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*f?'*' INTRODUCCION

“Como personal de enfermeria, sabemos que la presencia familiar es fundamental para generary continuar
el proceso de curacion. Nosotros debemos reconocerlo como elemento fundamental para cumplir con
nuestra obligacion en el proceso y en el entorno de curacion, debemos ser sus defensores. Mi esperanza es
que esto se transforme en algo definitivo, que se convierta en parte de nuestras deliberaciones cuando
establezcamos los estdndares de practica en enfermeria”.

- Tim Porter-O'Grady, DM, EdD, ScD (h), APRN, FAAN, FACCWS, profesor clinico, Nell Hodgson Woodruff,
Escuela de Enfermeria de la Universidad de Emory.

El brote de COVID-19 ha generado un periodo de crisis en nuestros sistemas de salud, poniendo de manifiesto la
fragilidad de las asociaciones que se han establecido con pacientes, residentes y familias. Esto ha sido
particularmente evidente en lo que respecta a involucrar a los cuidadores familiares --también llamados socios
de cuidado-- como miembros centrales del equipo de atencion en salud. Desde el inicio de la crisis, los sistemas
de salud han intentado frenar la propagacién del virus con la adopcién de politicas que restringen la presencia
fisica de los miembros de la familia, comprometiendo asi la capacidad de los “Care Partners — Socio cuidador” a
participar activamente en el apoyo y cuidado de sus seres queridos. Esto contribuyd a aumentar la angustia
moral entre el personal de enfermeria y otro personal 1

Las restricciones se han centrado en gran medida en prohibir la presencia familiar para mitigar los riesgos de
infeccion. Sin embargo, han pasado por alto el bienestar y seguridad del paciente. Este aspecto se ve impactado
cuando las personas, que viven momentos de gran vulnerabilidad, estdn separadas de quienes mejor las
conocen. En los cambios implementados han tenido poca o nula participacion aquellos que finalmente se ven
mas afectados: pacientes, residentes, miembros de la familia y personal de enfermeria cuya obligaciones
profesionales les exigen defender los mejores intereses de las personas a su cargo.

Los problemas asociados con las politicas restrictivas de presencia familiar estan bien documentados e incluyen
riesgos para la seguridad del paciente, el funcionamiento cognitivo, el bienestar psicosocial, la preparacién para
el alta y la angustia moral entre los cuidadores.2- 9 Estas consecuencias no deseadas subrayan que limitar las
conexion con la familia solo a visitas virtuales, no es lo mejor para los pacientes / residentes. Se sabe que esto
puede aumentar las inequidades sociales y de salud. El potencial de resultados adversos es considerable
cuando los “Care Partners- Socio cuidadores” son observadores distantes versus miembros comprometidos del
equipo de atencién de salud. Con los cuidadores cerca, se evitan dafios prevenibles, deterioro fisico y cognitivo,
malas transiciones de la atencion y brechas de comunicacion. Teniendo esto en cuenta, en muchos casos los
riesgos de restringir la presencia familiar pueden superar con creces los de transmisién del virus.

Las consecuencias a largo plazo de politicas restrictivas que puedan darse para pacientes/ residentes, la familia y
el personal, todavia se desconocen, pero es probable que sean significativas.

Al inicio del brote del COVID-19, habia un conocimiento limitado y poca orientacion para ayudar a los sistemas
de salud a realizar ajustes a sus pautas de presencia familiar. Creemos que las ramificaciones desafortunadas e
involuntarias de esas decisiones tempranas se pueden prevenir en el futuro con un marco de accién que se
defina con base a la evidencia, al conocimiento del personal lider de enfermeria y a los principios de la atencidn
centrada en la persona.
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Debe considerarse la opinion y la experiencia de los usuarios, los lideres de hospitales, las comunidades de
atencién de largo plazo, de los centros de rehabilitacion y de las instituciones de salud conductual.

“Soy una parte integral del equipo de atencion que trabaja con usted y el equipo, tenemos un objetivo
comun: la salud, la sequridad y la comodidad de mi hijo. Soy quien estd presente en los cambios de
turno, registrando tratamientos y medicamentos, observando las irregularidades. Tengo informacion y
conocimientos clave para compartir. Reformulo o traduzco la informacion médica en una forma que mi
hijo pueda entender mejor. Yo soy el par de ojos extra. De todas estas formas, apoyo la seguridad de mi
hijo y la suya mientras realiza su trabajo vital con mayor eficacia, eficiencia y seguridad”. - Lisa Keitel,
socia de cuidado.

Acerca del kit de herramientas. Este kit de herramientas para la toma de decisiones sobre politicas de
presencia familiar fue desarrollado por una coalicion de personal de enfermeria lider, defensores de
pacientes / familiares / ancianos y otros socios clinicos y no clinicos. Su principal intencién es apoyar
adecuadamente la presencia familiar en los entornos de atencién médica a través de un proceso de toma
de decisiones basado en pruebas, que sea transparente, esté impulsado por datos y sea centrado en la
persona. El marco propuesto esta destinado a impulsar el didlogo organizacional para comprender mejor
los beneficios y también riesgos de la presencia familiar. La intencidén es que este didlogo permita a los
tomadores de decisiones establecer y modificar politicas teniendo en cuenta una amplia gama de factores,
incluidas las condiciones locales, la evidencia actual y el impacto en la equidad. El conjunto de estas
herramientas fue creado para ser utilizado por:

e Personal de enfermeria y otros tomadores de decisiones. Entendemos que la evaluacién de los
factores incluird aportes de las partes interesadas, incluidas al personal de enfermeria en el
punto de atencidn y de los pacientes / residentes y familias.

e “Care Partner” en toda la organizacién, a ellos se les debe asignar niveles de acceso a medida que
cambian las condiciones. Se anima a los equipos a utilizar la herramienta de forma proactiva para
establecer politicas de presencia familiar que respondan a las condiciones actuales,
independientemente de los casos individuales. Esto minimizara la influencia de juicios subjetivos
al momento de definir la presencia familiar. Cuando las decisiones sobre la presencia familiar
varian de un caso a otro, pueden aumentar las disparidades y aumentar la carga al personal.

® Durante cualguier momento de crisis que pueda ejercerse presién sobre el sistema de salud, no
solo durante el actual.

V2

Tenemos la obligacion de priorizar el cuidado y las relaciones interpersonales, tal como se
refleja en nuestro codigo de ética respetando la singularidad y dignidad de cada persona y
tratando a todos de manera justa ". - Cynda Hylton Rushton PhD, RN, FAAN, Anne y George L.
Bunting Profesora de Etica Clinica, Instituto Berman de Bioética / Escuela de Enfermeria,

Universidad Johns Hopkins
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Presunciones subyacentes

1.

Como miembros del equipo de liderazgo, el personal ejecutivo de enfermeria es el responsable de la
toma de decisiones organizativas junto a las autoridades y son responsables de actuar en el mejor
interés de los pacientes / residentes, las familias y su organizacién. Incumbe a este personal lider
utilizar su influencia y autoridad para defender la importancia de la presencia familiar en el proceso de
curacion.

Los Socios cuidadores son miembros esenciales del equipo de atencidon que se asocian con los
cuidadores profesionales y remunerados de las organizaciones (no los reemplazan). Son parte integral
de la atencion del paciente / residente. Los “Care Partners” son distintos de los visitantes ocasionales.
Debido a que conocen mejor a su ser querido, estan en sintonia Unica con los cambios sutiles en el
comportamiento o estado del paciente. Esto hace que la presencia de los “Care Partners” sea una
estrategia importante para reducir el riesgo de dafio fisico, emocional y / o psicoldgico de caracter
prevenible. Un enfoque equilibrado para la integracion segura de los “Care Partners” se basa en la
expectativa de que ellos cumplan con las precauciones de seguridad basadas en la evidencia y las
pautas de control de infecciones.

Las plataformas de visitas virtuales por si solas no son suficientes ni reemplazan la presencia en persona
de lo “Care Partners”. La virtualidad puede aumentar las inequidades en la atencién, sobre todo para
aquellos que tienen menos capacidad para usar y / o acceder a la tecnologia.

El establecimiento seguro de la presencia familiar debe tener en cuenta no solo la seguridad y el
bienestar de los pacientes / residentes y la familia, sino también la seguridad y el bienestar del personal
de enfermeria y del resto del personal. Esto requiere recursos suficientes para apoyar la transicion hacia
un acceso mas amplio de los “Care Partners”, de manera que el personal de enfermeria no se haga
cargo totalmente o de forma desproporcionada de los puntos de atencion a pacientes.
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MARCO DE REFERENCIA PARA LA TOMA DE DECISIONES DE LA POLITICA DE
PRESENCIA FAMILIAR

El conjunto de herramientas para la toma de decisiones de presencia familiar serd un marco guia que
consideraran los tomadores de decisiones, luego de un didlogo amplio realizado con un grupo representativo
de las partes interesadas. Juntos, consideraran el impacto de los cambios en las politicas de presencia familiar
en funcion de cuatro areas, definidas a continuacion.

Evidencia base Condiciones
locales
Disponibilidad de Equidad
recursos

Para facilitar un proceso de toma de [Eaiii Family Presence Policy Decision-Making Aid

.. . . ’(AMERICANNURSFS Level of Care Partner Access Indicated
decisiones basado en la evidencia, de FOUNDATION " .
Decision-Making Factor Lowest Level of Access
forma transparente y bajo los _ clarsolecions |
o 1
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considerando la guia de discusion & : et il ZEl s OModertesenei | tigh Bene
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(abajo).  Este conjunto de preguntas [ i
;. . S 3 » the last 2 Osubmnﬂlal, z:l:‘ﬁ;;:;\ om.,:,m,.“, om'.‘.;zl
(consulte la pagina 8), se proporciona £z " el
. . . oz
ara generar evidencia ampliar el |52 )
3 fid © Mods fid 3 High Confid
(%] ithir ity wi i €3 Lowest Confidence {3 Minimal Confidence Moderate Confidence {3 High Confidence
T . . S e
analisis de riesgo / beneficio de la
= 6
presencia de los “Care Partner” en las 2 S iy e st g | O e e | G o . o st
B e
condiciones actuales. Se anima a los 2% .
W = 7
. s . . . g < ufficlency of support mechanisms to mitigate the physical
equipos a utilizar la guia de discusion 3 sf:'“l":j :” _m"«'. ‘:a"“:;f;ﬁ-‘_v}'r;“ [ —  sarey suttcent OSomewhatsuficent O suftcent
(cuadro a la derecha) para explorar los = =
© 7. Likelihoud thal reslricling in persun Care Partner presence will .
problemas vy recopilar los datos |§ & Rll| Quety  valal. Oy Oventiey
=
: 2
necesarios para ayudarlos a tomar |z g
. . . 3 A O Notatl © Minimaly © somewhat v Miise
decisiones, incorporando un conjunto

abreviado de preguntas. (Consulte el
flujo de trabajo recomendasdo).

La ayuda para la toma de decisiones incluye 8 preguntas, distribuidas en cuatro dreas de impacto. Esto ayuda a
evitar la toma de decisiones con base a una sola area de impacto.
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Instrucciones de uso. Ayuda para la toma de decisiones

Una vez que descargue la herramienta, seleccione para cada pregunta la respuesta mas adecuada para su
organizacion. La presencia personal de “Care Partners” supera los riesgos potenciales. NUmeros mas altos
equivalen a condiciones que respaldan niveles mas altos de acceso para “Care Partners”. En funcion de las
respuestas, se calculard una puntuacion total. La puntuacion generard una recomendacion para el nivel de
presencia de “Care Partner” en persona, recomendado en funcién de todos los factores abordados en la
herramienta.

Nota: el enlace proporcionado aqui lo llevard a un archivo de Excel para descargar. (Si se le solicita, habilite el
macro). El archivo estd disefiado para generar una recomendacion basada en sus respuestas. Sin embargo,
esta funcionalidad requiere que complete la herramienta digitalmente en lugar de imprimirla.

*éQué se aplica como evidencia para tomar decisiones basadas
en evidencia?

Las decisiones basadas en evidencia en torno a la presencia de la familia toman en consideracién:
e Condiciones locales

e La “experiencia vivida” y las necesidades expresadas de los pacientes / residentes, la familia y el
personal

e Experiencia local, federal y de otro tipo, autoridades y
e |amejor evidencia disponible de la investigacién.
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Guia de discusién sobre la toma de decisiones de presencia

3 familiar

%l

ok Preguntas para orientar la toma de decisiones basada en

[R2 18

evidencia y centrada en la persona

Estas preguntas se proporcionan para guiar el didlogo organizacional y la recopilacién de datos con un grupo
amplio de partes interesadas. Ayudaran a revisar las politicas de presencia familiar vigentes. Como primer paso
en el proceso de toma de decisiones, se alienta a los equipos a utilizar esta guia de discusion. Con ella, que
incorpora un conjunto abreviado de preguntas, explorara los temas y recopilara los datos que son necesarios
para completar la herramienta de decision.

1.

Analisis basado en la evidencia. 2. Analisis de las condiciones locales.

¢Qué evidencia respalda las restricciones a la

presencia de “Care Partner” en beneficio de los -¢Cudl es el estado actual de propagacion en la
pacientes / residentes y / o el personal? comunidad (por ejemplo, % de pruebas positivas en los
-¢Qué tan probable es que sea beneficioso en las ultimos 14 dias o aumento en el numero de casos por
condiciones actuales? encima de los niveles aceptables)?

-¢Existe alguna evidencia de que por restringir la

presencia de “Care Partner” ( ya sea en general o - -¢Ha determinado el departamento de salud local que
para una poblacion especifica) se generen dafios ha habido un aumento repentino en el nimero de
prevenibles para los pacientes / residentes y / o el infecciones en la comunidad local o drea geogrdfica?
personal?

-¢Qué tan grave es el riesgo de dafio en las - -éCudl es la tasa actual de vacunacion en la
condiciones actuales si la presencia de “Care Partner” comunidad?

estd restringida, ya sea en general o para una

oblacion especifica? (Considere, por ejemplo, la . : .
P e ( porejemp - -¢Puede manejarse eficazmente el riesgo de

morbilidad y la mortalidad, las afectaciones al respeto iy . L .
propagacion dentro de la instalacion con equipo de

y la dignidad, la comunicacion o la toma de decisiones ., . L
proteccion y medidas de prevencion y control de

comprometidas, el aislamiento, la sequridad, la ; .
infecciones?

angustia del paciente / residente, la falta de
capacidad de decision, las experiencias al final de la

) > , - -¢La politica propuesta se alinea con los mandatos
vida, la comprension del tratamiento o los resultados ctap prop

) (. estatales y locales? Si no es asi, ¢ existe la oportunidad
del diagnéstico, etc.) y c P

de influir en esos mandatos para alinearlos con las
- ¢Los cambios propuestos son consistentes con las pautas basadas en la evidencia?

prdcticas y politicas organizacionales ya
implementadas para limitar el riesgo de transmision de
otros virus altamente transmisibles que se propagan de
la misma manera (por ejemplo, a través de gotitas
respiratorias o aerosoles)?
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3. Analisis de recursos.

-¢Cudl es la disponibilidad de equipo de
proteccion personal?
-¢Cudl es la disponibilidad y accesibilidad de

las pruebas rdpidas?

-¢Existen suficientes recursos materiales para
respaldar las medidas de seguridad y control

de infecciones con base a pruebas?

-¢Cudl es la disponibilidad del personal de
enfermeria para ayudar a administrary

coordinar la presencia de la familia?

-¢Cudl es la disponibilidad del personal que
no es de enfermeria, incluidos los capellanes,
el personal de defensa del paciente /
residente, el personal de experiencia del
paciente / residente y la sequridad, para
ayudar a manejar la presencia familiar que

no respeta las reglas?

-¢Qué recursos se necesitardn para comunicar
adecuadamente un cambio de politica a los
pacientes / residentes / familias y la

comunidad?

4. Analisis de equidad.

-¢La restriccion de la presencia de “Care Partner”
beneficia u ocupa de manera desproporcionada a
algunos pacientes / residentes / familias mds que a
otros? (Considere, por ejemplo, el acceso a la
tecnologia, el idioma y los factores culturales, las
barreras cognitivas, los problemas relacionados con la
edad, temas relacionados con la salud mental, la

complejidad de las necesidades de salud, etc.)

- (Restringir la presencia del socio de cuidado beneficia
o carga de manera desproporcionada a algunos roles /
departamentos / ubicaciones del personal mds que
otros? -Si es asi, {como podemos disminuir las
discrepancias entre los beneficios y las cargas creadas

por estos cambios de politica?

-¢Qué mecanismos de apoyo estdn disponibles para
aliviar la carga fisica y emocional del personal de
enfermeria durante la crisis? (por ejemplo, rondas de
liderazgo, descansos adecuados, etc.)

- ¢Hemos involucrado o puesto en consideracion a las
partes interesadas que pueden beneficiarse mdsy /o
estar mds agobiadas por estos cambios de politica en

este proceso?

OPlanetree International 2021
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Fuentes de orientacion de COVID-19 sobre presencia
familiar

e (CDC Updated Healthcare Infection Prevention and Control Recommendations in Response to
COVID-19 Vaccination(April 27, 2021): https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-
ncov/hcp/infection-control-after-vaccination.html

e CDC Interim Infection Prevention and Control recommendations to Prevent SARS-CoV-2 Spread
in Nursing Homes (March 29, 2021): https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/hcp/long-

term-care.html

e Updated CMS Nursing Home Guidance with Revised Visitation Recommendations (March 10,
2021): https://www.cms.gov/newsroom/fact-sheets/cms-updates-nursing-home-guidance-

revised-visitation-recommendations

e  World Health Organization —Infection prevention and control guidance for long-term care
facilities in the context of COVID-19(January 7, 2021):
https://www.who.int/publications/i/item/WHO0O-2019-nCoV-IPC long term care-2021.1

e  World Health Organization—Infection Prevention and Control During Health Care When
Coronavirus Disease is Suspected or Confirmed (June 29, 2020):
https://www.who.int/publications/i/item/WH0O-2019-nCoV-IPC-2020.4

e CMS Hospital Visitation — Phase Il Visitation for Patients who are Covid-19 Negative (June 26,
2020): https://www.cms.gov/files/document/covid-hospital-visitation-phase-ii-visitation-covid-

negative-patients.pdf

e State & Territorial Health Department Websites:
https://www.cdc.gov/publichealthgateway/healthdirectories/healthdepartments.html
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Resumen de la base de evidencia relacionada con la

presencia familiar durante la pandemia COVID-19

Referencia Hallazgos

Altarum. (October 2020). Experiences of
Nursing Home Residents During the Pandemic
What we learned from residents about life
under Covid-19 restrictions and what we can
do about it.
https://altarum.org/sites/default/files/upload
ed- publication-files/Nursing-Home-Resident-
Survey Altarum-Special-Report FINAL.pdf

"La evidencia mdas amplia en la literatura, asi como los
hallazgos de nuestra encuesta detallados en este informe,
sugieren que el aislamiento social ha producido un impacto
emocional devastador en muchos residentes, y que esto se ha
traducido en un deterioro acelerado de la salud fisica y
mental".

Hado, E., & Friss Feinberg, L. (2020). Amid

the COVID-19 Pandemic, Meaningful
Communication between Family Caregivers
and Residents of Long-Term Care Facilities is
Imperative. Journal of aging & social policy,
32(4-5), 410-415.
https://doi.org/10.1080/08959420.2020.17656
84

Los adultos mayores que residen en centros de atencion a largo
plazo son especialmente vulnerables a enfermedades graves o la
muerte por COVID-19. Para contener la transmision del virus en
los centros de atencion a largo plazo, los funcionarios de salud
federales han emitido pautas estrictas de visitas, que restringen
la mayoria de las visitas entre los residentes y todos los
visitantes, incluidos los familiares. Sin embargo, muchos adultos
mayores dependen del cuidado familiar por el apoyo social que
recibeny para mantener su salud y bienestar. Necesitan
mantenerse conectados con sus familias. El gobierno federal, los
lideres estatales y locales y los centros de atencion a largo plazo
deben tomar medidas adicionales para permitir la relacion entre
los residentes de los centros de atencién a largo plazoy las
familias durante la pandemia de COVID-19.

Jones-Bonofiglio, K., Nortjé, N., Webster, L., &
Garros,

D. (2021). A Practical Approach to Hospital
VisitationDuring a Pandemic: Responding
With Compassion toUnjustified Restrictions.
American journal of critical care: an official
publication, American Association of
Critical-Care Nurses, e1—e10. Advance

online publication.
https://doi.org/10.4037/ajcc2021611

Ninguna circunstancia, ni siquiera una emergencia de salud
publica mundial, deberia hacer que los proveedores de atencion
médica nieguen sus obligaciones éticas y su compromiso
humano con la compasion. La falta de protocolos de respuesta
para las visitas familiares, particularmente al final de la vida, es
una brecha importante en las recomendaciones actuales para la
clasificacion de pandemias y la planificacion de contingencias. Se
debe considerar un enfoque escalonado de las visitas al hospital
mediante un proceso estandarizado y escalonado para
responder a las circunstancias clinicas emergentesy a las
necesidades individuales de los pacientes, siguiendo el principio
de proporcionalidad. Un plan de contingencia, basado en datos
epidemioldgicos, es la mejor estrategia para reorientar la ética
del cuidado de la salud ahora y en el futuro.

Oseroff, B. (June 18, 2020). Hospital Delirium
and thelong Tail of COVID-19. Harvard
Medical Student Review.
https://www.hmsreview.org/covid/hospital-
delirium

Los hospitales y las instalaciones de atencion psiquiatrica
deben considerar como desarrollar nuevas estrategias para
mitigar el impacto del COVID-19, relacionado con los delirios y
otros problemas mentales de una manera que sea segura para
los trabajadores de la salud, los voluntarios, las familias y los
pacientes... La visita de los cuidadores seria un paso
importante para reducir el aislamiento del paciente y controlar
sus problemas. Sin embargo, el equipo de proteccion personal
requerido puede limitar la calidad de las interacciones en
persona y probablemente contribuird a un mayor deterioro
sensorial y desorientacion de los pacientes. (Las visitas
virtuales sélo deben ser un sustituto temporal).
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RECURSOS

e Person-Centered Guidelines for Preserving Family Presence in Challenging Times

e Sample Care Partner Program Brochure (Hospital)
e Sample Care Partner Agreement & Safe Visiting Practices (Long-Term Care)

e Sample Care Partner Education on Safe Visiting Protocols
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