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Prologo

En las ultimas décadas se han producido grandes avances cientificos y técnicos en el &mbito de la salud. Los profesionales
disponemos de méas y mejores posibilidades para llevar a cabo diagndsticos correctos, tratar, cuidar y curar enfermedades
que, hasta hace tan solo unos afos, los pacientes que las sufrian estaban abocados a una muerte segura. Sin embargo, a
pesar de los avances no es infrecuente encontrar mayor insatisfaccion, no solo en el usuario, sino también en los profesio-
nales de la salud.

Cada vez se hace mas patente la necesidad de humanizar la salud. La poblacion lo exige porque necesita que se le procure
un trato personal y digno, y los profesionales lo reclamamos para evitar convertirnos en simples gestores de tratamientos y
cuidados sin rostroy sin alma.

Con los avances cientificos y técnicos viene también el aumento de la fragilidad humana, mas dificil de diagnosticar y de
identificar. Todos estos avances, por un lado, tan necesarios, quizas nos hayan hecho desvirtuar el objetivo, que es y seguira
siendo la persona enferma, que tiene el derecho de ser valorado como un ser Unico que se encuentra vulnerable y, por ello,
precisa que el profesional que le atiende dote de sentido la tarea de cuidar con dignidad y valore también las necesidades
intrinsecas del ser humano: emocionales, familiares y de valores.

Mi trayectoria profesional ha estado ligada a la nefrologiay al trasplante y me ha posibilitado ser testigo de las dificultades y
los avances en el tratamiento del paciente renal. Desde los inicios —en los que tanto el acceso de una persona al tratamien-
to dialitico como el acceso al trasplante estaba condicionado a datos tan simples como la edad del paciente o a la desgracia
o la fortuna de residir en una zona del pais donde se llevara a cabo ese tratamiento— hasta la actualidad, en la que practica-
mente no hay limite, en la mayoria de los casos, al acceso y la posibilidad de eleccidn al tratamiento sustitutivo.

Por todo ello es un honor para mi prologar este Manual de buenas practicas, que atina los avances cientificos y técnicos con
la humanizacion de dichas practicas. En sus lineas estratégicas plantea la excelencia en el tratamiento y el cuidado, no solo
de la persona con insuficiencia renal, sino que también tiene en cuenta a su familiay a los profesionales que le atiendeny sus
necesidades formativas en habilidades no técnicas: relacién de ayuda, duelo y comunicacion efectiva.

Mamen Segovia

Enfermera. Excoordinadora de Trasplantes de la Organizacion Nacional de Trasplantes.
Responsable del Area de Comunicacién Terapéutica en el Proyecto HUCI.

Patrona de la Fundacién Humanizando la Sanidad.
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Introduccion

La humanizacion de la asistencia sanitaria no es solo un ideal, sino una necesidad fundamental para garantizar una atencion
sanitaria de calidad. En un sistema de salud en el que la tecnologia y la eficiencia juegan un papel clave, es esencial no perder
de vista el trato humano, laempatiay el respeto por la dignidad de las personas. La relacion entre los profesionales sanitarios
y quienes requieren atencion debe ir mas alla del diagndstico y el tratamiento e incorporar una vision integral que considere
las necesidades emocionales, psicoldgicas y sociales. Apostar por la humanizacion en la salud no solo mejora la experiencia
del paciente, sino que también contribuye al bienestar del personal sanitario y a la efectividad de los procesos.

Humanizar la atencion significa crear un ambiente de confianza, empatia y respeto, donde el paciente se sienta acompafiado
y comprendido. Esto requiere un equipo de salud comprometido con el trato digno, la comunicacion efectiva y el fortaleci-
miento del vinculo terapéutico. A través de estrategias como la escucha activa, el apoyo emocional y la personalizacion de la
atencion, es posible transformar la experiencia del paciente para mejorar su adherencia al tratamiento y su calidad de vida.
Este enfoque no solo beneficia a los pacientes, sino también a los profesionales de la salud, promoviendo una atencién mas
éticay satisfactoria. Por ello, es fundamental que los centros de hemodilisis adopten medidas que integren la humanizacion
como un pilar en la prestacion del servicio, garantizando un cuidado mas célido y humano.

La hemodidlisis es un tratamiento vital para pacientes con insuficiencia renal cronica, pero su caracter prolongado y repeti-
tivo puede generar un impacto significativo en la calidad de vida de quienes lo reciben. Més all& del procedimiento técnico,
es fundamental considerar el bienestar emocional, psicoldgico y social del paciente. En este contexto, la humanizacion de la
asistencia en hemodialisis se presenta como una necesidad clave para mejorar la experiencia del tratamiento y fortalecer la
relacién entre el personal de salud y los pacientes. La implementacion de cuidados humanizados permite reducir la ansiedad,
aumentar la adherencia terapéuticay favorecer un entorno mas empatico y respetuoso.

En la rutina de la hemodidlisis, con sus sesiones habituales y prolongadas, los pacientes pueden sentirse despersonaliza-
dos, percibiéndose como casos médicos o nimeros en lugar de individuos con sus narrativas vitales tnicas, emociones y
expectativas.

Por lo tanto, es fundamental que los profesionales brinden atencién integral y de alta calidad, estableciendo relaciones in-
terpersonales y terapéuticas sélidas, facilitando el proceso de adaptacién a la hemodidlisis, atendiendo a las necesidades
educativas y proporcionando apoyo tanto en la toma de decisiones como en los aspectos emocionales, psicoldgicos o es-
pirituales. Es importante reconocer que son estos mismos profesionales quienes pasan la mayor parte del tiempo en com-
panfia de los pacientes en las salas de hemodialisis, brindéandoles apoyo durante las sesiones y estableciendo un vinculo
interpersonal significativo.

No obstante, como se explicara mas adelante, se presenta la oportunidad de promover una mayor flexibilidad en el acompa-
flamiento, permitiendo a sus familias o cuidadores una integracion mas significativa en el proceso de hemodialisis. Eso no
solo mejora la experiencia del paciente, sino que también contribuye al bienestar de quienes lo cuidan, fortaleciendo unared
de apoyo y colaboracion entre pacientes, familias, cuidadores y profesionales de la salud.
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Los beneficios de humanizar la atencion en hemodidlisis son numerosos. Para los pacientes, una atenciéon mas humanay
personalizada les permite afrontar mejor el impacto emocional y fisico del tratamiento. La reduccion del estrés y la ansiedad
favorece una mayor adherencia a la terapia, lo que impacta positivamente en su evolucion clinica. Ademas, un entorno mas
humanizado fortalece la relacion entre pacientes y personal de salud, generando un clima de confianza y cooperacion. Para
los profesionales sanitarios, la humanizacion también es beneficiosa, ya que mejora su satisfaccion laboral, reduce el des-
gaste emocional y fomenta un entorno de trabajo mas armonioso.

A pesar de que los hallazgos son limitados en el tiempo, las investigaciones demuestran de forma contundente que los
programas de humanizacion desarrollados en unidades de hemodidlisis mejoran los resultados clinicos y la satisfaccion del
paciente, promoviendo una atencién centrada en la personay, a su vez, un ambiente laboral mas positivo y colaborativo para
el personal sanitario.

Este manual tiene la finalidad de asistir en laimplementacion de las buenas practicas que lo constituyen, y al integrar estas
buenas practicas, se contribuye a que los pacientes vivan su experiencia de hemodiélisis de una manera méas digna, respe-
tuosa y centrada en sus necesidades. Asi mismo, se busca establecer un contexto méas humano dentro de las unidades de
hemodidlisis, a través de la creacién de procesos de humanizacion en salud que sean organizados, coherentes y permanen-
tes, permitiendo su replicabilidad y un cambio en el comportamiento en la interaccion con pacientes, familiares y profesio-
nales.

Y aunque la revision de esta tematica muestra que el proceso es complejo, dado que abarca todas las facetas de la expe-
riencia humana, desde la politica y la cultura hasta la organizacion de la sanidad, la capacitacion de los profesionales vy el
disefio de planes de atencidn, entre otros multiples aspectos, pese a ello, pues, aspiramos a que, impulsados por el anhelo
universal y colectivo de cuidar al paciente en situacion de vulnerabilidad, nos transformemos en lideres capaces de influir
en los demas con el fin de alcanzar un objetivo valioso, fundamentado en principios éticos y orientado al beneficio de otros.

Por ello, es imperativo seguir impulsando iniciativas que fortalezcan la humanizacion en las unidades de hemodialisis y enla
atencion sanitaria en general.

Este manual ha sido desarrollado conjuntamente por pacientes y profesionales, integrando perspectivas tanto practicas
como expertas. Su caracter innovador radica en que hasta la fecha no existe otro documento que integre estas dos visiones

de formaintegral.

Porque hemodialisis es mucho mas que una técnica.
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Bienestar
del paciente

BIENESTAR DEL PACIENTE

El bienestar del paciente es un concepto amplio que abarca la salud fisica, emocional, mental y social de una
persona durante su proceso de atencion sanitaria. No se trata solo de tratar enfermedades, sino de garantizar
que el paciente tenga una experiencia positiva, digna y centrada en sus necesidades.

BIENESTAR FISICO DEL PACIENTE

Promocion de medidas que eviten o disminuyan las molestias fisicas y favorezcan el confort del paciente.

BIENESTAR PSICOLOGICO DEL PACIENTE

Promocion de actuaciones encaminadas a disminuir el sufrimiento psicoldgico del paciente.

BIENESTAR AMBIENTAL

Confort ambiental: Promover medidas que faciliten el descanso durante su tratamiento, asi como otras medidas
de bienestar ambiental.

PROMOCION DE LA AUTONOMIA DEL PACIENTE

Autonomia del paciente: Establecer medidas que promuevan la autonomia del paciente.

AFRONTAMIENTO

Establecimiento de medidas que ayuden a llevar la situacidn estresante con una buena salud emocional.
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Bienestar
del paciente

El bienestar del paciente
es un concepto amplio que
abarca la salud fisica, emo-
cional, mental y social de
una persona durante su
proceso de atencion sani-
taria. No se trata solo de
tratar enfermedades, sino
de garantizar que el pacien-
te tenga una experiencia
positiva, digna y centrada
en sus necesidades.

En el ambito de la hemodiélisis, donde los pacientes deben afrontar sesiones frecuentes y
prolongadas, el bienestar se convierte en un pilar clave para garantizar que el tratamiento no
solo sea efectivo, sino también tolerable y humano.

Lainsuficiencia renal cronica es una enfermedad progresiva que, en sus estadios avanzados,
requiere terapias sustitutivas como la hemodidlisis para garantizar la supervivencia del pa-
ciente. Este tratamiento, aunque indispensable, implica una serie de desafios que afectan
al bienestar integral del individuo, incluyendo aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales. La
calidad de vida de los pacientes en hemodidlisis esté determinada no solo por la eficacia del
procedimiento, sino también por suimpacto en la funcionalidad diaria, la estabilidad emocio-
nal y lainteraccion con su entorno.

Desde el punto de vista fisico, la hemodidlisis puede generar fatiga, desajustes hemodinami-
cos, restricciones dietéticas y complicaciones asociadas que afectan la autonomia del pa-
ciente. En el &mbito psicoldgico, el proceso de adaptacion a la terapia puede provocar ansie-
dad, depresion y estrés emocional debido a la dependencia del tratamiento y la alteracién en
la percepcion de la propia salud. Socialmente, las limitaciones impuestas por la enfermedad
pueden influir en la vida laboral, las relaciones interpersonales y el acceso a actividades re-
creativas, lo que refuerzala necesidad de un abordaje integral que contemple estos factores.

Para mejorar el bienestar de los pacientes en hemodialisis, es fundamental la implementa-
cion de estrategias que promuevan su calidad de vida, ademas de un enfoque multidisciplina-
rio que combine atencion sanitaria personalizada, apoyo psicoldgico, educacion del paciente
y fortalecimiento de redes de apoyo para poder contribuir significativamente a su adaptacion
y bienestar.

En este sentido, el presente manual aborda la importancia de comprender y abordar los mul-
tiples determinantes del bienestar en pacientes en hemodialisis, aspecto esencial dentro de
la atencion nefroldgica. La adopcion de modelos de cuidado centrados en la persona permite
mejorar su calidad de viday optimizar los resultados del tratamiento, favoreciendo una mejor
adaptacion y afrontamiento a la enfermedad y un mayor sentido de bienestar.
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BIENESTAR DEL PACIENTE
BIENESTAR FiSICO DEL PACIENTE

Promocion de medidas que eviten o disminuyan las molestias fisicas y favorezcan el confort del

paciente.

Buena practica 1.1 Existe un protocolo actualizado de analgesia y se monitoriza el Basica »
nivel de dolor con escalas validadas.

Buena practica 1.2 Se emplean técnicas no farmacoldgicas para el manejo del dolor. Excelente ]

Buena practica 1.3 Se ofrece educacion sobre cuidados pre/postoperatorios en las Avanzada L
cirugias programadas derivadas de la hemodiélisis.

Buena practica 1.4 Se dispone de acceso a valoracion por nutricionista. Avanzada L

Buena practica 1.5 Existe la posibilidad de elegir entre varios menus para aquellos Excelente L
pacientes que realicen alguna comida durante el desarrollo de la
sesion.

Buena practica 1.6 Se dispone de una guia de orientacion para la practica de ejercicio ~ Avanzada &
fisico adecuado para pacientes en hemodiélisis.

Buena practica 1.7 Se dispone de un protocolo para realizar ejercicio fisico durantelas  Excelente ]
sesiones de hemodiélisis guiado por un profesional en la materia.

Buena practica 1.8 Se facilitan los cambios de turno de la sesion al paciente que lo Bésica L
solicite.
BIENESTAR PSICOLOGICO DEL PACIENTE
Promocion de actuaciones encaminadas a disminuir el sufrimiento psicoldgico del paciente.

Buena practica 1.9 Existe protocolo de acogida para el paciente que iniciala Basica L
hemodiélisis.

Buena practica 1.10 Se monitorizan de forma periddica los niveles de ansiedad y Avanzada L
depresion de los pacientes mediante el empleo de escalas
validadas.

Buena practica 1.11 Se realiza una valoracion y apoyo psicolégico en todos aquellos Basica »
pacientes que lo requieren.
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Buena practica 1.12 Se evalla de forma periddica la calidad de vida de los pacientes Avanzada *
mediante el empleo de escalas validadas.

Buena practica 1.13 Existen actividades y formacion especifica en gestion emocional Excelente L
de la enfermedad para los pacientes y sus familiares.

Buena practica 1.14 Se realizan actividades de entretenimiento protocolizadas durante  Excelente »
la sesién de hemodidlisis.

Buena practica 1.16 Se felicitan los cumpleafios de los pacientes que den su Excelente L
aprobacion.
BIENESTAR AMBIENTAL
Confort ambiental: Promover medidas que faciliten el descanso durante su tratamiento, asi como
otras medidas de bienestar ambiental.

Buena practica 1.16 Se defineny promueven medidas de control del ruido ambiental. Bésica L

Buena practica 1.17 Se mantiene un control de la temperatura ambiental. Bésica »
PROMOCION DE LA AUTONOMIA DEL PACIENTE
Autonomia del paciente: Establecer medidas que promuevan la autonomia del paciente.

Buena practica 1.18 Se dispone de una guia de recomendaciones para el autocuidado, Basica »
dirigida tanto a los pacientes como a sus cuidadores principales.

Buena practica 1.19 Se facilita la participacion del paciente en sus cuidados en Bésica L
hemodiélisis y en la toma de decisiones relacionados con estos.

Buena practica 1.20 Se ofrecen talleres grupales disefiados para aumentar el Excelente L
conocimiento de los pacientes sobre su enfermedad.
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AFRONTAMIENTO
Establecimiento de medidas que ayuden a llevar la situacion estresante con una buena salud
emocional.

Buena practica 1.21 El equipo de profesionales se presenta siempre cuando atiende a Bésica L
los pacientes.

Buena practica 1.22 Se presenta a los nuevos pacientes a sus companeros. Basica »

Buena practica 1.23 Se dan a conocer las distintas asociaciones locales y nacionales de  Bésica L
pacientes renales existentes.

Buena practica 1.24 Existe un procedimiento de acceso a la enfermera gestora de Avanzada L
casos o trabajador social del centro.

Buena practica 1.26 Existe unared de apoyo y afrontamiento emocional con pacientes  Excelente L ]
expertos.

Buena practica 1.26 Se realizan intervenciones para dar soporte a las necesidades Excelente |
espirituales del paciente que lo requiera.
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FLEXIBILIZACION EN EL ACOMPANAMIENTO DE FAMILIA Y CUIDADORES

La planificacion actual de los centros de hemodiélisis, contempla la realizacion estandar de tres sesiones
semanales de cuatro horas por sesion, distribuidos en turnos de lunes-miércoles-viernes o martes-jueves-sabado,
lo que resultan doce horas de hemodialisis por paciente a la semana, siempre descansando los domingos en todos
los casos.

SENSIBILIZACION Y FORMACION DEL EQUIPO ASISTENCIAL

Puesta en marcha de actividades de sensibilizacion y formacion al equipo asistencial sobre los beneficios de la
implantacion del modelo flexibilizacion en el acompafiamiento en la sala de hemodiélisis.

ACCESIBILIDAD

Puesta en marcha de actividades que faciliten la accesibilidad de pacientes y familiares a la unidad de hemodiélisis.

PRESENCIA

Puesta en marcha de medidas para favorecer el acompafnamiento de familiares con el paciente durante la sesion
de hemodialisis y en determinados procedimientos.

CONTACTO

Puesta en marcha de medidas para favorecer el contacto y la relacion de personas cuidadoras y familiares con el
paciente durante su estancia en hemodilisis.

SOPORTE A LAS NECESIDADES EMOCIONALES, PSICOLOGICAS Y ESPIRITUALES
DE LOS FAMILIARES

Detecciony apoyo a las necesidades emocionales, psicoldgicas y espirituales de la familia.
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La planificacion actual de
los centros de hemodia-
lisis contempla la realiza-
cion estandar de tres se-
siones semanales de cua-
tro horas por sesidn, distri-
buidas en turnos de lunes,
miércoles, viernes o mar-
tes, jueves, sabado, lo que
resultan doce horas de he-
modialisis por paciente ala
semana, siempre descan-
sando los domingos en to-
doslos casos.

Los pacientes renales en tratamiento de hemodialisis estan actualmente aislados en las uni-
dades durante las cuatro horas que realizan el tratamiento, donde no se permite el acceso
a ninguna persona no autorizada que no sea profesional sanitario o que previamente haya
solicitado el acceso para una determinada intervencion profesional relacionada con la salud.
Este aislamiento se ha justificado tradicionalmente por riesgo de bacteriemia e infecciones
nosocomiales de la conexion, manipulacion y desconexion de catéteres venosos centrales y
accesos vasculares permanentes, asi como por las necesidades organizativas y estructura-
les de las salas de hemodidlisis.

A lo largo de la historia las familias y cuidadores han desempefiado un papel crucial en el
cuidado de sus miembros. En la actualidad, la tecnologia y la capacitacion necesarias para la
“adecuada” atencion de los pacientes han limitado la participacion familiar en la toma de de-
cisionesy el cuidado directo de sus seres queridos, siendo el profesional de enfermeria quien
toma el relevo con respecto a muchos matices del cuidado. No obstante, el rol de la familia
y cuidadores ha sido ampliamente analizado vy justificado desde la perspectiva de distintas
disciplinas, y actualmente ya nadie discute el importante papel que esta desempena en la
salud y el bienestar de sus miembros. La familia y el cuidador deben considerarse como un
elemento terapéutico en si mismos, y como tal deben ser incorporados en la planificacion del
cuidado médico y de enfermeria.

En las Ultimas décadas, la administracion sanitaria ha ido instaurando un modelo de atencién
centrado en el paciente y la familia, consciente de laimportancia de la implicacion de ambos
para conseguir sistemas sanitarios que ofrezcan cuidados mas holisticos y humanizados. Es
absolutamente crucial incidir enlaimportancia de la autogestion emocional, ya sea por el pro-
pio paciente o con el apoyo de la familia o de cuidadores. La autogestion limita los problemas
emocionales. Esto queda reflejado en la conversion de los tradicionales servicios sanitarios
en unidades de gestion clinica (UGC), cuyo origen se encuentra en los principios del modelo
patient focused care (PFC).

Este modelo de atencidn sanitaria propone centrar la organizacion y gestion de los servicios
de salud en los pacientes y sus familiares, asumiendo estos un papel relevante en la planifi-
cacion, ejecucion y evaluacion de la atencion. Este enfoque abarca elementos fundamenta-
les asociados con la calidad de la atencion recibida en los cuidados crénicos, que incluye as-
pectos como la comodidad fisica, el apoyo emocional, la toma de decisiones compartida, etc.
Especial relevancia desempena la figura de la familia y cuidadores de los pacientes tratados
en los servicios de hemodidlisis, puesto que muchos de estos pacientes se encuentran en
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estado de shock o con desérdenes emocionales, fragilidad o dependencia, y la responsabili-
dad en la toma de decisiones recae sobre la familia. En el inicio de los tratamientos en hemo-
didlisis son muy frecuentes los problemas de estrés y ansiedad, pudiéndose limitar ambos
con acompafiamiento familiar o del cuidador, para frenar suimpacto y shock emocionalinicial.

Sin embargo, este modelo es dificil de aplicar en las unidades de hemodialisis en las que im-
pera el tradicional modelo de atencion biomédico-curativo, que se caracteriza por privilegiar
la vision médica de la enfermedad: el cuerpo es el objeto de las acciones realizadas por los
profesionales que describen la complejidad de la enfermedad desde lo objetivable (signos
clinicos y pruebas diagndsticas). Este enfoque es directivo, no refuerza la figura de la familia
o del cuidador, y ocultalos factores psicoldgicos y sociales que intervienen en el proceso de
salud-enfermedad.

El personal sanitario de hemodiélisis, en consonancia con el modelo de atencion imperante
en las unidades de hemodidlisis, tradicionalmente ha centrado su atencién en el paciente,
siendo la familia o cuidador un elemento externo y ajeno a sus cuidados. Pese a ello, en la
literatura abundan publicaciones relacionadas con este tema desde hace décadas, aunque
no han trascendido a la practica en la medida deseada. En ellas encontramos claras referen-
cias que ponen de manifiesto los efectos positivos de la integracion e implicacion familiar o
cuidador en el cuidado del paciente cronico. Este tipo de intervenciones mejora la capacidad
de afrontamiento de la familia y su estado fisico y emocional.

El personal sanitario de hemodidlisis posee un papel protagonista y determinante a la hora
de reorientar las politicas de relaciones con los familiares de pacientes crénicos renales y
replantear estrategias en la flexibilizacion de las visitas. Teniendo en cuenta este aspectoy
la alta prevalencia de la enfermedad renal, su carga asistencial y frecuencia — cuatro horas
cada tres dias por semana en la unidad de hemodidlisis —, se recomienda el acompafiamiento
de un familiar o cuidador al paciente renal que realiza sesion de hemodidlisis en centros pu-
blicos y concertados.

La flexibilizacion en acompaniamiento de familias y cuidadores se traduce en un acompana-
miento de un familiar o cuidador durante las sesiones de hemodialisis, incluyendo la conexion
y desconexidn, que es la situacion mas compleja y donde deben respetarse las condiciones
de asepsia y barreras de proteccién universales, pero que son a su vez las situaciones méas
traumaticas y que mayor estrés generan, y que podrian salvarse si los acompanantes utili-
zaran guantes, gorros, batas y mascarillas. Desde la perspectiva del paciente, las sesiones
serian mas confortables, menos invasivas y con mejor percepcion de tiempo empleado en el
tratamiento.

Por todo ello, deberiamos apostar por una profunda remodelacion de las unidades de hemo-
diélisis y optar por modelos centrados en la relacion paciente-familia-profesional, aunque
suponga un desafio para la cultura biomédica actual. Integrar a las familias o cuidadores en
las unidades de hemodidlisis es prioritario, no tan solo para los pacientes en procesos cro-
nicos, sino también para los pacientes agudos y en cuidados intensivos. La implicacion de
un familiar o cuidador en cuidados béasicos del paciente podria ayudar a recortar la distancia
que existe entre los cuidados administrados en las salas de hemodidlisis y en el hogar, que
es donde se debe fomentar el autocuidado y la autoeficacia, para el manejo adecuado de los
sintomas de la enfermedad renal crénica.
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FLEXIBILIZACION EN EL ACOMPANAMIENTO DE FAMILIA Y CUIDADORES
SENSIBILIZACION Y FORMACION DEL EQUIPO ASISTENCIAL

Puesta en marcha de actividades de sensibilizacion y formacion al equipo asistencial sobre los
beneficios de laimplantacion del modelo de flexibilizacion en el acompanamiento en la sala de
hemodiélisis.

Buena practica 2.1 Se realizan sesiones formativas con todos los miembros del equipo  Avanzada *
asistencial para implantar la flexibilizacion en el acompafamiento
en hemodidlisis.

Buena practica 2.2 La unidad tiene un modelo flexible de acompafiamiento. Excelente .
ACCESIBILIDAD
Puesta en marcha de actividades que faciliten la accesibilidad de pacientes y familiares a la unidad de
hemodiélisis.

Buena practica 2.3 Se facilita al paciente, familia o cuidador principal la informacion Basica ]
necesaria para acceder a la consulta con el personal de la unidad y
contactar con la sala de hemodiélisis.

Buena practica 2.4 Se permite la visita de menores previamente instruidos a la unidad.  Excelente L ]
PRESENCIA
Puesta en marcha de medidas para favorecer el acompafiamiento de familiares con el paciente
durante la sesidn de hemodialisis y en determinados procedimientos.

Buena practica 2.5 Se identifica la figura de la persona cuidadora/acompariante con Avanzada »
acceso y acompanamiento continuo en sala de hemodidlisis en las
situaciones que lo requieran.

Buena practica 2.6 Se facilita el acompanamiento siempre y cuando lo desee el Excelente *
paciente y las circunstancias de la sesion de hemodidlisis lo
permitan.

Buena practica 2.7 Existe una encuesta para analizar la satisfaccion del paciente/ Excelente L ]
personas cuidadoras en el acompafniamiento flexible.

Buena practica 2.8 Existe un circuito de sugerencias y reclamaciones. Avanzada L
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CONTACTO

Puesta en marcha de medidas para favorecer el contacto y la relacion de personas cuidadoras y
familiares con el paciente durante su estancia en hemodiélisis.

Buena practica 2.9 Se permite y facilita el contacto de pacientes aislados, ya sea Bésica L
fisica o virtualmente.

Buena practica 2.10 Se facilita el uso regulado de telefonia movil u otros dispositivos. Basica L

Buena practica 2.11 Se dispone de conexion wifi gratuita. Avanzada ]

SOPORTE A LAS NECESIDADES EMOCIONALES, PSICOLOGICAS Y
ESPIRITUALES DE LOS FAMILIARES

Deteccidn y apoyo a las necesidades emocionales, psicoldgicas y espirituales de la familia.

Buena practica 2.12 Seindagany detectan las posibles necesidades emocionales, Bésica L
psicoldgicas, religiosas o espirituales de los familiares.

Buena practica 2.13 Se dispone de atencion psicoldgica para los familiares o cuidadores  Excelente ]
que lo precisen.
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Comunicacion

COMUNICACION

L.a comunicacion es una “habilidad humana que nos permite relacionarnos”, segun la Organizacion Mundial de la
Salud. En el ambito sanitario, representa una cualidad esencial que debe caracterizar a un profesional competente
y que, desarrollada por todos los actores implicados en los procesos de salud, podra beneficiar no solo sus
procesos de transmision de informacion, sino que también podria conllevar cambios de conducta.

COMUNICACION EN EL EQUIPO

Se asegura el traspaso correcto de la informacion relevante del paciente y su familia o cuidadores entre todos los
miembros del equipo de hemodiélisis.

COMUNICACION DEL EQUIPO CON OTRAS AREAS ASISTENCIALES

Se asegura el traspaso correcto de la informacion relevante del paciente, familia y persona cuidadora entre el
equipo de hemodilisis y otras &reas asistenciales y se usan herramientas que fomentan el trabajo en equipo.

COMUNICACION CON EL PACIENTE, FAMILIA'Y PERSONA CUIDADORA

Se facilitan elementos que ayuden a entablar una comunicacion adecuada, efectiva y empatica con los pacientes,
familiares y personas cuidadoras por parte de todos los miembros del equipo de hemodiélisis, para llegar a una
satisfactoria relacion de ayuda, asi como la accesibilidad a la informacién.
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Comunicacion

La comunicacién es una
“habilidad humana que
nos permite relacionar-
nos”, segun la Organiza-
cion Mundial de la Salud.
En el ambito sanitario,
representa una cualidad
esencial que debe carac-
terizar a un profesional
competentey que, desa-
rrollada por todos los ac-
tores implicados en los
procesos de salud, podra
beneficiar no solo sus
procesos de transmision
de informacion, sino que
también podria conllevar
cambios de conducta.

La comunicacion efectiva en salud no es solo un intercambio de informacion, sino una herra-
mienta fundamental para garantizar una atencion segura, empatica y centrada en la persona.
En un entorno en el que las emociones, la incertidumbre y el miedo pueden estar presentes,
lamanera en que los profesionales de la salud se comunican puede marcar la diferencia entre
una experiencia de confianza y una de angustia. Escuchar activamente, emplear un lenguaje
claro y adaptar el mensaje a las necesidades del paciente son aspectos esenciales para me-
jorar la comprension y la adherencia a los tratamientos. Ademas, la comunicacion no verbal,
como el contacto visual, la postura y la expresion facial, juega un papel crucial.

La comunicacion terapéutica es una parte fundamental en el proceso de atencion de la salud,
ya que involucra la interaccion entre el profesional de la salud y el paciente con el fin de es-
tablecer una relacion efectiva y constructiva. Se centra en la empatia, el respeto, la escucha
activay la comprension del paciente, para poder brindar un cuidado de calidad y promover su
bienestar tanto fisico como emocional. Implica no solo la transmision de informacion médica,
sino también el apoyo emocional y la creacién de un espacio seguro para que el paciente pue-
da expresar sus inquietudes, miedos y necesidades. A través de una comunicacion efectiva,
el paciente se siente escuchado, comprendido y cuidado, lo que contribuye a aumentar su
satisfaccion con la atencion recibida y a mejorar los resultados de su tratamiento.

Es importante que los profesionales de la salud nos enfoquemos en desarrollar habilidades
de comunicacion efectivas y empaticas para garantizar una atencion de calidad y promover el
bienestar integral de los pacientes. Porque una comunicacién deficiente puede generar mal-
entendidos, aumentar la ansiedad de los pacientes e incluso afectar los resultados clinicos.
Por ello, fortalecer las habilidades comunicativas del personal de salud no solo mejora la cali-
dad asistencial, sino que también contribuye a humanizar el cuidado, fomentando relaciones
de confianzay respeto mutuo.

Por lo tanto, més alla de lo técnico, la comunicacion es un compromiso con la dignidad y se
convierte en un eje central para el bienestar general del paciente.

La hemodidlisis es un tratamiento esencial para pacientes con enfermedad renal crénica,
pero su impacto va mas alla de lo fisico, afectando también al bienestar emocional y social.
En este contexto, la comunicacion entre los profesionales y el paciente se convierte en un
pilar fundamental para garantizar un tratamiento efectivo y humanizado. Una comunicacién
clara, empética y bidireccional no tan solo mejora la experiencia y el bienestar emocional del
paciente, como se ha dicho anteriormente, sino que también favorece la adherencia al trata-
miento, la confianza en el personal que lo asiste y la satisfaccion de todos los involucrados
en el proceso, ademas de contribuir a una atencion mas humanay centrada en el paciente.
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Nuestro trabajo no tendria sentido si no aborddsemos a la persona en su totalidad. Cuidar
implica comunicacion, interaccion, escucha, empatia, cercania, afecto... Como profesiona-
les debemos invitar al paciente a abrirse, solo asi podremos detectar sus verdaderas nece-
sidades para poder abordarlas. Invitamos a todos los profesionales sanitarios y pacientes a
comprometerse con una comunicacion de calidad: es la herramienta que nos une y que, a fin
de cuentas, potencia la saludy el bienestar.

“No importa cuan sofisticada sea la tecnologia de salud recibida, la salud se alivia con
tres simples elementos humanos: compasion, contacto y conversacion”

(Sulmasy, D.P.)
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3 COMUNICACION
COMUNICACION EN EL EQUIPO

Se asegura el traspaso correcto de la informacion relevante del paciente y su familia o cuidadores
entre todos los miembros del equipo de hemodiélisis.

Buena practica 3.1 Se asegura el traspaso correcto de la informacidn relevante del Bésica ]
paciente entre todos los miembros del equipo interdisciplinar de
hemodiélisis.

Buena practica 3.2 Se realizan actividades formativas para los profesionales sobre Avanzada L

trabajo en equipo y comunicacion efectiva.

Buena practica 3.3 Se realizan actividades formativas en habilidades no técnicasyde  Avanzada *
relacion de ayuda.

Buena practica 3.4 Existe un protocolo estructurado de traspaso de informaciénenel  Bésica L J
cambio de turno.

Buena practica 3.5 Se realiza pase de visita conjunto del equipo asistencial. Bésica L
Buena practica 3.6 Existe un protocolo para pacientes que inician hemodiélisis de Basica ]
forma aguda sin pasar por consulta de enfermedad renal cronica
avanzada (ERCA).

COMUNICACION DEL EQUIPO CON OTRAS AREAS ASISTENCIALES

Se asegura el traspaso correcto de la informacion relevante del paciente, familia y persona cuidadora
entre el equipo de hemodiélisis y otras areas asistenciales y se usan herramientas que fomentan el
trabajo en equipo.

Buena practica 3.7 Se facilita la programacion de otras citas/pruebas diagndsticas Excelente »
coincidiendo con las sesiones de hemodiélisis.

Buena practica 3.8 Existe un procedimiento estructurado de traspaso de informacion ~ Bésica L
en la transferencia del paciente a otra unidad de hemodialisis.

Buena practica 3.9 Se realizan sesiones conjuntas con el equipo asistencial y otras Excelente -
especialidades.
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COMUNICACION CON EL PACIENTE, FAMILIA Y PERSONA CUIDADORA

Se facilitan elementos que ayuden a entablar una comunicacion adecuada, efectiva y empatica
con los pacientes, familiares y personas cuidadoras por parte de todos los miembros del equipo
de hemodialisis, para llegar a una satisfactoria relacion de ayuda, asi como la accesibilidad a la

informacion.

Buena practica 3.10

Existe un procedimiento para favorecer la comunicacion con
pacientes que presentan dificultades para comunicarse.

Bésica

Buena practica 3.11

Se proporciona informacion de forma periddica al paciente
y su familia sobre su proceso en condiciones de intimidad y
confidencialidad.

Bésica

Buena practica 3.12

Existe una persona coordinadora de informacion o profesional
de referencia para que la familia/persona cuidadora sepa a quién
dirigirse en caso de duda o necesidad.

Basica

Buena practica 3.13

Se evallia periédicamente la satisfaccion del paciente y familiares
con herramientas validadas en relacién con la comunicacion
recibida.
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CUIDADOS AL PROFESIONAL

LLa humanizacion de los servicios de hemodidlisis no solo abarca la mejora de la experiencia asistencial,
sino también el cuidado de quienes desempefian su labor en este entorno.

SENSIBILIZACION SOBRE EL SINDROME DE DESGASTE PROFESIONAL
Y FACTORES ASOCIADOS

Mejora del conocimiento sobre el sindrome de desgaste profesional, favoreciendo su visibilidad.

PREVENCION DEL SINDROME DE DESGASTE PROFESIONAL Y PROMOCION DEL BIENESTAR

Prevencion del sindrome de desgaste profesional y promocion del engagement.
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La humanizacion de los
servicios de hemodialisis
no solo abarcalamejorade
la experiencia asistencial,
sino también el cuidado de
quienes desempeiian su
labor en este entorno. En
este contexto, el sindro-
me de burnout o sindrome
de desgaste profesional,
definido como la condicion
caracterizada por agota-
miento emocional, desper-
sonalizacion y disminucion
en la realizacion personal
resultante de un estrés la-
boral crénico, adquiere una
relevancia fundamental en
este contexto, ya que im-
pacta directamente en el
bienestar de los trabaja-
doresy enla sostenibilidad
de los equipos sanitarios.

En el marco de la hemodidlisis, los profesionales de la salud enfrentan una serie de desafios
que los ponen enriesgo de desarrollar el sindrome de desgaste profesional. Estos incluyenla
gestion de pacientes con enfermedades cronicas complejas, con una elevada comorbilidad
y un importante grado de dependencia, horarios laborales extensos, sobrecarga de trabajo y
la constante necesidad de actualizacion tecnoldgica, entre otros. La combinacién de estos
factores, junto con la presion para cumplir con altos esténdares de atencion y la exposicion
constante al sufrimiento de los pacientes, incrementa significativamente el riesgo de ago-
tamiento. Ademas, la falta de recursos adecuados y el apoyo insuficiente por parte de las
instituciones agravan aln mas esta situacion, generando un entorno propenso al desgaste
emocional y la desmotivacion de los profesionales.

Las consecuencias del sindrome de desgaste profesional son amplias y afectan tanto a los
individuos como a las organizaciones. Personalmente, los profesionales pueden experimen-
tar problemas de salud mental vy fisica, disminucion de la calidad de vida, disminucion de la
satisfaccion laboral y un aumento en la intencion de abandonar la profesion. Organizacional-
mente, el burnout puede conducir a una mayor rotacién de personal, disminucién de la calidad
de la atencion y aumento de los costos asociados al reemplazo y la formacion de nuevos
empleados.

La sensibilizacion sobre el sindrome de desgaste profesional y los factores asociados es
esencial para implementar estrategias preventivas efectivas de intervencion, tanto indivi-
dualmente como desde el punto de vista organizacional.

En este sentido, el presente manual aborda la importancia de la humanizacion en los servi-
cios de hemodialisis, no solo desde la perspectiva del paciente, sino también desde el cuida-
do a los profesionales que trabajan en ellos. En el capitulo que sigue, se presentan medidas
especificas para la sensibilizacion sobre el sindrome de desgaste profesional y los factores
asociados, proporcionando herramientas para su identificacion temprana y la toma de con-
ciencia sobre su impacto. Asimismo, se abordan estrategias para la prevencion del burnout
y la promocion del bienestar en el entorno de trabajo, incluyendo intervenciones organizacio-
nales y personales que favorecen un ambiente laboral mas saludable y sostenible.

La implementacion de estas estrategias no solo contribuird a garantizar una atencion mas
humanizada, sino que también favorecera la sostenibilidad de los equipos de trabajo y el bien-
estar de los profesionales. Un entorno laboral saludable y comprometido con el cuidado del
personal repercute directamente en la calidad asistencial, creando un circulo virtuoso que
beneficia tanto a quienes reciben la atencion como a quienes la brindan.
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CUIDADOS AL PROFESIONAL

SENSIBILIZACION SOBRE EL SINDROME DE DESGASTE PROFESIONAL

Y FACTORES ASOCIADOS

Mejora del conocimiento sobre el sindrome de desgaste profesional, favoreciendo su visibilidad.

Buena practica 4.1 Se llevan a cabo actividades formativas relacionadas con el Avanzada L
conocimiento, gestion del desgaste profesional, factores
asociados y fomento de habilidades en el afrontamiento del estrés
y situaciones conflictivas.

Buena practica 4.2 Se evallia periddicamente el proceso de desgaste profesionalyel  Avanzada

engagement, usando herramientas validadas.

PREVENCION DEL SINDROME DE DESGASTE PROFESIONAL Y PROMOCION DEL BIENESTAR

Prevencion del sindrome de desgaste profesional y promocién del engagement.

Buena practica 4.3 Existe un plan de acogida para los nuevos profesionales. Bésica »

Buena practica 4.4 Existe un plan de formacion individual para los nuevos Basica ]
profesionales que se incorporan la unidad.

Buena practica 4.5 Existe un documento interno en el que se definen las Bésica L
responsabilidades y competencias de cada uno de los miembros
del servicio.

Buena practica 4.6 La dotacion de plantillay turno de trabajo son adecuados y cumplen Bésica »
con los estandares propuestos en las guias de practica clinica de
nefrologia.

Buena practica 4.7 Se facilita la posibilidad de cambiar los turnos de trabajoy adaptar ~ Avanzada *
el horario a las necesidades particulares de los profesionales.

Buena practica 4.8 Se facilita la actividad docente, formativa e investigadoray estas ~ Avanzada -
se contemplan como parte de la jornada laboral.

Buena practica 4.9 Se promueve la participacion y opinion de los profesionales en Avanzada L
la cultura organizacional de la unidad, en su gestiény en sus
objetivos.
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Buena practica 4.10 Se promueven actividades grupales para promover las relaciones Excelente L ]
positivas entre miembros del equipo.

Buena practica 4.11 Periddicamente se evalla el clima laboral del servicio a través de Avanzada L
un cuestionario de clima validado y se proponen lineas de mejora.

Buena practica 4.12 Se dispone de una zona adecuada de descanso para los Bésica ]
profesionales.

Buena practica 4.13 Existe un buzdn de sugerencias para profesionales. Avanzada L

Buena practica 4.14 Existe un protocolo de actuacion ante incidentes criticos, Basica ]
traumaticos o violentos para el equipo asistencial.
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PACIENTES VULNERABLES

La vulnerabilidad en salud es un concepto que hace referencia a la susceptibilidad de ciertos individuos o grupos
a experimentar condiciones de salud adversas debido a factores bioldgicos, sociales, econdmicos y ambientales.

Se trata de un fendmeno multidimensional que afecta a la capacidad de las personas para prevenir enfermedades,

acceder a servicios sanitarios adecuados y mantener un bienestar integral.

VULNERABILIDAD GENERAL: IDENTIFICACION, VALORACION Y ABORDAJE

|dentificacion activa de pacientes vulnerables con abordaje de sus necesidades, a partir de la observacion directa
y generalista prioritariamente desde la acogida.

VULNERABILIDAD ESPECIFICA: IDENTIFICACION, VALORACION Y ABORDAJE

|dentificacion activa de pacientes vulnerables con abordaje de sus necesidades a partir de una valoracion
pormenorizada prioritariamente, desde la anamnesis y valoracion de enfermeria.
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La vulnerabilidad en salud
es un concepto que hace
referencia a la susceptibi-
lidad de ciertos individuos
0 grupos a experimentar
condiciones de salud ad-
versas debido a factores
biolégicos, sociales, eco-
ndémicos y ambientales. Se
trata de un fenémeno mul-
tidimensional que afecta
a la capacidad de las per-
sonas para prevenir enfer-
medades, acceder a servi-
cios sanitarios adecuados
y mantener un bienestar
integral. La Organizacion
Mundial de la Salud desta-
ca que la vulnerabilidad en
salud no solo esta determi-
nada por condiciones mé-
dicas preexistentes, sino
también por desigualda-
des estructurales que li-
mitan el acceso a recursos
esenciales para la salud y
el bienestar.

La insuficiencia renal cronica es una enfermedad progresiva que, en sus estadios avanza-
dos, requiere terapias sustitutivas como la hemodiélisis para garantizar la supervivencia del
paciente. Sin embargo, este tratamiento prolongado y altamente demandante expone a los
pacientes a diversas formas de vulnerabilidad en salud, relacionadas con factores fisicos,
psicoldgicos, sociales y econdmicos que afectan a su bienestar y calidad de vida.

Desde el punto de vista fisico, los pacientes en hemodiélisis enfrentan una mayor suscep-
tibilidad a complicaciones como infecciones, alteraciones hemodindmicas, fatiga cronica y
comorbilidades asociadas, lo que los sittia en un estado de fragilidad clinica. Psicologicamen-
te, la dependencia del tratamiento, las restricciones en el estilo de vida y la percepcion de
una salud deteriorada pueden generar ansiedad, depresion y estrés, lo que afecta a su adap-
tacién y adherencia terapéutica. En el ambito social, estos pacientes pueden experimentar
aislamiento, pérdida de autonomia y dificultades econdmicas derivadas de la incapacidad
laboral o los costos asociados al tratamiento, lo que agrava su vulnerabilidad.

El acceso equitativo a la atencion sanitaria es otro aspecto fundamental en la vulnerabilidad
de esta poblacién. Factores como la disponibilidad de centros de hemodidlisis, la calidad del
cuidado recibido, el nivel educativo y el apoyo familiar y comunitario influyen significativa-
mente en la evolucion de la enfermedad y en la percepcion del paciente sobre su bienes-
tar. En muchos casos, la falta de recursos o barreras estructurales en los sistemas de salud
pueden limitar la atencidn oportuna y efectiva de estos individuos, aumentando el riesgo de
complicaciones y reduciendo su esperanza de vida.

Dado este panorama, es esencial adoptar un enfoque integral que aborde la vulnerabilidad de
los pacientes en hemodialisis desde una perspectiva multidimensional. La implementacion
de politicas publicas inclusivas, programas de apoyo psicosocial, educacion sanitaria y mo-
delos de atencidon centrados en la persona son estrategias clave para mitigar los efectos de
la vulnerabilidad y mejorar la calidad de vida de esta poblacion.

El presente manual busca profundizar en los determinantes de la vulnerabilidad en pacientes
en hemodialisis, asi como en las estrategias necesarias para reducir sus efectos, promovien-
do una atencion mas equitativa, humanizada y eficiente en los sistemas de salud.
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PACIENTES VULNERABLES

VULNERABILIDAD GENERAL: IDENTIFICACION, VALORACION Y ABORDAJE

Identificacion activa de pacientes vulnerables con abordaje de sus necesidades, a partir de la
observacion directa y generalista prioritariamente desde la acogida.

Buena practica 5.1 Existe un procedimiento de identificacion del paciente vulnerable ~ Bésica ]

Buena practica 5.2 Se realizan actividades formativas en el manejo de pacientes Avanzada L
vulnerables.
VULNERABILIDAD ESPECIFICA: IDENTIFICACION, VALORACION Y ABORDAJE
Identificacion activa de pacientes vulnerables con abordaje de sus necesidades a partir de una
valoracion pormenorizada prioritariamente, desde la anamnesis y valoracion de enfermeria.

Buena practica 5.3 Existe un procedimiento de identificacion, valoracion y manejodel  Baésica ]
paciente fragil.

Buena practica 5.4 Existe un procedimiento de identificacion, valoraciony manejodel  Basica |
paciente dependiente.

Buena practica 5.5 Existe un procedimiento de identificacion, valoraciony manejodel  Basica »
paciente con problematica social.

Buena practica 5.6 Existe un procedimiento de identificacion, valoraciony manejo del ~ Bésica L
paciente con problemas de salud mental grave.

Buena practica 5.7 Existe una guia de recursos sociales comunitarios para pacientes ~ Avanzada L
vulnerables.

Buena practica 5.8 Se adapta la ubicacién del paciente durante la sesion de Avanzada L ]
hemodialisis en funcion de sus necesidades.
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CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

La atencion de los pacientes de hemodiélisis al final de la vida constituye un componente esencial e integral en el
tratamiento de la enfermedad renal.

PROTOCOLIZACION DE CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

Realizacion de intervenciones sanitarias dirigidas, desde un enfoque integral, a mejorar la calidad de vida de los
pacientes que se encuentren en situacion de final de la vida.

ACOMPANAMIENTO EN SITUACIONES AL FINAL DE LA VIDA

Se facilita el acompafiamiento de los pacientes en situaciones al final de la vida.

SOPORTE A LAS NECESIDADES SEGUN LA ESCALA DE VALORES DE LOS PACIENTES EN
SITUACIONES AL FINAL DE LA VIDA

Detecciony apoyo a las necesidades emocionales y espirituales de pacientes y allegados en situaciones al final de
la vida, teniendo en cuenta la historia de valores de los pacientes.

PROTOCOLIZACION DE CUIDADOS EN PACIENTES CON LIMITACION/ADECUACION DE
TRATAMIENTO DE SOPORTE VITALY RECHAZO AL TRATAMIENTO
Se dispone de un protocolo de limitacion/adecuacion de tratamientos de soporte vital que siga las

recomendaciones de las sociedades cientificas, asi como de un registro adecuado para que el paciente/
representante pueda ejercer su derecho a rechazar un tratamiento.

IMPLICACION INTERDISCIPLINAR EN LA DECISION Y DESARROLLO DE MEDIDAS DE
LIMITACION/ADECUACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL Y RECHAZO DE
TRATAMIENTO

Se asegura la participacion de todos los profesionales implicados en la limitacién/adecuacion del tratamiento de
soporte vital. Y de estos con el paciente, la familia o representante en caso de rechazo de tratamiento.
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La atencion de los pacien-
tes de hemodialisis al final
de la vida constituye un
componente esencial e in-
tegral en el tratamiento de
la enfermedad renal.

La eleccion de comenzar o interrumpir la hemodialisis es sumamente individual y se ve afec-
tada por varios factores, tales como la edad, las comorbilidades, |a calidad de vida y los valo-
res personales. Aunque este tratamiento es esencial y mejora la calidad de vida de muchos
pacientes, es importante resaltar las cargas fisicas y emocionales prolongadas que enfren-
tan los pacientes y que evidencian diversos estudios. Existen circunstancias en las que su
efectividad es discutible, o que genera dilemas éticos como el de la futilidad.

Dado que la practica médica adecuada requiere la implementacion de medidas terapéuticas
proporcionadas, evitando tanto la obstinacion terapéutica como el abandono, asi como el
alargamiento innecesario o el acortamiento deliberado de la vida, en pacientes sometidos
a didlisis con prondstico desfavorable y mala calidad de vida, se aconseja la adecuacion del
esfuerzo terapéutico mediante la interrupcion del tratamiento y la posterior transicion a cui-
dados paliativos debidamente planificados.

Es imperativo implementar una integracion temprana de los cuidados paliativos que continlie
alolargo de toda la trayectoria de la enfermedad renal, con el fin de asegurar la mejor calidad
de vida posible hasta el final. Ello debe ser llevado a cabo desde un paradigma tradicional
centrado en la enfermedad hacia un enfoque de atencion que favorezca el bienestar, el alivio
del sufrimiento, sintonizando con las preferencias del paciente y su calidad de vida, e incor-
porando la planificacion anticipada de los cuidados, asi como el abordaje de los problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales.

Lamentablemente, los datos disponibles actuales indican que la derivacién a cuidados palia-
tivos es poco frecuente en esta poblacion en comparacion con aquellos afectados por otras
enfermedades que limitan la expectativa de vida.

La falta de conciencia y conocimiento acerca de las trayectorias de la enfermedad frecuen-
temente puede conducir a la omision de cuestiones relacionadas con el final de la vida y el
fallecimiento. Los pacientes renales, en muchas ocasiones, no se perciben a simismos como
enfermos terminales y suponen erréneamente que se mantendran vivos indefinidamente
con lahemodidlisis. Es infrecuente que a los pacientes en hemodialisis se les brinde la opor-
tunidad de hablar sobre su atencion futura, en caso de que su salud se deteriore, y describir
las necesidades de planificacion anticipada de la atencion antes de comenzar la hemodialisis
y alolargo de toda la trayectoria de su enfermedad.

Es necesario mejorar la atencion al final de la vida de las personas con enfermedad renal en
etapa terminal, lo que incluye debates oportunos y apropiados sobre la planificacion antici-
pada de la atencion adoptando un enfoque individual, ya que no existe una Gnica solucion
aplicable a todo el mundo.
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CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA
PROTOCOLIZACION DE CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

Realizacion de intervenciones sanitarias dirigidas, desde un enfoque integral, a mejorar la calidad de

vida de los pacientes que se encuentren en situacion de final de la vida.

Buena préactica 6.1

Existe un protocolo de cuidados al final de la vida.

Basica

Buena practica 6.2

Se disponen de herramientas para la identificacion precoz de las
necesidades paliativas del paciente y su registro en la historia
clinica.

Basica

Buena préactica 6.3

Existe un servicio especializado de cuidados paliativos disponible
para la consultay el manejo especifico de casos.

Basica

Buena practica 6.4

Se facilita formacién especifica a los profesionales en aspectos
bioéticos y legales relacionados con la toma de decisiones y los
cuidados al final de la vida.

Avanzada

Buena practica 6.5

Existe un procedimiento de consulta con el comité de ética
asistencial.

Basica

ACOMPANAMIENTO EN SITUACIONES AL FINAL DE LA VIDA

Se facilita el acompanamiento de los pacientes en situaciones al final de la vida.

Buena préctica 6.6

Se facilita formacion en acompafiamiento y atencion al duelo a
los profesionales implicados en el cuidado del paciente/persona
cuidadora/familia.
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SOPORTE A LAS NECESIDADES SEGUN LA ESCALA DE VALORES DE LOS PACIENTES EN

SITUACIONES AL FINAL DE LA VIDA

Deteccidn y apoyo a las necesidades emocionales y espirituales de pacientes y allegados en
situaciones al final de la vida, teniendo en cuenta la historia de valores de los pacientes.

Buena practica 6.7 Se realiza una valoracion integral del paciente y la familia que Basica ]
incluye sus valores y preferencias, asi como sus necesidades
emocionales y espirituales.

Buena practica 6.8 Se aplican estrategias de apoyo emocional para los pacientes y Basica L
allegados en situaciones al final de la vida acorde a sus valores.

Buena practica 6.9 Se ofrece apoyo emocional y de soporte a los profesionales que Excelente L ]
participan en los cuidados al final de la vida.

Buena practica 6.10 Se proporciona apoyo en el duelo a las familias o cuidadores de los  Excelente L ]
pacientes cuando sea necesario.

Buena practica 6.11 Tras el fallecimiento, se hace llegar a la familia una carta Excelente ]
de condolencias en nombre del equipo asistencial y de sus
companferos de tratamiento, siasilo desean.
PROTOCOLIZACION DE CUIDADOS EN PACIENTES CON LIMITACION/ADECUACION DE
TRATAMIENTO DE SOPORTE VITALY RECHAZO AL TRATAMIENTO
Se dispone de un protocolo de limitacion/adecuacion de tratamientos de soporte vital que siga
las recomendaciones de las sociedades cientificas, asi como de un registro adecuado para que el
paciente/representante pueda ejercer su derecho a rechazar un tratamiento.

Buena practica 6.12 Existe un protocolo de limitacién/adecuacion del tratamiento de Basica ]
soporte vital o retirada de dialisis.

Buena practica 6.13 Se consulta de forma sistematica el registro de voluntades vitales  Bésica L
anticipadas (VVA), siempre que el paciente autorice a su consulta o
en el caso de que el paciente no pueda expresar su voluntad.

Buena practica 6.14 Se garantiza el cumplimiento de las VVA en la toma de decisiones.  Bésica L

Manual de buenas practicas de Humanizacion en las Unidades de Hemodialisis 60



Linea Estratégica 6 | Cuidados al final de la vida
'&3'

Humanizando
la Hemodidlisis

Buena practica 6.156 Cuando no existe registro de voluntades vitales anticipadas, ni Bésica L
hay constancia escrita en la historia de salud de planificacion
anticipada de decisiones, en pacientes incapacitados parala
toma de decisiones, esta sera compartida con el representante o
personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

Buena practica 6.16 Se facilita larealizacion de la planificacion compartida de la Avanzada »
atencion.
IMPLICAQION INTERDISCIPLINAREN LA DECISION Y DESARROLLO DE MEDIDAS DE
LIMITACION/ADECUACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITALY RECHAZO DE
TRATAMIENTO
Se asegura la participacion de todos los profesionales implicados en la limitacién/adecuacion del
tratamiento de soporte vital. Y de estos con el paciente, la familia o representante en caso de rechazo
de tratamiento.

Buena practica 6.17 Existe un grupo de trabajo interdisciplinar en relacion con los Excelente ]

cuidados al final de la vida y la limitacion/adecuacion de los
tratamientos de soporte vital.
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ESPACIOS HUMANIZADOS

Las salas de hemodidlisis son lugares donde los pacientes se enfrentan a tratamientos prolongados y repetitivos,
que precisan de un ambiente humanizado que ofrezca, mas alla de la eficacia técnica, comodidad y confort a los
pacientes y mejore su calidad de vida.

PRIVACIDAD E INTIMIDAD DEL PACIENTE

Se asegura la privacidad e intimidad del paciente.

CONFORT AMBIENTAL DEL PACIENTE

Se asegura el confort ambiental en la sala de hemodiélisis.

CONFORT EN EL AREA DE FAMILIARES

Se asegura el confort ambiental del paciente, las personas cuidadoras y familiares.

CONFORT Y FUNCIONALIDAD EN EL AREA DE CUIDADOS

Se asegura el confort ambiental del paciente y los profesionales.

SENALIZACION Y ACCESIBILIDAD

Se dispone de una sefializacion clara e inequivoca sobre la ubicacion de la unidad que permita a los pacientes y
familiares poder acceder facilmente a sus servicios. Se eliminan las barreras arquitectdnicas y fisicas que puedan
suponer que determinadas personas no puedan hacer un uso adecuado de los servicios.
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Las salas de hemodialisis
son lugares donde los pa-
cientes se enfrentanatra-
tamientos prolongados y
repetitivos, que precisan
de un ambiente humani-
zado que ofrezca, mas alla
de la eficacia técnica, co-
modidad y confort a los
pacientes y mejore su ca-
lidad de vida.

El disefo de las instalaciones de estas unidades busca cumplir con las necesidades técnicas
y funcionales del proceso de hemodidlisis, pero ademéas debe considerar el bienestar emo-
cional y fisico de quienes las utilizan, ofreciendo entornos célidos, acogedores y funcionales
que promuevan la comodidad, la tranquilidad y la dignidad de las personas que pasan largas
horas de tratamiento. Por lo tanto, esta linea promueve la creacion de espacios arquitectoni-
cos humanizados en estas unidades teniendo en cuenta las necesidades de todos los impli-
cados, y que ofrezcan la maxima funcionalidad técnica posible para desarrollar los complejos
tratamientos pero que influyan de forma positiva en los sentimientos y las emociones de las
personas.

Se incluyen propuestas sobre la privacidad e intimidad en un entorno técnico que precisa de
salas abiertas para el adecuado control de las sesiones de didlisis por parte de los profesio-
nales, ofreciendo unidades asistenciales con vestuarios, bafios o salas independientes de
los espacios de uso publicos y compartido con otros servicios del centro asistencial u hos-
pital. Se expone también sobre condiciones ambientales que se adapten a las necesidades
del paciente: luz, temperatura, acUstica, materiales, mobiliario y decoracion, entre otros, que
permitan distraccion o descanso durante la sesion de hemodidlisis.

Asi mismo, un apartado trata la comodidad del espacio para los familiares, que pasan largos
tiempos de espera mientras el paciente realiza el tratamiento. El disefio de las salas de es-
tar (que no de espera) debe contar con mobiliario confortable, decoracién motivadora, medi-
das de distraccion, musica, lectura, televisor y facilidades para cubrir necesidades técnicas
como cargar los teléfonos u dispositivos, red wifi, etc.

Las areas de trabajo también tienen que ser confortables y funcionales para los profesiona-
les, ofreciendo dimensiones y accesos adecuados entre los puestos de hemodidlisis, con
unas condiciones idéneas de luz, visualizacion y sonido. El mobiliario debe ser ergondmico,
funcional y con suficiente tecnologia informatica para introducir y recuperar la informacion
de forma répiday eficiente. No debemos olvidar el adecuado acondicionamiento de las zonas
de descanso comunitario e individual, donde el personal puede descansar en los momentos
en que la actividad asistencial lo permita.

La discapacidad fisica y sensorial que puede estar presente en los usuarios de las unidades
de hemodidlisis genera la necesidad de incluir en esta linea propuestas de accesibilidad que
permitan salvar las barreras fisicas y arquitectonicas, con una sefializacion clara y adapta-
cion sensorial que permita a los pacientes y familiares acceder de forma sencilla a los servi-
cios de la unidad: sala de hemodidlisis, lavabos, vestuarios, sala de estar, salida...
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Estas medidas pretenden ofrecer espacios humanizados en las unidades de hemodiélisis
que ayuden a generar un entorno que favorezca el logro de objetivos asistenciales y de calor
humano. Se trata de adaptar lo mejor posible los recursos existentes a las recomendaciones
que proponen las guias, pensando enredisefiar o cambiar algunas estructuras segun las con-
diciones econdmicas y estratégicas de cada centro u hospital.
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ESPACIOS HUMANIZADOS
PRIVACIDAD E INTIMIDAD DEL PACIENTE

Se asegura la privacidad e intimidad del paciente.

Buena practica 7.1 Existe un procedimiento de garantia de la intimidad del paciente. Bésica ]
Buena practica 7.2 Se dispone de vestuarios/cabinas, y en caso necesario se dispone  Bésica .
de taquillas individuales con llave para guardar efectos personales.
Buena practica 7.3 Existe un bafio accesible a los usuarios/pacientes préximos o en Bésica ]
las salas de didlisis.

Buena practica 7.4 Existe un dispositivo de llamada de emergencia en el bano. Excelente L ]
CONFORT AMBIENTAL DEL PACIENTE
Se asegura el confort ambiental en |a sala de hemodidlisis.

Buena practica 7.5 Existe mobiliario adecuado y correctamente distribuido para Bésica L ]
crear un espacio funcional, con una circulacion éptima, evitando
molestias y obstaculos innecesarios.

Buena practica 7.6 Se dispone de sillones comodos o camas con control eléctrico. Basica ]

Buena practica 7.7 Se dispone de medidas de entretenimiento. Avanzada L
CONFORT EN EL AREA DE FAMILIARES
Se asegura el confort ambiental del paciente, las personas cuidadoras y familiares.

Buena practica 7.8 Existe una sefalizacion adecuada y visible del drea de estar de Bésica L ]
familiares.
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Buena practica 7.9

Existe mobiliario adecuado y correctamente distribuido paracrear ~ Avanzada ]
un espacio funcional y confortable.

Buena practica 7.10

Se facilitan medidas de distraccién en las salas de estar de Excelente »
familiares.

CONFORT Y FUNCIONALIDAD EN EL AREA DE CUIDADOS
Se asegura el confort ambiental del paciente y los profesionales.

Buena practica 7.11

Las dimensiones del espacio son adecuadas para facilitar la Bésica »
movilidad del profesional y el usuario/paciente.

Buena practica 7.12

La sala cuenta con luz natural. Excelente »

Buena practica 7.13

En ausencia de luz natural existen ventanas virtuales o vinilos que ~ Excelente ]
asemejan paisajes.

Buena practica 7.14

Se dispone de una sala de estar confortable, aseo y duchas para Basica ]
profesionales de la unidad.

Buena practica 7.15

Se establecen espacios/areas estructuradas y dotadas para Avanzada ]
reuniones entre profesionales.

SENALIZACION Y ACCESIBILIDAD

Se dispone de una sefializacion clara e inequivoca sobre la ubicacion de la unidad que permita

alos pacientes y familiares poder acceder facilmente a sus servicios. Se eliminan las barreras
arquitectodnicas y fisicas que puedan suponer que determinadas personas no puedan hacer un uso
adecuado de los servicios.

Buena practica 7.16

La sefalizacion utilizada para laidentificacion y acceso alaunidad ~ Baésica L ]
es inequivoca.

Buena practica 7.17

La unidad retine condiciones de accesibilidad a (barreras Bésica »
arquitectonicas o sensoriales).
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