar malas noticias.
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3. Qué pasaria si...entendemos que no tenemos todas las res-
puestas.

4. Qué pasaria si...nos ponemos en el lugar del otro

5. Qué pasaria si ... la historia clinica incluyera los afectos de
los pacientes

6. Qué pasaria si... nos permitimos narrar entre pares de trabajo.

1 considero que nos forman para resolver patologias sin con-
siderar que hay algo mas alla de llegar a un diagndstico y decidir
un tratamiento. Nadie en la facultad o en la formacion poste-
rior (hasta este espacio) nos alerta sobre a la realidad que frente
a nosotros hay una persona con su red de vinculos que por un
instante deposita su confianza en nosotros. ;Estamos preparados
para eso?

2 A la hora de comunicar algo malo (un diagndstico de
enfermedades mortales, un resultado inesperado) no encon-
tramos palabras, gestos, muchas veces no encontramos ni un
lenguaje corporal adecuado. Considero que esta es una deuda
de formacion, aunque es dificil que alguien pueda decirnos
cual es la mejor forma, Creo que hay que construir herramien-
tas de comunicacidén que nos permitan abordar esta circuns-
tancia con tranquilidad y la medicina narrativa es parte de la
solucion.

3. Muchas veces los pacientes y familiares nos preguntan
sobre cosas que no sabemos en ese momento, poder decir no sé
y buscar las respuestas ayuda a la confianza mutua.

4. Sien la historia clinica hubiera un apartado en donde pusié-
ramos como nos sentiriamos si fuéramos ese paciente, qué pasa-
ria si hiciéramos ese ejercicio.

5 Muchas veces me pregunto si no se pudiera poner en la
historia clinica los afectos del paciente, lo que para ¢l es im-
portante.

6 Siempre pienso que a este espacio hermoso que nos pro-
pusieron compartir seria muy interesante extenderlo y hacerlo
periddicamente entre compaieros de trabajo, lo que permitiria
elaborar mejores respuestas para los pacientes.



De la medicina narrativa a los cuidados humanizados 49

Ejercicio de D.

1. Qué pasaria si las historias de vida de los pacientes y su
vision de la enfermedad fueran parte de los pases de sala

2. Qué pasaria si se invitara a participar a los pacientes en los
espacios de narrativa

3. Qué pasaria si todos los servicios hicieran medicina narrativa

4. Qué pasaria si la medicina narrativa formara parte de una
formacion de pregrado.

1. Asi la medicina narrativa se transformaria en algo natural.
2. Ayudaria a alcanzar un mayor nivel de entendimiento.

3. Todo el equipo de salud.

4. Empezaria a cambiar las cosas.

Ejercicio de N.

1. Qué pasaria si tuviera mas tiempo para hablar con los pa-
cientes

2. Que pasaria si en la historia clinica pudiéramos escribir la
historia de vida de los pacientes

1. La falta de tiempo es un problema del sistema, hemos po-
dido ejercitar el buen uso del tiempo. La calidad no hace a la
cantidad, pero me gusta hacer preguntas abiertas y estas llevan
mas tiempo.

2. De esta forma tendriamos el todo de la informacion.

Ultimo encuentro del afio. Evaluacion de la experiencia.

En el ultimo encuentro propuse que escriban sobre como va-
loraron la experiencia de los talleres de medicina narrativa.

Es muy importante para mi conocer sus reflexiones para po-
der intentar mejorar cada afio. Sabemos que en estos talleres par-
ticipativos no hay recetas tinicas ni rutas fijadas, pero sin duda
el camino se puede recorrer con algunos puntos de referencia
motivacionales.
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La consigna fue: Trat4d de escribir tu experiencia en los en-
cuentros de este afio como si fuera un viaje.

Relato del viaje de Y por medicina narrativa.
Titulo: Reencuentro

La propuesta de contar una experiencia como un viaje me pa-
rece un desafio por varias razones, algunas que prefiero no recor-
dar en palabras. Un viaje siempre es transformador. Cuando nos
pidieron un titulo elegi reencuentro. Los ejercicios hechos en este
espacio hicieron que, en cada relato de cada paciente, de cada
uno de mis compafieros, me reencuentre con muchas cosas; con
lo que significa para mi el proceso de salud-enfermedad, con el
hecho de reconstruir pedacitos de historia a través de los relatos.

Comparto cada vez que Beatriz dice que cuando uno logra
poner en palabras las vivencias, estas logran ser analizadas con
mas detalle, pudiendo modificar lo que sea necesario. Asimismo,
creo, respecto a la modalidad de la medicina narrativa que es una
herramienta obtenida a partir de la sensibilidad social, del sentido
comun y de la voluntad de ayudar; por eso creo que hay perso-
nas que lo desarrollan porque lo tienen internalizado y otras que
deben trabajar mas para lograrlo. También creo que la formacion
universitaria nos aleja de este modelo. Respecto a mi vivencia
personal en este espacio me parecié fabulosa, me dio miedo por
momentos, lo quise evitar en otros y lo extrafio cuando tenemos
que interrumpirlo. Este viaje me presentd muchas personas her-
mosas y me devolvio la felicidad que encuentro al ejercer la pro-
fesion que elegi. El espacio destinado a medicina narrativa me
hizo darme cuenta de lo anterior. GRACIAS.

Relato del viaje de C por medicina narrativa.
Titulo: Superacion.

Al principio me senti llena de miedo e incertidumbre. Son co-
sas nuevas que te superan todo el tiempo. Te sentis como un bu-
rro que sabes nada. Todo lo que habia leido de medicina no sirve
de nada y no lo podés aplicar. Te empezas a dar cuenta que esta
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profesion no es lo que te ensefiaron en la facultad. Te encontras
de repente con nuevas responsabilidades (grandes responsabili-
dades), con personas con problemas de salud que ponen en tus
manos su vida, te llenas de conocimiento nuevo y sentis que te
explota la cabeza y que ya no podes mas de cansancio. Pero por
suerte no estas solo, tenés al lado compafieros y médicos que te
ayudan, que te ensefian y te dan una mano.

Pasan a ser casi tu familia por el tiempo compartido, las expe-
riencias vividas y mds que nada y sobre todo porque son buenas
personas. En este paso por clinica aprendi y sigo aprendiendo
que somos personas, cada cual con sus problemas; que hay que
aprender a escuchar y que lo nuestro no solo se trata de indicar
medicamentos o hacer estudios, si no de ser mas humanos, de
aprender de cada paciente y de tratar de aprender a ser mejores
profesionales. Me siento muy contenta y satisfecha por lo vivido
en estos 6 meses.

Relato de viaje de N por medicina narrativa
Titulo: La practica

No me vienen a la memoria recuerdos puntuales sobre el paso
por medicina narrativa, solo cosas aisladas. Si tengo certeza, so-
bre todo esta semana de fiestas de fin de afo, del uso que le estoy
dando. Los pacientes cuentan sus historias, frustraciones, ausen-
cias que pesan mas estos dias. Y al finalizar cada charla repaso
lo que pas6 y me doy cuenta que implementé muchos recursos
que descubrimos en los talleres. Las preguntas abiertas, escuchar
evitando dar opiniones; repreguntar; continuar la charla dia a dia.

No tardé mas tiempo con cada uno, pero soy consciente que
se quedaron mas conformes, con mas confianza, calmando sus
necesidades de hablar.

Relato del viaje de M por medicina narrativa
Titulo: El lugar para las historias

Este viaje comienza desde el dia de la adjudicacion, donde me
fue dado a conocer a mi futura compafiera D. Se inici6 un largo
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proceso de cosas buenas y malas. Ya trabajando en el servicio,
tuve que adaptarme al ritmo de trabajo y al hecho de interactuar
con los pacientes dia tras dia, algunos mas simpaticos y tolera-
bles que otros. Frente al desafio de tener que enfrentar pacientes
tan diferentes con el objetivo que logren resolver sus problemas
de salud, encontré en la medicina narrativa una perspectiva de
trabajo muy interesante, que me permitié encarar la construccion
de la relacion médico -paciente de una forma racional y profe-
sional al mismo tiempo que humanitaria. En cuanto al espacio
de formacion no solo cumpli6 ese rol, sino que se convirtid en
un lugar donde expresar problemas y sensaciones que surgian
en nuestro trabajo diario, reflexionar y resolver conflictos. Sin la
medicina narrativa este viaje hubiera sido mas traumatico y con
menos satisfacciones.

Relato del viaje de D
Titulo: Conocernos

Durante el transcurso de las distintas clases de narrativa me
di cuenta de un nuevo punto de vista, de un abordaje diferente de
los pacientes, me permitié entender mas a las personas que estoy
tratando. Me sirvio, también para ver o conocer una faceta de mi
que creo no tener muy desarrollada. Pero lo que mas valoro es
que me ayudoé a poder establecer una mejor relacion médico-pa-
ciente, y que esta relacion termine ayudando al paciente y a mi
permitiendo crecer como profesional y como persona.

Relato de J
Titulo: Pensarnos como un todo

Mi experiencia por el servicio de Clinica Médica fue descu-
brirme en un rol como profesional pudiendo contemplar a los
pacientes con su entorno. Comprobar que la medicina se extiende
mas alla de la enfermedad comprobable por un estudio comple-
mentario. Que siempre se puede hacer algo por un paciente y su
familia, desterrando la idea del famoso dicho: no hay mas nada
para hacer. Donde el contacto fisico, saludos o un simple como
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estas’, sincero, puede cambiarle el dia a alguien independiente-
mente de su enfermedad. Siento que la medicina narrativa vuelve
a poner a la profesion en un lugar donde la humanidad es el cen-
tro, pensar en el otro no como enfermedad sino como un todo.

Relato de C
Titulo: Sorpresa y agradecimiento

Jamas pensé que en la residencia contaria con este espacio,
fue toda una experiencia nueva. Un espacio de reflexion, de dia-
logo, de apertura, de puertas dificiles de abrir, de emociones y
nuevos conceptos para los que no nos educaron, creo que es mi-
rar la medicina desde otro lugar. Fueron muy interesantes para
mi esos encuentros, muchas veces se tocan fibras muy intimas de
mi persona, otras veces me hicieron reflexionar, no sabia que las
palabras eran tan importantes. Creo que es dificil luchar contra la
rigidez de la profesion para dar paso a la fluidez de las palabras y
emociones y poder ayudar a comprender la historia de los pacien-
tes. Me gustaron los espacios narrativos porque me permitieron
entender como mirar al otro, escuchar, preguntar, como salir de
los estereotipos rigidos y duros llenos de distancia. Jamas pensé
en contar con un espacio para compartir mis vivencias con los
demas. Muchas gracias por abrir esta puerta

Las competencias narrativas que mejoran nuestra practica.
Reflexion final

Iniciar los talleres de MN en el Hospital El Cruce implico
asumir un riesgo en un terreno nunca explorado, quizas como
enfrentar por primera vez sola la atencion de un paciente. Traté
de transmitir lo que aprendi con Silvia Carri6 y Jorge Janson, y
enriquecerlo con nuevas propuestas. El entrenamiento en MN
tuvo un gran impacto en mi practica cotidiana, y la transforma-
cion que oper6 en mi pensamiento lo hace sentir como algo ne-
cesario. En los talleres ensayé¢ trasladar el marco que me brinda
la MN para abordar a los pacientes a la actividad con los resi-
dentes.
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La practica de la MN y los talleres generan un vinculo di-
namico entre la ciencia médica y los aportes de otras disci-
plinas como la literatura, el arte, la filosofia, la psicologia,
Me permiten la flexibilidad de ser coordinadora de clinica a
la mafiana y moderadora de talleres de MN por la tarde, y
ayudan a los que comparten conmigo esas actividades para
entender que no son dicotdmicas sino una forma integral de
hacer medicina.

El entrenamiento es permanente y quizas eterno, con la aten-
cion puesta en seguir aprendiendo las diferencias que hacen a
cada paciente Unico, intentar criticar mis creencias lo que me
ayuda a no juzgar ni pretender cambiar al otro. Exige también
prestar atencion a lo que se pone en juego en las conversacio-
nes, para poder facilitar un dialogo sin dar nada por sentado, ¢
intentar traer a la superficie lo que no se dice. Mantener asi una
practica reflexiva y siempre cuestionable.

Los talleres ayudan a funcionar de un modo nuevo, desper-
tando la creatividad y aprendiendo de la creatividad de otros.

En la experiencia de estos tres afios ha sido muy relevante
ver la transformacion de los grupos. Cuando se dan las condi-
ciones, el grupo empieza a funcionar en ese “lugar” donde po-
demos ser nosotros mismos, como un espejo donde nos refleja-
mos. En los ejercicios nos miramos, nos conocemos a nosotros
mismos y a los demas. El punto de partida son los prejuicios y
“las verdades™ de la ciencia que no ayudan a permitir un diadlogo
reflexivo sino invitan a imponer una verdad. En los temas de re-
laciones humanas de a poco se entiende que todas las opiniones
son validas, se aprende la libertad de no tener que decidir nada,
de permitir un espacio vacio de decisiones para la reflexion, de
evitar llegar a conclusiones rapidas, donde podemos decir algo
0 no, donde no existen obligaciones. Es como la metafora de
la taza, que para poder contener algo debe hallarse vacia. En
la reiterada elaboracion y lectura de relatos de las experien-
cias propias y ajenas, compartimos significados y empezamos
a sentir que somos parte de algo. Creamos confianza para que
podamos reflexionar nuestra practica y cuestionarla. Escuchar
al otro empaticamente nos permite entender sus pensamientos
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de una manera diferente, y en esa disciplina el grupo funciona
como un organismo que elabora un aprendizaje colectivo.

Este entrenamiento requiere tiempo y valorar la importancia
de tomarse este tiempo, a contramano de las exigencias cotidia-
nas. Reconocemos asi la importancia de saber dialogar, de ser
sensibles a lo que se escucha, de aprender cuando intervenir o
no, para permitir que los relatos fluyan. Ese camino sin recetas
es el que nos permite conocer las historias y los significados
que contienen, y de a poco lograr cambios en nuestra practica.

La esencia de los talleres de MN es ayudar a nuestros pacien-
tes y comprender su proceso de enfermedad. Con el correr del
afio cada grupo va madurando y asi la recoleccion de historias
se hace mas rica, se amplia la interpretacion de los significados,
se aprende a escuchar, a preguntar, y la practica se transforma.
En este proceso de transformacion cambian actitudes y mejora
su vinculo con los pacientes. Se hace comln la experiencia de
que las soluciones a problemas que parecian dificiles van sur-
giendo solas, como el fruto esperado de la germinacion de una
siembra lenta y trabajosa.
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Capitulo 3
Cuidados humanizados
Beatriz Carballeira

En el afio 2014 en Espatfia surgio el Proyecto internacional de
investigacion para humanizar los cuidados intensivos, Proyecto
HU-CI, que ha tenido una gran repercusion internacional. ! Se
inscribe dentro del movimiento espafiol de humanizacién de la
medicina surgido en la década del 90? y que toma como principal
inspirador a Albert Jovell. En su editorial Medicina basada en la
afectividad, enunciaba: “Es el método para atender y curar a los
pacientes como personas basado en la evidencia cientifica, incor-
porando el aspecto de la dignidad y humanidad de los pacientes,
estableciendo una atencion basada en la confianza y la empatia, y
contribuyendo a su bienestar y a los mejores resultados de salud
posibles™. Los ideales de una relacion humana mas rica y empa-
tica son similares al movimiento de la medicina narrativa, pero
el Proyecto HU-CI ha tenido un desarrollo diferente y con pautas
muy concretas.

El 4rea de cuidados intensivos dentro del hospital moderno es
quizas el sector donde se concentran draméaticamente los desafios
de la relacion médico-paciente-familiares en circunstancia de en-
fermedades que amenazan la vida, inestables y complejas. Tam-
bién decisiones de profundizar o no la asistencia y con frecuencia
los dilemas éticos de la atencion del final de la vida.

Una de las criticas al uso de la palabra Humanizacioén ha sur-
gido de la pretension de que la asistencia médica es Humanizada
por definicion, un hecho obvio sobre el cual no seria necesario
detenerse. Pero basta recorrer el hospital y no solo los cuidados
intensivos como profesionales o recordar experiencias propias
como pacientes para verificar que la organizacion de los cuida-

dos no estd “centrada en el paciente” en su dimension humana.
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No esta contemplada la complejidad de la necesidad de acompa-
flamiento limitada a pautas fijas de visitas, ni tampoco la asisten-
cia a la vulnerabilidad y duelos de los familiares, se encuentran
estructuras muy rigidas, y también profesionales afectados por
un sistema que no los contiene afectivamente.

El proyecto HU-CI invita a abordar el desafio de los Cuidados
Humanizados, para atender las necesidades y lograr el bienestar
de todos los implicados, tanto de los pacientes, sus familias y de
los profesionales de la salud. De ese equilibrio depende el bien-
estar. La palabra clave es la dignidad de las personas. Se intenta
asi cambiar el paradigma de atencion, a una dimension en que las
personas resurgen como centro del sistema. La intencion es huma-
nizar-enriquecer esa relacion entre personas que se encuentran en
situaciones vitales diferentes y que confluyen en el sanitario.

De qué hablamos cuando hablamos de humanizar

Humanizar los cuidados de la salud implica un cambio del
modelo vertical del siglo pasado de paternalismo para transfor-
marlo en transversal. Esto resulta disruptivo y confronta la forma
de trabajo actual.

Humanizar significa apostar por una sanidad mas amable y
centrada en las personas independientemente de su rol. Huma-
nizar también significa personalizar la asistencia escuchando lo
que se necesita para cada paciente y familiares. No lo que noso-
tros pensamos que necesitan, sino atendiendo a sus necesidades,
aunque no coincidan con las nuestras y convertir esto en un pro-
ceso clinico en que la actitud sea fundamental.!

Humanizar es también entender y aceptar que los profesiona-
les somos falibles y vulnerables y que necesitamos ser escucha-
dos puesto que somos el capital basico para humanizar la sani-
dad. El cuidado requiere competencia profesional y formacion,
pero también individualidad emocion, solidaridad, sensibilidad
y ética. Precisa de que nos entrenemos en comunicacion y ha-
bilidades para relacionarnos: empatia, escucha activa, respeto y
compasion. Histéricamente los profesionales sanitarios tenemos
defectos curriculares en la formacion de estas herramientas. Por



De la medicina narrativa a los cuidados humanizados 59

lo tanto, no es un tema sencillo, e implica necesariamente inte-
ractuar y conocer otras disciplinas.

La humanizacion tiene que ver con pacientes, familias, con el
personal sanitario, los gestores y las autoridades sanitarias. Hu-
manizar no solo es cuestion de actitud, también precisamos poner
humanizacion en las estructuras materiales y técnicas

Humanizar no sélo es estudiar una técnica o un procedimiento
0 una practica, es hacer una profunda reflexion. Consiste en to-
mar conciencia de uno mismo, donde estoy yo, qué puedo hacer
y emprender un viaje al interior de cada uno. Es importante el
compromiso personal para mejorar la realidad de nuestras rela-
ciones y el entorno.

Las preguntas y las respuestas del movimiento de Cuidados Hu-
manizados

Para abordar los cuidados humanizados debemos hacernos las
siguientes preguntas:

(Coémo mejorar la atencion a los pacientes centrandonos en
suministrar, satisfaccion en el cuidado fisico, emocional y aten-
diendo a las personas desde su dimension integral?

(Como facilitar la participacion e implicar a las familias en los
cuidados, escuchando sus necesidades, asi como permitir su pre-
sencia y promover el valor de su importancia en la recuperacion
del paciente?

(Coémo recuperar las vocaciones de excelentes profesionales has-
tiados por el ejercicio de su trabajo con recortes econdmicos y mate-
riales que se sienten infra cuidados y maltratados por el sistema?

Las preguntas no tienen una respuesta sencilla, pero delimitan
el desafio que abordan los Cuidados humanizados.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) declaré en 1946
que “la salud es un estado de completo bienestar fisica, mental
y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enferme-
dades™, es decir, debe considerar todas las dimensiones del ser
humano durante el proceso salud-enfermedad.

En Estados Unidos ha surgido como comentamos en los pri-
meros capitulos el movimiento de la Medicina Narrativa, y el
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Institute of Medicine ha promovido el concepto de *“ atencidén
centrada en el paciente y familia” (patient and family-center
care, PFCC)°. La intencion es modificar el modelo paternalista
actual hacia la autonomia y respeto de los pacientes y fami-
liares, asi como de sus voluntades®. Define el PFCC como la
“prestacion de una atencidon que respete y responda a las prefe-
rencias, necesidades y valores individuales del paciente, y que
garantice que los valores del paciente guien todas las decisiones
clinicas”. Requiere informacion compartida, respeto por las di-
ferencias, colaboracion, negociacion y cuidado en el contexto
familiar y de comunidad. Este nuevo modelo implica traba-
jar con los pacientes y familiares por sobre el hecho de sélo
hacer algo por ellos.

La humanizacioén involucra de igual forma a pacientes, fami-
liares y equipo de salud, y requiere ademas de un contexto en la
organizacion institucional.

Algo esta cambiando y depende de nosotros trabajar para
que se fortalezca este movimiento. Ser capaces de recuperar
prioridades de cuidado que vuelvan a conectar el rompecabezas
de los diferentes 6rganos y sistemas en los que hemos dividido
a la persona. Conectar a esa persona con su entorno social y
ecologico.

Estos desafios son compartidos por el proyecto HU-CI que
ha contribuido por su parte a definir pautas concretas y progra-
mas para los cuidados intensivos e institucionales. Su objetivo
incluye servir de punto de encuentro entre pacientes, familiares y
profesionales; difundir y acercar a la poblacion general el cono-
cimiento de los cuidados intensivos y fomentar la formacion en
habilidades de humanizacion’ ®.

La tarea a abordar en los cuidados intensivos ha sido opera-
cionalizada por el Proyecto HU-CI a través de la creacion de 8
lineas estratégicas, y para cada una de ellas objetivos e indicado-
res °. Sirve como como una hoja de ruta, pero, al mismo tiempo
deja espacio a la incorporacion de variables propias de la cultura
donde sera implementada, para asi establecer un modelo que per-
dure en el tiempo.
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Las ocho lineas estratégicas

UCI de Puertas Abiertas y Participacion de familiares
Flexibilizacion de los horarios de visita y adecuacion a las nece-
sidades individuales

En todas la UCI existe un letrero que sefiala “Prohibido el
paso” o alguna frase que limita el ingreso a quienes no trabajan
ahi. Esto se asocia a politicas restrictivas de visitas '° que se man-
tienen principalmente debido a las creencias de los profesionales.
Se asume que extenderlas afecta a los pacientes y familiares al
impedir el descanso, intervenir y retrasar cuidados de enfermeria
y aumentar el stress e infecciones entre otros !'. No obstante, la
evidencia ha demostrado mayores beneficios que riesgos vincu-
lados a la flexibilizacion de los horarios y participacion de fa-
miliares. La inclusion de los familiares en la atencion e incluso
en los cuidados, haciéndolos parte en rutinas de aseo e higiene
se asocia por ejemplo con la prevencion no farmacologica del
delirium.'?

Comunicacion:
Mejora de la comunicacion con pacientes/familias y entre los
profesionales.

El nivel de informacién que se intercambia en la UCI hace
imperativo el entrenamiento en aspectos de comunicacion efec-
tiva, la cual comienza entre el equipo y debe incluir a familiares
y pacientes.

Por esta razon se promueve:

a) Establecer pautas de entregas de turnos ya que minimiza
los errores y aumenta la seguridad en la atencion 3,

b) Usar la tecnologia como un facilitador de la comunica-
cion en pacientes que no pueden hablar o practicas de bajo cos-
to como la utilizacion de lapiz y papel, disminuyen el stress y
la ansiedad'*,

c) Entregar el estado diario del paciente junto al equipo de en-
fermeria, preparar conferencias familiares con objetivos definidos
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y considerar que la necesidad de informacion es la mas demandada
por los familiares. Todo ello fortalece el trabajo en equipo, reduce
la aparicion de conflictos y aumenta la confianza®> 16,

Bienestar y satisfaccion del paciente
Mejorar y garantizar el confort del paciente, tanto en el as-
pecto fisico, como en el psicologico, el espiritual y el ambiental.

El dolor y el miedo son algunas de las emociones que con
mayor frecuencia expresan los pacientes. La incomodidad ex-
perimentada durante la hospitalizacion incluye aspectos fisicos
(como frio, calor, sed, dolor) y al mismo tiempo aspectos emo-
cionales (miedo, angustia, incertidumbre) . La recomendacion
es entonces incorporar un paquete de medidas de sedacion '8 19,
asi como valorar de manera biopsicosocial al paciente y resolver
sus necesidades de acuerdo a las opciones disponibles en la uni-
dad de manera precoz. Esto contribuye a mejor evolucion clinica
en el corto, mediano y largo plazo ?°, asi como la disminucion del
riesgo de desarrollar el Sindrome Post UCI, del cual se hablara
mas adelante.

Cuidados al profesional de Salud
Prevencion y manejo del sindrome de desgaste profesional
(burnout)

El “sindrome de burnout” o “sindrome del desgaste profesio-
nal” en espafiol, es un trastorno que incluye agotamiento emocio-
nal, despersonalizacion y sentimientos de baja autoestima profe-
sional. Estos problemas afectan la calidad de los cuidados, los
desenlaces de los pacientes y la satisfaccion usuaria y familiar.
Ademds, la institucion sufre las consecuencias por el incremento
de ausentismo laboral por enfermedades fisicas y/o psiquiatricas
y mayor rotacion de profesionales®!. Las estrategias propuestas
deben tener en consideracion permanente que las tasas de des-
gaste son altas en el equipo de salud y por lo mismo, mayor el
riesgo de desarrollarlo. Se proponen dos categorias de preven-
cion y manejo:
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a) Mejora en el entorno de la UCI e intervenciones centradas
en ayudar en el afrontamiento del entorno a las personas. Por esta
razon el abordaje debe ser multidimensional, promoviendo el de-
sarrollo de habilidades de comunicacion, colaboracion, partici-
pacion en la toma de decisiones, dotacion adecuada de personal,
reconocimiento y liderazgo

b) Estimular el autocuidado (descanso, alimentacion y ejerci-
cio) y la resiliencia 22 %3,

Prevencion, manejo y seguimiento del Sindrome Post-UCI
Secuelas fisicas, psicologicas y sociales.

En el ano 2012 la Sociedad Americana en Cuidados Criticos
defini6 el Sindrome Post UCI (PICS) como “los problemas de
salud fisica, mental o cognitiva relacionados con la enfermedad
critica, nuevos o empeoramiento de cuadros anteriores, que persis-
ten al alta del hospital en el sobreviviente”. Ademas, extendio el
concepto de secuelas post UCI al familiar o cuidadores (PICS-F),
que como producto de la enfermedad critica pueden desarrollar
complicaciones en su salud mental >, Hasta ahora las estrategias
para prevenir PICS a la luz de la evidencia involucran la evalua-
cion de la fragilidad pre admision y la individualizacion de plan de
cuidados y rehabilitacion. Azoulay y cols * establecieron aspectos
fundamentales para trabajar en la recuperacion de los sobrevivien-
tes. Estas son: estrategias de analgesia y sedacion, prevencion de
delirium, movilizacidén precoz, atencioén centrada en la persona y
familia y formacion permanente del equipo interprofesional.

Diarios de UCI

La iniciativa conocida como “Diarios de UCI” ha mostrado
ser una medida de bajo costo que puede impactar positivamen-
te al disminuir la aparicion de PICS %. Consiste en un registro
de los momentos mas relevantes de la hospitalizacion que lle-
va adelante el equipo de atencion y los familiares del paciente.
Puede incluso incluir fotografias de los equipos tecnoldgicos que
asisten al paciente, y del relato escrito de situaciones puntuales
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durante la evolucion. Pretende responder al cuestionamiento del
paciente que no tendra recuerdo de dias o semanas o s6lo image-
nes borrosas de su experiencia, y se pregunta ;/qué me ha pasado,
¥ por qué ahora estoy asi?

Desde hace varias décadas se han empezado a escribir por todo el
mundo, usando un lenguaje cotidiano y facil de entender. Con ellos,
han intentado ayudar a los pacientes a reconstruir su biografia inte-
rrumpida por una enfermedad y un ingreso en UCI que les ha dejado
una serie de secuelas con las que no contaban. Para elaborarlos, no
se necesita mas que la voluntad y el tiempo para escribir.

Infraestructura humanizada
Mejoras arquitecténicas y estructurales en UCI para facilitar
el trato humanizado.

La arquitectura y entorno fisico de la UCI en algunos casos,
principalmente en hospitales antiguos, estan muy alejados de
las recomendaciones y estandares internacionales. Son unidades
abiertas donde conviven varios pacientes y familiares, y carecen
de salas de estar acondicionadas para recibir a los acompafiantes.
En esta linea la propuesta es replantearse como mejorar los espa-
cios al menor costo y con el mayor beneficio. Algunas sugerencias
son invertir en muebles (para la estancia de familiares) y decora-
cion (que facilite la orientacion en tiempo y espacio). Se sugiere
que frente a la posibilidad de remodelar o disefiar una nueva UCI
se considere la disponibilidad de ventanas con acceso a luz natural,
boxes individuales, medicion de ruidos, regulacion de la tempera-
tura y luz, espacios protegidos para familiares, entre otras.

Cuidados al final de la vida

Adecuacién de los cuidados al final de la vida, limitacion del
soporte vital, cuidados paliativos en cuidados intensivos, volun-
tades anticipadas.

La mortalidad en las UCI ha disminuido y alcanza actualmen-
te niveles del 18-25% 27 28, Uno de cada cuatro o cinco pacientes
fallecera en la UCI, lo que implica contemplar la incorporacion
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de cuidados paliativos en todos los pacientes que lo necesitan y
crear protocolos locales de cuidados de fin de vida, para asegu-
rar una muerte libre de dolor y sufrimiento, respetando ademas
las preferencias del paciente y familia #. Estudios internaciona-
les demuestran que la integracion de cuidados paliativos en las
unidades intensivas ademas de ser costo-efectiva, favorecer la
comunicacion, garantiza la cobertura de las necesidades fisicas,
psicosociales y espirituales 3. Por esta razon es fundamental que
el equipo de intensivo adquiera competencias en esta tematica.

Desafios y camino a recorrer en la Humanizacion

En el camino de aplicar las recomendaciones anteriores a cada
realidad particular, sus creadores recomiendan estrategias practicas.

a) generar lideres locales

b) desarrollar estrategias de sensibilizacion y educacion,

¢) hacer una evaluacion inicial donde se puede utilizar el au-
todiagnostico propuesto en el Manual de Buenas Practicas de
Humanizacion de las UCI*

d) elaborar un plan de implementacion que considere a todos
los estamentos que participan en atencion directa y que incluya
la opinion de los pacientes y familiares con el fin de llegar a un
equilibrio entre las necesidades de todos *' 32

Las formulaciones del proyecto de HU-CI han aportado un
marco de referencia a través de las ocho lineas estratégicas sobre
el camino a seguir por las Unidades de Cuidados Intensivos 3.
Es un material muy valioso que complementa muchos intentos
previos de incorporar practicas que promueven la atencidon cen-
trada en el paciente y familia, que en general dependian de la
voluntad de quien estaba de turno y no un estandar de cuidado en
la atencion de calidad.

Hoy el concepto de Humanizacion de Cuidados se convirtid
en un elemento diferenciador y de excelencia: las sociedades
cientificas han dado sefales concretas de que es un area de inte-
rés y prioritaria, incorporando a los programas cientificos modu-
los destinados s6lo a humanizacion con el objetivo de sensibili-
zar y educar a los profesionales; del mismo modo el nimero de



66 Cuidados humanizados

publicaciones cientificas en torno a los aspectos de humanizacién
han aumentado en los tltimos afios.

En los proximos capitulos abordaremos la experiencia en la
aplicacion concreta de los cuidados humanizados en la circuns-
tancia particular de la pandemia.
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La Pandemia y sus desafios
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Capitulo 4

El Hospital el Cruce en
tiempos de pandemia

Osvaldo Farifia!

“Pero sabia que, sin embargo, esta cronica no puede ser
el relato de una victoria definitiva. No puede ser mas que
el testimonio de lo que fue necesario hacer y que sin duda
deberian seguir haciendo contra el terror y su arma infati-
gable, a pesar de sus desgarramientos personales, todos los
hombres que, no pudiendo ser santos, se niegan a admitir
las plagas y se esfuerzan, no obstante, en ser médicos”

La Peste. Albert Camus

El afio 2020 estaba comenzando. Ignordbamos que en pocos
meses nuestras vidas cambiarian drasticamente. En las mas pres-
tigiosas revistas cientificas empezaban a publicarse trabajos con
rigor académico menoscabado por la celeridad de su preparacion
y publicacion. Las primeras informaciones sefialaban que, desde
Wuhan, una ciudad ubicada en la region central de China, se ha-
bia iniciado la propagacion de una nueva enfermedad sumamente
transmisible, que afectaba principalmente el sistema respiratorio,
para la que no existia una terapéutica de demostrada eficacia y
que se asociaba a una mortalidad inusitadamente elevada en los
pacientes que requerian internacion en las Unidades de Cuidado
Intensivo. El cuadro con las caracteristicas descriptas era provo-
cado por un nuevo virus denominado Severe Acute Respiratory
Syndrome Coronavirus 2 (SARS-CoV-2) y la enfermedad cono-
cida como COVID-19.

1 Director Médico, Hospital El Cruce.
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La infeccion rapidamente se extendio a varios paises de Asia,
Europa y Africa. A fines de enero se publicaba en New England
Journal of Medicine, el primer caso autoctono de coronavirus en
Estados Unidos. El 3 de marzo se confirmaba el primer caso en
Argentina. Poco tiempo después, el 11 de marzo de 2020, la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (OMS) elevaba a nivel de pandemia
la diseminacion de la enfermedad ocasionada por el nuevo virus.

La propagacion mundial de COVID-19 representaba una pro-
funda amenaza para todos los modelos sanitarios. Las imagenes
difundidas por los medios de comunicacion de varias partes del
mundo eran alarmantes, la respuesta asistencial colapsaba, se ce-
rraban fronteras, se improvisaban nuevos cementerios. La vida
como hasta entonces la conociamos ya no seria la misma. Ante
un escenario tan alarmante como incierto ;Como deberia prepa-
rarse nuestra Institucion?

El Hospital de Alta Complejidad en Red El Cruce Dr. Nés-
tor C. Kirchner (HEC), como su nombre lo sugiere brinda una
prestacion de alta complejidad articulada con otros efectores de
la Red Sudeste; abarca una cobertura sanitaria que se extiende
a los municipios de Florencio Varela, Quilmes, Berazategui y
Almirante Brown e incluye aproximadamente a dos millones de
habitantes.

Con la intenciéon de planificar los pasos a seguir para enfrentar
la amenaza que inexorablemente nos afectaria, se acordaron los
objetivos que guiarian la gestion de la pandemia en nuestra Ins-
titucion. Garantizar un marco seguro de actuacion, brindar una
adecuada atencion tanto en pacientes afectados con COVID-19
como en los internados por otras patologias y sostener la provi-
sion y correcta utilizacion de insumos; se convirtieron en nues-
tras principales metas. En definitiva “todos tenian que saber qué
hacer, como hacerlo y tener con que hacerlo”.

Entendimos que ante la incertidumbre que representaba la
pandemia, era imprescindible monitorear dinamicamente los re-
sultados obtenidos y realizar las correcciones pertinentes sobre
la marcha.

Con estos objetivos y con muchas preguntas sin respuesta, se
disenaron las estrategias que finalmente se adoptarian.
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Al igual que la mayoria de las instituciones se conformd un
COMITE DE CRISIS. El mismo fue integrado por la Direccion
Ejecutiva conjuntamente con las Direcciones Asociadas, el Ser-
vicio de Infectologia y las Jefaturas de Servicios. Las reunio-
nes fueron limitadas a los responsables de las areas directamente
involucradas en los temas especificos a tratar (deliberativas) o
ampliadas, generalmente en un contexto informativo (comunica-
cionales). En estos encuentros, tan frecuentes como las circuns-
tancias lo exigian, se coordinaron los procesos y actividades a
desarrollar.

Reingenieria de areas

Con el objetivo de prevenir la infeccion cruzada con CO-
VID-19 entre miembros del personal sanitario y/o nuestros pa-
cientes se decidié refuncionalizar el Hospital. Conscientes que
establecer circuitos claramente diferenciados para el traslado de
pacientes afectados y definir sectores especificos para la atencion
de casos confirmados redundaria en una atencidn mas segura
brindada por un personal mejor entrenado, se realizé una reinge-
nieria de areas para la atencion de pacientes COVID y NO CO-
VID en forma diferenciada. La seccion destinada a la atencion de
pacientes portadores de COVID-19 fue equipada de acuerdo a la
complejidad requerida con ventiladores mecanicos microproce-
sados, bombas de infusidon continua, sistemas de monitoreo mul-
tiparamétrico, camas accionadas eléctricamente, equipos para la
obtencion de imagenes, la mayor tecnologia disponible. Su uti-
lizacion fue exclusiva para el sector. Adicionalmente, se dispuso
de un recurso humano altamente calificado para su manejo. El
area COVID (asi terminamos llamandola) tuvo la particularidad
de ser definida dindmicamente segin la evolucion de la curva
de casos confirmados y el requerimiento de camas evidenciado.
El sector llegd a contar con 24 camas de prestacion intermedia,
24 camas de prestacion critica y 7 camas especialmente acon-
dicionadas (presion negativa, doble ingreso) para la implemen-
tacion de procedimientos ventilatorios especiales como Presion
Positiva Continua en la Via Aérea (CPAP) con interfase Helmet,
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aplicacion de oxigenoterapia con Canulas de Alto Flujo (CAFO)
y/o decubito prono vigil.

Adicionalmente, se crearon sectores especificos para la eva-
luacion de casos sospechosos (7riage). Con esta finalidad se tras-
lado la actividad del Hospital de Dia (sector donde son alojados
pacientes en los que se espera una corta estadia diurna) a Consul-
torios Externos y se adapto dicho sector para realizar hisopados
diagnosticos y manejar inicialmente a los casos sospechosos o
confirmados de COVID-19. Para su puesta en marcha se reasig-
naron profesionales que por su formacion no participaron direc-
tamente en la asistencia en areas de internacion COVID. Logi-
camente todas estas modificaciones pudieron ser implementadas
por la reduccion concomitante de la actividad de consultorios y
de la planta quirurgica. Estos cambios, simples de enunciar des-
de una perspectiva tedrica, impactaron profundamente en todos
aquellos que solidariamente se dedicaron a actividades que no
realizaban habitualmente, tuvieron que trabajar en ambitos dis-
tintos a los acostumbrados y debieron incorporar nuevas rutinas
a su accionar laboral.

Con el empleo de esta estrategia, también se logrd sostener
la respuesta asistencial de la poblacion NO COVID-19 incluida
en el menu prestacional del HEC, permitiendo de esta manera
la atencion en un marco seguro de urgencias cardiovasculares,
neuroquirtrgicas, trasplantes de 6rganos sélidos, entre otras si-
tuaciones de frecuente manejo en nuestra Institucion.

También se multiplico la actividad de los Servicios para dar
respuesta en tiempo y forma a un numero creciente de requeri-
mientos. La angustia por conocer el resultado de un test diagnos-
tico, la necesidad de reponer una droga indispensable, el apuro
por administrar plasma de convalecientes y otras tantas presta-
ciones crearon una presion inusitada a un equipo que debié mul-
tiplicar sus esfuerzos al limite de sus posibilidades.

Plan de contingencia y protocolos de actuacion

Se elabor6 un Plan De Contingencia en el que se describieron
las acciones disefiadas para la prevencion y control de infeccio-
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nes por el nuevo coronavirus, que constituyo el marco de refe-
rencia de nuestro accionar y cuyo contenido fue dinamicamente
actualizado segun el estado del conocimiento y los datos releva-
dos durante el monitoreo de los resultados obtenidos.

La elaboracion de protocolos de actuacion conjuntamente con
la implementacion de capacitaciones continuas del personal para
enfrentar la contingencia fueron opciones que se impulsaron ac-
tivamente. Para ello se emplearon todos los recursos disponibles,
desde una practica simulada con mufecos articulados a la efi-
ciente alternativa brindada por la telemedicina.

Recomendaciones y proteccion personal

Eran momentos donde la abundancia de informacién (muchas
veces de dudosa veracidad) y las escasas certezas generaban un
clima de inocultable angustia y ansiedad. Todos los dias apare-
cian nuevas sugerencias, todos los dias eran descartadas ideas que
habian sido brillantes poco tiempo atras. Frecuentemente se enun-
ciaban propuestas terapéuticas con resultados alentadores y con la
misma frecuencia aparecian ensayos que daban por tierra con ellas.
La mejor alternativa para lograr adherencia y una respuesta unifi-
cada mas alla de las buenas intenciones, fue generar un manual
institucional con Recomendaciones Para El Abordaje Terapéutico
De COVID-19. Este documento fue confeccionado y actualizado
a solicitud de la Direccion por distintos profesionales de la Institu-
cion con reconocida trayectoria en la tematica asignada.

Para garantizar una prestacion segura se incorporaron nuevas
tecnologias (campanas de bioseguridad, decontaminadores, torres
de luz ultravioleta y otras) y se realizaron evaluaciones de los Equi-
pos de Proteccion Personal acordes a las reglamentaciones vigen-
tes. En este contexto, se direcciono al Comité De Evaluacion De
Tecnologia Hospitalaria para la evaluacién y eventual aprobacion
de todos los insumos o productos propuestos para la prevencion de
transmision de SARS-CoV-2, logrando garantizar de esta manera
un marco seguro para el accionar del personal sanitario.

Eran momentos en que los elementos de proteccion personal
eran disputados en una contienda mundial profundamente des-
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igual. Ante el aumento progresivo del consumo de insumos de
proteccion personal y la limitada oferta disponible, se implemen-
t6 un original y eficiente programa de reposicion de los mismos
llevado a cabo por un equipo cuyos integrantes ademas de cum-
plir con los roles inicialmente asignados, debieron administrar
responsablemente los recursos disponibles.

La dimension humana de la asistencia

La incorporacion de nuevo equipamiento y la planificacion
realizada hubiera sido insuficiente si no se disponia del mas im-
portante de los recursos: “El Humano”. Amenazados por el estrés
que la situacion generaba y las ausencias forzadas debidas a la
aplicacion de protocolos de seguridad, fue necesario un enorme
esfuerzo emocional y fisico para sostener la actividad asistencial
y el funcionamiento del hospital.

A la cabecera de la cama del paciente era temerario no sentir
miedo, era imposible no experimentar el temor de trasladar la
enfermedad a nuestros afectos. Fue muy dificil sobreponerse al
agotamiento y la frustracion cotidiana que significaba una muerte
luego de tanto esfuerzo. Si bien en la Unidad de Terapia Inten-
siva la mayoria de los profesionales habia pasado previamen-
te por este tipo de situaciones, en esta ocasion era distinto. No
eran eventos aislados, era un caso al que frecuentemente seguia
otro...El animo y la motivacidon vocacional se disipaban en el
ruido de la pandemia.

Nada aminoraba el impacto de enfrentarse a la situacion de
atender a un amigo, un compaifiero de trabajo o un familiar.

Los hospitales modulares

Una pregunta aparecia de manera recurrente en las conver-
saciones; mas alla de las nuevas plazas habilitadas, ¢serian su-
ficientes las camas disponibles para dar respuesta a las victimas
que dia a dia se cobraba la pandemia? Durante nuestra formacion
fuimos entrenados para priorizar la atencion de los pacientes mas
graves ;Debiamos considerar un cambio de paradigma y concen-
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trarnos en aquellos que tenian mas chances de sobrevivir des-
estimando a aquellos con menores posibilidades? ;Coémo actuar
ante la temida “ultima cama”? Afortunadamente, no tuvimos que
enfrentar este dilema. Se crearon nuevos centros de diagnostico
y tratamiento para los pacientes afectados por el SARS-CoV-2
que nos dieron la posibilidad de evitar esta dramatica instancia.

Se habilitaron cuatro Hospitales Modulares y se cred una Sala
De Situacion para garantizar una distribucion coordinada de las
camas disponibles en la red de Atencion.

Los Hospitales Modulares fueron concebidos por el Ministe-
rio de Salud de Nacién para brindar atencidon a pacientes porta-
dores de COVID-19 con requerimientos de internacidn, ya sea
en areas de complejidad intermedia (52 camas por modular) o
intensiva (24 camas por modular). En la Red Sudeste fueron
estratégicamente anexados a las Unidades de Pronta Atencion
(UPA) de Florencio Varela, Quilmes, Almirante Brown y Lomas
de Zamora. La puesta en marcha de estas unidades construidas en
pocas semanas, fue coordinada por el HEC con la participacion
de los directores de los hospitales de cabecera y las direcciones
asociadas a cargo de las UPA. Fue requerido un intenso trabajo
Institucional para poner en funcionamiento y abastecer estas nue-
vas estructuras hospitalarias.

Para liderar el manejo asistencial fueron elegidos profesio-
nales altamente capacitados en el manejo de pacientes criticos
de nuestro hospital ;Qué es lo que lleva a una persona a aban-
donar la relativa certidumbre de lo conocido y asumir semejante
desafio? Seguramente no hay una unica respuesta, posiblemente
tampoco se lo hayan preguntado.

En las instalaciones de los Hospitales Modulares fueron aten-
didos cientos de pacientes a los que se les brindd una adecuada
respuesta asistencial en un contexto profundamente humanizado.
Estos nosocomios han contribuido a evitar el colapso del sistema
sanitario regional y constituyeron un ejemplo de una respuesta
asistencial articulada en una Red de Atencion.

Para tener un cabal conocimiento de la disponibilidad de ca-
mas de la Red y optimizar posibles canales de derivacion de
pacientes, se desarrollo la “Sala de Situacién” armada en torno



78 El Hospital el Cruce en tiempos de pandemia

a una herramienta informatica que permitié a los integrantes
de la Red Sudeste conocer en tiempo practicamente real, el na-
mero y tipo de camas ocupadas/disponibles; asi como también,
el perfil clinico de los pacientes internados. Fue un proyecto
realizado por la Unidad Ejecutora de Neurociencias y Sistemas
Complejos (ENYYS).

El aislamiento y los cuidados humanizados

Con el paso del tiempo empezamos a advertir que los rigi-
dos protocolos de aislamiento inicialmente empleados, transfor-
maban la internacién en un proceso cruel y la muerte de un ser
querido en un solitario final sin un ultimo abrazo, sin un tltimo
pedido de perdoén, sin un tltimo agradecimiento.

En estas circunstancias, la conformacion de un grupo multi-
disciplinario que llamamos Equipo De Cuidados Humanizados
orientado a redefinir el acto asistencial fue una necesidad y un
punto de inflexién. Humanizar los cuidados implica personali-
zar la atencidn, intentar que el paciente se sienta acompafiado
y asistido en las distintas dimensiones de su malestar. Detras de
cada enfermedad hay un ser que estd experimentando multiples
emociones ante las que ni sus afectos, ni el equipo tratante, pue-
den permanecer indiferentes. En el marco de esta pandemia, este
concepto es particularmente cierto. Angustia, miedo, abatimien-
to, agotamiento... suelen estar presentes en pacientes, familiares
y personal sanitario. Un abordaje centrado en las necesidades de
los individuos con el empleo de medidas protocolizadas que ga-
ranticen un entorno seguro, ha sido plasmado en un protocolo de
actuacion que superando temores y prejuicios, pudo ser exitosa-
mente implementado.

La disminucion de casos, las vacunas y la segunda ola

Lentamente el escenario fue cambiando, los casos empeza-
ron a disminuir, se pudo retomar progresivamente la prestacion
programada del hospital y el personal pudo tomarse unos dias
de descanso. Empezamos a vivir una especie de “normalidad”.
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Después de mucho tiempo se pudo planificar y proyectar mas
alla del COVID.

El advenimiento de las vacunas desarrolladas para lograr la
inmunizacion contra el SARS-CoV-2 y su administracion al per-
sonal sanitario modifico sustancialmente el escenario institucio-
nal. Esta nueva esperanza nos dio aire para fortalecer al equipo
de salud y la sociedad en su totalidad. Mientras se disputaba a
nivel mundial la cantidad y eficacia de cada vacuna, la Adminis-
tracion Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Mé-
dica (ANMAT), aprobaria la utilizacion de una vacuna de origen
ruso (Sputnik V) que a la brevedad llegaria al pais. Las primeras
dosis fueron utilizadas para inocular y proteger rapidamente a
la primera linea del personal de salud. Para ese entonces, cierta
imprudencia fue reemplazando al miedo.

Lamentablemente, un ascenso brutal de casos nos introdujo
de lleno nuevamente en el caos de la pandemia. Reaparecieron
las emociones que por un tiempo permanecieron ocultas; pero
ya no éramos los mismos. Habiamos vivido aciertos y errores,
sentimos emociones contradictorias, estdbamos mas protegidos,
pero también mas agotados.

Actualmente, sabemos que en esta nueva embestida del
SARS-CoV-2 llamada por algunos “segunda ola”, la poblacion
afectada es mas joven y la mortalidad de los casos mas graves,
posiblemente mayor.

Nuevamente aparecio el miedo de enfrentarse con la enferme-
dad de un amigo, un compaifiero de trabajo o un familiar yacien-
do en una cama de nuestro hospital. La temida “ultima cama” es
otra vez una realidad tangible.

Nuevamente, hemos vuelto a comenzar. ..

Estas lineas pretenden ser un reconocimiento a todos aquellos
que desde el lugar que les tocd actuar, han demostrado su com-
promiso, responsabilidad y entrega superando el temor, la angus-
tia, el agotamiento. Entre tantas y tan personales emociones, que
la pandemia ha generado en todos nosotros.

Constituyen ademas un sentido homenaje a todos aquellos
que ya no se encuentran a nuestro lado
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Capitulo 5

Los desafios de Enfermeria
durante la pandemia

Patricia Roussel’
Introduccidén

El servicio de enfermeria del Hospital El Cruce Néstor Car-
los Kirchner (HEC) cuenta con un plantel total de 503 enfer-
meros profesionales, licenciados, el 30% del personal. Estan
distribuidos de acuerdo a la demanda de atencion. La Asamblea
Mundial de la Salud ha designado al 2020 el afio Internacio-
nal del Personal de Enfermeria y de Parteria, con la dramati-
ca particularidad del escenario mundial de pandemia por CO-
VID-19. La pandemia ha llevado a tomar acciones y decisiones
de gestion inmediata, que en el HEC implico el armado total
de nuevas areas para el COVID-19 y la adopcion de medidas
de proteccion necesarias. Esta necesidad llevo a modificar la
manera de articular el trabajo, con la inmediata implementa-
cion de: cuatros puestos de temperatura a través de termome-
tros infrarrojos y entrega de barbijos en las puertas de ingreso
al hospital, el seguimiento minucioso de todos los compafieros
que hubieran estado trabajando con (CS) casos sospechosos, y
un amplio programa de capacitacion.

Experiencia de capacitacion en el marco de COVID.

“Una experiencia no puede limitarse a duplicar la rea-
lidad previa de quien la sobrelleva y dejarla , por decirlo

1 Mg.Lic.Doc. Directora de Enfermeria del Hospital El Cruce
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asi, en donde estaba antes; es preciso que algo se modifi-
que, que acontezca algo nuevo” (Sardi').

En este contexto vamos a relatar la experiencia de capaci-
tacion del Hospital al servicio de enfermeria en el marco del
COVID-19. El primer caso positivo en la Argentina fue el 3 de
marzo, y las acciones que se han tomado desde el Ministerio
de Salud de la Nacion y en conjunto con todo el sistema de sa-
lud nos dieron tiempo a poder capacitar a todo nuestro perso-
nal de forma interdisciplinaria, Debieron articularse acciones
con diferentes servicios: infectologia, centro de simulacion,
kinesiologia, pediatrica, anestesia, farmacia, laboratorio y te-
lemedicina. Las noticias del hemisferio norte nos ponian en
alerta los primeros dias del afio 2020 y la Organizacién Mun-
dial de la Salud habia caracterizado al COVID-19 como una
pandemia para fines de enero’. Ya en febrero comenzamos a
trabajar con el servicio de infectologia para planificar a nivel
institucional un proyecto especifico para el COVID-19. En
marzo el hospital habia puesto en marcha un amplio progra-
ma de capacitacion para todo el personal sobre pacientes CO-
VID-19 y las medidas de prevencion. Para aquellos que debian
abordar la atencion directa de pacientes COVID-19 se efectud
un entrenamiento en el manejo de equipo de proteccion des-
de nuestro centro de comunicacion clinica, que se constituyo
en una herramienta clave para la capacitacion de todos los
profesionales, aprovechado al 100% casi las 24 horas del dia
con distintas actividades. El entrenamiento consistiéo en una
serie de encuentros y materiales de autoaprendizaje virtual
que referian a temas muy variados: el manejo del equipo de
proteccion personal, las maniobras de pronacion del paciente
critico distresado, el manejo de la via aérea e intubacidn rapi-
da, el traslado del paciente definido como caso sospechoso o
confirmado COVID-19 positivo, triage, ventilacion mecanica,
manejo de obito, manejo de maxima y minima proteccion, y
la capacitacion del vinculo hacia los familiares en el marco
de los cuidados humanizados. En este sentido hemos realiza-
do mas de cien talleres con cada uno y todos los actores que
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intervienen con los pacientes COVID-19. La dindmica de la
pandemia y las respuestas rapidas por parte del Ministerio nos
permitieron articular el trabajo en red dentro de los hospitales
de la region VI. El Hospital fue el centro local de testeo que
permitio obtener resultados en forma rapida para confirmar o
descartar la presencia del virus. Se abridé un centro de comuni-
cacion inteligente (a cargo del area de comunicacion social) el
cual permitio que el hospital recibiera mas de 1500 comunica-
ciones diarias desde la ciudad de Buenos Aires, la region VI,
la Provincia de Buenos Aires y todo el pais, con el objetivo
de evitar la saturacion de la central por la gran cantidad de
llamadas.

En este marco el HEC centraliz6 la actividad de cuatro hos-
pitales modulares para COVID-19. La dotaciéon de recursos
humanos fue capacitada mediante el campo virtual de la plata-
forma del HEC y el centro de simulacion, con el concepto de la
capacitacion continua.

Se creo la interconsulta de enfermeria a distancia (Tele-En-
fermeria) para que de esta forma se pudieran resolver necesi-
dades de atencion, lo que implicé que funciondramos como
referencia y nos exigio una mayor demanda. Debiamos comu-
nicarnos con los hospitales de la red y articular las necesidades
propias de esta emergencia sanitaria en red.

Sumado a estas capacitaciones se nos propuso la centrali-
zacion de cuatro de los doce hospitales modulares construidos
para esta pandemia. Iniciamos asi la seleccion y capacitacion
virtual, presencial y por simulacion a mas de 250 enfermeros,
para las UPAs de Florencio Varela, Quilmes, Almirante Brown
y Lomas de Zamora. Estos hospitales modulares contaban con
coordinadores del HEC de Cuidados Intensivos, con gran expe-
riencia en el paciente critico y distresado. Administramos asi la
logistica de recursos humanos y materiales, asi como la capaci-
tacion continua para el profesional o no profesional sumando a
la familia en el contexto de los cuidados humanizados.

Actuar en forma temprana nos permiti¢ trabajar sobre los
eventos adversos e intentar evitar los errores cometidos en
otros paises segun evidencias y publicaciones. De esta forma
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tomamos los protocolos y recomendaciones del Ministerio Sa-
lud de la Nacion y los aplicamos a los talleres de equipos de
proteccion personal en los enfermeros y para todo el equipo
interdisciplinario que debian encarar la atencion directa con el
paciente en un rol clave en el sistema sanitario. Fue muy impor-
tante también la capacitacion a los familiares para colaborar al
ingreso y visita a los pacientes con patologia COVID-19. Hoy,
a mediados de mayo del 2021 nos encontramos dentro de la
segunda ola con un pico de contagios y muertes por COVID-19
pero bien preparados y articulados para el manejo de visitas y
familiares.

Las campafias de vacunacion

Activamos las campafias de vacunacion de COVID-19 en
forma paralela a de la gripe cepa 2021, estrategia utilizada en
prevencion y promocion en el marco de cuidar a los que cuidan.
En tiempo récord se logroé la inmunizacion del personal. Habi-
litamos también el vacunatorio a la comunidad, con el armado
de la logistica del recurso material y humano necesario para la
estrategia interna de gestion, con la medicion de indicadores
que demuestran los buenos resultados obtenidos.

Protocolos de acompafiamiento y visitas

El protocolo de actuacion con acompafiamiento o visita fue
pensado y llevado a cabo por un equipo interdisciplinario del
HEC. El desafio era establecer estrategias claves para llevar lo
teorico del cuidado humanizado a la practica. Exigia un mayor
compromiso humano y profesional de cada actor interviniente en
el proceso, con la premura de que los objetivos fueran alcanzados
en corto plazo. dada la dinamica de la pandemia y que la reali-
dad de necesidades insatisfechas del binomio familia/paciente no
nos daba tregua. Luego de la planificacion teodrica y las primeras
pruebas, se comenzo con la practica que implicaba la capacita-
cion de la familia y su contencion. El momento del ingreso era
sin duda traumatico para los familiares y una gran exigencia para
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nosotros como equipo interdisciplinario. Teniamos una nueva
competencia de acompanar a la familia y en ocasiones dar el ulti-
mo adids. En el primer momento fue solo competencia profesio-
nal ya que no era posible el ingreso de la familia.

La experiencia nos puso frente a lo mas duro de la realidad
de la pandemia. Los enfermeros acompafian a los familiares,
contienen a los mismos, enseflan y capacitan a las personas se-
leccionadas por la familia para el ingreso; en ocasiones son fa-
miliares de nuestros propios compafieros.

Normas para la visita y entrenamiento en equipos de proteccion

La practica estaba ordenada en una serie de pasos.

Acompanar a los familiares al consultorio donde es recibido
por un profesional de enfermeria para la realizacion de la ca-
pacitacion para la colocacion y retiro del Equipo de Proteccion
Personal (EPP).

Solicitud y firma de dos ejemplares de consentimiento infor-
mado especifico para el acompafiamiento - visita del paciente
en contexto de pandemia COVID-19. Una copia se entrega al
familiar y otra quedara en el hospital. El acompafiante que in-
gresa debe firmar el consentimiento. El mismo es de caracter
personal e intransferible

- Para la visita se coordina con enfermeria en el sector donde
el paciente esta internado.

1. Se asistira con la colocacion del EPP y se acompafara a
la habitacion

2. Cuando el familiar que realice la visita quiere retirar-
se solicitara la asistencia de los profesionales de enfermeria
de turno. Saldra de la habitacion y sera asistido en el sacado
EPP y el descarte del equipo reutilizable (méscara) en mesa
destinada a tal fin, el resto se colocara en bolsas de residuos
patologicos.

Para el acompafiamiento se coordinara con enfermeria del
sector en el que paciente esté internado.

1. La entrega de un equipo ambo para que el acompaifante
se cambie. La ropa de calle y accesorio serd colocada en doble
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bolsa de plastico que llevara el acompafiante y se colocara en
la habitacion del paciente para guardar el contenido hasta el
momento de la salida del hospital.

2. Se asistira en la colocacion del EPP y se acompafiara a la
habitacion. A los acompafiantes permanentes se les entregara
un equipo de EPP en forma diaria que consta de dos barbijos
quirurgicos para el cambio cada 12 horas, tres pares de guantes
para el contacto con el paciente y dos camisolines. Proteccion
ocular segun el riesgo de aerosolizacion con antiparras o esca-
fandras, alcohol en gel y alcohol liquido al 70%.

3. Alimentacion. En caso de que el paciente conserve auto-
nomia para alimentacién, acompafante y paciente se alimen-
taran en distintos momentos. Mientras uno se alimenta, el otro
debe permanecer con barbijo y con una distancia minima de
dos metros.

4. Cuando el acompafiante o la familia quiere retirarse soli-
citara la asistencia del personal de enfermeria de turno. Saldra
de la habitacion tomando la bolsa con su pertenencia y sera
asistido en el sacado del EPP y el descarte del equipo reutiliza-
ble (mascara) en la mesa destinada a tal fin y el resto se colocara
en bolsas de residuos patoldgicos. Se retirara la bolsa superfi-
cial que recubre sus pertenencias personales.

5. El acompaiiante se retirara con el ambo y bolsa de perte-
nencias personales al sector designado para el cambio de ropa.
Entregara el ambo en la bolsa de plastico para el lavado en el
hospital.

6. La familia acompafiante de la internacion deberd perma-
necer en aislamiento domiciliario durante 14 dias luego del re-
tiro del hospital.

Recomendaciones generales

Se recomienda usar el pelo corto o recogido, afeitar la barba
y el bigote, evitar alhajas y accesorios.

Una vez que la familia ingresa en la habitacion del paciente
debe permanecer con ella y no puede deambular por el pasillo u
otro lugar del hospital. *
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Estrategias en gestion en enfermeria
“Simplemente no se puede gestionar algo que no se puede
medir”

Frente a la pandemia debimos programar y pensar un hospital
diferente, verificar toda la organizacion buscando procesos con in-
dicadores que nos ayudaran a evaluar los cambios. Fue necesario
estar conectados para mejorar el funcionamiento, distribuir la infor-
macion necesaria y asignar recursos. Debimos evaluar los procesos
que nos permitian acreditar la calidad de nuestro trabajo, a través de
la autoevaluacion diaria y corregir los errores, estrategias que utili-
zamos en nuestra gestion. Siempre nos orientamos a evaluar resulta-
dos con un plan de mejora continua, con autoevaluaciones y nuevas
propuestas hasta llegar al proceso definitivo. Son muy importantes
las encuestas de satisfaccion que midieron el proceso, la calidad del
recurso humano y el clima laboral, asi como la percepcion de los
cuidados percibidos por el paciente y la familia*.

Actualizamos protocolos y creamos nuevos, centralizamos la
informacion, asignamos responsabilidades, realizamos calenda-
rios de reunion, diagramas de GANTT para trabajar de manera
transversal con toda la institucion con indicadores cuanti y cualita-
tivos. Debimos cambiar necesidades, aprovechamos al maximo la
revolucion digital, con la mirada puesta en la eficacia y eficiencia.
Realizamos analisis comparativos, generamos innovaciones rele-
vantes para contribuir a la mejora de la calidad, la seguridad y la
sustentabilidad del sistema de salud. El enfoque estuvo orientado
a la atencion centrada en la persona, a adoptar decisiones en for-
ma compartida, con aporte de los gestores en datos para mejorar
el impacto social. Promovimos la participacion tratando de hacer
juntos todo aquello que no podemos hacer solos con el compromi-
so activo de todos los profesionales intervinientes en el proceso.

Utilizamos reglas basicas
Circulacion de la informacion.

Dialogo abierto
Acuerdo de objetivos
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Aéreas de excelencia y mejora
Responder a los criterios en los ejes de liderazgo, poli-
ticas, estrategias, alianzas, recursos, procesos y resultados®

Humanizar los cuidados en el paciente, la familia y en nosotros
mismos en el contexto COVID-19

La asistencia sanitaria ha sufrido una deshumanizacion que
ha desplazado el centro de atenciéon de personas enfermas a
enfermedades, con descuido de los rasgos personales e indi-
viduales del paciente. La atencion prescinde de sentimientos y
valores, y a menudo trata a los pacientes como la cama “tal”, la
patologia “tal”, el cadncer “tal”. Se podrian rastrear las fuentes
de esta deshumanizacion: lo social, lo relacionado con la orga-
nizacion y el funcionamiento de las estructuras sanitarias, cau-
sas relacionadas con el personal sanitario, causas relacionadas
con el paciente, causas relacionada con la tecnologia. ’

La frase del filésofo Spinoza: “No llores, no te rias, trata de
entender” nos sugiere una actitud mas adecuada para afrontar la
humanizacion en el tema de la salud.

El ingreso a los servicios de cuidados COVID-19 implica
un esfuerzo fisico y psicoldgico extra para los profesionales,
requiere involucrarse en el todo del paciente. La internacion es
solitaria y sin contacto con los afectos, Esto implico transformar
el quehacer diario. Cambiaron los ruidos, los olores, los colo-
res, la distancia fisica, se sumaron los equipos de proteccion. El
cansancio fisico y psiquico es lo que se siente en las unidades.
Los pacientes licidos buscan la mirada de los profesionales que
se esconden tras las mascaras y los barbijos, pequefios impactos
visuales de conexidon directa con ellos, Sin conocer nuestros
nombres buscan la complicidad y el apoyo en esas miradas;
nos miran y se atreven a extenderte la mano para sentir el calor
humano, convertirnos en comunicadores de noticias buenas y
malas, con la angustia de decir “te tenemos que intubar” sin
poder decir “quizas no saldras”.

Las pérdidas de compaiieros son heridas que nos dejo la
pandemia, muy fuertes marcas que no son faciles de curar. Bajo
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este contexto se tomo la decision de solicitar la ayuda del equi-
po de salud mental del Ministerio de Salud, ya que la situacién
desbordd no solo el cansancio fisico de los profesionales sino
lo psicoldégico emocional a todo el equipo en el marco de quien
cuida a los que cuidan.

Planificamos encuentros grupales o asistencia individual
si era necesario, personalmente o via campus virtual, para dar
respuesta al desafio que la pandemia nos imponia: cansancio
fisico, mental, rostros marcados por las mascaras y barbijos,
equipos de proteccion personal que cuesta soportar en la rutina
de la atencion directa del paciente. Era dificil incluso atender a
las necesidades basica de cualquier ser humano; como ejemplo
compaiieros disminuian la ingestion de agua durante la jornada
laboral para evitar ir al bafio, lo que implicaba no solo descui-
dar los cuidados sino salir de la unidad. Se sumaba el miedo a
lo desconocido y la recurrente aparicion de casos positivos en
el personal, contactos estrechos y aislamientos que reducian la
cantidad de profesionales para brindar los cuidados.

Unificacion de la enfermeria

Desde la gestion de enfermeria se comenzaron a planificar
estrategias que iban cambiando por la incesante dinamica de la
pandemia. Las responsabilidades de enfermeria se extienden a
24 horas diarias los siete dias de la semana, la rutina de traba-
jo vy las necesidades son variadas por servicios y turnos. Para
dar una respuesta inmediata a los desafios de la practica diaria
en pandemia, se planifico la unificacion de toda enfermeria. Ya
los profesionales no se dividian en areas ni en especialidades.
Tuvimos que trabajar enfermero por enfermero para explicar
que estabamos ante una pandemia mundial que nos descolocaba
dia a dia, y que las capacitaciones y la unificacion profesio-
nal se debia a la necesidad asistencial. Debiamos mezclar la
enfermeria altamente calificada en cuidados criticos intensivos
con profesionales con menor conocimiento. Esta circunstancia
constituyo una oportunidad y fortaleza para la capacitacion en
el campo en las practicas diarias. Los enfermeros fueron muy
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colaboradores, empaticos y humanos ante la decisién. A pesar
de todas los miedos e incertidumbre de lo desconocido, con un
gran humanismo entendieron que son profesionales de la salud
publica y que estaban frente a una gran batalla que abarca a
toda la humanidad. La distribucion por servicios y las camas
habituales ya no eran tales sino el lugar donde seres humanos
con diversas patologias y en forma central COVID-19 necesita-
ban la atencion de profesionales de salud altamente capacitados
que fueran capaces de brindar cuidados de calidad. Ayud6 mu-
cho la capacitacion para brindar conocimientos tedricos sobre
intensivismo, con el aporte de un convenio con la Asociacion
Argentina de Terapia Intensiva de Argentina (SATI). A través
de este convenio cincuenta profesionales enfermeros fueron be-
cados para cursar la especialidad de intensivismo en cuidados
pediatricos y de adultos. A su vez elaboramos una estrategia
interna de capacitacion continua enfermeria con contenidos
tedrico-practicos que brindaban un certificado oficial del HEC
y de la Universidad Nacional Arturo Jauretche. En esta rotacion
contamos con la colaboracion activa de otros profesionales de
la salud del hospital: médicos clinicos, intensivistas, kinesiolo-
gos, infectodlogos.

M. Gandhi sostenia: “las tres cuartas partes de las miserias
y los malos entendidos en el mundo terminarian si las perso-
nas se pusieran en los zapatos de sus adversarios y entendieran
su punto de vista”. Es realmente dificil la accidon cotidiana de
mantener una actitud empatica, comprender y ser sensible a los
sentimientos, pensamientos y experiencias de la otra persona.
Tan dificil como central en la tarea de los profesionales de la
salud, escuchar, respetar y tratar de entender, y comunicar de
manera calida y consciente tanto a nivel verbal como no verbal.
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Capitulo 6

Unidades de cuidados intensivos
antes y después del COVID-19

Yasmin Saad'

Las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) son servicios den-
tro del marco institucional hospitalario que poseen una estructura
disefiada para mantener las funciones vitales de pacientes en riesgo
de perder la vida, creadas con la finalidad de recuperacion. Las
epidemias de poliomielitis de 1947 a 1952 obligaron a concentrar
a los pacientes con paralisis respiratoria en unidades llamadas de
«respiracion artificialy. Era necesario vigilar y ventilar constante-
mente a los enfermos que como secuela de la polio no eran capaces
de respirar por sus propios medios. En 1953 se cre6 en Copenha-
gue la primera UCI dirigida por Bjorn Ibsen, un anestesista que
introdujo el método de respiracion artificial por presion positiva
para estos pacientes.! En 1958 Peter Safar, también anestesiologo,
instalo en el Hospital Baltimore City la primera UCI de Estados
Unidos®. En Argentina la primera UCI se fund6 en 1956°. Desde la
década del 60 las UCI se fueron difundiendo a hospitales de todo el
mundo con cada vez mayor complejidad de recursos.* Hoy en dia
existen unidades de cuidados intensivos para diferentes especiali-
dades de la salud (Unidades neurocriticas, recuperacion cardiovas-
cular, unidad coronaria, unidades de trauma)..

Funcionamiento habitual de las UCI

La UCI es un area donde se brinda atencion a pacientes que
tienen alguna condicion de salud que pone en riesgo la vida y por

1 Meédica residente del Gltimo afio de terapia intensiva
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tal razon necesitan control y monitorizacion permanente. Esto im-
plica la utilizacion de dispositivos tecnoldgicos y la realizacion de
procedimientos invasivos con la asistencia por un equipo de pro-
fesionales de la salud especialmente entrenados. El paciente que
ingresa a UCI requiere una vigilancia estrecha: estara conectado
a diferentes monitores o equipos que se utilizan para controlar y
apoyar las funciones de los 6rganos comprometidos, por ejemplo:

— -Asistencia respiratoria mecanica a través de un aparato
(ventilador o respirador) que se conecta por tubos a la via aérea
del paciente.

— Monitores que a través de cables y diferentes dispositivos se
conectan al paciente para el control de la frecuencia cardiaca, la
presion arterial, el nivel de oxigeno en sangre y otros parametros.

— Drenajes o sondas en determinadas situaciones.

— Bombas de infusion conectadas a catéteres para la adminis-
tracion de medicamentos intravenosos.

— Alimentacién por sonda nasogastrica (enteral) o por vena
(parenteral).

— Maquinas de dialisis en el caso de que no funcione la de-
puracién renal.

Las UCI son areas de internacion con circulacion limitada y
acceso restringido. Los familiares de los pacientes tienen auto-
rizacion para realizar visitas de pocos minutos una o dos veces
al dia, en horarios establecidos por el servicio, y en las que, a
su vez, deben recibir el informe médico o “parte” diario. Al in-
greso, a los pacientes se les anula la relacion con su entorno, y
son desprovistos de sus objetos personales, vestimenta, aparatos
electronicos. Permanecen desnudos durante su estadia en la uni-
dad, cubiertos por camisolines de acuerdo a la circunstancia, y la
higiene corporal es realizada por enfermeros en la cama de cada
paciente. Los pacientes lucidos no son autorizados a circular, ya
que suelen requerir conexiones a dispositivos para controlar la
enfermedad que condiciona su internacion en esa sala.

Generalmente las salas de cuidados intensivos son lugares
con poca luz natural. Muchos de los equipos utilizados para el
monitoreo y tratamiento tienen alarmas y luces que ayudan al
personal de salud a supervisar a los pacientes, y emiten luces ro-
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jas y sonidos frente a dificultades aun menores. Los ruidos aten-
tan contra el descanso de los pacientes, acentuado por la falta
de diferencia entre el dia y la noche en la UCI, lo que se asocia
a cuadros de desorientacion témporoespacial. Algunos pacientes
deben permanecer sedados para poder recibir el tratamiento ade-
cuado, y sufren modificaciones en su fisonomia con un aspecto
diferente al que presentaban al ingreso.

Trabajan en las UCIs enfermeros, kinesidlogos, médicos,
agentes de traslado, personal de limpieza, radiélogos e intercon-
sultores. Cada una de las personas tiene un rol determinado y pa-
san dentro de la sala entre 6 y 24 horas diarias. Deben interactuar
entre si y con pacientes que tienen dificultades en la comunica-
cion con sus familiares.

Nuevo desafio para las UCI

Durante el ano 2019 y 2020 se desencaden6 la pandemia de
COVID-19 originada por el coronavirus SARS-CoV-2. Esta en-
fermedad produce como presentacion mas grave un sindrome de
distrés respiratorio, con baja oxigenacion y agitacion, que requie-
re internacion en Terapia Intensiva. La enfermedad COVID-19
tiene una tasa de mortalidad del 2%, menor que otras enfermeda-
des por coronavirus, pero significativamente mayor que la pan-
demia por influenza A HIN1 de 2009 (0.026%)°. El 5% de los
pacientes hospitalizados durante el brote en Wuhan requirieron
cuidados intensivos y ventilacion mecanica®, con la consiguien-
te sobrecarga para el sistema de salud que en muchas regiones
del mundo se vio sobrepasado. Esta situacion plante6 un desafio
para el equipo de salud en cuanto a la gestion de los recursos hu-
manos, insumos y equipos de proteccion personal y también en
cuanto a la capacitacion para la atencion de la enfermedad para
los profesionales asistenciales.

En el contexto de la crisis sanitaria que plantea el COVID-19,
los sistemas sanitarios y subsistemas que lo integran debieron re-
estructurarse para responder a las realidades regionales’. El cue-
llo de botella para el sistema de salud son las camas de Unidades
de Cuidados Intensivos como recurso finito para hacer frente a la
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pandemia. Al escenario habitual de una Terapia Intensiva donde es
frecuente trabajar con escasa disponibilidad de camas, durante los
afios 2019-2020 se sumo el COVID-19 que exigié modificaciones
dinamicas en el trabajo cotidiano. Para hacer frente a la pandemia,
ademas, cada institucion debia disponer de recursos humanos en
cantidad, capacidad y destrezas adecuadas a las necesidades de la
poblacioén de manera pertinente y ajustada a la demanda.

La gestion eficaz de los recursos humanos permitiria responder
de manera oportuna, mejorar los resultados de la atencion, racio-
nalizar el consumo de insumos y disminuir el estrés del personal.

Se presento el desafio de asegurar la disponibilidad de perso-
nal de salud en las areas con gran demanda y la ampliacion de
los servicios, asi como tener en cuenta la posible disminucion
intermitente del recurso humano disponible debida, entre otros
motivos, a enfermedad, situaciones de riesgo, y asuntos persona-
les o familiares.

La enfermedad grave por COVID-19 requiri6 un aumento im-
portante del trabajo diario en los diferentes sectores del sistema
sanitario con especial énfasis en la UCI. Cada centro debio6 desa-
rrollar sus planes para enfrentar la pandemia y preparar las UCI
propias, alineandolas con las politicas regionales. Estos planes
adoptaron una respuesta gradual y escalonada basada en el im-
pacto de la pandemia sobre la capacidad de la UCI para satisfacer
las necesidades operativas diarias e incluir enfoques operativos
para: reducir la demanda rutinaria de la UCI; identificar y au-
mentar la capacidad fisica de camas de la UCI en todo el hospi-
tal; determinar las necesidades conexas de recursos humanos y
equipamiento; evitar la saturacion y el agotamiento del recurso
humano, asi como proteger su seguridad. ®

Las medidas mencionadas implican el cambio en el funciona-
miento habitual de los hospitales y clinicas, con suspensioén o apla-
zo de procedimientos programados, reasignacion de tareas para los
diferentes trabajadores de la institucion, priorizacion de las camas
de UCI para pacientes que requieran soporte vital y la adaptacion
edilicia para la expansion de las camas de cuidados criticos.

A su vez, por su modo de transmision, el COVID-19 exigio6
cambios en la vestimenta del personal, la reestructuracion de las
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salas de internacion para garantizar el aislamiento de los enfer-
mos y el establecimiento de nuevos protocolos para la atencion
de los pacientes infectados. Estos cambios aparejaron mayor ais-
lamiento para quienes debian cursar internacion en UCI, menor
comunicacién entre los trabajadores del equipo de salud y los
pacientes, restriccion en las ya limitadas visitas de los seres que-
ridos, mayor distancia entre el equipo tratante y los familiares de
los pacientes.

Como menciona La Sociedad Espafiola de Medicina Intensi-
va, Critica y Unidades Coronarias (SEMISYUC) en el documento
“Plan de Contingencia para los Servicios de Medicina Intensiva
frente a la pandemia COVID-197; existen diferentes fases que de-
finen la situacion de las UCI y lo que se requiere para enfrentar la
pandemia a nivel gubernamental e institucional: preparacion (fase
0), inicio de la pandemia (fase 1), saturacion de la UCI (fase 2), co-
lapso de la UCI e institucional (fase 3), control de la crisis (fase 4).°

Cambios en la terapia del Hospital El Cruce

Las modificaciones que inevitablemente sufri6 el servicio de
Terapia Intensiva del HEC fueron determinadas por las deman-
das internas y las que se producian en el sistema sanitario de la
red Sudeste de la Provincia de Buenos Aires.

Antes de la llegada del primer caso al Hospital, se comenzo
a preparar el escenario institucional, regional y nacional. Se re-
distribuyo6 el personal, se reasignaron las camas de los diferentes
servicios para aumentar las pertenecientes a UCI y clinica, de-
signadas a la atencion de pacientes infectados. Se comprometio
a los residentes a asumir mayores responsabilidades en colabora-
cion con los servicios de pertenencia, y se iniciaron los ciclos de
formacion para la adecuada proteccion del personal y el manejo
de los pacientes.

Distribucion de camas

Se aument6 el namero de camas de UCI de 24 a 32, con la
consecuente reduccion en otros servicios de cuidados criticos.
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Del total de camas, 24 serian para pacientes con COVID y 8
para las demas patologias criticas no postergables.

Por otro lado, el Hospital articul6 su actividad con 4 hospi-
tales modulares, creados y equipados en el contexto del aumen-
to de la demanda al sistema sanitario.

Personal

La terapia intensiva contaba con 28 médicos especialistas (5
de los cuales fueron reasignados a los hospitales modulares) a
los que se sumaron 5 médicos en formacion que cursaban sus
ultimos afios por el aumento de la demanda laboral; 68 enfer-
meros especializados activos (17 debieron tomar licencia por
enfermedades cronicas consideradas de riesgo para contraer
formas graves de COVID) y 12 kinesidlogos intensivistas.

Durante la pandemia, todos los trabajadores de la Terapia
Intensiva aumentamos los horarios de trabajo, conservamos
el pluriempleo y cubrimos licencias por enfermedad y aisla-
mientos de nuestros compafieros. No pudimos hacer uso de las
licencias ordinarias ni extraordinarias, lo que incremento el es-
trés laboral. El marco era muy desfavorable, condicionado por
el grave prondstico de los pacientes ingresados con enferme-
dad critica por COVID, con el agravante de que algunos eran
colegas y compaiieros de trabajo.

La humanizacion de los cuidados intensivos durante la pandemia.

Los familiares de los pacientes internados en UCI, inicialmente
no podian concurrir al hospital a ver a su ser querido, los médicos
debian dar los informes diarios por via telefonica (incluso el informe
del fallecimiento), los pacientes debian permanecer aislados en una
habitacion por al menos 21 dias afrontando sus temores y angustias
sin sus seres queridos cerca. Ante esta realidad tan alejada de la con-
cepcion de atencion centrada en la persona, el Equipo de Cuidados
Humanizados del Hospital El Cruce propuso un conjunto de activi-
dades con la intencion de amortiguar el dolor que esta nueva reali-
dad ocasionaba en los pacientes, sus familiares y el equipo tratante.
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Se comenzd por reestablecer las visitas a la unidad, con algu-
nas modificaciones para cuidar del contagio a los familiares del
paciente internado. Antes de ingresar a la UCI, a los visitantes
se les proveia de elementos de proteccion personales (camisolin,
guantes, proteccion ocular) y se realizaba una breve entrevista
para contarles como era la situacion de su ser amado y que esta
no los impactara aumentando la angustia existente. Asimismo, se
solicitaba un consentimiento informado necesario para el ingreso
en el contexto epidemiologico actual. Se acompafiaba al visitante
durante su estadia en UCI, tratando de brindar contencion afecti-
va, y solo podia ver a su familiar a través del vidrio sin ingresar
a la habitacion. Al principio las visitas eran rigidas, luego flexi-
bilizamos diversos aspectos como admitir visitas de menores e
incluso autorizar el ingreso a la habitacion en casos especiales.

Se realizaron acompafiamientos en situaciones de extrema tris-
teza como la despedida de un paciente, pero también en momentos
alegres como cuando se lograba la externacion de la UCI de pacien-
tes que habian permanecido muchos dias sin ver a sus seres queridos.

Se implementaron sistemas aumentativos adaptativos de co-
municacion para individuos que no podian hablar, lo que logré
disminuir la ansiedad que genera en el paciente no poder comu-
nicarse ya sea con sus seres queridos o con los trabajadores del
equipo de salud.

El momento de la visita en estas circunstancias tuvo diferen-
tes repercusiones en cada uno de los actores intervinientes ya sea
de manera directa o indirecta; en los pacientes, en los visitantes,
en los espectadores y en el equipo de salud. Nuestra mision fue
convertir lo adverso en oportunidad, y sentimos que lo hemos lo-
grado. El aislamiento de los pacientes dentro de habitaciones vi-
driadas para evitar el contagio del virus fue tomado por nosotros
como una oportunidad: convertimos el vidrio aislante en vidrio
comunicador, a través del cual podian ver a sus seres queridos y
lograr la tranquilidad de saber que no estaban sufriendo.

Para el equipo de salud las visitas fueron un estimulo. Los
enfermeros inicialmente reticentes luego fueron colaborativos:
hallaron en las visitas la posibilidad de conectarse mejor con los
pacientes que tenian a cargo. También los médicos responsables
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de impartir el informe diario, sin duda, sintieron mayor comodi-
dad al poder hacerlo de manera presencial, lo que disminuia las
distancias entre el equipo tratante y los familiares.

Evitar el Burnout

El desafio que tenemos por delante es cuidar al cuidador y
evitar el Burnout del equipo de salud. Los enfermos por CO-
VID-19 que ingresan a UCI se encuentran muy graves y cursan
con una elevada mortalidad, superior a las patologias habituales
atendidas en el area. El COVID-19 ha contagiado también a mu-
chos trabajadores de la salud y demandado un esfuerzo enorme
de parte de los kinesidlogos, médicos, enfermeros, psicdlogos,
agentes de traslado, radidlogos y personal de limpieza de los di-
ferentes hospitales. Sabemos que esta conjuncion de circunstan-
cias esta afectando a todos los compafieros de trabajo y uno de
los objetivos del Equipo de Cuidados Humanizados es disminuir
los efectos dafiinos que deriven de esta realidad.

El aprendizaje que nos trajo COVID-19

El COVID-19 nos enseiid que es fundamental garantizar el
vinculo de los pacientes con sus seres queridos, que es necesa-
rio que los afectos se vean y se toquen. Que no es justo que en
el ultimo momento de la vida de una persona debamos ser los
médicos/enfermeros/kinesidlogos los que estemos ahi siendo el
ultimo rostro que ve un paciente antes de dormirse tal vez para
siempre, cuando es posible que sus familiares estén cerca. He-
mos aprendido que el trabajo debe hacerse en equipo porque es
imposible aguantar de otra manera todo este desafio. Nos hizo
falta perder la posibilidad de mirar a los o0jos a una persona para
darle una mala noticia, para entender que el lenguaje corporal es
tan importante o mas que el verbal. Bastd con compartir la inti-
midad de una habitacion con un desconocido atemorizado antes
de ser conectado a un respirador para experimentar la empatia.
Nadie volvera a ser el mismo, pero nuestra mision es que esta
transformacion nos haga mas humanos, aunque duela.
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Capitulo 7
Cuidados humanizados en el HEC
Beatriz Carballeira con la colaboracion de Diana Alvarez'
Formacion del equipo

En marzo de 2020 iniciaron los primeros casos de COVID-19
en Argentina, pero ya veniamos recibiendo, pero ya veniamos
recibiendo informacion de todo el mundo respecto a los desafios
que imponia la pandemia para los trabajadores de la salud. El ais-
lamiento, la soledad, el sufrimiento y la gran cantidad de muertos
significaban miedos, angustias e incertidumbre.

Hacia unos afios el hospital tenia intenciones de comenzar
con actividades de cuidados humanizados en las Terapias Inten-
sivas y en el resto del hospital, pero esto habia sido infructuoso
debido a multiples causas.

La pandemia revel6 en forma mucho mas descarnada las ne-
cesidades y conflictos del personal de la salud, de los pacientes
y de la familia.

Yasmin, médica terapista, fue la primera que convirti6 la in-
certidumbre y el miedo de sus compafieros en una busqueda de
ayuda. Mantuvo conversaciones con las personas que sintid que
debia convocar ante esta problematica: el grupo de los psico-
logos del hospital, los trabajadores sociales y a mi, que llevaba
adelante los talleres de medicina narrativa en el hospital, de los
cuales ella habia participado. Cada uno de estos equipos estaba
concentrado en sus tareas cotidianas. Pero a su vez cada uno
también tenia la certeza de que esta pandemia iba a requerir
mas de cada sector, y compartiamos la decision de ayudar en
donde fuera necesario.

1 Trabajadora Social y miembro del equipo de Cuidados Humanizados.
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Confluimos en reuniones, en un primer momento con Pao-
la Andreatta y Yasmin. La preocupacion era la situacion de los
compafieros de UCI, y discutimos como podiamos contribuir a
fortalecer al equipo de trabajo.

Una primera idea fue convocar a talleres de Medicina Narra-
tiva extendidos, ampliando los que veniamos haciendo desde ha-
ciaun par de afos con los residentes. Paola no habia sido parte de
esa experiencia, pero aceptdé en forma entusiasta acompanarme
en la concrecion de los nuevos talleres de medicina narrativa. Asi
convocamos a jornadas y ateneos narrativos ampliados a todo
el hospital, con recoleccion de relatos de pacientes, familiares y
profesionales. Propusimos un trabajo de investigacion a través
del registro fotografico de todas las actividades con un médico
clinico coordinador del sector COVID de clinica médica.

Luego de los primeros meses de las medidas restrictivas co-
munitarias de aislamiento preventivo obligatorio, surgio la nece-
sidad de flexibilizar el ingreso al hospital. El aislamiento gene-
raba gran angustia en pacientes, familiares y profesionales. Los
trabajadores sociales se sumaron a este equipo. Es asi como con-
fluimos en un equipo de trabajo, distintas disciplinas: psicologia,
trabajo social y clinica médica juntamente con terapia intensiva,
ante la problematica comtn de crear el protocolo de visitas en
pandemia.

Puesto en marcha este nuevo equipo que comenzo a adquirir
la identidad de Cuidados Humanizados, con apoyo de la Direc-
cion Médica y Ejecutiva del Hospital, se amplio la participacion
a distintas disciplinas y areas que eran necesarias y se sumaron
de manera muy efectiva.

— Servicio de Sistemas: incluy6 la interconsulta a Cuidados
Humanizados en la historia clinica digital y nos proveyo de te-
1éfonos.

— Servicios Generales: que controlan el ingreso al hospital,
acompanaban y guiaban a las familias por un circuito seguro.

— Comunicacion: que difundia y trasmitia informacion a fa-
miliares, pacientes y al equipo de salud. También nos proveyo de
tablets y sistemas aumentativos de comunicacion para pacientes
con dificultades.
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— Arquitectura: colabord sumando sillones, sillas o separado-
res, asi como botes de residuos donde era necesario.

— Enfermeria: adquiri6 el compromiso de educar a familiares
en la colocacion del equipo de proteccion, y de acompafiar a pa-
cientes y familias durante las visitas.

— Kinesidlogos: colaboraron asistiendo en las visitas y en las
video llamadas. Realizaban también paseos en los jardines del
hospital con pacientes con internaciones muy prolongadas.

Frente a las muertes diferentes integrantes del equipo de cui-
dados humanizados (psicologos, trabajadores sociales, médicos
y enfermeros) colaboraba para permitir el acompafamiento y el
sostén de familiares y profesionales tanto en el hospital como
fuera de la institucion.

En la actualidad es un equipo que trabaja en pequefios nu-
cleos, pero por momentos se expande a una red amplia de co-
laboradores. Frente a una necesidad institucional nueva en su
campo intenta buscar una solucion. Cada uno de estos servicios
tiene lideres capaces de tomar esas necesidades con la sensibili-
dad necesaria y aportar una respuesta efectiva o pedir ayuda.

Sobre la marcha se sumaron nuevos requerimientos como la
atencion del final de la vida que implic6 la maduracion de un gru-
po de trabajo en cuidados paliativos, y la adecuacion del esfuerzo
terapéutico en estas circunstancias.

En los proximos capitulos resumiremos la experiencia del de-
sarrollo del equipo de Cuidados Humanizados, con los talleres de
narrativa, los protocolos de visitas y acompafiamiento, el concep-
to de cuidados paliativos llevados a la practica en esta circunstan-
cia particular y la adecuacion del esfuerzo terapéutico.
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Capitulo 8

Talleres de medicina narrativa
durante la pandemia

Beatriz Carballeira, Yasmin Saad, Paola Andreatta

A fines de marzo del 2020 el hospital se preparaba para
enfrentar la pandemia consciente de que le tocaria estar en la
primera linea de fuego. La epidemia habia generado una con-
mocidén mundial desconocida desde la gripe espanola en 1918.
El COVID-19 era una enfermedad altamente contagiosa, muy
agresiva para pacientes aflosos y/6 con comorbilidades. Las no-
ticias nos mostraban escenas de sistemas de salud de paises de
altos ingresos totalmente superados en su capacidad, con te-
rribles cifras de mortalidad y alto riesgo para el personal de
salud. La poblacion estaba encerrada en sus casas aislada por
las medidas de cuarentena. En ese marco los profesionales de
la salud se aprontaban para una “guerra” contra el virus, con
dudas sobre si contarian con los recursos de proteccion y si po-
drian ayudar a los enfermos que en pocas semanas se esperaban
como un aluvion.

Fue cuando una médica residente de terapia intensiva del ul-
timo afio, Yasmin Saad, nos transmiti6 que sus compaieros de
diferentes areas de trabajo del hospital necesitaban ayuda. Ella
habia participado de los talleres de medicina narrativa durante
su afio de formacién en clinica médica, y percibia la necesidad
de un lugar de encuentro para poder dialogar, transmitir ideas,
compartir temores, ser escuchados, asi como elaborar conceptos
sobre la informacion falsa que generaba panico en el personal de
salud. Para esa época todavia no usabamos barbijo, las ideas de
las medidas a tomar eran todavia confusas y los pacientes con
COVID-19 eran muy pocos.
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Para abordar esta nueva demanda decidimos trabajar en con-
junto Beatriz Carballeira y Paola Andreatta, del equipo de psi-
cologia del hospital. La ocasion exigia un trabajo en equipo con
la intencién de recolectar las necesidades del personal de salud
a través de talleres de medicina narrativa y de acuerdo a lo que
se requiriera plantear estrategias en este campo a las autorida-
des. Hacia semanas que estdbamos participando en actividades
sobre el impacto personal de una catastrofe como es una pan-
demia, con reuniones virtuales con especialistas que nos per-
mitieron intercambiar informacion sobre como se encaraba en
otros paises.

Modalidad del taller en pandemia.

Decidimos comenzar con talleres que tenian una estructura
basica. Una breve introduccion, la presentacion de los asistentes
y luego una respuesta escrita a la para conocer las emociones y
mecanismos de afrontarla que cada uno elaboraba. Como intro-
duccién exponiamos bibliografia que exploraba el impacto per-
sonal que puede tener una catastrofe como es una pandemia, los
sentimientos y emociones que se generan. Esos sentimientos los
ilustrabamos con dibujos de Monica Lalanda, una médica espa-
fola referente en medicina grafica.

Luego haciamos las siguientes preguntas

— (Qué sensaciones y sentimientos te despierta esta pandemia?

— (Qué “antidotos” piensas que pueden ayudarte a enfrentar
esta conmocion?

Las respuestas debian ser escritas en ese momento a mano en
papel. Luego compartiamos la lectura de las respuestas, cada parti-
cipante podia explicar o ampliar su percepcion sobre la situacion y a
vez intercambiar reflexiones con todo el grupo. Con esta estructura
efectuamos diez encuentros con diez a 20 participantes en cada uno
de ellos. En algunos de estos encuentros participaron altas autorida-
des del hospital, que compartieron el ejercicio con sus propias dudas
y reflexiones, lo que tuvo un efecto muy positivo sobre la vivencia
grupal. A su vez pudieron escuchar temores y demandas de todos los
participantes, y brindar en muchos casos respuestas.
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Recoleccion de relatos en pandemia de los trabajadores de la salud
Primer encuentro

Participantes: personal de farmacia, terapia intensiva, emer-
gencias, hospital de dia, clinica médica, direccion ejecutiva

El clima fue de calidez, armonia, respeto y empatia, que dio
lugar al intercambio de palabras y emociones con una amplia par-
ticipacion. La lectura de los textos fue haciendo surgir vivencias
y emociones que generaron identificacion entre los profesionales:

En una enumeracion de palabras descriptivas que se reitera-
ron en varios relatos respecto a emociones y sentimiento, con-
signamos:

— incertidumbre

— alerta maxima

— desgaste

— sentirse un “bombero”

— angustia

— irritabilidad

— insomnio

— llanto

— ansiedad

— culpa ante la posibilidad de contagio a familiares

— terror

— miedos (al contagio, a la muerte, a “lo que se viene”, a la
desorganizacion)

— sensacion de desorganizacion en los servicios, caos

— impotencia

La circunstancia sin duda generaba una doble carga: la de tra-
bajador de la salud en la primera linea de batalla y la de madre/
padre/hijo/abuelo, con dificultades para la disociacion instru-
mental y el temor de llevar la enfermedad a su casa.

Necesidades:

— de ser escuchados

— de tener un orden en los Servicios
— de tener lineamientos claros
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Frente a la pregunta respecto del “antidoto”, haciendo referencia
a las fortalezas que cada uno tiene para sobrellevar este momento:

— arte en todas sus dimensiones

— lectura (tanto literaria como cientifica)

— apoyo en la esfera espiritual

— jugar con los hijos

— conversar con los hijos

— la familia como sostén

— musica

— no mirar noticieros en demasia

— estar informados en forma medida

— productividad

— el trabajo en equipo

— la solidaridad con el compafiero de trabajo

Nos llamo la atencion que la mayor parte de las formas imagi-
nadas para paliar los temores y angustias se ubicaban en el plano
del retorno a casa y por fuera del trabajo. Esto nos obligd a pen-
sar grupalmente como podiamos fortalecernos desde la dindmica
propia del hospital, en cada area o servicio. Asi surgi6 el tema del
trabajo en equipo, que se reconocié como un pilar que favorece
los aspectos resilientes de cada uno.
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Segundo encuentro

Participantes: Médicos de clinica médica, enfermeros de tera-
pia e internacion general.

Emociones y sentimientos:

— “la falta de consenso general da inseguridad y bronca”

— “la escasez de insumos genera disconformidad”

— miedo, incertidumbre, enojo, cansancio, inquietud, ansie-
dad, inquietud, angustia

— momentos de stress

— “paranoia y miedo de los que supuestamente saben (perso-
nal del hospital)”

Necesidades:

— No hay jefe de enfermeria en el hospital
— falta de informacion/sobreinformacion
— escasez de insumos

— falta de acuerdos en los lineamientos

Antidotos:

— “sentarnos a la mesa y ponernos de acuerdo”

— Normas generales claras

— Autorreflexion

— No pre-ocuparse

— No mirar television, principalmente noticieros.

— Informarse en forma adecuada tranquiliza. Seleccionar la
informacion.

— Movimiento, estar activo.

— Leer

— Esperanza. Ganas.

— Confiar en el equipo de trabajo.

— Cuidar al otro.

— Formacion.

A diferencia del primer encuentro, que se caracterizd por
el desborde emocional y las preocupaciones por el contagio a
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familiares, esta reunidon fue mas hermética, con un perfil mas
racional, donde no surgieron antidotos personales sino mas bien
en relacion al equipo de trabajo y al estudio cientifico como
sostén.

Tercer encuentro

Participantes: Servicios de clinica médica, emergencias, tras-
plante de médula, coordinadores de terapia intensiva, recursos
humanos. Médicos, enfermeros, técnicos

Emociones y sentimientos:

— “falta de libertad, de respirar aire puro”

— miedo, ansiedad, incertidumbre, angustia, cansancio, caos,
impotencia

— “pocas ganas de ir a trabajar”, “no querer ir a trabajar”

— afectados por la angustia de los familiares

— “mochila de responsabilidad” (con los pacientes y con la
familia)

— soledad

Necesidades:

— falta de compafierismo
— se planted desde enfermeria que no se sienten cuidados por
el hospital, siendo los primeros ante el paciente COVID.

Antidotos:

— “refugiarme en mi casa”

— hijos, familia, “calmar a mi familia”, “estar con mi fami-
lia”, “ver cosas que antes no veia”, “estar juntos”

— vivir al ahora

— humor

— el conocimiento para cuidarnos y cuidar, trasmitir ese co-
nocimiento

— “la vocacion permite volver al eje”

— paciencia
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— hablar

— pensar que es transitorio

— tenemos tiempo de prepararnos
— apoyo en el equipo de trabajo

Cuarto encuentro.

Participantes: Médicos de terapia intensiva, recursos huma-
nos, internacion general. Jefa de oftalmologia y jefe de pediatria

Emociones y Sentimientos:

Debilidad

— Ansiedad, miedo, inseguridad, cansancio

— Extrafiar a seres queridos

— Bronca

— Nerviosismo

— Temor de que el Hospital no pueda dar respuesta

— Fortaleza

— Ganas de trabajar

— La incomunicacién entre las UTI COVID y No COVID
genera malestar

— Responsabilidad para “decidir sobre la vida del otro”

Necesidades:

Se percibe que las terapias intensivas precisan cohesion, que
de modo externo se intervenga con el fin de motivar a parte de
los profesionales, estimular la confianza en el equipo, la comu-
nicacion y el clima laboral. También se plantea la necesidad de
normas bioéticas unificadas para los pacientes complejos y temas
del final de la vida.

Se abord6 un aspecto conflictivo sobre el prejuicio de juzgar
mal, “es flojito”, a quien manifieste no poder realizar una practi-
ca médica. Enfrentar este prejuicio permite la manifestacion de
las vulnerabilidades de cada profesional, tan necesarias para la
dinamica de grupo.
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Antidotos:

— “que esto va a pasar”

— hablar con seres queridos, “soltarse” en la comunicacion
(se refiere a la expresion de los afectos). Hablar con amigos.
Contener a los seres queridos.

— conversar con colegas.

— Informarse, estudiar

— Saber preguntar y escuchar.

— Descansar

— Involucrarse

— Trabajar en si mismo.

— Leer, mirar TV (menos noticieros), escuchar musica.

— El equipo de trabajo como contenedor y motivador.

Conclusiones sobre la experiencia de los encuentros narrativos
en pandemia

La estrategia formativa de la medicina narrativa a través de
sus talleres implica un entrenamiento que requiere habitualmen-
te tiempos prolongados. La demanda de la pandemia nos impu-
so una realidad diferente, un abordaje “de urgencia” frente a la
catarata de sentimientos y temores generados. Creemos que es
importante puntualizar algunos aspectos que consideramos muy
relevantes de esta experiencia.

La importancia de compartir preocupaciones personales y
explorar soluciones para afrontar la crisis en un contexto grupal

Luego de cada encuentro e incluso pasado un tiempo nuestros
compaferos manifestaron que los talleres los ayudaron a no sen-
tirse solos en estas circunstancias, poder escuchar lo que les pasa
a otros, sentir que no somos débiles cuando padecemos, sino que
compartimos esos pesares. De la misma manera escuchar las for-
mas de afrontamiento de otros ayudaba a incorporar nuevas for-
mas de abordarlo.
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Interés genuino institucional de apoyar a los trabajadores de la
salud en esta crisis sanitaria

La institucion fomento los talleres narrativos con la intencion
de brindar lugar donde poder sentirse escuchados, como un punto
de partida para generar un “antidoto” a las emociones negativas
inevitables en una situacion de crisis. A su vez la participacion
personal en algunos de estos encuentros permitidé conversar di-
rectamente con autoridades (director ejecutivo, coordinadores,
jefes de servicios) y generar confianza en un momento de mucha
incertidumbre. Sentir que alguien puede responder preguntas o
atender las necesidades planteadas, aunque no se tuvieran todas
las respuestas.

Combatir la incertidumbre con mejor claridad de las ideas.

En varios encuentros surgié informacion falsa, que fue muy
profusa en la prensa en los primeros meses. Esas ideas fueron
discutidas con el mejor conocimiento cientifico que habia hasta
ese momento, Incluso si surgian dudas que no eran conocidas por
el grupo en ese momento habia un compromiso por resolverlas.
Ayudaron mucho las capacitaciones realizadas en el hospital que
brindaron seguridad a los trabajadores

Trabajo en equipo

En cada uno de los encuentros las soluciones propuestas fue-
ron siempre colectivas. En el didlogo se planteaba la necesidad
de ser un equipo y dejar de lado las diferencias. Buscar apoyo en
los compaieros, animarse a mostrar las vulnerabilidades porque
podian fortalecernos como equipo, en el que cada uno tiene un
rol en el que todos somos parte de la solucion.

Apéndice

Presentamos un trabajo a las Jornadas de narrativa de la Uni-
versidad de Valparaiso, dentro de la modalidad de ateneo institu-
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cional narrativo para abordar casos muy complejos, que comple-
menta a este capitulo.

Introduccion

Hay pacientes internados que por las circunstancias dramati-
cas de su patologia generan una gran movilizaciéon emocional en
los profesionales. Nuestro objetivo fue utilizar las herramientas
de la medicina narrativa para generar un ateneo entre los diferen-
tes especialistas tratantes.

El caso clinico: la paciente era una joven con diagnostico re-
ciente de sarcoma de rodilla, embarazada de 14 semanas. Un es-
tudio de un afio atréds habia diagnosticado una patologia benigna.
El tratamiento posible era la amputacion y quimioterapia. Tuvo
graves complicaciones, estuvo en terapia intensiva y la estrategia
fue apoyarla para que llegara a tener su hijo, aunque el pronds-
tico era malo. Se recogieron relatos de los profesionales que la
atendieron.
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Extractos de los relatos:

Oncologo (luego del nacimiento): Levanto a un gordito her-
moso, vital y sonriente...La emocion de ese momento no se pue-
de describir. Me olvidé de los sueldos magros, del cansancio, de
los problemas, de todo...solo me maravillé de las ganas de vivir
de esa paciente ...y la generosidad de compartirlo conmigo...

Traumatélogo: se llegd al diagnostico de osteosarcoma di-
ferente a la inicial y eso cambidé completamente la vision del
cuadro... Cuando me enteré que la cesarea habia salido bien fue
cuando recién internamente me quedé mas tranquilo.

Clinico: Crei que la paciente se habia demorado en consul-
tar... al ponerme a su cabecera para iniciar las maniobras de intu-
bacion, veo su abdomen prominente y caigo en que no solamente
tenia en mis manos su vida, sino también la de su hijo....

Meédica de terapia intensiva: solo era una paciente ventilada,
sedado, que no podia expresar sus deseos ... Todo eso fue hasta
que hablé con Paola, la psicologa, que la venia viendo en la sala
y me contd que la chica estaba buscando nombre para el bebé.
Fue cuando conoci al esposo y me dijo que tenian dos hijitos.
Entonces todo cambio....

El debate:

Luego de la lectura de los relatos se conversd durante mas
de una hora de los aspectos mas conmovedores de las experien-
cias: 1) la culpa que sinti6 el traumat6logo por el error inicial del
diagnostico (¢l fue quien tomo la primera biopsia) que logra una
reparacion con el nacimiento 2) El prejuicio inicial del clinico al
atribuir a la paciente un error del sistema asistencial, y la terrible
carga de intubar a una paciente embarazada grave. 3) La felici-
dad del oncologo, que encontr6 en alzar al bebé la justificacion
de todo el esfuerzo. 4) El cambio de mirada de la terapista, desde
una paciente terminal intubada a una futura madre que queria
tener su hijo, lo que la llevé a un cambio inmediato de actitud
terapéutica.
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Conclusion:

La estrategia narrativa de invitar a los profesionales a escribir
y compartir su experiencia en un ateneo generé un momento de
reflexion personal e institucional conmovedor. A través del ana-
lisis de los relatos conocimos las emociones del equipo tratante,
el impacto sobre las acciones decididas y la maduracion afectiva
de la experiencia. Revisar estas experiencias grupalmente puede
ser un camino para una mejor medicina.
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Capitulo 9

Visitas y acompafnamiento en cuidados
intensivos, intermedios y emergencias

Cintia Majewski'

“Tu me importas por ser tu, importas hasta el ultimo
momento de tu vida y haremos todo lo que esté a nuestro
alcance no solo para ayudarte a morir en paz, sino tam-
bién a vivir hasta el dia que mueras”

Cicely Saunders

En los capitulos anteriores se ha resumido la complejidad de
las modificaciones que debieron encararse en el Hospital El Cru-
ce para enfrentar la pandemia. Uno de los aspectos mas conflic-
tivos fue el sistema de visitas y acompafiamiento de familiares
y allegados. En primera instancia las visitas estuvieron prohibi-
das, lo que coincidio6 en las grandes restricciones a la circulacion
durante el periodo de aislamientos preventivo obligatorio. Los
informes se brindaban telefonicamente, incluso las noticias de
fallecimiento, por un gran temor a los contagios y la circulacion
del virus, lo que se extendid a todos los pacientes sumado a la
soledad absoluta de los casos con COVID-19. Esta modalidad
restrictiva tuvo consecuencias muy negativas para los pacientes
y los profesionales. Comenzaremos este capitulo relatando dos
“rebeliones” que nos ayudaron a modificar desde el equipo de
Cuidados Humanizados todo el sistema de visitas para cada una
de las areas.

1 Lic. Psicologia. Equipo de Salud Mental y de Cuidados Humanizados del Hospital El Cruce.
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La primera rebelion en cuidados intensivos

El 21 de agosto de 2020 la Directora de Enfermeria del hos-
pital se comunico con el incipiente equipo de Cuidados Humani-
zados para solicitar la evaluacion del pedido que la esposa de un
paciente internado en la Unidad de Terapia Intensiva (UTI) por
COVID-19 habia realizado via Facebook. En su mensaje, exi-
gia hacer valer sus derechos como familiar del paciente y poder
visitar a su esposo, a quien no veia desde hacia mas de un mes,
momento en que fue internado.

Para aquel entonces, el Equipo de Cuidados Humanizados es-
taba trabajando en la confeccion del Protocolo Humanizado para
el cuidado en el final de la vida en contexto de pandemia por CO-
VID-19. Este contemplaria las visitas, ya que hasta ese entonces
las mismas estaban prohibidas en todos los sectores del hospital.

Para dar respuesta al pedido solicitado, el equipo decidio6 co-
municarse con la sefiora y citarla a una entrevista en el hospital.
Ella asistié a la misma junta a su hija y participaron una médica
y una psicéloga del equipo.

Se accedio a que la visita se llevase a cabo y que tanto la
esposa del paciente como su hija fueran acompanadas durante la
misma. Se las asistio en la colocacion del equipo de proteccion
personal (EPP) y se les permitié que pudiesen ver al paciente a
través del vidrio.

La segunda rebelion

Los enfermeros de la Unidad de Terapia intensiva expresaron
su disconformidad al Equipo de Cuidados Humanizados, porque
consideraban injusto para el resto de los pacientes y referentes
afectivos que sdlo se hubiese permitido el ingreso de esta familia,
ya que también habia otros pacientes en condiciones muy criticas.

Finalmente, hacia fines del mes de agosto, el Hospital lanzo
el Protocolo Humanizado, con diferentes medidas que iban des-
de la atencion de los pacientes que se encontraban en situacion
del final de vida a un nuevo régimen de visitas en general. En
situaciones del final de la vida, el objetivo era crear un contexto
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que permitiese al paciente una muerte digna y acompafiada en el
contexto de pandemia. Sabemos de los perjuicios que una muerte
sin despedida podia acarrear para sus referentes afectivos.

Primeros pasos del protocolo del final de vida

En la UTI, el equipo de salud tratante debia reconocer a los pa-
cientes que presentaban mala evolucion clinica con altas probabili-
dades de muerte y solicitar la intervencion del Equipo interdiscipli-
nario de Cuidados Humanizados a través del sistema informatico
del hospital o via mail. Una vez que el equipo recibia la solicitud,
uno de sus miembros establecia una comunicacion telefonica con
la red vincular mas proxima del paciente para ofrecer la posibili-
dad de acompaifiar a su ser querido durante el proceso. Cada caso
era tratado de manera particular y para seleccionar quienes ingre-
sarian a la visita, se tenian en cuenta diferentes cuestiones, como la
voluntad del paciente, en caso de que pudiese expresarla, vinculo
con el paciente, factores de riesgo para contraer enfermedad grave
por COVID-19, asi como consenso del entorno. En esta comuni-
cacion telefonica inicial se citaba a los referentes afectivos que
podrian visitar al paciente a una entrevista presencial coordinada
por un profesional médico o enfermero y un psicologo o trabajador
social. Se daba aviso también al personal de seguridad del hospital
para que permitiera el ingreso a la institucién y los acompaiara
al consultorio donde se llevaria a cabo la entrevista. Alli se les
explicaba el estado clinico del paciente y se informaba sobre el
protocolo que tenia el hospital para llevar a cabo las visitas. Una
vez explicadas las caracteristicas de las mismas, se daba paso a la
firma del consentimiento informado.

Luego se acompanaba a los familiares a la sala de internacion.
La visita se realizaba de una o dos personas por vez y la duracion
de la misma era de 15 minutos. En aquellos casos en que la in-
ternacion del paciente fuese por COVID-19, la visita se llevaba
a cabo a través del vidrio. Antes de ingresar a la UTI, se asistia a
los referentes afectivos en la puesta del EPP. Luego se los acom-
pafiaba durante la visita y una vez finalizada, se los asistia en el
retiro del EPP.
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En algunas situaciones, el equipo de Cuidados Humanizados
llevo a cabo video llamadas con un teléfono celular que el hospital
dispuso a tal fin para permitir que aquellos familiares que no po-
dian acceder al hospital, ya fuera por motivos de distancia o por
tener factores de riesgo, pudiesen despedirse de su ser querido.

Primer protocolo de visitas para todos los pacientes

Luego de aproximadamente dos meses, y atendiendo a las
necesidades de pacientes y familiares, se confeccion6 e imple-
ment6 el Protocolo Humanizado para flexibilizar el ingreso y la
comunicacion con familiares a la UTI. A partir de ese momento,
todos los pacientes internados independientemente de su pronés-
tico podian recibir la visita de sus afectos. Esto, ademas de tener
efectos positivos sobre los pacientes, también mejord la comu-
nicacion entre los referentes afectivos y los médicos tratantes,
puesto que hasta ese entonces los partes médicos se otorgaban
exclusivamente via telefonica.

Para poder llevar a cabo el protocolo flexibilizado, también los
médicos tratantes daban aviso al Equipo de cuidados humanizados
mediante el sistema informatico de los pacientes internados en la
UTTL, a fin de que el equipo se pusiese en contacto con la familia del
paciente y determinase quiénes ingresarian a la visita, teniendo en
cuenta siempre en primer lugar la voluntad del paciente en caso de
que la hubiera podido expresar. Se dispuso de un horario diario de
visita y se daba aviso al personal de seguridad para que permitiese
el ingreso de los familiares y los condujese al pasillo publico de la
UTI, que se encuentra en la planta alta del hospital, para garantizar
ademas las medidas de distanciamiento. Una vez alli, los familia-
res eran recibidos por un integrante del equipo multidisciplinario.
Alli el personal de enfermeria del sector asistia al familiar con la
puesta del EPP. La duracién de la visita era de un maximo de 15
minutos, siendo supervisada por personal de enfermeria y del equi-
po multidisciplinario. Cuando el familiar deseaba retirarse o ya se
habia cumplido el tiempo estipulado, se lo ayudaba en el retiro del
EPP desechandolo en bolsa de residuos patologicos, y se lo acom-
pafiaba a la salida. En la UTT COVID, mientras los familiares se
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encontraban en la sala de internacion, el coordinador médico del
sector les transmitia el parte médico. En este caso, la visita conti-
nuaba siendo a través del vidrio.

En el caso de la UTI polivalente, que cuenta con 16 camas ali-
neadas, se permitio el ingreso dividiendo a los pacientes y refe-
rentes en dos grupos. El grupo 1, compuesto por los familiares de
las camas pares, ingresaba primero a la visita mientras el grupo
2, compuesto por familiares de camas impares, aguardaba en el
pasillo publico y recibia el parte médico a cargo del coordinador
médico y el referente de enfermeria, sosteniendo el distanciamien-
to social y de a uno por vez. Al retirarse los familiares del grupo 1,
ingresaban los del grupo 2 a la sala de internacion. Ya en el pasillo
publico, se les daba el parte médico a los familiares del grupo 1.
Cuando finalizaba la visita y la transmision del parte médico, los
familiares eran acompafados a retirarse por servicio de vigilancia.

Acompanamiento permanente

En algunas oportunidades, en la UTI polivalente se ha
permitido el acompafiamiento permanente de referentes afec-
tivos, en la mayoria de los casos progenitores de pacientes
adolescentes.



126  Visitas y acompailamiento en cuidados intensivos, intermedios y emergencias

En estos casos, el Equipo de Cuidados Humanizados eva-
luaba la situacion familiar del paciente y determinaba quién
se internaria conjuntamente con el paciente. Previo a esto, el
familiar o referente afectivo debia hisoparse. También se les
explicaba las condiciones de permanencia en la institucion y se
firmaba el consentimiento informado.

Una vez realizado esto, se coordinaba con enfermeria del
sector donde el paciente se encontraba internado para la entrega
de un equipo ambo, de modo que el acompanante se cambiase.
La ropa de calle y accesorios eran colocados en doble bolsa
plastica y se colocaria en la habitacion del paciente para res-
guardarse del contacto hasta el momento de salida del hospital.

El personal de enfermeria asistia al acompanante con la colo-
cacion del EPP y lo conducia a la habitacion.

Una vez que el familiar ingresaba a la habitacion del paciente,
el mismo debia permanecer en ella sin deambular por los pasillos
u otros sectores del hospital. Cuando deseaba o debia retirarse
del hospital, tenia que dar aviso a enfermeria, cuyo personal lo
dirigia con el ambo y pertenencias personales al sector designado
para el cambio de ropa. El ambo se entregaba en bolsa de plasti-
co para el lavado en el hospital. Una vez que el acompafiante se
retiraba del hospital, debia permanecer 14 dias en aislamiento.

I




De la medicina narrativa a los cuidados humanizados 127

Visita de menores

En algunos casos puntuales, se ha permitido el ingreso de
menores de edad. Para esto se realizaba una entrevista previa,
en la cual, con un lenguaje adecuado a la edad, se los informa-
ba sobre el estado de salud del familiar y las caracteristicas de
la UTI. En los casos en que sostenian el deseo de ingresar, se
los acompafiaba durante toda la visita, asistiendo no sélo en
la puesta y retiro del EPP sino también brindando contencion
emocional. Los menores ingresaban a la visita siempre con un
referente adulto.

Visitas en Admisidn de pacientes criticos (area de emergencia)
Procedimiento inicial

El Hospital El Cruce fue pensado como un centro de tercer
nivel, y su area de emergencias se denomina Admision del
paciente critico (APC) en lugar de Guardia como es habitual.
Dada la complejidad del hospital, el area cuenta con camas
equipadas para el cuidado intensivo y muchos pacientes com-
plicados pueden pasar varios dias internados sin ser derivados
a la Unidad de Terapia Intensiva. En un comienzo, en este
sector (APC), el equipo de salud tratante solicitaba Intercon-
sulta a través del sistema informatico al Equipo de Cuidados
Humanizados para llevar a cabo el acompafiamiento de las
familias en la visita de aquellos pacientes que presentaban
mala evolucion clinica con altas probabilidades de muerte. El
objetivo era abordar los cuidados de fin de vida de manera
humanizada.

Como parte del Equipo de Cuidados Humanizados, nues-
tra tarea en principio era ponernos en contacto con el referente
afectivo mas proximo del paciente para ofrecerle la posibilidad
de acompaiiar a su ser querido durante el proceso. Para esto, se
consultaba en primera instancia al paciente en aquellos casos
donde él o ella eran capaces de expresar su voluntad, respetan-
do su decision y autonomia. En los casos en los cuales esto no
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era posible, nuestra responsabilidad como equipo era indagar
esas voluntades acudiendo al familiar y/o referente afectivo y/o
representante legal para designar a la o las personas que reali-
zarian la visita. También se tenian en cuenta otras cuestiones
como factores de riesgo para contraer enfermedad grave por
COVID-19, consenso del entorno y vinculo con el paciente.
Cada caso era abordado de manera particular.

El primer contacto se hacia de manera telefénica para eva-
luar la situacion. Luego se citaba a los referentes mas proximos
del paciente para llevar a cabo una entrevista de manera presen-
cial. También se daba aviso al personal de seguridad para que
autorizaran el ingreso a la institucion de los referentes y se en-
cargaran de acompaiarlos hasta el consultorio donde se llevaria
a cabo la entrevista. En esta entrevista, ademas de determinar
quién ingresaria a la visita, se brindaba contencion ya que, dado
el estado critico de los pacientes, los familiares solian estar muy
angustiados. La entrevista se llevaba a cabo por dos miembros
del equipo, un médico o enfermero junto a un trabajador social
o psicologo. En la misma también se les explicaba el estado de
salud del paciente, se les informaba sobre el protocolo que tenia
el hospital para ingresar a la sala de internacion y se hacia firmar
el consentimiento informado.

A continuacion, se acompanaba al familiar o familiares
asistiéndolos en la colocacion y retiro de los equipos de pro-
teccion (EPP) para evitar contagios, y se brindaba contencion
y acompanamiento durante toda la visita. Los familiares que-
daban en contacto con el Equipo de Cuidados Humanizados
a través de un teléfono celular que fue designado por el Hos-
pital para este fin. Dado que en un principio las visitas no
se llevaban a cabo todos los dias, segln el caso se ofrecia la
posibilidad de realizar video llamadas, a través del Equipo de
Cuidados Humanizados. Este recurso también se utilizo para
aquellos familiares que, por diferentes motivos, ya sea de dis-
tancia o por tener factores de riesgo, no podian concurrir al
hospital.
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Flexibilizacion del Protocolo

En este primer periodo que abarco dos meses, escuchamos
con atencion las necesidades de pacientes y familiares que con
mucha angustia nos transmitian la carencia del contacto fisico
y presencial con sus seres queridos. Propusimos asi un cambio
hacia una mayor flexibilidad en las visitas. El segundo cambio se
orient6 a la comunicacion en persona de familiares con el equi-
po médico, que hasta ese momento se hacia exclusivamente de
manera telefonica. El cambio del protocolo de visitas e informes
abarco a la totalidad de los pacientes internados y ya no tnica-
mente a quienes se encontraban en fin de vida.

El Equipo de Cuidados Humanizados realizé varias reuniones
con los referentes del sector, tanto con médicos como con enfer-
meros, para que ellos mismos adoptasen el protocolo en funcion
de la dinamica del area.

El servicio de APC dispuso de un horario fijo diario donde
los familiares podian acudir a la visita y eran asistidos por el
personal de enfermeria del sector en la colocacion y retiro del
EPP. Asimismo, durante la visita el médico tratante les brindaba
el parte médico de manera presencial. Este protocolo permitio
en un contexto seguro que todos los pacientes tuviesen contacto
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con su familia, con el beneficio que esto implica sobre todo en
su recuperacion y una comunicacion efectiva entre los médicos y
referentes afectivos. La visita duraba media hora.

Para nosotros, como equipo, este cambio también nos brind6
un gran alivio. Era muy doloroso aplicar un protocolo que desoia
el pedido que con tanta angustia escuchabamos de pacientes y
sus familiares. Entender esta realidad emocional de pacientes y
familiares desde una actitud de empatia compasiva nos permitid
llevar a una modificacion que brind6 un alivio parcial a este su-
frimiento.

Visitas y acompaiiamiento No COVID en Cuidados intermedios
de adultos. Procedimiento inicial

Al igual que en APC, en un comienzo las visitas en CIA-
DU solo estaban autorizadas para pacientes en estado critico.
Si bien el protocolo inicial fue el mismo que en APC, por su
particular dinamica y condiciones edilicias en CIADU se im-
plementé adicionalmente la propuesta de actuaciéon para acom-
pafiamiento permanente. El Equipo de Cuidados Humanizados
establecia comunicacion telefonica con los referentes afectivos
de aquellos pacientes que por su estado clinico lo requerian,
se los citaba para una entrevista presencial en el hospital, se
daba aviso al personal de seguridad para que permitiesen su
ingreso y los acompafasen al consultorio donde se llevaria a
cabo la entrevista. La misma era coordinada por un médico o
enfermero y un psicélogo o trabajador social del Equipo. En
esta entrevista, ademds de determinar en conjunto quien seria
la persona mas indicada para permanecer junto al paciente, se
les brindaba informacion sobre el protocolo y las condiciones
requeridas por la institucién para lograrlo. Luego, el referente
o familiar designado firmaba el consentimiento informado. La
persona designada debia hisoparse antes del ingreso a la habita-
cion. El paso siguiente era coordinar con enfermeria del sector
donde el paciente se encontraba internado para la entrega de un
equipo ambo para que el acompaifiante se cambiase. La ropa de
calle y accesorios eran colocados en doble bolsa pléstica y se



De la medicina narrativa a los cuidados humanizados 131

guardaban en la habitacion del paciente para evitar el contacto
hasta el momento de salida del hospital.

El personal de enfermeria asistia al acompafante con la co-
locacion del EPP y lo conducia a la habitacion. Los EPP eran
entregados en forma diaria, y constaban de dos barbijos quirar-
gicos para el cambio cada doce horas, tres pares de guantes para
el contacto con el paciente, dos camisolines, proteccion ocular
segun el riesgo de aerosolizacién con antiparras o escafandra,
alcohol en gel y alcohol liquido al 70%.

En los casos en que el paciente conservaba autonomia, el
acompafiante y paciente se alimentaban en distintos momentos.
Mientras uno se alimentaba el otro debia permanecer con el bar-
bijo y mantener una distancia minima de 2 metros. Una vez que
el familiar ingresaba a la habitacion del paciente debia perma-
necer en ella sin deambular por los pasillos u otros sectores del
hospital. Cuando deseaba o debia retirarse del hospital, tenia que
dar aviso a enfermeria, cuyo personal lo dirigia con el ambo y
pertenencias personales al sector designado para el cambio de
ropa. El ambo se entregaba en bolsa de plastico para el lavado en
el hospital. Una vez que el acompafiante se retiraba del hospital,
debia permanecer 14 dias en aislamiento.

Flexibilizacion del Protocolo

Al igual que en APC, el sector CIADU adopto6 la flexibili-
zacion de las visitas, que eran permitidas a la totalidad de los
pacientes internados. Los pacientes tenian autorizadas tres visitas
semanales y eran los enfermeros del sector los encargados de
asistir al familiar en la colocacion y retiro del EPP. Los familiares
eran citados a las 13 horas. Alli recibian el parte médico y luego
ingresaban a la habitacion durante media hora.

El acompafiamiento permanente no se extendié a todos los
pacientes, sino que se evaluaba cada caso particular teniendo en
cuenta su gravedad y necesidad de asistencia permanente. Un
factor relevante era la edad, ya que algunos pacientes adolescen-
tes necesitaban la presencia de alguno de sus padres.
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Visitas de menores

En reiteradas ocasiones se hizo necesario permitir el ingreso
de menores de edad. Muchos pacientes con internaciones prolon-
gadas pedian con ansiedad ver a sus hijos y a su vez muchos hijos
de pacientes expresaban el deseo de poder visitar a sus padres.
Pudimos encaminarlo a través de una entrevista previa con dos
miembros del equipo, un médico/enfermero/ trabajador social y
una de las psicologas del equipo donde se tomaba contacto con
el menor, y luego se lo acompafiaba durante la visita, en la que
recibia asistencia para vestirse con EPP y apoyo personal en los
casos en que era necesario.

Un relato como resumen final

Hasta aqui he resumido de manera un tanto formal los pa-
sos que fuimos dando en la elaboracion de la mejor estrategia
para las visitas y el acompafiamiento. Esta experiencia fue muy
movilizadora por el permanente contacto con el sufrimiento de
pacientes y familiares, y me gustaria finalizar el capitulo con el
relato de uno de los casos mas conmovedores.

Carla, un cumpleaiios diferente.

Carla de 32 anos de edad, se encontraba internada debido a un
tumor cerebral. Llevaba varios dias de internacion y le restaban
otros tantos dias mas, y nos comentd su deseo de compartir con
su familia el dia de su cumpleafios. Recuerdo a una de las médi-
cas del equipo diciéndome: “Hay que organizar el cumpleafios.”,
tomando el deseo de la paciente como una orden. Dado que para
aquel dia anunciaban lluvia, la visita no podria llevarse a cabo en
los jardines del hospital, motivo por el cual solicitamos la cola-
boracion del sacerdote del hospital para que permitiese realizar
la misma en la capilla. La capilla es un espacio que cuenta con la
amplitud necesaria para albergar a la familia de Carla. Se adopta-
ron todas las medidas necesarias para brindar un ambiente segu-
ro, y Carla pudo pasar un momento con su familia. Sus familiares
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hicieron de esa breve visita una verdadera fiesta de cumpleafios
con globos, una torta y regalos. Ese dia se la veia feliz. Ella co-
mento6 que fue un gran incentivo para poder sobrellevar mejor los
dias que le restaban de internacion.

El relato resume la intencidn central del Equipo de Cuidados
Humanizados, lograr un ambiente de seguridad y asistir de mane-
ra holistica las necesidades de los pacientes y sus familias.
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Capitulo 10

Antes de dormir. Dialogos
previos a la intubacion.

Yasmin Saad

La neumonia que induce el SARS-CoV-2 puede requerir
como parte del tratamiento la ventilacién mecanica. La cone-
xion a un respirador que infla y desinfla los pulmones implica
colocar un tubo en la via aérea. Para la intubacion se deben
administrar drogas anestésicas, que evitan el dolor y permiten
la adaptacion pasiva al respirador. Este estado de inconsciencia
inducido por la medicacidon se mantiene hasta que los pulmones
mejoren su oxigenacion y los pacientes puedan recuperar su
capacidad de respirar, con la menor incomodidad y dolor. En
muchos casos lamentablemente los pulmones no se recuperan y
los pacientes no vuelven a ser despertados.

Antes del procedimiento de intubacion, se le comunica al
paciente acerca del procedimiento que se va a llevar a cabo, y
es precisamente en esos minutos donde surgen los temores mas
ocultos y dialogos cortos entre personas desconocidas que dicen
mucho. El momento previo a quedarse dormidos es de absoluta
intimidad entre el equipo de salud (médico, enfermero y kinesio-
logo) y el enfermo. En ese instante una persona entrega a otra ab-
solutamente desconocida su entera confianza en lo que probable-
mente sea el momento de mayor vulnerabilidad de su vida; y para
muchos la ultima vez que estén despiertos. En las UCI antes del
COVID, los procedimientos de sedacion e intubacion se llevaban
a cabo en pacientes que tenian algin grado de afectacion de la
conciencia que impedia esos dialogos. En COVID los afectados
tienen falta de aire y baja oxigenacion, pero estan absolutamente
lucidos antes de la propuesta de intubacion.
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Muchas preguntas o frases se repiten: ;cuanto tiempo?, ;has-
ta cuando voy a estar dormido?, ;me voy a morir?, ;qué voy a
sentir?, ;tiene que ser ahora o podemos esperar?, ;puedo llamar
ami familia?, ;mi familia sabe?, jtengo miedo!, te vas a quedar
conmigo?, ;me va a doler?

Pero algunos pacientes sostienen dialogos con nosotros que
creo jamas se borraran de mis recuerdos. Quiero compartirlos
con ustedes, para reflexionar sobre ellos y el impacto de las
palabras.

Muchos de los trabajadores de la salud optan por restringir el
dialogo en ese momento para protegerse del dolor que ocasiona.
Otros preferimos brindar ese breve instante de comunicacion y
dar la posibilidad de decir lo que necesiten, en lo que tal vez sea
su ultimo momento de lucidez por algun tiempo o un silencio
eterno.

Relatos
Enfermero

El primer paciente que intubé por COVID, fue un compaiiero
de trabajo, un paciente de 47 anos, enfermero en actividad cuan-
do contrajo la enfermedad. El conocia la gravedad de la situacion
que estaba atravesando y sabia de pocas personas que hubieran
sobrevivido luego de ser conectados al respirador. Con ese mie-
do en su mente, le pedi que confiara en nosotros, que estibamos
haciendo lo adecuado para su situacion clinica. Me pidi6 tiempo
para pensarlo y para hablar con su esposa (también enfermera).
Tenia en la habitacion su teléfono celular, me retiré y lo dejé
hablar tranquilo. Volvi a ingresar unos minutos mas tarde y me
dijo “estoy listo”. Se acomodo solo en la posicion indicada para
el procedimiento. Me coloqué en la cabecera de la cama, des-
de donde se realiza la intubacion, tomé el laringoscopio con la
mano izquierda, apoy¢ mi mano derecha en su hombro, y le dije
“estamos listos, cuando vos me digas”. Antes de administrarle la
anestesia, aferr6 mi mano, me mir6 a los ojos y me dijo “jPara!,
(podrias llamar a mis hijos cuando salgas para decirles que los
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quiero mucho?” . No pude evitar que se me nublara la vista por
las lagrimas que querian brotar desde mis ojos, tragu¢ saliva para
aflojar el nudo en mi garganta, pestafie¢ largo, y respondi: “;Si!,
pero vos también se los vas a decir cuando te despiertes!”. Res-
pondid: “jGracias, gracias, sé€ que haces lo mejor para mi!”. Lo
sedamos y permanecié dormido por mas de 5 semanas. Diaria-
mente recordaba sus palabras, su mirada, su entrega y solo sentia
angustia, una batalla interna continua para evitar que interfiriera
con mi trabajo. Todos nos esforzamos intensamente para sacarlo
adelante durante dos meses. El primer dia que lo vi despierto me
cambi¢ con ansiedad para saludarlo y tristemente descubri que
no estaba licido; con el tiempo eso también mejord. Finalmen-
te pudo desvincularse del respirador, recuperd la respiracion y
volvid a su casa. Experimento6 ataques de panico e insomnio por
largos meses luego del alta, y hasta ahora no pudo volver a tra-
bajar. Estas situaciones se hicieron luego cotidianas, pero aquel
dia aprendi que debia respetar unos minutos de intimidad a los
pacientes que quisieran hablar con sus seres queridos antes de
proceder con la sedacidon necesaria para el procedimiento.

La joven madre

Luego conoci a una paciente hermosa que me recibia con una
sonrisa en la habitacion. Su evolucion era mala y debia comuni-
carle que necesita conectarla a la ventilacion mecanica. Me mird
y dijo “jTengo miedo!” a lo que inmediatamente respondi “Es
logico, pero tenés que saber que podés mejorar”. Un silencio que
parecio eterno existio entre nuestras miradas, y entonces decidio:
“hagamos lo que tengamos que hacer”, Preparamos todo lo nece-
sario y una vez colocados cada uno en su lugar, la paciente volvio
a mirarme a los ojos y dijo “jCuidame eh! Tengo un hijo de 6
afnos que me espera en casa”. Al salir de la habitacion llamé a su
pareja, le conté la situacion y le pregunté por su hijo. El padre
me comentd que el nene habia llamado por teléfono a su mama
y como no respondio, solo le dijeron que no lo podia atender.
No habian conversado con ¢l sobre la verdadera situacion de su
mama. En ese momento, a riesgo de sonar entrometida, le sugeri
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que no le mintieran al pequefio, él merecia saber la verdad y que
si no se animaban a decirle me ofrecia para ello, con el adecuado
asesoramiento. Esta paciente presentdé muchas complicaciones
en su internacion que pusieron en peligro su vida en numerosas
oportunidades, y cada vez que le pasaba algo yo pensaba en ese
pequefio que la esperaba. No me resignaba. Se le suspendio la
sedacion y tardd muchisimos dias en despertarse. La mayoria de
los trabajadores del equipo de salud temian que presentara se-
cuelas neuroldgicas por la hipoxia sufrida durante varios dias.
Sin embargo, opté por generar visitas, por acompafiar a su her-
mana y su pareja a verla, a sostener su mano e incluso les pedi
que graben un audio con la voz del nifo. Tras varios meses de
internacion, se despertd y nos volvimos a mirar. Se le cay6 una
lagrima al mirarme sin poder hablar conmigo. Muchos dias des-
pués pudo hablar y me dijo “jSos vos! ;no?”. No podia creer que
se acordara de mi. Se fue de alta a una clinica de rehabilitacion
porque no podia moverse, y meses mas tarde me llego una foto
al celular con ella entrando a su casa de pie y con una sonrisa.
Felicidad es poco.

El paciente que se negaba

Un paciente con insuficiencia ventilatoria se negaba a ser se-
dado y conectado a la ventilacion mecanica. Ingresé a la habita-
cion y conversé con ¢l. Me pidié que le diera una oportunidad y
negociamos una hora mas para ver si mejoraba tras la adminis-
tracion de plasma. El habia puesto su esperanza en el plasma,
pero lamentablemente la situacion s6lo empeoraba. Volvi a in-
gresar, en esta oportunidad con todos los elementos necesarios
para conectarlo a la ventilacion mecéanica, me mird y comenzo
a llorar. Sostuve su mano y le dije “jTranquilo!, todo va a estar
bien”, Me respondié “Vos y yo sabemos que puede fallar”. No
supe qué contestar y pensé que ofrecerle el teléfono seria una
buena idea, proponerle que hable con su familia; pero él me dijo:
“/para qué?, ;para decirles chau?, ;para que me escuchen llorar
por miedo a morir?”. Hizo un silencio sosteniendo mi mano apre-
tada y dijo “es la decision mas dificil de mi vida, ;podes decidir
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por mi?”’. Nunca mas pude atenderlo sin ayuda, hasta que fue
extubado y pudimos charlar sobre ese momento, Lloramos los
dos en una mezcla de angustia y felicidad.

El paciente de 80 afios

Cada guardia era un desafio emocional inmensurable. Co-
noci a un paciente de unos 80 afios, pero con apariencia de 60.
También el COVID llevaba la ventaja y necesitaba conectarlo
a la ventilacion mecanica. Estaba en la cama 14, tenia miedo y
mientras charlabamos de lo que podria pasar respondiendo a sus
dudas, el me pregunt6 “;qué va a pasar con mi negrita si a mi me
pasa algo?, nunca nos separamos en mas de 60 afios, no sabemos
vivir uno sin el otro, (No sabés lo que es esa mujer!”, Me pidio
que le diera un momento para pensar tranquilo y que llamara a la
negrita para decirle que las cosas habian empeorado. “También
decile que la amo” me dijo cuando salia de la habitacion. Llamé
a la negrita, y me parecio una mujer increible, fuerte, amorosa,
compafera. Volvi a ingresar con muchos mensajes de amor y de
tranquilidad, se durmié en paz, pero nunca pudo despertar. La
negrita me hizo llegar cartas de amor mientras su esposo seguia
bajo anestesia, y cada guardia se las lei hasta que fallecio. Nunca
mas atendi a un paciente de la cama 14, se la cambio a mis com-
pafieros de guardia.

Post parto

Durante el pase de guardia me relataban los pacientes que de-
bia atender y sus situaciones actuales, y me llamé la atencion una
paciente de 28 afos puérpera con un bebé de 5 dias internado en la
sala de neonatologia. Ella cursaba despierta con mucha dificultad
para respirar con pobre oxigenacion. Los médicos de la guardia
que me precedieron prefirieron esperar para sedarla y conectarla
a la ventilacion mecanica, quizas por negacion o por miedo a que
le pasara algo, pero la situacion no daba para mas, no habia otra
alternativa que conectarla al respirador. Entré a hablar con ella, una
mujer joven, pero con una fortaleza y determinacion admirable;
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estuvo de acuerdo sin dudar un segundo, pero, me dijo “jlastima
que no pude ver la carita de mi bebé!”. Si habiamos esperado tan-
tas horas podiamos postergarlo cinco minutos mas, me dirigi a la
sala de Neonatologia, conoci al bebé y le saqué una foto que con-
servo aun conmigo. Ella se durmié mirando la carita de su bebé.

La paciente de mi edad

Una paciente de 34 afios estaba aterrada, angustiada, sola.
Teniamos que dormirla para conectarla al respirador y ella no
podia evitar llorar desesperadamente. Le expliqué que no ibamos
a obligarla pero que era necesario. Sabia porque habia visto en su
historia clinica que su hermana era quien recibia los informes, y
menti. Le dije “hablé con tu hermana y me pidié que te diga que
te ama y que esta orgullosa de vos, que te quedes tranquila. Que,
aunque estés dormida ella va a venir todos los dias a acompafiar-
te”. En ese momento me aferr6 la mano y me dijo: “bueno, si vos
te quedas conmigo mientras me duermo y después le decis a mi
hermana que yo también la amo, acepto que me intuben”. Lucho
durante 3 semanas por vivir y no lo logr6. Mi edad, tal vez los
mismos suefios, los mismos miedos, las mismas ganas de vivir.
Esas situaciones golpean fuerte, pero en ese momento solo dije
lo que a mi me hubiese gustado escuchar, aunque fuese mentira.

Otra mentira

Recibimos un paciente de 42 afios que venia para observa-
cion, cuando llegd no tenia mas fuerzas para respirar y la pregun-
ta se repetia, “;cuanto tiempo voy a tener que estar dormido?”. Y
ahi otra vez la mentira, “una semana”, dije sin dudar. Mi objetivo
era que el aceptara sin angustia el tratamiento, lograr la calma
tanto para ¢l como para mi.

Paciente de 33 afios

Llegué al hospital y saludé a uno de mis referentes, a quien
jamas imaginé ver con los ojos llenos de lagrimas, mirando a un
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paciente a través del vidrio de una habitacién. Con el temor de
no saber si queria conocer la respuesta pregunté qué pasaba. Me
dijo: “hizo una video llamada con el hijo, tiene un hijo de 2 afios
que esta esperando al papa para jugar con los autitos, yo no que-
ria escuchar eso”. Hacia dos dias que este colega habia sedado y
ventilado al paciente de 33 afios, que padecia un COVID extre-
madamente agresivo. El paciente falleci6 tras 3 semanas de tra-
tamiento intensivo y con una gran negacion por parte del equipo
de su gravedad clinica. Ese dia se gener6 un didlogo que hizo que
todos los que estabamos alli comenzaramos a compartir nuestras
experiencias con los pacientes y nuestras emociones. Fue terrible
y movilizador, triste, con llantos, con risas, con humoradas, con
replanteos. Nos sentimos juntos y acompaifiados a través de los
relatos, todos estabamos pasando por la misma situacién, llora-
bamos y no estaba mal.

Reflexiones finales

Ninguno de nosotros se siente igual, todos cambiamos, algu-
nos nos desarmamos de a ratitos y nos reconstruimos al volver
a nuestros hogares. Cada vez existen mas momentos de silencio
entre los que trabajamos en la Terapia Intensiva, solo nos comu-
nicamos con la mirada. Sufrimos pérdidas de seres queridos, de
compaiieros de trabajo, de pacientes con los que nos encarifia-
mos, angustias que ni siquiera somos capaces de explicar. Pero
al mirarnos, sabemos que somos muchos y que estamos juntos,
eso alivia y ayuda a seguir adelante. Cada ola va a golpear mas
fuerte, pero aprendimos a tomarnos de la mano y a mirarnos para
transmitirnos confianza. Al contar, relatar y compartir las expe-
riencias, los golpes se amortiguan y nos ayudan a salir mejor de
lo que entramos.
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Capitulo 11
Cuidados paliativos
Eduardo Rios!

En sus inicios el Hospital El Cruce no tuvo a los cuidados
paliativos dentro de sus objetivos prioritarios, dada su orienta-
cion al desarrollo creciente de la alta complejidad para resolver
las carencias sanitarias de su region. En el afio 2019, previo a
la pandemia, la direccion del hospital asumidé como proyecto
la formacion de un equipo de cuidados paliativos, enmarcado
dentro del programa de humanizacion de los cuidados. Se man-
tuvieron reuniones con referentes provinciales en la tematica
como la Dra. Cecilia Jastech, directora del Hospital Rossi de la
Plata y médica paliativista. Como enfermero egresado del Ins-
tituto Nacional del Céancer en Cuidados Paliativos y dentro de
una red de cuidados paliativos, ella me encomend¢ la tarea de
comenzar a sensibilizar a los equipos médicos sobre este enfo-
que crucial de la atencion. La explosion de la pandemia acelero
la formacion de un grupo activo de cuidados humanizados, al
cual me sumé para contribuir desde mi experiencia en cuidados
paliativos.

La pandemia condujo al aislamiento de los pacientes, lo
que llevo a las sociedades cientificas y el CONICET a pronun-
ciarse con recomendaciones hacia los abordajes sobre el fin de
vida en este contexto. Surgieron asi lineamientos claros de los
pasos a seguir con el objetivo de evitar la muerte en soledad de
pacientes terminales. Atento a estas recomendaciones y como
producto de la demanda de pacientes, familiares y los propios
profesionales, iniciamos en nuestro hospital un protocolo mas

1 Prof. en Enfermeria. Diplomado en Cuidados Paliativos y miembro del equipo de cuidados huma-
nizados del Hospital El Cruce.
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permisivo con las visitas y el acompafiamiento de los pacientes,
como se comenta en otros capitulos. Una de las demandas mas
fuertes en este periodo fueron las situaciones de acompana-
miento del final de la vida, aspecto tradicional de los cuidados
paliativos. Me sumé al equipo interdisciplinario que abordaba
estas demandas en un contexto adverso de aislamiento, distan-
ciamiento y soledad.

El proyecto de cuidados paliativos en El Cruce requerira
conformar un equipo profesional dentro de la institucion y di-
fundir su aplicacion. Este proceso implica capacitar a los pro-
fesionales de atencion en la importancia de los cuidados pa-
liativos, fomentando el debate y la reflexion. Aun cuando al
comienzo de la pandemia no contdbamos con un equipo con-
formado, la necesidad de contribuir a lograr una muerte digna
de los pacientes en pandemia, tanto con COVID-19 como con
patologias terminales no-COVID fue uno de los mayores desa-
fios del equipo de cuidados humanizados.

Qué entendemos por cuidados paliativos

El concepto mas difundido corresponde a la vieja definicion
de la OMS: “el cuidado activo total de los enfermos cuya enfer-
medad no responde al tratamiento curativo”. Expresa asi uno
de los campos de accion orientado a los pacientes refractarios al
tratamiento y en muchos casos con mal pronostico. Uno de los
grupos que mas lo requiere son los pacientes terminales.

La definicion actual amplio6 el concepto a una mirada mas
abarcativa:
Los cuidados paliativos son un enfoque para mejorar

la calidad de vida de los pacientes y sus familias que
enfrentan los problemas asociados con enfermedades
potencialmente mortales. Incluye la prevencion y el ali-
vio del sufrimiento mediante la identificacion temprana,
evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fi-
sicos, psicosociales y espirituales.

La nueva orientacion permite asi un enfoque diferente que
en forma precoz intenta, ante pacientes con enfermedades gra-
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ves, prevenir el sufrimiento con una intervencion “paliativa”.
El vocablo paliativo deriva de la palabra latina pallium que sig-
nifica capa, manto, haciendo alusion al acto protector de cubrir
con un manto de alivio el sufrimiento.

Nuestro hospital, hoy especializado en patologias complejas
que amenazan la vida, y con diferentes programas de trasplan-
te muy activos, resulta asi un contexto logico para el enfoque
paliativo.

El cuidado paliativo tiene acciones basicas:

* Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la
muerte como un proceso natural.

» FEstablecer una estrategia de asistencia que no acelere la
llegada de la muerte, ni tampoco la posponga artificialmente.

* Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angus-
tiantes.

o Integrar los aspectos psicologicos, emocionales, socia-
les, fisicos, éticos y espirituales del tratamiento del paciente y
su familia, procurando el maximo bienestar posible.

* Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a las personas
enfermas a llevar una vida lo mas activa posible hasta que so-
brevenga la muerte.

» Extender este apoyo a los familiares, facilitando que pue-
dan afrontar la enfermedad del ser querido y sobrellevar el pe-
riodo de duelo.

Launidad de tratamiento de los cuidados paliativos es el pa-
ciente y su familia. Este particular nucleo presentara al equipo,
en forma manifiesta o latente, sus necesidades, sus preocupa-
ciones y las prioridades que consideren relevantes para lograr
una mejor calidad de vida. Dado el caso, también de una muerte
digna o buena muerte segln el significado que ellos mismos le
atribuyan.

En esta unidad, la familia del paciente reviste el doble carac-
ter de cuidadora y objeto de cuidado. La inclusion de los fami-
liares en el cuidado les brinda la posibilidad de saber que se esta
haciendo algo por el paciente, que no se lo abandona y que se
procura su alivio. Con frecuencia los seres queridos se compro-
meten activamente en el cuidado sin orientacidn, sin ser atendi-
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das sus dudas o temores, y resultan incapaces de dar respuesta
a las demandas mas basicas de acompanamiento. Esta situacion
predispone al paciente a una actitud de aislamiento y complica
la elaboracion del duelo de los familiares por los sentimientos
de culpa.

El equipo de cuidados paliativos estd conformado por médi-
cos, enfermeros, psicologos y trabajadores sociales centrados en
el paciente y la familia. El objetivo es brindar un mejor control de
los sintomas, sumado al soporte emocional y espiritual durante
todo el desarrollo de la etapa que implica el diagnostico de una
enfermedad incurable o que amenaza la vida, y el fin de la vida.
Esta practica puede aplicarse tanto en las instituciones de inter-
nacion como en el hogar.

Quién debe recibir cuidados paliativos

Una de las circunstancias que demanda un enfoque de cuida-
dos paliativos es la presencia de una enfermedad incurable, y ese
fue también en nuestro hospital el principal motivo de consulta.

Los elementos que definen la enfermedad terminal y necesi-
dad de cuidados paliativos son los siguientes:

» Presencia de una enfermedad terminal avanzada, progresi-
va e incurable.

* Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamien-
to especifico.

* Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y cambiantes.

» Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéu-
tico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

* Pronostico de vida inferior a seis meses.

En este contexto los cuidados paliativos, segin la Organiza-
cion Panamericana de la Salud (2004), promueven el reajuste
del paciente y su familia a una nueva realidad para lograr el
mejor afrontamiento posible a la situacion de enfermedad ter-
minal.

Los caminos a través de los cuales se hace efectivo este rea-
juste pasan por:



De la medicina narrativa a los cuidados humanizados 147

1. Buen control del dolor y otros sintomas

Se necesita una evaluacion detallada para poder mantener
al paciente lo més asintomatico posible. La actitud clinica sera
entonces la de indicar un tratamiento rapido y eficaz de todos
aquellos sintomas potencialmente reversibles, apuntando a me-
jorar la calidad de vida del paciente y evitando tratamientos
futiles o encarnizamiento terapéutico. Es decir, no sobre-tratar
ni sub-tratar.

2. Comunicacién

La comunicacién es un aspecto clave en el abordaje de los
cuidados paliativos, un punto de partida y la condicion necesaria
del proceso de cuidado. Uno de los aspectos que lo hace mas
dificil es la frecuencia con que en nuestro entorno cultural se
pretende ocultar el diagndstico o el pronostico al paciente en el
final de su vida, el denominado cerco de silencio. Cada caso en
este sentido requiere un enfoque individual y un didlogo abierto
con los familiares.

3. Apoyo Psicosocial

Los cuidados paliativos consideran al paciente no como un
individuo con problemas sino como parte de un entramado so-
cial. Es decir, la enfermedad no sélo afecta a quien enferma,
sino que atraviesa su sistema familiar y social en toda su com-
plejidad. La enfermedad y el pronostico de incurabilidad afecta
la identidad de las personas y limita los proyectos de la vida
cotidiana, iniciando un proceso que implica transitar por suce-
sivas pérdidas. El papel que debe cumplir la familia también es
muy dificil: ademas de enfrentarse a su propia angustia y dolor,
debe brindar apoyo emocional y cuidado fisico a la persona en-
ferma sin olvidar mantener el funcionamiento cotidiano.

Cada familia comparte una historia, valores, normas, limi-
tes, cultura e identidad a la vez que contiene la individualidad
de cada uno de sus miembros quienes construyen vinculos y
roles que asumen y adjudican. Asi, tanto en la funcionalidad
como en la disfuncion, para cada familia el proceso de enfer-
medad implica un recorrido unico que reune las caracteristicas
historicas y aquellas que se derivan o se agravan por la enfer-
medad.
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4. Trabajo en equipo

Resulta imposible pensar que un solo profesional pueda
intervenir adecuadamente en el contexto de una enfermedad
avanzada. El modelo de trabajo en cuidados paliativos es nece-
sariamente el de un equipo interdisciplinario integrado por pro-
fesionales enfermeria, médicos, trabajador social y psicologia,
incluyendo un asesor espiritual y el voluntariado.

El trabajo interdisciplinario es un desafio que enriquece la
labor de cada miembro por el flujo de conocimientos y expe-
riencias que van de unos a otros y que ayudan a tener una vision
mas amplia de cada situacion. En este sentido se considera que
el equipo interdisciplinario es un organismo que supera la suma
de los miembros que lo conforman, y requiere de un verdade-
ro ejercicio de didlogo, consenso y aprendizaje en funcién del
objetivo comun.

La practica de los cuidados paliativos en El Cruce du-
rante la pandemia

Una de las areas de mayor demanda y complejidad para los
cuidados paliativos es la Unidad de Terapia Intensiva Pediatrica
(UTIP), que sumo a la posibilidad de morir por enfermedades
graves o terminales propias de la Unidad el nuevo contexto de
aislamiento inducido por la pandemia.

Presentaré dos casos clinicos con la idea de transmitir viven-
cialmente la dinamica de nuestra accion durante este periodo

Nadie debe morir solo

Una nifia de 6 aflos, M, tenia un tumor en el tallo encefali-
co. M comenzd a sentirse mal, la familia consulté al Hospital
de Quilmes donde efectuaron estudios y aplicaron tratamien-
tos, sin que la situacion mejorara. Por su gravedad requirio
una internacién en la UTIP de nuestro hospital. Este caso fue
el primero que abordamos, con las limitaciones de un equipo
que aun se encontraba en formacion. Luego de las intercon-
sultas con los profesionales tratantes (pediatria, enfermeria,
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neurologia), tuvimos un cuadro claro del avance de su enfer-
medad incurable y progresiva. El grupo familiar mas cercano
de M eran los padres, la abuela y su hermano de 11 afios, con
el que tenia un vinculo muy fuerte. Las primeras entrevistas
fueron con su mama y su abuela. La pandemia habia comen-
zado dos meses antes y le cerrd la puerta a familiares, maes-
tros y amigos que querian venir a verla y cuidarla. En forma
rapida la enfermedad se agravé e impedia a M comunicarse
con el entorno. Con el equipo tratante nos ocupamos de cubrir
sus necesidades fisicas calmando el dolor y otros sintomas, y
pudimos facilitar a sus familiares que la visitaran y acompa-
faran. La habitacion se transformo, y en algunos momentos
inolvidables pudimos ver con la familia sus videos de tik tok,
con bailes, canciones y sonrisas. El equipo interdisciplinario
acompaiio6 a la nifia y a la familia, con reiterados encuentros y
conversaciones. La evolucion llevd a que propusiéramos con-
cretar un dia para que la familia pudiera verla por ltima vez.
Ese dia la familia se acerco a la puerta del hospital, pero solo
algunos pocos pudieron ingresar. Los que no pudieron se co-
municaron por teléfono o video llamada y se les brindé apoyo
y contencion.

En general no se admiten visitas de menores a las unidades
intensivas, pero en este caso exploramos la posibilidad de que
lo hiciera su hermano. Lo convocamos a una entrevista para
evaluar esa posibilidad, notamos que comprendia claramente
la situacion y pedia con ansiedad ver a su hermana. Decidimos
concretarla y lo acompafiamos en esa instancia. Ingreso triste,
compungido, no la veia desde hacia un tiempo largo por la pan-
demia, y la encontré dormida con tus ojitos ya cerrados. Logro
decirle “Te voy a extrafiar mucho, te amo”. Fue un momento
muy conmovedor. Todos entendiamos lo que estaba pasando y
la situacion nos trascendia. Luego volvi a hablar con el nifo,
me conto que “no le gustan los hospitales”, pero necesitaba ver-
la una vez mas, me repiti6 todo lo que la amaba y todo lo que
la iba a extrafiar. Se quebrd, entristecido y angustiado, y me
abraz6. A las pocas horas M se fue, creemos que rodeada de
amor, belleza, abrazos y besos, y también de miradas largas y
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silencios eternos. Ambos padres a su lado escuchaban y sen-
tian su respiracion agotada como guardianes celosos, perplejos
e impotentes ante el final de la vida. Se derrumbaron los mu-
ros con su ultimo suspiro, pero nosotros seguiamos al pie de
la cama como equipo de paliativos acompaiiando, velando y
consolando.

Otro desafio fue en el caso de D.

Morir en casa.

D. padecia una leucemia desde los 18 afios y tenia 27 afios
en esta ultima internacion. La causa fue calmar sintomas de
una enfermedad en estadio terminal. La pandemia limitaba la
posibilidad de estar acompafiada, debido a que los protocolos
requerian aislamiento. Con mucho esfuerzo del personal de sa-
lud, y sobre la base del asesoramiento del equipo de cuidados
humanizados, se autorizd a su madre a que luego de hisoparse
pudiera entrar en una internacion conjunta como acompaiiante;
fue uno de los primeros casos en el Hospital.

Cada mafana durante las visitas médicas D manifestaba el
deseo de irse a su casa, pero su madre no compartia esa in-
tencion. Como tarea del equipo de cuidados humanizados co-
menzamos a explorar la posibilidad de que su deseo pudiera
concretarse. En las charlas D nos trasmitia una clara voluntad:
queria irse a su casa para estar en el patio, con el césped verde
que le toque los pies.

Los profesionales que la conocian de las internaciones ante-
riores nos decian que el caracter de D era siempre muy fuerte e
imponia sus condiciones en cada quimioterapia. Ahora habia un
cambio en la forma en que nos hablaba, era pausada, segura y
con mucha tranquilidad. D entendia y aceptaba su situacion, ya
no habia una quimioterapia por hacer. Ahora lo que habia por
hacer era otra cosa; -Tengo que irme a mi casa, a mi patio, con
mi césped...

Durante la pandemia por las medidas de seguridad y los
protocolos era dificil circular por el hospital y mas atn con-
seguir un lugar para tener una charla a solas con su mama.
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Logramos finalmente ocupar una sala de espera amplia que no
cumplia esa funcién, sentados frente a una gran ventana. La
madre en cada parte médico, aun consciente de la situacion
de la enfermedad de su hija le preguntaba a su médica clinica,
que mas iban a hacer para que D se levantara de la cama. En
este encuentro la médica tomo esa pregunta y le respondi6 que
ya no tenian mas para hacer, que era el momento de escuchar a
D y atender a su pedido de ir a su patio y disfrutar del césped.
La madre transformo su cara de angustia a sorpresa, y comen-
tdo que a D le encantaba estar en el patio con el césped que le
toque los pies, que pasaban mucho tiempo ahi las dos. Co-
mento que sabia que su hija se moria, que era muy dificil para
ella, que solo decirlo le resultaba insoportable. Pero en ese
mismo momento algo cambi6 y sintid como que recuperaba
fuerzas al saber que D queria irse porque lo que necesitaba es-
taba en otro lado. Pudimos asi coordinar una externacién con
cuidados en su domicilio, con llamadas telefénicas de manera
diaria para valorar el requerimiento de insumos y facilitarlos,
y con la tranquilidad de que D contaria con el amor de sus
padres, sus seres queridos y su jardin. La despedida de D fue
un sabado a las 3 de la madrugada, en una charla interminable
por videollamada con sus padres, calmando y respondiendo
las muchas preguntas que surgian. Es inimaginable el dolor
de perder un hijo que estd en tu propia casa en la habitacion
contigua, pero aun asi intentamos mitigarlo con el compromi-
so activo de acompanar, aunque fuera de manera remota por
videollamada. Aun a la distancia se percibia el dolor de lo que
estaba sucediendo, pero senti que era tan importante salvar
una vida como cuidarla hasta el final.

A modo de resumen de estos dos relatos

Nuestra participaciéon como equipo de cuidados humaniza-
dos en este enfoque paliativo no busco evitar la muerte, sino
ante un final inevitable atender ese proceso, porque el bienestar
del que se va y lo que permanece en la memoria de los que
quedan, depende de la calidad de la atencion que les propor-
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cionamos. Es muy dificil lograr ese compromiso con la misma
calidez y empatia que en otros contextos de la medicina. Cada
persona con la que tuvimos contacto en los cuidados paliativos
nos ha dejado una huella significativa. Desde el equipo intenta-
mos brindar al ser querido y a la familia las mejores herramien-
tas posibles para poder acompaiarlos hasta el final. También
nuestros pacientes y sus familias nos ensefiaron mucho a cada
uno de los que conformamos el equipo.
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Capitulo 12
Adecuacion del esfuerzo terapéutico

Paola Andreatta’
“Si quieres soportar la vida, preparate para la muerte
Sigmund Freud

Introduccion

Los veloces avances de la biomedicina y las tecnociencias
abren permanentemente nuevos interrogantes que nos cuestio-
nan sobre los limites de su aplicacion. La toma de decisiones
responsables en salud requiere de un marco interdisciplinario y
un enfoque bioético, que considere la singularidad de cada caso.
Debemos evitar “verdades” cerradas, absolutas o generales, y
atender con prudencia a los efectos que puedan generar en el pa-
ciente y su grupo afectivo. Frente a casos de enfermedad terminal
o irreversible, uno de los grandes desafios para los equipos de
salud es el de brindar el &mbito de dialogo para el paciente y su
familia (o contexto vincular), que permita explorar cuéles son sus
expectativas y deseos respecto a la continuidad y complejidad de
los tratamientos.

Como condicion sine qua non para ello, el equipo tratante debe
detenerse a pensar sobre la probable futilidad de un tratamiento
en funcion de los riesgos y beneficios esperados de su aplicacion
a un paciente concreto, con los dilemas que implica interrumpir
el “imperativo” de aplicar todos los recursos disponibles en todos
los casos. Y aqui comienzan los problemas derivados del empleo
de la tecnologia, un uso que hasta no hace mucho tiempo ha se-

1 Lic. Psicologia. Equipo de Salud Mental y de Cuidados Humanizados del Hospital El Cruce. Miem-
bro titular del Comité de Bioética Asistencial del HEC.
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guido el patrén del “imperativo tecnoldgico”. El imperativo es un
tiempo verbal que ordena taxativamente y sin excepciones, y esta
expresion viene a significar lo siguiente: puesto que tenemos la
posibilidad técnica de mantener la vida, ello debe hacerse de forma
imperativa y categérica, siempre y en toda situacion®. No hacerlo
implica conceptualmente un cambio crucial: considerar a la muer-
te como parte de la vida y no como un “fracaso” de la medicina.

En el marco de los Cuidados Humanizados (CH), resulta me-
nester dar lugar a la reflexion sobre la Adecuacion del Esfuerzo
Terapéutico (AET)? en tanto sindbnimo de una buena practica al
final de la vida.

Intervenciones en pandemia

En tiempos de pandemia, como parte del trabajo de Intercon-
sulta que hemos realizado desde Salud Mental y desde el equipo
interdisciplinario de Cuidados Humanizados, se ha intervenido
en los Servicios de internacion y con los profesionales tratantes.
La intencion fue facilitar la reunion de los profesionales, la circu-
lacion de la palabra para el debate y compartir los pensamientos
individuales, con la apuesta de construir una direccionalidad que
respete el derecho de autonomia del paciente y de sus referentes
afectivos.

A partir del recorte breve de tres vifietas clinicas, intentaré
poner de relieve la importancia de tomarse el tiempo para abrir
un paréntesis en los discursos cientificos, animarse a la grieta que
pueda generar la escucha del paciente y su deseo. Vale aclarar
que, en este recorte de los casos, el contexto de pandemia CO-
VID-19 no es un dato menor, dado que los pacientes internados
tienen restringida la visita de sus afectos con periodos muy ex-
tensos de soledad.

César, 50 anos
Conoci a C. varios afos atras. Cursaba una enfermedad (leu-

cemia) desde hace 5 afos con multiples internaciones y fue
trasplantado de médula en dos oportunidades. Al momento de



De la medicina narrativa a los cuidados humanizados 155

nuestra intervencion se internaba para un tratamiento invasi-
vo con un porcentaje muy pequeio de efectividad, que quizas
podia prolongar algiin mes mas de vida. César era una persona
muy querida por todos nosotros, carismatico y entusiasta. Du-
rante el transcurso de su enfermedad, entre las intermitencias de
las internaciones y quimioterapias, viajo por la India quemando
felizmente sus ahorros, incursiond en el budismo y realizo el
entrenamiento en el Arte de Vivir. Contaba sus historias con
orgullo y alegria. César sufria mucho las internaciones, sobre
todo la separacion de su madre con quien tenia un vinculo de
mucho apego. Era soltero y seglin contaba, mujeriego. Durante
las internaciones no podia meditar, se ponia irritable, no se de-
jaba examinar y pedia por favor ver a M, su madre. Me decia:
“Aca me voy a morir de angustia y no de leucemia”. Su mama,
mayor de edad, se exponia altamente al contagio del COVID
por el mero ingreso al hospital, con lo cual desde el equipo de
Cuidados humanizados era una odisea equilibrar los espacios
de encuentro, con los requerimientos del protocolo. Las entre-
vistas psicoldgicas eran diarias tanto con ¢l como con M. con
quien me comunicaba por celular. En dichas entrevistas se per-
cibi6 que César seguia adelante con el tratamiento por su madre
y para su madre. El hubiera preferido estar en su casa fumando
marihuana, lo que le producia un gran alivio. Con la médica
clinica decidimos hablar con la médica oncohematodloga tratan-
te con quien César tenia un muy buen vinculo. No fue facil
que la hematéloga dejara de considerar ese “cero cero coma
uno por ciento” de chance de ;vida? para César. Paralelamente
al trabajo en las entrevistas psicoldgicas, donde César pudo ir
poniendo en palabras su eleccion de preferir morir en su casa
“fumando faso y comiendo los ravioles de la vieja”. También
conversamos largamente con la madre (las tres profesionales
juntas) para que pudiera escuchar a su hijo y acompaiarlo en
su decision. Aunque sufriendo, M. queria a su hijo con vida, y
César no queria “defraudar” a su madre, que ella pensara “que
bajo los brazos, que se entrego, que dejo de luchar”.

A partir de la escucha del paciente, se logré poner en pri-
mer plano lo que madre e hijo no podian decirse, y a partir de
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brindar herramientas de informaciéon a ambos en un marco de
contencion y acompafiamiento, evitar una internacion dolorosa
y en soledad. César se fue de alta y se despidié de cada mé-
dico y cada enfermero. Fue triste, aunque su tranquilidad fue
un paliativo (para nosotros). Durante ese tiempo posterior al
alta, continué la comunicaciéon por WhatsApp donde me con-
taba sus encuentros en el rio con su hermano y sus sobrinos,
con sus amigos en su patio, las comidas ricas que disfrutaba,
sus descansos apaciguadores. Dos meses después de volver a
su casa, César fallecio un dia que fue al hospital a transfundirse
plaquetas de modo ambulatorio. Ese mismo dia conversamos
en Hemoterapia, César estaba cansado y hablaba con dificultad,
pero otra vez me dijo “estoy bien Paola, estoy muy tranquilo.”

Fernando, 55 afnos

Recibimos una solicitud de Interconsulta urgente desde la
UTI, que pedia la intervencion de Salud Mental ante la situa-
cion de dos hijas de un paciente recientemente internado, quienes
“desesperadas” rogaban a los médicos que cesaran las medidas
terapéuticas invasivas hacia su padre Fernando -.: “no hagan mas
nada, basta por favor, si papa se despierta y se ve asi, se va a
matar”. El contexto de este pedido era dramatico, literalmente,
llantos y gritos de dificil contencion. Desde Salud Mental se con-
vocd al Equipo de Cuidados Humanizados para abordar el caso
en forma interdisciplinaria.

Fernando habia insistido al cirujano para poner pronta fecha
al cierre de una ileostomia, con un antecedente de cancer de
colon diez afios atras. Resultaba dificil organizar la cirugia en
el marco de la pandemia. No obstante, se pautd una fecha. Du-
rante la internacion, previo a la operacion, el paciente firmé por
propia iniciativa una directiva anticipada en la cual afirmaba su
voluntad de que no lo reanimaran en caso de un paro cardiorres-
piratorio. Aunque antes de entrar al quir6fano exclamoé: “hagan
todo lo que tengan que hacer”.

La cirugia tuvo complicaciones, el paciente pas6 a Terapia
Intensiva en estado de inconsciencia y fue empeorando con
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el correr de los dias. Desde el equipo de CH se acompaiid
al médico Coordinador de la UTI en los partes médicos, a
través de los cuales se fue pautando con los familiares qué
practicas eran indispensables y cuales podrian enmarcarse en
el Protocolo de Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico, dada la
irreversibilidad del cuadro de Fernando También se dio lugar
a la palabra de sus hijas con el concomitante apoyo psicold-
gico. Sus hijas sentian culpa por temor a ser juzgadas como
“homicidas” de su padre (asi lo expresaban). Aunque fue di-
ficil de desentraiar, el deseo de sus hijas sostenia el deseo de
su padre acerca de no prolongar una sobrevida de cualquier
modo sin bienestar ni calidad. El caso fue presentado al Comi-
té de Bioética del HEC justo el dia anterior de que el paciente
falleciera, dado el dilema por la falta de consciencia del su-
jeto en el momento de las decisiones de adecuar el esfuerzo
terapéutico. Aqui la muerte de Fernando represent6 una salida
al sufrimiento, en una persona que se negaba a vivir con pade-
cimientos limitantes.

Irene, 60 afios

Irene estaba haciendo un rechazo de su trasplante de mé-
dula, comenzaba a deteriorarse y en las consultas por externos
habia expresado su deseo de “no seguir adelante con el trata-
miento”. Habia significado un gran sacrificio dejar Venezuela,
su pais natal, para venir a vivir a Argentina por su cuadro de
Leucemia donde tenia mejores expectativas de tratamiento.
Si bien aqui vivian sus tres hijos y a pesar de la dificil vida
en Venezuela, dejaba alla a su madre y familiares de origen.
En las consultas Irene siempre se mostraba alegre como un
cascabel, asi lleg6 al trasplante y asi lo atraves6. Cuando les
manifestd a sus médicos su deseo de no volver a pasar por lo
mismo, no les resultd coherente con su personalidad alegre y
su actitud positiva previa. Ese fue el motivo de la consulta con
Psicologia por una posible depresion y recetaron antidepresi-
vos. En nuestra evaluacion, Irene no tenia depresion El anti-
depresivo no iba a hacer mucho efecto sobre su decisién de
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no escalar en medidas terapéuticas, con el consecuente final
de su vida. Cuando se internd nuevamente, nuestra primera
intervencion fue facilitar la internacion conjunta con su hija.
Irene estaba caquéctica, llagada, dolorida, pelada, su piel os-
curecida y ardida. Sus dientes blancos en una sonrisa enorme
asomaban, a pesar de todo.

Su hija me dice en una de las entrevistas psicologicas:

“Mi mama siente que no esta siendo escuchada, no quiere
mas, quiere que su vida acabe aqui, sin mas invasiones. Y noso-
tros, sus tres hijos, apoyamos su decision y respetamos su deseo,
con todo el dolor del alma porque la amamos.”

Estas palabras fueron luego reiteradas a mi en una entrevista
con la paciente: fue un momento muy triste al escuchar y ver
a flor de piel el sufrimiento de su cuerpo y de su ser. Ese dia
tenia pautado otro estudio médico, y de modo urgente e impro-
visado, reuni en el pasillo del Hospital a la médica Hematdlo-
ga, al médico Infectélogo, al médico Clinico y como Psicologa
expuse sus palabras, que no se enmarcaban de ningiin modo
en una estructura psicopatolégica. Con pleno acuerdo del equi-
po tratante, no sin dificultades en el proceso, se pudo adecuar
el tratamiento a sus necesidades, cuidando a la paciente para
que no sufriera dolor al momento de morir. Irene fallecio en el
hospital acompafiada por su familia, rodeada de su carifio. La
visita de sus hijos fue cuidada y acompafiada por todo nuestro
equipo, asi como el espacio psicoldégico de acompafiamiento
para cada uno.

A modo de cierre .... y apertura:

Entendemos la Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico como
una de las “respuestas de la bioética clinica para humanizar las
decisiones sanitarias y su correlato, el imperativo técnico, ya que
humanizar es introducir el mundo de los valores*’. Esto implica
dejar de hablar de limitar el esfuerzo terapéutico para pasar a
ser una adecuacion proporcional de los tratamientos, con un rol
protagonico del paciente (y no del Médico), donde no solamente
“rechaza o deniega un tratamiento” sino elige como morir.
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Consiste en ofertar sélo aquellos procedimientos diagnos-
ticos o terapéuticos proporcionados al prondstico y momento
evolutivo de la enfermedad y llevar a cabo unicamente los con-
sentidos por el paciente o representante.

Ademas de respetar el principio bioético de Autonomia, nos
permite la materializacion de un uso racional y equitativo de
los recursos (Principio de Justicia) y estd considerado como un
estandar de calidad en los servicios de terapia intensiva.

Los casos de César, Fernando e Irene, asi como tantos otros,
nos permiten concluir que para propiciar el buen morir y facili-
tar el proceso de duelo es imprescindible:

— Conocer el deseo del paciente y su contexto vincular:
requiere entender la AET como un proceso que exige tiempo
por parte de los profesionales intervinientes, en un contexto
de una deliberacion compartida entre paciente y profesional,
mediante el didlogo y respetando los valores. “Modelo deli-
berativo: ademas de informar y apoyar psicoloégicamente al
paciente, el profesional sanitario participa en el proceso de
andlisis de la situacidn para encontrar las soluciones mas pru-
dentes y responsables. El rol que ejerce el profesional aqui se-
ria de amigo o maestro, permitiendo deliberar conjuntamente
sobre los valores mas adecuados. Desde el punto de vista de
la bioética, es el tipo de relacion clinica que siempre se debe
intentar establecer.>”

— Recordar que la Ley del Derecho del Paciente (26.529)
lo protege tanto de recibir informacién sobre su diagndstico/
pronostico como de no recibirla, razon por la cual es impres-
cindible respetar este punto al momento de tomar decisiones®.

— La concrecion de una propuesta de AET necesita de un
juicio clinico previo, o sea, un conocimiento cientifico de las
enfermedades. que presenta el paciente, de las alternativas te-
rapéuticas y pronostico. Uno de sus aspectos esenciales de
la AET es su debida documentacion y registro en la Historia
Clinica.

— Ofrecer al paciente (en el caso que sea competente) y sino
a sus familiares, la posibilidad de dejar registro de Directivas
Anticipadas, o sea, una declaracion de la voluntad sobre deci-
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siones por las que se aceptan, o bien se rechazan, determinados
tratamientos médicos con antelacidon, con base en el conoci-
miento que el interesado debe tener previamente sobre los al-
cances de dicho tratamiento. Pueden ser de manera oral o escri-
ta en un documento que firme el paciente o un subrogante, y es
de buena practica su registro en la historia clinica. Esta decision
puede ser revocada.

— Implica pensar juntos en forma interdisciplinaria, enferme-
ros, médicos, psicologos, trabajadores sociales, para poder abor-
dar la integralidad de la persona por sobre el “paciente”. Adecuar
las intervenciones clinicas en pacientes de enfermedad avanzada
requiere de una indicacion médica pero también de un acuerdo y
trabajo conjunto con fines comunes.

— Cuando no haya acuerdo intraservicio o interservicios, o
cuando se contrapongan las opiniones y deseos del paciente y
la familia, lo que genera un conflicto o dilema, sera preciso
realizar una presentacion al Comité de Bioética Asistencial del
Hospital.

— La escucha psicoanalitica del paciente y su familia, junto
con el diagnostico socio-cultural, son claves en este proceso, so-
bre todo para poder dar la opcion de transitar el final de vida sin
hospitalizacion.

— En el caso que el final de vida se produzca en un hospital,
humanizar las salas de internacion implica fomentar las politicas
de terapias abiertas, con horarios flexibles de visitas, facilitar la
presencia y participacion de las familias, cuidar el bienestar de
los pacientes, favorecer los cuidados al final de la vida y promo-
ver el cuidado y bienestar de los profesionales.

— Poner el énfasis en el “cuidado” del paciente y su entorno
por sobre la “curacién”, que en muchas oportunidades no es po-
sible. En cambio, siempre es posible cuidar al paciente, desde
una posicién ética que conlleve respetar lo que el sujeto vale
en su modo singular de ser y de asumirse frente a una situacion
limite.
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Capitulo 13

Proyecto de Humanizacion y Medicina
Narrativa del Hospital EL Cruce

Beatriz Carballeira con la colaboracion de Pablo Sanhueza'

En los capitulos previos hemos relatado como confluye-
ron en un nuevo equipo de trabajo los proyectos de medicina
narrativa y de cuidados humanizados, y hemos narrado mul-
tiples experiencias en ambos planos. La complejidad de los
desafios de la pandemia fue un catalizador que aceler6 que el
equipo asumiera roles institucionales y han quedado abiertas
nuevas posibilidades. Este capitulo final intentara puntualizar
las acciones que asumimos como desafio para la maduracion
del proyecto.

Un proyecto con valores

Los cuidados humanizados exigen multiples planos de ac-
cion y parten de valores basicos que apuntan a consolidar una
“cultura en humanizacion”. Esta cultura requiere de un trabajo
a largo plazo, continuo y constante, con el cultivo de valores
que se hagan parte de nuestra identidad a través de una forma
particular de trabajo. Esos valores tienen sus raices en la em-
patia y la compasion. El proyecto requiere de un fuerte apoyo
institucional y de la capacidad de lograr la adherencia de los
trabajadores de la salud para un trabajo en equipo.

Nuestra forma de trabajo durante la pandemia ha sido coo-
perar con todas las areas del hospital con el aporte de propues-
tas concretas que hemos tomado de la experiencia previa con

1 Trabajador social e integrante del equipo de Cuidados Humanizados
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los talleres de medicina narrativa, las publicaciones y la expe-
riencia de otras instituciones. La prioridad fue contribuir a la
reflexion grupal que aspiramos se traduzca en mejores acciones
de humanizaciéon, como hemos relatado a lo largo de los capi-
tulos precedentes.

Humanizar una organizacion implica fomentar la vitalidad,
intentar que nuestro hospital resulte un lugar donde todos qui-
siéramos ser atendidos y donde todos quisieran trabajar.

Como hemos resumido en el capitulo 3, el movimiento de
Humanizacion de los cuidados intensivos HU-CI ha propues-
to acciones en 8 ambitos diferentes de la practica hospitalaria,
Excluimos dos acciones. 1) Las modificaciones de la infraes-
tructura para acomodarla a mejores comodidades de pacientes
y familiares, debido a la situacion imperante de pandemia que
lleva a una dinamica de modificacion incesante de las areas fi-
sicas de atencion de acuerdo a las necesidades de asistencia in-
tensiva. 2) La segunda excluida por el momento es el abordaje
preventivo del sindrome post cuidados intensivos.

Seguiremos esa guia para plantear nuestro proyecto de fu-
turo en el Hospital ElI Cruce, en combinacién con la practica
de medicina narrativa que cumple un rol primordial en varias
dimensiones requeridas. Aunque la descripcion de las acciones
tendra un tono “local” ajustado a nuestro hospital, es nuestra
aspiracion que al compartirlo colabore con otras instituciones
de diferente composicion y tradicion.

1) Unidad de cuidados intensivos de puertas abiertas.

Tender a optimizar el régimen de visitas de familiares en
todas las areas y en particular en el contexto de la pandemia
por COVID- 19:

a) Continuar con el analisis por sector de los protocolos de
visitas y de acompafiamiento y en particular en los pacientes
con COVID.

b) Expandir la tarea de consulta al equipo de cuidados hu-
manizado ante casos particulares que requieran un abordaje
mas complejo. Seguiremos por lo tanto respondiendo las in-
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terconsultas en conversacion directa con el equipo tratante,
para detectar las necesidades de los pacientes y su entorno
afectivo.

c) Apoyar las diferentes areas y servicios de hospital para
que puedan realizar el acompafiamiento de los pacientes que
requieran mantener el contacto con sus referentes afectivos.

d) Consolidar el acompafiamiento a los familiares que atra-
viesan el dolor de la internacioén de su ser querido en Terapia
Intensiva, a través de la via telefonica y en forma de entrevistas
personales.

e) Participar de las visitas en el momento que asi lo requie-
ran, por situaciones particulares que hemos visto en este con-
texto de pandemia. Establecer horarios y dias especiales ajusta-
dos por lejania a la institucion.

2) Comunicacioén y el rol de la Medicina Narrativa
Formacion en comunicacion para los profesionales de la
salud de nuestro hospital

La medicina narrativa (MN) nos aporta herramientas valio-
sas para mejorar el entrenamiento en comunicaciéon empatica
con pacientes y familiares a través de los talleres. En nuestra
experiencia la MN aporta multiples beneficios en este plano,
dado que ayuda a sensibilizar hacia practicas comunicacionales
mas empaticas y compasivas, que a su vez permiten mayor efi-
cacia en salud. Otro beneficio de MN es a través de la bisqueda
de significados en las historias de los pacientes y familiares,
asi como en las personales, logrando también en el personal de
salud proteccion contra el Burnout. Permite el ejercicio de una
practica reflexiva y critica, que se autocuestiona y busca enri-
quecerse con el aporte de otras disciplinas. Los talleres de MN
se realizan desde hace 4 afios en el hospital para los residentes
de primer afio, y como hemos relatado en extenso en el capitulo
8, durante el 2020 los expandimos en forma presencial y virtual
para todos los trabajadores de la salud del Hospital.

Otra modalidad de desarrollo de la MN es la realizacion de
ateneos narrativos con pacientes especialmente elegidos por
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su complejidad. En las multiples miradas que son exploradas
tratamos de buscar esa respuesta que no puede brindarnos la
medicina basada en la evidencia. Una respuesta humana como
grupo que conforma nuestra identidad y valores. Participa-
mos a su vez de iniciativas nacionales e internacionales de
MN, con la Universidad de Valparaiso y el Hospital Italiano
de CABA, en jornadas y proyectos que permiten posicionar a
nuestro hospital como parte de los centros que desarrollan la
MN. Este tipo de entrenamiento requiere lideres grupales y
espacio-tiempo para los talleres, que intentaremos multiplicar
en los proximos afios.

Otras modalidades de entrenamiento comunicacional

Disponemos también de la posibilidad de utilizar el area de
simulacion del hospital que cuenta con tecnologia y camara
Gesell, por lo que resulta idea para ejercicios grupales puntua-
les orientados a diferentes problematicas en la comunicacion
entre profesionales y pacientes. Como ejemplos, solicitar do-
nacion para trasplante o brindar informe de malas noticias, ta-
lleres que hemos efectuado durante el 2020 y que se repetiran
para diferentes grupos. Durante el afio 2020 a través del area
de comunicaciéon del hospital nos contactamos con el grupo
de teatro de la municipalidad de Florencio Varela con quie-
nes mantuvimos una reuniéon y contacto posterior para que
interpreten el libreto que hemos redactado para alguno de es-
tas circunstancias. Esperamos concretarlo este ano. La idea
es filmar, a través de la catedra de cine de la Universidad Ar-
turo Jauretche y el area de comunicacion, una interpretacion
por actores del libreto que permita su discusion grupal. Esta
herramienta de video permite trabajar la comunicacién entre
trabajadores de salud y los pacientes, y puede ser proyectada
en diferentes servicios.

Continuaremos con los talleres del equipo de cuidados hu-
manizados a través del area de simulacion con diferentes servi-
cios, con mayor hincapié en las areas criticas.
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3) Formacioén en habilidades

Ademas de los talleres de narrativa que hemos relatado y
consideramos la intervencion de mayor relevancia en este plano,
efectuamos a demanda del personal diferentes experiencias de
ejercicios de meditacion, del cual participaron pacientes inter-
nados y personal de salud. Se concretaron varios talleres de me-
ditacion y Reiki para personal de salud durante la pandemia, lo
que permitié en una situacion de alto stress contar con una pausa
e intentar que esa pausa pudiera ser beneficiosa. Dentro de la
orientacion de cuidados centrados en la persona esta mirada de la
medicina y enfermeria se denomina integrativa, que acerca a las
medicinas alternativas. Las practicas de los talleres estuvieron a
cargo de enfermeras y personal de gestion de pacientes que cuen-
tan con entrenamiento formal de estas disciplinas. Los talleres se
realizaron semanalmente en las aulas especialmente reservadas y
esperamos que se multipliquen en el futuro.

4) Bienestar y satisfaccion del paciente

Dentro de la linea de trabajo en humanizaciéon que correspon-
de al bienestar de los pacientes, se han planteado los paseos de
pacientes con internacion prolongadas o que por determinadas
caracteristicas requieren de esta practica. El protocolo busca or-
denar una practica necesaria para que no dependa de la buena
voluntad, asi como brindar pautas de seguridad para concretarla.

5) Cuidados del profesional de la salud
Prevencion y manejo del sindrome de desgaste profesional
(burnout)

Prevenir el sindrome de burnout es, en si mismo, una linea
de trabajo de la humanizacion en salud; implica cuidar a los
que cuidan. Entendemos que la medicina narrativa contribuye
en aquellos que participan en sus talleres a revalorizar la expe-
riencia personal de la practica profesional, a darle la relevancia
de su dimension y puede ser un arma util en la prevencion. Pero
el problema es muy extendido y va mas alla de la limitada dis-
ponibilidad de talleres.
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Es un primer paso poder conocer la situacion de los traba-
jadores con respecto al desgaste profesional, que involucra a
la organizacion cuando asume un interés genuino por el bien-
estar de los trabajadores. En el 2020 en conjunto con el area
de comunicacion reprodujimos en un formulario web en caste-
llano el cuestionario Maslach validado, que mide el Sindrome
de Burnout. Durante el 2021 lo implementaremos, y el analisis
se efectuara en conjunto con las areas de Recursos Humanos y
Comunicacion del Hospital.

6) Manejo del final de la vida y cuidados paliativos. Muerte
digna.

Impulsar el debate, reflexion e intercambio a través de casos
clinicos sobre la adecuacion del esfuerzo terapéutico, volunta-
des anticipadas y cuidados paliativos.

Los profesionales debemos ayudar a los pacientes a plani-
ficar los cuidados que requeriran al final de sus vidas, invo-
lucrando a su familia, aceptando la muerte e integrando a los
cuidados paliativos como una parte esencial de nuestro traba-
jo. Es imprescindible humanizar el proceso de morir, evitar
la obstinacion terapéutica, adecuar los cuidados paliativos y
afrontar el tema de la muerte para evitar los tablies sociales.
Prestar una atencion de calidad centrada en los deseos de los
pacientes con atencion particular a este plano. La Medicina
Intensiva tiene como objetivo no solo curar o mantener la vida
para dar oportunidad a la curacion, sino procurar una muerte
en paz, entendiendo como tal aquella que se produce sin dolor
ni sufrimiento.

Muchas de las muertes que se producen en los cuidados in-
tensivos deberian estar precedidas de una medida de adecua-
cion del esfuerzo terapéutico. La toma de decisiones debe ser
compartida por el equipo sanitario y acordada con los familia-
res o representantes del paciente cuando este no pueda partici-
par debido a su enfermedad.

El hospital cuenta con un protocolo de Adecuacion del Es-
fuerzo Terapéutico (AET), realizado conjuntamente con el Co-
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mité de Etica. La AET constituye una linea de trabajo de la
humanizacion en salud, implica conocimientos especificos y
trabajo en equipo, donde el intercambio debe ser facilitado.

Es importante disponer de &mbitos de discusion donde poda-
mos dar espacio a este intercambio, mas aun en el contexto que
impone la pandemia. Esta discusion debe aplicarse a problemas
en pacientes singulares que resulten complejos. Creemos que
es la mejor manera de ir forjando herramientas que impregnen
a la cultura del hospital y permitan abordar las tareas de AET,
voluntades anticipadas y los cuidados paliativos.

La coexistencia de cuidados paliativos y medicina intensiva
puede parecer un contrasentido. Sin embargo, aun en un ambito
con tanto soporte tecnoldgico como son las unidades de tera-
pia Intensiva, la atencidn integral del paciente critico no puede
concebirse actualmente si ademas de la prevencion, diagnos-
tico, monitorizacion y tratamiento no se aplican conceptos de
cuidados paliativos. No se trata de que los pacientes ingresen
en UTI para fallecer, se trata de hacer que quien muera lo haga
en las mejores condiciones posibles. Cuando los tratamientos
de soporte vital son considerados inttiles por el equipo sanita-
rio y hay acuerdo con los familiares o sus representantes sobre
la adecuacion del esfuerzo terapéutico, el plan asistencial debe
encaminarse a evitar el sufrimiento, respetar la dignidad de la
persona enferma y prevenir o resolver los conflictos derivados
de la toma de decisiones.

Entendemos que la practica de los cuidados paliativos im-
plica no sélo la adecuada administracion de medicamentos
que eviten el dolor y la disnea, sino también el acompana-
miento familiar o de los allegados del paciente, la atencion de
sus necesidades, y la procuracion de un ambiente lo mas co-
modo posible. Se trata de dar mas importancia a los cuidados
que a los tratamientos. No contamos atin con un servicio de
cuidados paliativos, pero esperamos que pueda consolidarse
en el futuro inmediato. En ese proceso la realizacion de en-
cuentros con especialistas provinciales en cuidados paliativos
mediante la discusion de casos clinicos puede ayudar en nues-
tra formacion y a la vision integral centrada en las personas.



En este esquema final graficamos las siete areas de Humani-
zacion de los cuidados en las cuales tenemos ya proyectos en
marcha, y las tres en las que es de gran relevancia el rol de la

medicina narrativa.

Humanizacion en Cuidados Intensivos
Las 9 dimensionesy el rol de la Medicina Narrativa.

UCl de Puertas abiertas

En marcha

Comunicacion
Medicina Narrativa

En Marcha

Participacionde la familia

En Marcha

Bienestary satisfaccion
del paciente

En Marcha

Cuidados del profesional
Medicina Narrativa

En Marcha

Prevenciony manejo del
Sindrome post-UCI

Pendiente

Mejora infraestructura

Pendiente

Formacion en habilidades
Medicina narrativa

En marcha

Manejo de situaciones
terminales

En marcha
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Fotografias de tapa e interiores

La fotografia de tapa y las seis del interior del libro son sélo
una pequefia muestra del proyecto ElI Hospital El cruce en
pandemia: fotografias vitales y fueron captadas por el Dr. Juan
Martin Arano, coordinador de Clinica Médica.

El proyecto tuvo como objetivo representar durante la pan-
demia como se vive dentro del hospital, imagenes de los traba-
jadores de la salud, emociones y sentimientos de profesionales,
pacientes y familiares.

Conto6 con la aprobacion del Comité de Etica de investigacion
del Hospital y requiri6é consentimiento de los fotografiados.



Este libro inienta compartic los enfoques adoptades para mejorar las
sipuaciones dificiles gencradas por la pandemia a pacicnies, familiancs v
trabajadores de la salud sumado a las vivencias emocsonales recogidas en
miiliiples relatos, Contieng descripeiones rignrosas de las dos disciplinas
que confluven, In medicing narmativa v los codados  lumanizados, asi
come de las medidas adopiadas en la omeanizacién del hospital v la
asisienciy Smwma a esos comenidos el relato de la experiencia en iodo el
enfogue humunistice de la cnsis, de b refleoon gropal en los talleres, las
csirtegias adoptadas para la resolucion de problemas complejos coma las
visitas, el aislanuents v los cuidados del final de 1a vida, En cada wema,
apora texios comprometidos v persomales de los actores v diversos
profesionales de la sabed que comparicn sus CmMOCiones ¥ COMNOCIONSS cn
la circunstancia extrema de la pandema,

Esperamos que sea de utilidad ¢ inferés no sole pam los profesionales de a
salud en institeciones que afrontan problemas sumilares en esta clapa sino
par toda la comumidad interesada en los problemis de la salud v la
relacion medion pacienie-familia,
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