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RESUMEN

Introduccién: El aumento de los pacientes con multiples patologias crénicas y necesidades
elevadas ha producido una situacién que cada vez es menos sostenible para el sistema, el cual,
ademas, no logra darles una atencidon adecuada. Como solucidn se han promulgado diferentes
modelos con una serie de medidas en comun, de alto calado ético: el empoderamiento del
paciente y el cambio de roles en la atencidn con una implementacién de la continuidad y una
mayor cooperacién. En este sentido, la gestion por procesos aparece como herramienta
fundamental para ello.

Objetivos: Conocer las cuestiones éticas que subyacen en la atencidn a los pacientes crdnicos
complejos, relativas a la relacion entre profesionales y niveles asistenciales, desde la
perspectiva de los profesionales implicados.

Disefio: Estudio exploratorio realizado con metodologia cualitativa. Se asegura la credibilidad
(validez interna) por medio del juicio critico de expertos, comprobacion de los participantes y
coherencia estructural; la fiabilidad por la réplica paso a paso (diario de campo) y la
confirmabilidad (objetividad) por la revisién de los resultados por otros investigadores vy el
juicio critico de expertos.

Método: Al tiempo de realizar una revision de la literatura se llevaron a cabo 7 entrevistas en
profundidad a informantes clave. Posteriormente se procedié a su transcripcion y analisis del
contenido mediante el programa MAXqda, utilizando un enfoque inductivo-deductivo-
inductivo.

Resultados: los principales cddigos encontrados han sido: trabajo en equipo, implicacion,
respeto al paciente y continuidad de cuidados. La implicacion y el cambio de paradigma en la
atencién a los pacientes crénicos complejos suponen la base sobre la que fundamentar la
modificacién de roles de los profesionales, orientada a una mayor coordinacién. Todo esto
tiene como objetivo lograr una asistencia cercana e individualizada del paciente, haciéndole
participe de su propio cuidado.

Conclusiones: Se reivindica un cambio en la asistencia de estos pacientes, orientada hacia una
mayor continuidad. Se hace necesaria la implicacion de todos los profesionales, con respeto
entre los estamentos, para apostar por el cambio de roles y el trabajo en equipo que permitan
llevar a cabo el cambio que se promulga.

Palabras clave: paciente crénico complejo, gestidn por procesos, ética



ABSTRACT

Background: The number of patients with multiple chronic diseases and higher needs has been
increased. This has produced a less sustainable situation for the system which one does not
get to provide an adequate service. Different models have been enacted as solution. These
models have a common set of measures such as : patient empowerment and changing roles in
care with an implementation of continuity and cooperation. Process management appears as a
fundamental tool.

Aim: to learn the ethical issues underlying attention to the complex chronic patients from the
perspective of the professional involved. Theses issues are implicated in the realtionship
between professional and healthcare levels.

Desing: An exploratory study with qualitative methodology has been carried out. Credibility
(internal validity) has been ensured by experts’ critical judgment, verification of participants
and structural coherence. Reliabity has been validated by the replication step (field diary).
Moreover, other researchers have reviewed the results with the purpose of assure
confirmability (objectivity).

Method: A bibliographic revision and seven in-depth interviews were carried out. Later,
transcription and analysis by MAXQDA program were made. An inductive-deductive-inductive

approach was conducted to it.
Results: Team work, engagement, respect to patient and continuity care were found as main

codes. Improving coordination should be based in two things: a change in the paradigm of care
and the engagement. A close and individualized patient care should be the main goal. In
addition patients should be get involved in their own care.

Conclusions: A change in assistance to complex chronic patients is defended. This assistance
should be guided to a greater continuity. This change could be accomplish if professionals’
involvement, with respect among health care levels is carried out. Moreover teamwork and a
change in the roles is required.

Keywords: complex chronic patient, process management, ethics
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INTRODUCCION

Desde finales del siglo XX se ha venido produciendo un cambio demografico caracterizado por
un aumento de la esperanza de vida y un progresivo envejecimiento de la poblacién. A esto se
suma un incremento de la prevalencia de patologias crdnicas que se debe, principalmente, al
aumento de la supervivencia de las personas que las padecen y que se responde, en parte, a
los avances realizados en el campo de la medicina. (1,2)

Las enfermedades crénicas o enfermedades no transmisibles, ademas de considerarse la
principal causa de mortalidad (originando el 68% de los fallecimientos en 2012 segun datos de
la Organizacion Mundial de la Salud) (3), llevan consigo un impacto en distintas areas de la vida
de la persona que las padece, lo que se traduce en una disminucion de su calidad de viday en
un aumento de la frecuentacion y las demandas a los Servicios de Salud.

Se calcula que, antes del 2020, las enfermedades crénicas supondran el 60% de la carga global
de la enfermedad, incluyendo a los paises en vias de desarrollo, donde representaran mas del
50% de dicha carga, por lo que no es una situacidn que afecte Unicamente a los paises con mas
ingresos, sino que estamos ante un problema de indole mundial. (4)

Todo ello ha supuesto un impacto en los sistemas sanitarios y se ha traducido en una mayor
frecuentacidn y en una disminucion de la calidad asistencial. Esto es debido a que los modelos
de organizacién actuales estan disefiados para la atencion de la patologia aguda, con
fragmentacion entre los niveles asistenciales que los conforman y con un papel pasivo del
paciente, lo que no ofrece una solucién adecuada a las necesidades de los pacientes que
componen la mayor carga asistencial, como son los pacientes crénicos, en muchos casos,
pluripatoldgicos. (1, 2)

Ante esta situacion, se hace necesaria una reorganizacién de los sistemas sanitarios, teniendo
como base la creacion de una atencion mas integrada y multidisciplinar mediante la
coordinacion de los distintos niveles asistenciales, promoviendo la educacién en salud vy
potenciando la participacién activa del paciente por medio del autocuidado y del conocimiento
de su enfermedad. (5)

En relacién a esto, se han desarrollado distintos modelos de organizacion de los sistemas
sanitarios, siendo los mas influyentes a nivel internacional el Chronic Care Model y el modelo
de Kaiser Permanente.



Chronic Care Model (CCM) (1, 2, 6)

Fue desarrollado en el McColl Institute for Healthcare Innovation de Seattle (EEUU) por
Edward Wagner y colaboradores y es el principal modelo de referencia a nivel internacional
para la atencién a los pacientes crénicos. (2)

Este modelo propone una interrelacidon entre la comunidad y los sistemas sanitarios, siendo el
protagonista un paciente informado y activo que interacciona con un equipo asistencial
preparado y proactivo, lo que desemboca en una mejora de los resultados clinicos y
funcionales.

El modelo identifica seis elementos clave para lograr una atencién éptima al paciente crénico,
que son: la organizacién del sistema de atencién sanitaria, la comunidad, el soporte al
autocuidado, el disefio del sistema asistencial, el apoyo a la toma de decisiones y el desarrollo
de sistemas de informacidn clinica. (5)

Respecto al impacto del modelo, una revisidn sistematica de la evidencia publicada desde el
afio 2000 hasta el 2008 pone de manifiesto una mejora en la calidad de la atencién, medida
como mejoras en el proceso de asistencia y resultados positivos en salud. Respecto a los
primero si que se produce una mejora, sin embargo, los resultados positivos en salud sélo se
aprecian en casos concretos, como son: mejoras en la calidad de vida de pacientes con asmay
disminucién de las hospitalizaciones vy las visitas a Urgencias en los pacientes con insuficiencia
cardiaca. (7)

Asi mismo, respecto a los componentes del sistema de forma aislada, los que se han
demostrado mas efectivos son el disefio del sistema asistencial y el soporte al autocuidado.
Por ultimo, el Unico componente del que no se han realizado estudios es sobre la mejora de las
relaciones con la comunidad. (2)

Tomando como marco conceptual el CCM, desde la Organizacidn Mundial de la Salud se inicié
el proyecto “Innovative Care for Chronic Conditions” (ICCC), incluido en la estrategia global de
prevencion y control de enfermedades no transmisibles. (1, 4, 6)

El ICCC pone mayor énfasis en la prevencién y en el enfoque de salud poblacional, dando
mayor importancia a la calidad de la atencion, a la flexibilidad y a la toma de decisiones basada
en la evidencia y, todo esto, optimizando los recursos sanitarios disponibles en un entorno
concreto.

Ademas, aparecen diversas aportaciones respecto al CCM, que se comentan en cada uno de
los niveles en los que se articula el ICCC (macro, meso y micro):

- A nivel macro, incide en las politicas de salud, basandose en asegurar apoyo por medio de
marcos legislativos y garantizando la financiacién adecuada.

- A nivel meso, se centra en los factores comunitarios y en la coordinacion de los recursos
para lograr sensibilizar a la poblacidn y reducir el estigma asociado a las enfermedades
cronicas.

- A nivel micro, se basa en la continuidad asistencial y la coordinacién entre niveles
asistenciales, afiadiendo a la interaccion paciente- equipo de asistencia del CCM, un tercer
elemento, la comunidad.



Kaiser permanente (1, 2, 6)

Este modelo, nacido en 2002, posee un enfoque mas centrado en el paciente que en la
organizacién, potenciando la atencién integrada y la capacidad resolutiva de Atencidn Primaria
y prestando una especial atencién a la disminucién del numero de hospitalizaciones.

Para ello, parte de una estratificacion del paciente segin su grado de complejidad,
desarrollando una intervencion individualizada a cada nivel de riesgo:

- Poblacién general: promocidn de la salud y prevencion

- Pacientes crénicos de bajo riesgo: autogestion con minimo apoyo profesional (Soporte a la
autogestion)

- Pacientes crdnicos de mayor riesgo: necesitan cuidados profesionales, que se combina con
la autogestion (Gestidn de la enfermedad)

- Pacientes créonicos complejos: precisan una gestion integral (Gestion del caso)

En conclusion, con la estratificacion se busca la realizacion de las intervenciones mas
adecuadas para las necesidades de cada grupo, fomentando la prevencién y promocién de la
salud en la poblacion general, controlando y evitando el deterioro en los pacientes enfermos
mediante el impulso del autocuidado y el apoyo profesional adecuado, y atendiendo a los
pacientes mas complejos de forma coordinada y multidisciplinar.

Este modelo se ha adaptado en el Reino Unido, recibiendo el nombre de King'sFund, el cual es
muy similar, salvo porque suma a la visidon sanitaria, la vision social, en cada nivel de
complejidad.

Respecto a las experiencias a nivel nacional, las Comunidades Auténomas pioneras han sido
Pais Vasco y Andalucia, aunque otras autonomias (Comunidad Valenciana, Castilla y Ledn,
Castilla la Mancha, Madrid...) han comenzado a desarrollar distintos proyectos dentro de su
ambito, que, pese a tener alguna variacion, coinciden, junto con los modelos anteriores, en la
formacién de pacientes activos, la continuidad asistencial y la atencidon integral vy
multidisciplinar. (8)

Para coordinar las diferentes iniciativas que se empezaban a llevar a cabo, la Sociedad
Espanola de Medicina Interna y la Sociedad Espanola de Medicina Familiar y Comunitaria
presentaron en 2011 un Documento de Consenso para la Atencién al Paciente con
Enfermedades croénicas, que contd con el soporte de las Consejerias de Salud de todas las
Comunidades Auténomas. (9)

En la denominada Declaracion de Sevilla, la cual es una sintesis del anterior documento, se
propone un marco de Estrategia Nacional Integrada dentro del que las Comunidades
Autéonomas desarrollen planes autondémicos integrales de atencidn a las personas con
enfermedades croénicas.

Dicho documento propone una iniciativa de cambio por medio de una alianza entre los
profesionales, con las administraciones sanitarias y las asociaciones de pacientes que se
vertebra en tres areas: el paciente y la comunidad, la organizacién de la atencién y la
informacidn clinica y la toma de decisiones. Dentro de cada una se presentan una serie de
propuestas (Tabla 1).



Tabla 1: Propuestas de la Declaracion de Sevilla para promover una alianza entre

profesionales, administraciones sanitarias y pacientes

Paciente y Comunidad Organizacion de la atencién Informacion clinica y toma de
decisiones
- Accidn politica para - Impulsar el cometido de - Crear sistemas de
facilitar el desarrollo Atencidn Primaria como evaluacién utiles para
en todas las coordinadora de los servicios valorar el proceso
comunidades sanitarios y sociales asistencial y que sean
- Estratificacién de la - Reforzar el papel del médico y la facilitadores de la
poblacién enfermera de Atencidn Primaria autonomia del paciente
- Impulso de la - Impulsar el papel de enfermeria - Utilizar tecnologias de la
prevencion y - Integrar y coordinar los distintos informaciény la
promocién de la salud niveles asistenciales comunicacion (TICs) y
- Promover la - ldentificar a los pacientes evaluar su uso para
participacion de la pluripatoldgicos que se generar nuevas estrategias
comunidad beneficiaran de planes de relacion entre pacientes
- Prestar ayudas para especificos y profesionales
facilitar el cuidado - Reforzar la figura de los - Crear una Historia Clinica
- Potenciar el papel de profesionales con capacidad Electrénica Unica que
enfermeria integradora registre también las
- Apoyar la creacion de - Adecuar los perfiles laborales a actividades preventivas y
foros y paginas Web las necesidades del paciente la situacion social
croénico - Producir indicadores de
- Potenciar el protagonismo de los evaluacién de contenido
profesionales mediante el eminentemente clinicos

impulso de la gestién y la
autonomia de los centros

Como indican los modelos revisados, se debe realizar una estratificacion de la poblacién que
nos permita diferenciar el tipo de paciente al que van a ir orientadas las intervenciones y que
nos marque la clase de actuacidn que se debe llevar a cabo para lograr los mejores resultados
y la mayor satisfaccién de los mismos.

En este sentido, el término paciente crénico complejo o paciente pluripatoldgico, hace
referencia a un concepto sobre el que se han postulado diversas definiciones, no alcanzandose
un consenso en las caracteristicas que lo determinan, pero que se puede definir como “aquél
con dos o mas enfermedades crénicas que conllevan la aparicion de reagudizaciones vy
patologias interrelacionadas que condicionan una especial fragilidad clinica y una disminucion
gradual de su autonomia y capacidad funcional, generando una frecuente demanda de
atenciéon a diferentes ambitos asistenciales (atencién primaria, atencion especializada,
servicios sociales)”.(10)

Por tanto, estamos ante un paciente que, independientemente de su edad, posee unas
necesidades que una atencién orientada a la situacidn aguda no puede solucionar, debido que
requiere un seguimiento longitudinal (ya que su proceso es cronico); coordinado, por
presentar diversas patologias y proactivo, para conseguir que la disminucidn de su capacidad
funcional se retrase lo maximo posible.



A la hora de aplicar la teoria y como medio para intentar llevar a cabo una reorganizacién de
los sistemas de salud con el objetivo de lograr una atencidn mas integrada y multidisciplinar se
utiliza como herramienta la gestion por procesos clinicos integrados, definiéndose como
proceso: “un conjunto de actividades destinadas a generar valor agregado sobre las entradas,
para conseguir un resultado (salidas) que satisfaga las necesidades del cliente.”(11)

Especificamente, en el campo de salud, un proceso asistencial se define como “el conjunto de
actividades que efectlan los prestadores de salud, incluidas las medidas preventivas o
promocionales, diagndsticas o terapéuticas, cuya finalidad es elevar tanto el nivel de salud
como el grado de satisfaccion de la poblacién que recibe los servicios.”(11)

La gestion por procesos se centra en el paciente y en abordar sus problemas de salud de
manera agil y rapida. Sus elementos principales son: el enfoque centrado en el usuario, la
implicacion de los profesionales, estar basado en la mejor practica clinica mediante guias de
practica clinica y vias clinica y el desarrollo de un sistema de informacién integrado.(12)

Por lo tanto, es una herramienta que nos ayuda a llevar a cabo la integracion de los cuidados y
la asistencia longitudinal y multisectorial que postulan los diferentes modelos, ofreciendo la
posibilidad de lograr unos resultados mas eficientes y una mejora en la calidad de vida de los
pacientes que suponen la mayor carga asistencial y que consumen la mayoria de los recursos
sanitarios, como son los paciente crénicos complejos.

De todo lo expuesto se deduce que un elemento imprescindible para la atencidon de los
pacientes crénicos complejos es la relacion entre niveles asistenciales, que implica la
coordinacion asistencial y permite la continuidad de cuidados.

Se han invertido muchos esfuerzos en mejorar la coordinacidn entre primer y segundo nivel
asistencial obteniendo pobres resultados en la mayoria de los casos. Estudios desarrollados
por el Grupo de Investigacidén en Bioética de Aragdn permiten trabajar con la hipdtesis de que
esto es atribuible en gran medida a que se han buscado soluciones en la técnica organizativa
(13, 14), sin apenas considerar la dimensidn ética de la cuestidn (15-21). Se confirma asi que el
mejor de los modelos organizativos “in vitro” no ofrece resultados “in vivo” si no se consiguen
previamente dos objetivos de alto calado ético: primero, la implicacion individual de los
profesionales (ética personal), y segundo, que la organizacidn favorezca las condiciones para
generar un “clima cooperativo” (ética institucional) que permita la comunicacion y facilite la
confianza entre los profesionales que comparten la responsabilidad asistencial de los pacientes
(22).

El “Medical Leadership Competence Framework” (MLCF), desarrollado en la Universidad de
Warwick (UK) bajo la direccidn del Profesor Peter Spurgeon, es un programa de formacion en
cinco competencias transversales (cualidades personales, trabajando con otros, mejora de la
calidad, gestidon de recursos y sintonia con la gerencia) que se imparte en el Grado de
Medicina, en la formacién de médicos especialistas y en formacion continuada de gestores
(23).



El “engagement” tal como lo conciben el MLCF es un constructo que traducimos como:
compromiso profesional e implicacién en la institucion. Es evidente la enorme distancia
cultural en lo que a profesionalismo se refiere, entre uno y otro dmbito asistencial. Por todo
ello, previamente al mencionado estudio de intervencidn, parece conveniente clarificar cual es
la situacién de partida en nuestro ambito (24).

En estos momentos se esta desarrollando a nivel estatal un estudio mediante un cuestionario
validado para valorar la dimensién ética de la relacidn entre niveles asistenciales. Parte de las
premisas derivadas de un analisis cualitativo anterior desarrollado en Aragén (2009, FIS PI
09/1735). Parece conveniente actualizar y confirmar sus conclusiones, centrando el enfoque
en una de las estrategias prioritarias: la atencidn a la cronicidad y la pluripatologia, habida
cuenta de los cambios -entre otros legislativos- producidos en los Ultimos afios (prescripcion
por principio activo, ley de muerte digna, desarrollo del Comité de Bioética de Aragdn y de los
Comités de Etica Asistencial de Sector). Las conclusiones a las que se hacia referencia en el
estudio previo son:

e Los profesionales sanitarios reconocen el valor de la cooperacion e identifican claramente
el bien del paciente como el eje en la razén de ser de la profesidén. Todos coinciden en
considerar la cooperaciéon como la estrategia para dar al ciudadano la atencién de calidad
que espera y se merece, aunque consideran que, en la practica, esta cooperacion es
claramente insuficiente.

e La falta de conocimiento, propiciado por la escasez de tiempo y las barreras organizativas
crea un ambiente de falta de confianza en la que la carencia de informacion da lugar a
malos entendidos, criticas y generalizacién de tdpicos.

e la distancia, cultural y fisica, entre los diferentes agentes que influyen en las decisiones
médicas ponen a prueba la capacidad de llegar a acuerdos y consensos en la atencién al
paciente.

e La comunicacion y el conocimiento mutuo emergen como condiciones necesarias para
establecer una auténtica relacién de colegas que permita llevar a la practica planes de
cuidado coherentes y coordinados.

¢ Los valores propios de la profesion (respeto, lealtad, altruismo) estan presentes en todos
los discursos, sin embargo, la ausencia de referencias explicitas a la ética y deontologia
plantea dos cuestiones: la necesidad de una reinterpretacion de las normas que expresen
los valores de la profesion aplicados a la relacién entre niveles asistenciales y la necesidad
de promover la formacién en este campo.

Estas conclusiones, ¢mantienen su vigencia actualmente? La impresidn subjetiva es que si.
éAdquieren un matiz propio, aplicadas a la atencidn a la cronicidad y pluripatologia, en
concreto a una de sus herramientas de abordaje: la gestion por procesos al paciente crénico
complejo? Estas son las preguntas de investigacién a las que pretende responder el presente
trabajo de investigacion.



HIPOTESIS Y OBJETIVOS

HIPOTESIS

1. Las herramientas y propuestas organizativas para mejorar la atencién y continuidad
asistencial a los pacientes crénicos complejos son insuficientes para asegurar la calidad
de dicha atencién, aun compartiendo una misma vision y misién.

2. Las cuestiones éticas de actitud son fundamentales y condicionan las cuestiones éticas
operativas para asegurar el éxito de la puesta en marcha de la gestion por procesos de
los pacientes cronicos complejos.

OBIJETIVO

1. Conocer las cuestiones éticas que subyacen en la atencidn a los pacientes crdnicos
complejos, relativas a la relacidén entre profesionales y niveles asistenciales, desde la
perspectiva de los profesionales implicados.



MATERIAL Y METODOS

1. Tipo y ambito del estudio

Se trata de un estudio exploratorio desarrollado en Zaragoza mediante metodologia cualitativa
(técnica de recogida de datos: entrevista en profundidad a informadores clave),
cumplimentado con una revisidn bibliografica que constituye el Trabajo Fin de Grado (TFG) de
la estudiante investigadora. Constituye la fase piloto de un proyecto mas amplio (extensién del
proyecto FIS PI113/02603) en el que se triangulara la informacion mediante el desarrollo de
grupos focales con profesionales, gestores y pacientes, consensuando propuestas concretas de
mejora mediante el método Delphi.

En esta fase piloto se ha considerado que el paradigma cualitativo permite profundizar en
comportamientos, actitudes, sentimientos, percepciones y modos de interacciéon con la
realidad de la atencién a los pacientes crénicos complejos. La entrevista en profundidad
permite un didlogo de apariencia distendida entre entrevistador y entrevistado, si bien es un
instrumento preparado, disefiado y organizado con la finalidad de obtener un discurso
continuo sobre el tema objeto de investigacion. Mediante las entrevistas se pretende capturar
ideas en su contexto natural, respetando la subjetividad y aportando descripciones muy ricas
de fenédmenos complejos (25, 26). Para el presente trabajo se propone utilizar un enfoque
mixto etnografico- fenomenoldgico.

Para evitar sesgos y asegurar el rigor metodolégico, se han considerado las propuestas
recogidas en la Tabla 2, que resume los criterios de validez y fiabilidad tradicionales para los
estudios cuantitativos, sus equivalentes en metodologia cualitativa y los criterios para
garantizar su cumplimiento. En negrita se exponen los elementos propuestos en el presente
trabajo para dar rigor a la investigacion cualitativa desarrollada.



Tabla 2: Criterios de cientificidad y procedimientos que la garantizan en funcién del
paradigma cuantitativo o cualitativo de investigacion

CRITERIOS CRITERIOS DE CIENTIFICIDAD DEL PROCEDIMIENTOS QUE GARANTIZAN SU
CIENTIFICIDAD DEL PARADIGMA NATURALISTA CUMPLIMIENTO
PARADIGMA
POSITIVISTA
VALIDEZ CREDIBILIDAD Observacion persistente
INTERNA Valor de la verdad: isomorfismo Presencia prolongada en el campo
entre los datos recogidos por el Triangulacion
investigador y la realidad Comprobacion de los participantes
Corroboracion o coherencia estructural
Adecuacion referencial (nuevas fuentes)
Juicio critico de expertos
VALIDEZ TRANSFERIBILIDAD Métodos solapados
EXTERNA Aplicabilidad: grado en que puede Recogida de abundantes datos
aplicarse los descubrimientos o descriptivos
resultados de una investigacion a Pistas de revisién
otros sujetos y contextos
FIABILIDAD DEPENDENCIA Métodos solapados
Consistencia: repeticion de los Réplica paso a paso
resultados cuando es realizada la Pistas de revisidn
investigacion con los mismos
sujetos e igual contexto
OBIJETIVIDAD CONFIRMABILIIDAD Revision de los resultados por otros

Neutralidad: garantia de que los
resultados no estan sesgados

investigadores
Triangulacion

- Juicio critico de expertos

2. Participantes en el estudio

Los sujetos del estudio se propusieron en su calidad de informantes clave, a seleccionar en
funcién de unos criterios explicitos, teniendo en cuenta aquellas caracteristicas que pueden
influir en la opinidn y experiencia con relacién a los objetivos del estudio. Responden a perfiles
concretos, recogidos en la Tabla 3. Se ha planteado asi un muestreo intencional hasta alcanzar
la saturacion tedrica de las categorias y conceptos clave de la investigacion. Este tipo de
muestreo busca la representatividad de acuerdo con perfiles de participantes definidos segun
el constructo tedrico. Se trata de asegurar la maxima variacidon de discursos (27). Sélo en el
caso de que un informante preseleccionado no aceptara la invitacidn o no fuera posible
contactar con él/ella se utilizaria el muestreo en bola de nieve mediante el cual un participante
facilita el acceso a otros participantes que pueden, a su criterio, aportar informacién relevante
de acuerdo con los objetivos del estudio (28).



Tabla 3: Perfiles de seleccion de los informantes clave (participante en el estudio)

INFORMANTE SEXO' AMBITO PROFESION EXPERIENCIA EXPERIENCIA MEDIO® Otros*
CLAVE LABORAL? JEFATURA DIREC/GERENCIA
SERVICIO
1 M AP M. familia No No Urbano GP
2 H H Internista Si No Urbano GP
3 H H Internista Si No Urbano
4 M AP M. familia No No Rural D
5 H H Internista Si Si Urbano
6 M AP Enfermera No No Urbano ESAD,
GP
7 M AP Trabajadora No No Urbano ESAD,
social GP
8 H AP M. familia Si Si Urbano
1Sexo: M (mujer), H (hombre) ? Ambito laboral: H (hospital) AP (atencién primaria)
* Medio: R (rural) U (urbano) * Otros: experiencia particular en ambitos no cubiertos por

otros informadores, especificamente atencién a discapacitados mentales (D); experiencia en
proyecto de gestion por procesos paciente crdnico complejo (GP); Equipo de Soporte de
Atencién Domiciliaria (ESAD).

3. Procedimiento

3.1 Revision bibliografica

La revision bibliografica se ha realizado mediante el gestor de citas EndNote a través de
PubMed y EMBASE (Excerpta Médica), Bioethicsline, usando como palabras clave: process
management, multimorbidity, comorbidity complex chronic patients y ethics; términos MESH
(Medical Subject Headings): ethics y comorbidity y en el indice Médico Espafiol (BDDOC CSIC),
palabras clave: gestiébn por procesos, paciente créonico complejo, multimorbilidad,
comorbilidad y ética. Con los términos no combinados, el nimero de citas sobrepasaba las
12000 en las bases internacionales (“multimorbidity”, “comorbidity”, “complex chronic
patients”) y las 900 en IME (“comorbilidad”).

La estrategia de busqueda se llevé a cabo con las siguientes acotaciones: idiomas inglés y/o
espafnol, con un periodo de tiempo de 10 afios, adultos y humanos; y la revision se fue
ampliando en base a las sugerencias sobre articulos relacionados con nuestro tema de interés
y la bibliografia citada en los mismos.

Se presto6 especial interés a documentos de organizaciones gubernamentales y profesionales a
nivel nacional.
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Tabla 4: resultados de la busqueda bibliografica

EMBASE PUBMED IME

Process management AND 57 538 0
(multimorbidity)

process management AND 0 3 0
(multimorbidity) AND ethics

Process management AND 642 106 0
(complex chronic patients)

Process management AND 4 1 0
(complex chronic patients)

AND ethics

(comorbidity[MeSH  Terms]) 0 2 0

AND process management
AND ethics [MeSH Terms]

3.2 Entrevistas

SIN
DUPLICIDADES
443

697

INCLUIDOS

Se propuso desarrollar entrevistas en profundidad, entre monotematicas y semiestructuradas

(Tabla 5), con preguntas abiertas que permitieran al participante mantener un discurso

coherente en el cual él mismo pudiera aportar el orden de los temas a estudio, mientras éstos

surjan de manera espontdnea.

Tabla 5: Caracteristicas de la Entrevista en investigacion cualitativa.

Individual

Monotematica Enfocada concretamente a nuestro tema
de estudio.

Semiestructurada Nivel de control medio, con disefio
planificado pero preguntas abiertas.

Dirigida

Sin orden preestablecido

Segln las normas que guian la administracion e implementaciéon de esta metodologia, es

preciso elaborar un guion que recoja los aspectos que han de ser explorados durante la

entrevista, tratando de identificar los temas clave. Para ello, se han realizado reuniones con la

profesora responsable, que aportd las areas tematicas y puntos de interés, partiendo de su

experiencia previa, que permitieron la elaboracién de un primer guién, matizado tras la

primera entrevista realizada, a considerar pequenas modificaciones posteriores, siguiendo las

recomendaciones de rigor flexible propias de la metodologia cualitativa (29).
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La planificacion del guion flexible para las entrevistas y el procedimiento de seleccidon de
informantes clave, contacto y cita para las entrevistas, estrategia de desarrollo de las mismas,
su transcripcion y estrategia de analisis de contenido han sido presentados y revisados por una
persona experta en metodologia cualitativa, responsable de la docencia sobre este tema en el
Master de Preventiva y Salud Publica de la Universidad de Zaragoza.

En la figura 1 se detallan los apartados tedricos del guion inicial de la entrevista disefiada y en
la figura 2 la entrevista realizada, incluyendo el encuadre y los contenidos de apoyo.

Figura 1: Apartados a considerar para la elaboracion del guion de las Entrevistas

Encuadre o introduccién Presentacion, agradecimiento y explicacion de la
metodologia y confidencialidad.

Consentimiento informado Registro en papel del consentimiento, entrega de
hoja con informacién, respuesta a las dudas y
compromisos de los investigadores.

Checklist de los puntos de interés Lista de lineas y temas clave que se deben explorar
de cada linea tematica prevista en (espontanea o dirigidamente).
el tema de estudio

Conclusion de la entrevista Agradecimiento al participante.

Figura 2: Guion inicial de las entrevistas a desarrollar en el estudio

GUION INICIAL PARA LAS ENTREVISTAS

Encuadre
Buenos dias/tardes. Gracias por su colaboracién y por su tiempo. Como se le informé por
teléfono, al invitarle a participar respondiendo a la entrevista que vamos a comenzar, la
entrevistadora es estudiante de Medicina de la Universidad de Zaragoza desarrollando su
Trabajo Fin de Grado, que tiene por objetivo explorar las cuestiones éticas de la relacién entre niveles
asistenciales implicadas en la atencidn a los pacientes crénicos complejos. Se le ha invitado por su experiencia en
la atencion de pacientes cronicos complejos y haber participado en estrategias para asegurar la continuidad
asistencial entre niveles asistenciales.
Si esta de acuerdo con participar, por favor firme el formulario de Consentimiento Informado que se le entrega. El
equipo investigador se compromete a salvaguardar la confidencialidad de la informacién personal de los
entrevistados y su anonimato, asi como a utilizar la informacion derivada de las entrevistas Unicamente para los
fines de la investigacion en curso, preservando la integridad de los ficheros y asegurando su destruccion una vez
finalizada la investigacidon. Asi mismo, se informa de la intencidn de entregar a cada entrevistado un informe sobre
el analisis de contenido de la transcripcidn de su entrevista para confirmar la adecuacion de dicho andlisis, antes
de utilizarlo para extraer conclusiones.

Pregunta lanzadera
é¢Puede hablarnos de su experiencia en la atencidn a los pacientes cronicos complejos?

e El principal objetivo es/deberia ser...

¢  Deberia potenciarse y evitarse.... Considera que debe hacer de modo que......

. Opinion sobre la gestion por procesos aplicada a la atencidn de los pacientes crénicos complejos
e Hablemos sobre lo que conoce acerca de la experiencia del Sector Il de Zaragoza

. Si tuviera que liderar un proceso de este tipo: Con quién le gustaria contar y por qué

. Deberia potenciarse........ y evitarse.......... Por lo que propone hacer......
e Losrequisitos que deberia tener un profesional que se quisiera dedicar a la atencion a estos pacientes
son....
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3.2.1 Captacion. Acceso al informante

Tras la seleccidn de los informantes clave, de acuerdo al perfil recogido en la Tabla 3, se realizé
un primer contacto de la tutora académica con los interlocutores, complementado en caso de
aceptar, con un mensaje por medio del correo electrénico, dando la informacién estandarizada
relacionada con el estudio e invitandoles a participar.

Una vez aceptada la proposicién de colaborar, se concretd hora y lugar, segun la disponibilidad
del entrevistado para la realizacién de la entrevista, ofertandose como emplazamiento la
Facultad de Medicina de Zaragoza u otro lugar de su eleccidon siempre que reuniera las
condiciones iddneas para llevarla a cabo, es decir, una acustica correcta, la ausencia de
interrupciones... Las entrevistas se grabaron integramente para su posterior transcripcion y
analisis, previa firma del documento de consentimiento informado (Anexo 1). La duracidn
aproximada de las entrevistas se calculé en unos 30 minutos.

El trabajo de campo se ha realizado durante el primer cuatrimestre de 2016, para proceder al
analisis de contenido (abril) y elaboracion del informe con las conclusiones del Trabajo Fin de
Grado (mayo-junio).

3.2.2 Transcripcidn de las entrevistas

Tras la realizacién y audiograbacidn de las entrevistas, se procedid a su transcripcién literal
anonimizada. Para el procedimiento se utilizd el programa Express Scribe Transcription, que
permite ralentizar la velocidad del audio para poder realizar la redaccién, escuchando la
grabacidn cuantas veces sea necesario. Para asegurar el anonimato, el archivo con cada
entrevista fue renombrado con la letra E y un nimero del 1 al 7, que representa el orden de
realizacion de las entrevistas.

Cada uno de los archivos de transcripcidn en word se guardd e imprimié dejando un
importante margen izquierdo para la notificacién de detalles, memos, notas de las lecturas
iniciales tras la transcripcion, numerando las paginas para facilitar posteriormente la
localizacién “in situ” de los cédigos a los que hace referencia el texto (verbatims).

3.2.3 Andlisis del contenido

El proceso de categorizacidon se realizd dividiendo conceptualmente las entrevistas en los
temas mas relevantes. Las categorias de partida han sido basicamente los grandes bloques por
los que se pregunté en las entrevistas, aunque surgieron de forma espontanea otros que se
sumaron posteriormente como nuevas categorias (Tabla 6).
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Tabla 6. Categorias

-ALTRUISMO - TRABAJO EN EQUIPO
-IMPLICACION-COMPROMISO - INTERDISCIPLINARIDAD
-RESPETO: - CAMBIOS ORGANIZATIVOS
- Al paciente - LIDERAZGO
- Entre profesionales - CONCEPTO
- Con otros estamentos - INDIVIDUALIZACION DEL CUIDADO
- Al cuidador - CONTINUIDAD DE CUIDADOS
-LEALTAD: - CONOCIMIENTO
- Con el paciente - HOSPITALCENTRISMO
- RECURSOS - EDUCACION PARA LA SALUD
- EFICIENCIA - AUTONOMIA
- JUSTICIA - EMPODERAMIENTO ENFERMERIA

Una vez seleccionadas las categorias se realizé un trabajo de lectura repetida de las entrevistas
y se agruparon los conceptos que trasmitian frases y parrafos de la entrevista en cddigos
descriptivos. Se codificd bajo la misma palabra o expresidn (cédigo) conceptos similares que se
interpretaban del didlogo con diferentes entrevistados, creando asi redes de conceptos y
visualizando ideas o aportaciones novedosas.

Para facilitar el andlisis de contenido de todas las entrevistas se contd con el programa de
analisis de datos cualitativos MAXqdal2 (30). El programa MAXqda facilita la separacion del
texto (transcrito por el investigador) en segmentos o unidades de significado, creando
categorias y cédigos, para un analisis mas ordenado y amplio, proporcionando asi facilidades
para la identificacidn e interpretacion de contenido clave para la investigacién. Con el apoyo
del programa MAXqda, se localizaron los codigos con sus verbatim en cada entrevista y en el
global de las entrevistas, pudiendo obtenerse de esta forma todos los resultados en relacion
con cada uno. Asi mismo, con la ayuda del programa se recuperaron todos los verbatim
asociados a cada cddigo y categoria, y se elaboraron tablas y diagramas que permiten visulizar
de forma clara el andlisis de la informacidn y las conclusiones derivadas del mismo.

Para asegurar la credibilidad (validez interna) y confirmabilidad de los datos obtenidos, se
propusieron los siguientes procedimientos (ver Tabla 2): juicio critico de expertos,
comprobacién de los participantes, réplica paso a paso (diario de campo) y revisién de los
resultados por otros investigadores. Asi, el disefio del proyecto fue presentado a la profesora
del Master de Preventiva y Salud Publica de la Universidad de Zaragoza, Mercedes Febrel. El
diario de campo se cumplimentd desde la primera tutoria realizada en enero, tras publicarse la
lista de asignacién de temas y tutores para el TFG por el Departamento de Medicina.Se
enviaron los resultados a los entrevistados para obtener una retroalimentacion de los mismos.
El anexo Ill recoge la plantilla que se envid a cada informante clave, junto con el informe de
resultados obtenidos. Ademads, una investigadora doctora del Grupo consolidado de
Investigacion en Bioética de Aragdén (GIBA) y de los equipos de los proyectos Pl 09/1735 y
P113/02603, la doctora Begofia Buil Tricas, ha revisado los resultados del estudio.
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4. Consideraciones éticas

Se consulté con el Comité Etico de Investigaciéon Clinica de Aragdn para que evaluara la
adecuacion del estudio a los requisitos éticos de investigacidon clinica que especifica la Ley
14/2007 de Investigacién Biomédica (Dictamen favorable, acta 08/2016). En todo momento se
garantiza el anonimato de los datos obtenidos asi como el tratamiento confidencial de los
mismos. El proceso de consentimiento informado de los participantes queda asegurado
mediante la firma del documento recogido en el Anexo |, precedido por una invitacion via e-
mail (Anexo Il), en la que se explica de forma breve en qué consiste el estudio y se propone la
participacidon voluntaria en la entrevista audio grabada tras el consentimiento expreso y el
compromiso de confidencialidad en el proceso de transcripcion, analisis y publicacién de los
resultados.
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RESULTADOS Y DISCUSION

1. Revision bibliografica y referencias utilizadas

Previa a la realizacién de la busqueda bibliografica especifica se contaba con las citas sobre
profesionalismo y compromiso profesional (14-24) y sobre metodologia (25-30). Si bien el
numero de referencias en la literatura internacional sobre el tema era alto, no habia
referencias al introducir la palabra clave “ethics” (ética) y la lectura de los abstracts confirmoé
que la mayoria de los trabajos hacian referencia a experiencias puntuales y concretas sin
utilidad para el tema de estudio. Afortunadamente, los programas y protocolos disponibles en
las paginas web del Ministerio y los Departamentos autondmicos de Salud, aportaron
referencias Utiles que han sido consideradas.

2. Participacion en las entrevistas y modificacion de la técnica

De los ocho informantes clave seleccionados inicialmente uno no contestd pese a repetir la
invitacién. La profesional nimero seis del plantel tedrico declind por motivos personales la
invitacion, pero facilitd el acceso a dos informantes mas, que cubrian los perfiles clave que
quedaban por investigar. Asi, se confirmé la participacién de 7 de los 8 perfiles de informantes
clave preseleccionados tedricamente, dos de ellos contactados por método bola de nieve, por
declinacion del informante 6 inicial. Analizados los perfiles de los informantes confirmados se
ratifica que incluyen todos los criterios de interés, por lo que no se realizaron nuevas
entrevistas.

3. Analisis del contenido de las entrevistas

Los resultados obtenidos confirman las hipdtesis de partida y dan respuesta al objetivo
planteado. El feed-back con los informantes clave fue realizado por medio del envio individual
de un documento en el que se incluian los resultados y conclusiones del trabajo, asi como la
transcripcién de la entrevista realizada (Anexo lll).

El Anexo IV recoge las aportaciones derivadas de la revisién externa por la investigadora
experta.

Al comparar con la literatura se confirman varias cuestiones: en primer lugar, la falta de
consenso a la hora de denominar a los pacientes como “crénicos complejos”, en segundo
lugar, la necesidad de realizar una transformacion del sistema, modificando las competencias
de enfermeria, empoderando al paciente y logrando una mayor coordinacion, que lleve a una
atencién individualizada y continuada. (1, 2, 5, 6, 9, 12)
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Como novedad se aportan los siguientes puntos:
CONCEPTO

El concepto de paciente crénico complejo, al no ser un término consensuado, aparece con
matices diferentes segun el entrevistado, aunque, en general, se acepta que no sélo es la
pluripatologia lo que determina la complejidad, sino que hay también factores sociales que
influyen en ésta.

Por tanto, se trataria de una conjuncion de ambos: el entorno y la situacidn social influye en las
descompensaciones de las patologias y en las hospitalizaciones debido a la dificultad de
mantener la enfermedad estable sin que el entorno o el propio paciente pueda proporcionar
los cuidados adecuados. Asi mismo, la pluripatologia también es un factor determinante, ya
que, cuantas mas enfermedades crdénicas se padece, mas facil es que una se descompense.

Por otro lado, y en relacién con lo anterior, también se trata de un concepto econdmico, de
gasto del sistema sanitario, debido a que las descompensaciones acaban produciendo un
aumento de costes al aumentar las hospitalizaciones.

Por tanto, implementar los recursos para mejorar la situacidon del paciente en su domicilio,
seria una forma de contribuir a que éste se mantuviera mds tiempo en una situacion estable
que le permitiera mantenerse en su residencia.

E5.3: “Son enfermos muy mayores, que tienen mucha multimorbilidad, tienen muchas
enfermedades a la vez y ademds con una implicacion importante en cuanto a lo que es la
funcionalidad. No sélo es que tengan varias enfermedades sino que ademds les provocan
mucha discapacidad, entonces hay una imbricacion alli de edad avanzada, comorbilidad o
multimorbilidad, discapacidad y deterioro cognitivo, que también es muy frecuente. Entonces,
esas 4 cosas estdn muy unidas, y aun hay una mds que no es que sea... tan frecuente como las
otras pero que también es importante, que es la problemdtica social. [...]. Entonces ahi se
imbrica una situacion, que es muy importante porque, a veces, no es tanto la enfermedad
como otros de los factores los que dificultan los cuidados de los pacientes, tanto los
autocuidados como los cuidados de lo demds”

E3.5: “el tipo de paciente que nosotros recibimos es un paciente generalmente afoso y con
mucha pluripatologia, en general. Y ademds, si viene al hospital es, o porque estd
descompensado médicamente o porque intercurre un problema social o familiar [...], es decir,
es una situacion que... es una situacion precaria conduce a un deterioro agudo que necesita un
recurso extra como es la hospitalizacion.”

E2.42: “te das cuenta que estamos hablando de enfermos distintos Atencion Primaria y
hospitalaria. No es lo mismo un multifrecuentador de urgencias que un multiingresador, por
ejemplo, o... un multifrecuentador de Primaria.”

E1.8: “pero para mi el que da la complejidad de un crénico es un criterio social. El que me
resulta muy dificil de atender en su salud y de cubrir todas su necesidades es alguien que vive
solo, o vive acompaiiado de una persona igual de mayor que él, o de un minusvdlido...porque,
porque todo hay. El que tiene un soporte familiar, para el sistema, no es complejo. Sequn mi
interpretacion.”
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JUSTICIA

Cada paciente es diferente y tiene unas necesidades distintas pero, en el crénico complejo,
éstas se van a incrementar y eso requiere un esfuerzo mayor por parte de los profesionales
que los atienden. Sin embargo, este mayor esfuerzo, con la organizacién actual del sistema, no
proporciona una asistencia dptima a estos pacientes, a pesar de consumir la mayor parte de
los recursos en su atencidn, por lo que se tiene que llevar a cabo un cambio para lograr darles
la atencidn adecuada a sus necesidades de una manera sostenible para el sistema.

E4.4: “En la sala de espera tienes un montdn de gente a la que, en teoria, le pasan cosas
graves y menos graves pero tu no sabes cudl es, entonces de que, de todo eso que entra por la
puerta, tu seas capaz de detectar cudl es el que necesita que pongas mds atencion]...]”

E1.58. “No te puedes dedicar a estar en la pirdmide de Kaiser que el 5% se lleva el 90%, igual
tenemos que repartir abajo...”

CAMBIO ORGANIZATIVO Y DE PARADIGMA

El cambio de mentalidad es imprescindible para lograr un cambio tanto organizativo como de
forma de trabajar de los profesionales.

Por tanto, dicha modificacion tiene que venir de la vision de la medicina por parte de éstos,
desde la base, empezando por la mentalidad y siguiendo por las estructuras y los recursos para
poder implementar los resultados. Por lo tanto, el cambio en la mentalidad individual es lo que
inicia el cambio de la mentalidad global y de la organizacion posteriormente.

E5.33: “interés en hacerlo y, ademds, que es lo mds dificil, interés en el cambio, porque no
estamos hablando de la atencion a los pacientes cronicos, sino que estamos hablando
realmente, desde mi punto de vista, de un cambio en el paradigma de la atencion médica en el
momento actual, tanto por parte de primaria como por parte de la especializada.[...] Pero, el
sistema sanitario hemos pensado siempre en las estructuras y en las organizaciones, pero
también hay que pensar en los profesionales, los profesionales estdn muy acostumbrados al
tratamiento de enfermedades o procesos agudos pero no tienen ese cambio en su mentalidad
de ejercicio, orientado hacia las enfermedades crénicas.”

E4.31. “Ganas, porque yo creo que el sistema estd montado anti proceso, nos hemos troceado
los pacientes, ¢no? Tu al nefrdélogo, tu al otorrino.... No, hay que gestionar al paciente
integralmente, entonces, lo que tendria que... es que ahora es al revés, ahora tenemos un tipo
de paciente que va a cada tipo de consulta. El paciente entra y tendriamos que ser los médicos
los que fuésemos a atenderle. Es al revés, es que es justamente al revés, con lo cual es muy
dificil porque sanitariamente nos lo han vendido al revés. El paciente es el que estd troceado y
son ellos los que vienen”

E2.27: “Un paciente de estos pues eso, con polifarmacia, pluripatologia y demds... un modelo
simple de gestion de enfermedad desborda y hay que hacer, por lo tanto, una gestion de casos
distinta de la gestion de procesos de enfermedad.”

E1.58: “cambiar el concepto de medicina y de Atencion Primaria.”
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IMPLICACION Y COMPROMISO

IMPLICACION

La implicacidn por parte de los profesionales supone el requisito basico para poder llevar a
cabo las actuaciones necesarias para dar la mejor atencion posible a los pacientes, tanto a
cada uno individualmente, como globalmente.

Pese a que, en todos los discursos, aparece la coordinacion entre niveles y la creacién de
grupos multidisciplinares como un pilar basico para la mejora de la atencion, en algunos de
ellos se habla de la dificultad de llevarlo a cabo.

Por tanto, aunque exista esa dificultad, se tienen unos objetivos comunes y se acepta la
participacién de distintos gremios. Hay pequefias discrepancias en el tipo de paciente, pero el
punto de partida es el mismo. Sin embargo, la mayoria de profesionales entrevistados exponen
que lo que hace falta son “ganas”, es decir, implicacion tanto de los profesionales responsables
de la atencién mas directa como de los gestores. Por tanto, la implicacién aparece como el
“motor” y como el “freno” de estas iniciativas ya que, si no hay implicacidn, la posibilidad de
lograr un cambio y de trabajar en equipo desaparece.

E6.30: “Y yo creo que habria que poner a personas que se creen estas situaciones de verdad, o
sea, esta manera de trabajar, que se lo creen de verdad... [...]”

E5.33: “lo que mds hace falta es voluntad, y al decir voluntad, quiero decir, interés en hacerlo y,
ademds, que es lo mds dificil, interés en el cambio [...]”

E4.35: “me parece que es fundamental creérselo para poderlo vender”

E3.18: “El paso, el reto que tenemos ahora, es creérnoslo, porque primero hay que crear esa
cultura dentro del servicio”

Ausencia de implicaciéon

Se ha expresado una falta de voluntad tanto desde los proveedores de la atencién mas cercana
como de las personas que se dedican a la gestion.

E6.28: “[...] No sé si se lo acaba de creer la gente que el paciente hay que seguirle la pista y
alguien tiene que liderar eso.”

E1.46: “Pues, quizd... ¢Qué echo en falta? Una voluntad politica, una implicacion en crear un
proceso... eso es lo que mds echo en falta, porque no lo hubo.”

Implicacién desde la gestion

La implicacién de los gestores se ve como una necesidad para facilitar el trabajo de los
profesionales que se dedican a la actividad asistencial en dos sentidos: en primer lugar,
facilitando los recursos necesarios para llevar a cabo el cambio y, en segundo lugar, evitando
obstaculizar los proyectos que plantean los profesionales dedicados a la atencién mas cercana
al paciente.
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Sin embargo, dicha implicacion por parte de los gestores no se hace patente y esto puede
deberse a que la magnitud del problema y la dificultad para dar la atencién adecuada no son
apreciadas de igual forma que los profesionales que realizan su trabajo diario con estos
pacientes o, quiza, por la dificultad de aceptar propuestas procedentes de personas cuyo
ambito de trabajo no es la gestion.

E6.30 “Pero, es que yo no he encontrado todavia ningun politico que se lo crea de verdad.
[...]JEntonces, si no hay una linea politica clara, de momento lo que se lleva los dineros son las
cosas estrella y, efectivamente, también se necesitan cosas estrella, pero la carne en el asador
hay que echarla en el crénico, en el abuelo de 80 afios, en el de 85, en el de 88, en el de 90
porque, es que, es la poblacion que tenemos, entonces hay que echar dinero ahi y, si no hay
dinero, no hay recursos.

E4.35: “los gestores de hospitales y dispositivos sanitarios... éstos que nos dicen como tenemos
que hacer las cosas... No sé si también trataria, probablemente si habia que invitarles... como
obligatoriamente... porque, si necesitamos una dotacién econémica para poner en marcha un
proceso de este tipo, pues habria que convencerles para que invirtieran en un tipo de asistencia
que probablemente, seria, a la larga, mds barata y mds eficaz, pero primero se lo tendrian que
creer, claro.”

E3.22: “Necesitariamos el apoyo de la administracion, el apoyo de la administracion muchas
veces es que estén calladitos, que escuchen a los profesionales y que nos dejen hacer.... Y no
que imponga [...]”

COMPROMISO

El compromiso aparece muy ligado a la implicacion. Casi todos los profesionales entrevistados
no sélo estdn implicados, sino que se han comprometido a mejorar la atencién de estos
pacientes por medio de proyectos muy dispares (desde la creacidn de grupos de apoyo a
cuidadores a la validacion de indices prondsticos para pacientes pluripatoldgicos).

Por tanto, pese a encontrarse en ambitos distintos y participar en proyectos diferentes, todos
tienen una cosa en comun: cada uno, de la manera que cree mejor, se estda comprometiendo a
cambiar la atencién por medio de actuaciones que pueden tener mayor o menor impacto. Es
decir, son profesionales que poseen una serie de caracteristicas necesarias para iniciar un
proyecto destinado a mejorar la atencidn al paciente crénico complejo, entre la que destacan:
ser personas implicadas y comprometidas, que participan en los proyectos citados de forma
altruista y que reconocen la necesidad de cambio de mentalidad y de coordinacién entre los
distintos ambitos.

E7.35: “Yo si, yo trabajo... todos los talleres que te he dicho los hacemos con enfermeria, los
hacemos enfermeria, la psicéloga de Ila unidad de salud mental, lo coordino yo como
trabajador social, un médico MIR... [...], son altamente positivos. [...] saben que hay otros
profesionales que estdn y que estamos todos por cuidarlos, porque el dependiente, el enfermo
esté mucho mejor y ellos también.”
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ALTRUISMO

El altruismo aparece tanto en el trabajo diario con estos pacientes como en las iniciativas que
se toman para poder mejorar su asistencia. Por tanto, lo que mueve las modificaciones en la
atencién de estos pacientes es una implicacion desinteresada por parte de los participantes.
Esto demuestra que hay un auténtico interés en el cambio y en que se mejore la atencién que
reciben estos pacientes.

E1.67: “Si, era un afiadido que cuesta un esfuerzo y sin una remuneracion ni en dinero ni en
dias laborables o ausencias laborales, o sea, era voluntariado total, con ganas de gente de
intentar solucionar el trabajo que es como se hace todo en el Sistema Publico de Salud, que se
hace siempre dentro de lo que es el horario laboral, coges cosas...Para mejorar la salud del
paciente.”

E4.22: “Aunque sea perder mds tiempo y mds trabajo, en la medida de sus posibilidades, que
decidan sobre su vida.”

TRABAJO EN EQUIPO E INTERDISCIPLINARIEDAD

TRABAJO EN EQUIPO

El trabajo en equipo supone la base para dar una atencién individualizada e integrada a los
pacientes. Debe realizarse a nivel “micro” con los companieros del centro y a nivel “macro” con
otros centros u otras especialidades, asi como con el paciente y el entorno familiar encargados
del mismo. Para lograr que esto llegue a establecerse, se hacen necesarias dos premisas
previas como son:

- Es imprescindible la implicacién: tanto de todos los profesionales en la educacién al
paciente y en el cambio de modo de trabajo, como del paciente respecto a su propio
autocuidado o del cuidador si él no puede proporciondrselo.

- Una pieza fundamental debe ser el respeto entre los profesionales que trabajan juntos
y el respeto al paciente, que debe sentirse acompanado en el proceso.

Sin embargo, actualmente, la falta de coordinacion es percibida tanto por profesionales como
por los pacientes, pudiendo generar cierta desconfianza en estos Ultimos ya que son los
principales perjudicados por esta situacién (multiconsulta, falta de objetivos terapéuticos
comunes...).

Esta sensacidn se acentla en los pacientes crénicos complejos ya que la falta de coordinacion
se hace mas patente al involucrar a mayor nimero de profesionales.

Para mejorar esta atencidn se hace necesaria una “mentalidad de equipo”, es decir, ser
conscientes de que se forma parte de un equipo que mejora la salud de ese paciente y que
cada profesional debe dar la atencién que le corresponde, pero sin dejar de tener en cuenta lo
que los demas hacen y lo que necesita y no se le ha proporcionado. Esto es mucho mas sencillo
si se establecen unos objetivos comunes y el plan de cuidados es consensuado, pero, para ello,
se debe partir de un cambio en la mentalidad de trabajo.
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E7.10:“Se les ha facilitado el acceso a los profesionales, con lo cual ha facilitado el cuidado y la
coordinacion entre profesionales y de profesionales con el paciente y la familia.”

E4.20: “habria que unificar la atencion del paciente, en vez de crear compartimentos estancos,
que fuera como un proceso con una puerta de entrada en el sistema [...] que les permitiera un
recorrido por los distintos servicios por los que el paciente necesitara ir, en vez de que fuese de
ida y vuelta... va y vuelve, va y vuelve, como una pelota, entonces se crean distintos
compartimentos estancos.

E3.18: “Coordinarnos con primaria, es decir, que primaria nos diga qué necesita de nosotros y
nosotros qué necesitamos de ellos.”

E2.64: “La integracion también es importante entre los niveles, interestamentos y de
profesionales”

Dificultad de trabajo en equipo

A la vez que se defiende la necesidad de coordinacion y trabajo en equipo, se hace patente
cierta dificultad para llevarlo a cabo, centrada, principalmente, en dos puntos:

- Situar a todos los profesionales en el mismo nivel y aceptar que ninguno tiene la
supremacia ni la potestad total del paciente
- Lograr la implicacion de todos los profesionales

Ademas, la estructura actual del sistema no favorece el trabajo en equipo (atencién primariay
atencién especializada ubicadas en diferentes sitios, con vias de comunicacion no muy
agiles...), aunque puede que esta no sea la principal barrera, sino que el obstaculo se
encuentre en la voluntad de las profesionales para trabajar en equipo, es decir, en la
implicacion, y en esfuerzo que supone, a veces, ceder y estar abierto a otros puntos de vista.
Por tanto, por muchos recursos que se pongan a disposicion de los profesionales, si las
personas que son el verdadero motor del sistema no estdn dispuestas, no se va a poder
realizar.

E6.28: “Claro, yo también si, a lo mejor, llamo a alguien del hospital y le digo, “oye que es que
esta paciente...”como ha ocurrido ino? “tiene un tumor cerebral muy avanzado, se ha roto una
cadera, pero es que estaba ya encamada” y se estdn planteando ponerle una prétesis cuando
la paciente estd ya encamada, pues es dificil hablar con el traumatdlogo, que te escuche y que
te haga caso diciéndole: “no, no, te situo, es una paciente con un tumor cerebral avanzado” y,
ya no es que tenga un tumor cerebral avanzado , es que lleva 6 meses encamada, quiero decir,
y eso es gestionar un proceso. Me parece muy bonito pero muy dificil en estos momentos.

E1.45: “[...] Es muy dificil trabajar en grupo porque todo el mundo tenemos nuestro punto de
vista y llegar a un acuerdo a veces se hace dificil [...]”
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Experiencias unilaterales

A pesar de que se reconoce que el trabajo en equipo es el camino para lograr una atencién
mas adecuada para estos pacientes, se siguen creando experiencias parciales, quizas por la
mayor dificultad de trabajar en equipo comentada, aunque, ya que el objetivo es proporcionar
una atencién integrada, podria ser mas util crear vias que incorporaran los diferentes
estamentos desde un inicio.

E2.19: “Lo que no hay es un sistema de colaboracion con primaria.”

E1.26: “Que yo sepa no se estd tratando de hacer una gestion por procesos en el que se incluya
a atencion primaria en el crénico complejo, lo que si que se estd haciendo es procesos de
determinadas enfermedades, pero a nivel especializado”

INTERDISCIPLINARIEDAD

En todas las entrevistas se defiende la creaciéon de un equipo multidisciplinar formado por
profesionales de la salud (médicos de distintas dreas y enfermeria) y del dmbito social
(trabajador social), por lo que reconocen que la atencién tiene que ser compartida, al ser
pacientes complejos, y que debe haber una comunicacién entre la asistencia social y la
sanitaria. Es decir, el trabajo en equipo, al que se ha aludido previamente, debe realizarse,
tanto con profesionales del ambito sanitario como del social, para dar una atencién global,
siendo todos parte de un equipo cuyo punto en comun es la atencién individualizada vy
continua a los diferentes pacientes.

Por tanto, el respeto entre los profesionales, asumiendo que todos son importantes para
lograr el beneficio del paciente, y el cambio de mentalidad de trabajo orientado hacia la
coordinacion, como se ha expuesto con anterioridad, son el fundamento para lograr una
asistencia interdisciplinar.

E7.41:“Yo creo que todos, yo creo que, tanto el médico, como enfermeria, como trabajador
social, como... personal de enfermeria, tanto auxiliar como enfermera, yo creo que tenemos
que estar todos. Ahora, yo creo que vamos a intervenir, posiblemente, en etapas diferentes.”

E5.40: "Creo que tienen que ser médicos con una vision holistica generalista, entonces,
indudablemente, el médico de atencion primaria la tiene, pero a nivel del hospital, eso tiene
que hacerlo el internista porque es el que tiene esa vision holistica, no la tienen el resto de
especialidades [...]JLégicamente hay que contar con enfermeras tanto de primaria como de
hospital y luego estd la figura de la enfermera de enlace que yo creo que puede ser muy
importante, pero tampoco tenemos que olvidarnos, yo creo, de otros profesionales, por
ejemplo, un trabajador-trabajadora social. [...] Y... otros profesionales con los que hay que
contar son fisioterapeutas [...]. En algunos casos, tiene que entrar geriatras, pueden entrar
nutricionistas o dietistas, pueden participar psicélogos...

E2.22: “Entonces, lo que tiene que haber es equipos multidisciplinares muy coordinados con
una comunicacion muy rdpida y con actividades compartidas”
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LIDERAZGO

El liderazgo surge de la necesidad de organizacion para poder llegar a un acuerdo, ya que hay
un elevado de profesionales implicados.

E3.22: “Necesitamos, al menos, una persona que coordine esto”

El determinante del liderazgo parece ser, en la mayoria de los discursos, la atencion cercana y
la continuidad, por lo que los mas idéneos para realizarlos serian los equipos de atencion
primaria, sin embargo, las decisiones de deberian tomar de modo consensuado y el resto de
profesionales debe estar de acuerdo con este liderazgo y respetarlo.

Liderazgo desde enfermeria

El liderazgo de enfermeria se justifica debido a que son los que proveen la atencién mas
proxima y longitudinal del paciente, pudiendo ser los primeros en detectar un cambio en la
situacién del mismo o de su entorno que lo conduzca a un mayor deterioro, permitiendo
actuar precozmente para intentar evitarlo.

E6.32: “épor qué me parece a mi que el cronico lo puede lidera la enfermera? Bueno pues, en
un principio tu tienes al profesional de referencia, al facultativo, pero lo que es el control de la
patologia cronica es trabajo de la enfermeria, el control de los fdrmacos e.... bueno ahora con
el decreto no sé qué pasard, porque hay tanto barullo con eso... el control de los fdrmacos, de
sus sintomas, de sus no sintomas, de sus descompensaciones es trabajo de la enfermeria.”

Liderazgo desde Atencion Primaria

El liderazgo por parte de Atencidn Primaria se justifica de la misma manera que el de
enfermeria. Ambos son un equipo que podria encabezar la atencion al crénico complejo
debido a que la enfermera es la continuidad de cuidados y el médico de primaria, ademas de
tener también esa continuidad (aunque en menor grado) es la puerta de entrada a la atencién
especializada.

E1.30: “Yo pienso que en la gestion por procesos del paciente crdnico tiene que participar
inevitablemente el médico de familia y la Atencion Primaria porque es donde vive el paciente.
[...] El que lleva el peso de la atencidn del paciente crdnico es Atencion Primaria. Y tendria que
ser la primera en establecer la gestion por procesos.”

E2.61: “yo creo que el liderazgo es de primaria”

Liderazgo desde el hospital

Desde la atencion especializada, se acepta que Atencidon Primaria deberia encabezar la
atencién del crénico complejo debido a que son los responsables de la continuidad asistencial,
como se ha comentado anteriormente. Sin embargo, admiten que para lograr implicar a los
profesionales de atencidn hospitalaria se les tiene que dotar de cierto liderazgo.

E2.61: “Entonces, si yo quiero mover a mis adjuntos hacia los crénicos complejos y demds les
tengo que dar cierto, pues eso, un cierto liderazgo desde aqui”
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EMPODERAMIENTO DE ENFERMERIA

Hay unanimidad en que el papel de enfermeria es fundamental. Sin embargo, las
competencias que se deben asignar varian con la entrevista. Desde la dptica del hospital se
apuesta por la enfermera de enlace como coordinadora con primaria y con trabajo social,
mientras que, por parte de enfermeria, se habla de asignacion de nuevas competencias, con
unos recursos propios que puedan gestionar.

E6.33: “claro, porque yo detectar, se detectan muchas cosas pero si luego no tengo nada para
hacer con ellas...”

E5.40: “estd la figura de la enfermera de enlace que yo creo que puede ser muy importante”

E3.44: “pues una pieza fundamental la enfermera y la enfermera de enlace en primaria igual,
que es la que tiene que coordinar todo ese proceso entre especializada y primaria. El papel de
la enfermeria en esto es clave y yo creo que, a pesar de todo, no se ha dado cuenta todo el
mundo. [...] o sea, una ciudad sin semdforos no puede funcionar, a lo mejor sin guardia de
trdfico si, pero cuando tu pones un guardia de trdfico, te va a solucionar el problema puntual
que el semdforo, que estd programado, no te resuelve.”

E2.41: “hay que dejar en manos de enfermeria un poco el aspecto de la gestion”

RESPETO Y LEALTAD

Respeto y lealtad al paciente

Existen pequeiias variaciones en lo encontrado en las distintas entrevistas, pero todas pivotan
sobre los mismos ejes: el cuidado individualizado y el seguimiento, con una visidn global del
paciente.

Es decir, el respeto al paciente es lo que genera la necesidad de cambio, ya que actualmente
no se le estd pudiendo ofrecer al usuario mayoritario como es el crénico y, dentro de éste, el
crénico complejo, la atencidn adecuada respecto a sus necesidades.

E7.51: “Entonces, intentar que tenga la mejor calidad de vida, que tenga cubiertas todas las
necesidades y que no haya un riesgo ni para ellos ni para los que le rodean.”

E5.17: “Un poco, evitar esa multiconsulta y promocionar todo lo que es la interrelacion entre
los unos y otros y, por supuesto, el... promover que haya un... un establecimiento de objetivos
terapéuticos y que todos los médicos que atienden a esos pacientes se ajusten a esos objetivos
terapéuticos”

E3.20: “El principal objetivo es que el paciente permanezca en su entorno natural, es decir, en
su domicilio con su familia, durante el mayor tiempo posible, con el mayor grado de
funcionalidad posible, lo mds comodo posible y lo mds sequro posible, ese es el objetivo ideal.”

E1.10: “Pues, desde luego, mejorar su estado de bienestar, la definicion de la OMS, de Alma Ata
de qué es la salud: la salud es el bienestar fisico, psiquico y social.”

25



En cuanto a la lealtad al paciente, aparece muy ligada al respeto en distintos aspectos, pero,
fundamentalmente, en lo relativo a la toma de decisiones al final de la vida.

E5.49: “En ocasiones, prolongar la vida con muy mala calidad no es algo realmente beneficioso
sino que puede ser el proporcionar mds sufrimiento y es algo que hay que tenerlo en cuenta.
[...] Es decir, hay que ayudar a las personas para que el proceso de transicion entre la vida y la
muerte sea lo menos traumdtico posible.”

E4.15: “el montdn de trayectos que hacen para no recibir ningun tipo de... informacion y ni
atencion, me atreveria a decir. Tendriamos que evitar que viajara el paciente y, entonces,
consequir que viajara la informacion”

E3.31. “A mi lo que me interesa es resolver los problemas del dia a dia, es decir, generar un
entorno de trabajo mds comodo... mds comodo, no para nosotros, para el paciente.”

Respeto al cuidador

El cuidado proporcionado en el domicilio es un factor que determina, en buena parte, la
estabilidad clinica del paciente crdnico, por lo que el cuidador supone una pieza clave para
mantener a dicho paciente en el domicilio.

Por ello, el trabajo con los cuidadores cobra gran importancia, no sélo adiestrandoles en el
modo de atender al paciente, sino velando también por su bienestar fisico y emocional, ya
que, si el cuidador claudica, esto va a repercutir también en la persona que tiene a su cargo.

E7.9-10: “Pero, si contamos con cuidadores no adiestrados o con cuidadores que no cubren
esas necesidades o con familiares que se ven desbordados por la situacion... pues en las fases
terminales o en situaciones de cuidado que se ven desbordados... entonces, posiblemente, esos
paciente pasen a otros dispositivos que igual no tendrian que haber pasado porque con
mejores apoyos podrian haber mantenido el cuidado mds tiempo dentro del domicilio. [...]”

E5.14: “En el caso del cuidador, podemos hacer lo mismo. Imaginate que este paciente con
insuficiencia cardiaca no pudiera ponerse en pie. Si tu le dices al cuidador que lo que tiene que
hacer es, con una cinta métrica de sastre o de modista medirle todos los dias el perimetro de la
pantorrilla y que, si hay un aumento de 2cm, le doble la dosis de diurético, pues estariamos
evitando también situaciones posteriores.”

E2.24: “Lo fundamental es que la enfermera gestora de casos sea muy “coaching” y a quién
hay que educar, animar, avalentar que decimos en Aragon, es al cuidador. Hay que mimarlo, es
clave, porque es el principal determinante de los reingresos y de la disminucion de los
reingresos.”

E1.52: “Si, no solamente tienes que contemplar al paciente sino quien le cuida, porque si el que
le cuida se agota, no va a poder seguir cuidando.”
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Respeto entre profesionales

El respeto entre los distintos profesionales, junto con la implicacién, es un elemento clave para
poder llevar a cabo una verdadera cooperacién entre niveles.

Dicho respeto conlleva reconocer el valor de la labor de todos los profesionales implicados
que, sumada a la del resto, provee de la atencién adecuada al paciente. Ademas, es una
condicién inherente al trabajo en equipo, aunque el sistema actual, tan compartimentalizado,
no lo favorece.

Por tanto, para lograr un cambio de mentalidad de trabajo y poder llegar a una verdadera
coordinacion, el respeto entre los diferentes profesionales es imprescindible, ya que lo que se
busca es una atencidn compartida con unos objetivos consensuados entre todos los
participantes. Es decir, si la relacidon entre los niveles se encuentra plagada de prejuicios y
desconfianza hacia los profesionales del dmbito que no es el propio, la dificultad de poder
establecer un didlogo para llegar a un consenso va a ser inmensa.

E6.30: “uno no puede pensar que el de la otra parte del sistema estd tocdndose las narices. No,
se trabaja de otra manera, se hacen otras cosas. Entonces, si tu al otro te dieras cuenta de lo
que hace, de lo que resuelve, y le pones cara. También me parece muy importante, poner cara
a la gente que estd tratando a los mismos pacientes.”

E4.32: “Esto se consiguio en Teruel gracias, yo creo, a que ninguno de los que participaban en
el proceso se creyé mds importante que los otros, es decir, no eran importantes ni las geriatras,
ni los traumatdlogos, ni las internistas, ni las enfermeras, eran todos los que, gracias a su
trabajo multidisciplinar, dieron a luz eso”

E3.18: “coordinarnos con primaria, es decir, que primaria nos diga qué necesita de nosotros y
nosotros qué necesitamos de ellos.”

Respeto al sistema

El respeto al sistema aparece en varios discursos, tanto de manera tangencial, como explicita,
y, principalmente, se correlaciona con la mejora en eficiencia del mismo, fundamentalmente
mediante la disminucidn de ingresos hospitalarios. Por tanto, al permanecer el paciente bien
cuidado en su domicilio, se produce un beneficio para el usuario, pero también para el
sistema.

E2.9: “lo que hay que hacer es abordarlo eficientemente y estd claro que el modelo de gestion
de la especialidad o de gestion de la enfermedad no estd dando salida eficiente, por lo menos a
estos pacientes, entonces hay que buscar alternativas”

E2.55: “yo lo que quiero es disminuir... o hacer eficientes los recursos”
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EMPODERAMIENTO DEL PACIENTE

El paciente aparece como una parte activa implicada en el trabajo en equipo, al igual que en
los distintos modelos que se han propuesto tanto a nivel nacional como internacional, por lo
gue la autonomia del paciente y el respeto a la misma son una parte fundamental.

En el paciente crénico complejo cobra especial relevancia debido a que son pacientes
abocados al deterioro, los cuales se van a tener que enfrentar a tomar decisiones respecto a
cémo quieren finalizar su vida.

Por tanto, el punto de partida inicial para lograr la autonomia es que estén bien informados de
las opciones y recursos que tienen a su disposicion, en funcién de la situacién en la que se
encuentren; ya que no sirve de nada tener recursos disponibles y profesionales dispuestos a
trabajar si los pacientes no saben que existen. Del mismo modo, no se les puede exigir tomar
decisiones acerca de su salud si no conocen todas las posibilidades o si no se les han explicado
las implicaciones o la evolucidn que puede tener su patologia.

Ademas, de la misma forma que la informacién es necesaria para lograr la autonomia del
paciente, lo es para que conozca su enfermedad y pueda actuar como una pieza mas el equipo
de trabajo. Por tanto, cobra gran relevancia la educacién en salud, es decir, ensefar a los
pacientes como convivir con su patologia e individualizando también este aprendizaje, ya que
no todas las situaciones son iguales. Ademas, no es suficiente sélo con que se involucre el
profesional sino que la propia implicacién del paciente es un elemento fundamental para
lograr este objetivo.

En este sentido, el principal propdsito es hacerles comprender que el que ellos se hagan cargo
de su cuidado beneficia a los profesionales, pero, por encima de todo, les beneficia a ellos, que
son los que conviven dia a dia con su enfermedad y que son los que se conocen mejor que
nadie.

E7.13: “es que yo no sabia que habia un Trabajador Social en el centro qué maravilla, pues...
poder solucionar, no sabia a quién preguntdrselo, no sabia como empezar”...

E6.5: “con poca informacion de cudl es su situacion, de cudl es su proceso, de cudl va a ser su
evolucion”

E6.61: “Hombre, yo creo que tendria que creerse la Ley de Autonomia del paciente, tendria que
creérselo”

E5.48: “aprender a tomar decisiones compartidas con el paciente y la familia, o sea, ya no
puede ser sdlo la decision del médico o del personal sanitario, sino que al paciente hay que
plantearle su situacion para que tome decisiones con la informacion correspondiente. Esto
también supone ensefiar al paciente y al familiar, porque muchas veces no estdn
acostumbrados a tomar estas decisiones. Entonces, eso es muy importante: compartir las
decisiones con ellos.”
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E4.41: “[...] pues tener conocimiento en materias como cudles son las necesidades al final de la
vida, tener conocimiento de voluntades anticipadas, o de procesos de atencion a las
necesidades en las fases finales de la vida. Porque también nos hemos dado cuenta desde la
Atencion Primaria que, por lo que sea, este tipo de documentos y de informacion que todos
tenemos y que todos conocemos, no se cuentan o no se las contamos a los pacientes [...]”

E4.13: “Pues yo creo que... yo creo que la educacion sanitaria y el autocontrol, me parece que
es lo mds... es decir, el ensefiarles... ensefiarles en qué momento se tienen, a lo mejor, que
poner las pilas e ir a un dispositivo superior o mds sofisticado... pero en el dia a dia, como
aprender a manejarse con su proceso, eso es lo que yo creo que hay que potenciar en el medio
rural.”

E1.50. “El camino, pues la medicina de familia, la educacion para la salud, desde luego.”

CONTINUIDAD DE CUIDADOS Y CUIDADO INDIVIDUALIZADO

Si la implicacion junto con el respeto entre profesionales suponen el punto de partida y el
trabajo en equipo es el camino, la continuidad de cuidados y la atencidn individualizada seria la
meta a lograr con estos paciente y con cualquier paciente, pero, en el caso del crénico
complejo, mucho mas, al ser un paciente con unas necesidades mayores, por lo que la
atencién individualizada va a implicar a muchos mds profesionales y éstos tienen que estar
coordinados para lograr el mismo objetivo, apareciendo la gestién por procesos como
herramienta para la creacidn de estas vias de comunicacion.

Como base para lograr esta atencion es necesaria una visién del global del paciente y del
momento en el que esta, pero también de su entorno y de las necesidades sociales que
pueden surgir, por lo que la figura del trabajador social cobra especial relevancia.

Por lo tanto, el primer paso seria conseguir una valoracién global y segundo, el poder ofrecer
un cuidado individualizado a los pacientes por medio de una implementacién de recursos y de
vias de comunicacion que permitan la cooperacidon entre profesionales de diferentes ambitos.

E7.3:“[...] cada paciente es diferente al siguiente y que requiere valoraciones y respuestas
diferentes. Se hace una valoracion conjunta tanto del paciente como del entorno y en funcion
de las necesidades que nos encontramos se elabora un plan conjunto de actuacion, un plan de
cuidados.”

E5. 21: “El proceso tiene que ser lo que hay que hacer con cada paciente para finalizar hacer un
plan que sea individualizado.”

E4: “darles su individualismo, porque no son iguales, igual que nos no los mismo dos
bronquiticos, dos hipertensos, no son lo mismo dos deficientes....”

Respecto a la continuidad de dicho cuidado, la “complejidad” de estos pacientes hace
necesario un acompanamiento continuo y cercano, centrado en el paciente y con unos
objetivos comunes que ayuden a los profesionales a enfocar la atencidn que se va a
proporcionar, ya que se trata de situaciones de larga evolucién que van a ser cambiantes, lo
gue supone una variacion de las necesidades segin el momento evolutivo.
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Asi mismo, la continuidad es una herramienta de gran valor ya que nos permite, por un lado,
tomar conciencia de cuando cambia una situacion en un paciente para poder adaptarnos a ella
Yy, por otro, actuar precozmente en momentos de descompensacién o de fatiga del cuidador.
Ademas, debido a que el entorno del paciente vy, especialmente, el cuidador principal, son
determinantes del estado de éste, el seguimiento también debe ampliarse a éstos. Es decir, se
trata de un seguimiento tanto del ambito clinico como social.

Por tanto, esta constancia en la atencidn, favorece el mantenimiento de los pacientes en el
mejor estado posible. Sin embargo, puede ser una fuente de duplicidades e informaciones
contradictorias en el crénico complejo por la cantidad de patologias a las que se realiza
seguimiento en especialistas distintos. Debido a esto, dicho cuidado continuado debe ser una
actividad consensuada, en la que todos los profesionales implicados vayan hacia el mismo
sentido y sepan qué atencién de otros ambitos esta recibiendo ese paciente en ese momento.

E7.9: “A ver, hay pacientes que son graves, que tiene muchas necesidades pero si tienen buenos
cuidadores y tienen, con el soporte asistencial que se hace desde el Centro de Salud, de todos
los profesionales... y con un seguimiento adecuado, los pacientes pueden estar mucho tiempo
en el domicilio”

E6.32: “¢A mi qué me interesa? Saber cudl es su trayectoria y acompafarles en el proceso y
ayudarles en lo que yo pueda ayudarles.”

E5.31: “[...] la transferencia entre niveles del paciente, que es uno de los problemas que hay,
esté alli muy vinculada de manera que el paciente, digamos, no pasa a otro nivel hasta que ese
nivel ha entrado en contacto con el paciente y tu... lo transmites. Tanto del hospital hacia
primaria, tanto de la primaria hacia el hospital”

E2.7: “[..] son enfermos multiingresadores, en general y en los que es fundamental la
continuidad asistencial porque son grandes utilizadores de recursos”

E1.62: “Hay mucha variabilidad y lo que pretende el proceso es que se acabe esa variabilidad,
el tener una via muy establecida para que mejore la continuidad de los pacientes”

RECURSOS

La necesidad de recursos se manifiesta en todas las entrevistas de distintas formas: personal,
tiempo, dinero... pero, de manera especial, aparece la necesidad de implementar los recursos
sociales para poder ofrecer una mejor atencién en el domicilio a los pacientes y cuidadores,
que les permita, dentro de lo posible, logar un mejor cuidado para evitar descompensaciones y
hospitalizaciones. Asi mismo, en relacién con las anteriores, cobra relevancia la necesidad de
implementar los recursos intermedios, tanto como alternativa para evitar ingresos en
hospitales de agudos (cuando la situacion no lo requiera pero tampoco sea adecuado
permanecer en el domicilio), como para evitar la vuelta al domicilio tras una hospitalizacién si
no se le puede dar la atencién adecuada en el mismo.
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E7.49: “Pues algunas veces es consequir los recursos que puedes, no los ideales, évale? [...]
algunas veces, tenemos pacientes pues que... les damos la respuesta que se puede pero que no
es la perfecta ni es la que, en ese momento, igual, habria que dar évale?

E6.22: “Bueno, y luego otra cosa que me pareceria importante es que hubiera una serie de
recursos intermedios para una cadera que haya que rehabilitar(...Jun cuidador que hay que
intervenir y que hay que cuidar al demente una semana... no tenemos, en este sector, ni una
pufietera cama de esas. [...] Eso aqui no existe, entonces viene la abuela a casa y, si tiene
familia que la pueda atender, bien. Pero si no iqué haces con la abuela? ¢ite la llevas tu a tu
casa? Entonces, eso me parce una carencia importantisima.”

E3.5: “Y luego, en el sector nuestro no tenemos recursos sociales. Pues hay muy pocas camas
de... trasladamos aproximadamente... un 1,8% de nuestros pacientes se trasladan a otros
hospitales, incluidos los de cronicos.”

E1.18: “Si que seria una via que podria ayudar eso, el tener un soporte social mds interesante
pues ayudaria a vivir mejor a un monton de pacientes”

CONOCIMIENTO

En todas las entrevistas se aprecia conocimiento del tema. Aunque algunos entrevistados
posean un conocimiento tedrico mas amplio que otros, todos estan familiarizados con el tema
de la gestidn por procesos y tienen referencias de proyectos llevados a cabo.

E3.10: “unos criterios que habiamos definido previamente, que son los de la escuela andaluza
de Salud Publica, el grupo de Manolo Ollero”

E2.7: “yo, por ejemplo, he hecho varios trabajos sobre multiingresadores, analizando los GRDs
atendidos por Medicina Interna y de todo el hospital y tal”

Complementando a las reflexiones expuestas de los distintos cédigos, por medio del trabajo
con el programa informatico se han obtenido una serie de graficos que muestran la frecuencia
de cada uno de los cddigos en global (Grafico 1) y en funcidn de la entrevista (Grafico 2), asi
como las interacciones que se producen entre ellos (Grafico 3).
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4. Limitaciones del estudio

Las principales limitaciones derivan de la escasez de tiempo para el desarrollo de un trabajo de
campo cualitativo y la falta de experiencia en esta metodologia por parte de la estudiante
responsable. Para paliar esta limitacidn se han acotado los objetivos a una descripcién inicial
mediante una técnica concreta de obtencién de informacién. Previamente a su realizacién se
han realizado varios seminarios practicos, impartidos por profesoras de la Facultad de
Medicina y del GIBA, sobre entrevistas en profundidad, métodos de transcripcién, codificacion
y categorizacién de la informacién, tanto manual como con apoyo informatico, asi como
manejo del MAXQDA12 y, previamente, del gestor de referencias EndNote.

5. Aspectos positivos del estudio

El estudio ha supuesto una oportunidad Unica para conocer la riqueza y rigor metodoldgico
que deben acompafiar a toda investigacion en general y de enfoque cualitativo en particular,
permitiendo a la alumna clarificar conceptos tedricos y el peso especifico de los distintos
puntos del proceso de planificacidon y desarrollo de un proyecto de investigacion. El diario de
campo ha sido un instrumento fundamental para ello. El conocimiento y manejo de programas
distintos a los habitualmente manejados: un gestor de referencias bibliograficas (EndNote) y el
MAXQDA12, un programa informatico para el andlisis cualitativo de datos (CAQSDAs).

Por otra parte, al utilizar la entrevista en profundidad como método de recogida de datos, ha
podido profundizar en el aprendizaje de las técnicas de comunicacidn y entrevista clinica.

La revision bibliografica para abordar el estudio ha permitido a la estudiante reflexionar sobre
uno de los retos de la atencidén sociosanitaria actual: el necesario cambio de paradigma del
profesionalismo bien entendido para abordar una realidad presente y creciente: la cronicidad,
multimorbilidad y la dependencia que llevan asociada, en nuestras sociedades cada vez mas
envejecidas.
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CONCLUSIONES

e La definicién de paciente cronico complejo no se encuentra consensuada, aunque, en la
mayor parte de los casos, se expone como determinante la interacciéon entre un numero
elevado de patologias y las circunstancias sociales del paciente, que generan una mayor
dificultad de la atencion.

e La mejora de la atencidon de estos pacientes pasa por un cambio de mentalidad, en primer
lugar y, posteriormente, organizativo, para poder crear estructuras que ofrezcan una
atencién global al paciente y su entorno, con una estrecha colaboracion entre los niveles
asistenciales y por medio de un cuidado continuado.

¢ El cambio organizativo supone un cambio de roles de los profesionales, destacando el
empoderamiento de enfermeria con una ampliaciéon de sus competencias y el liderazgo
por parte de los encargados de la atencion continuada como son los equipo de Atencidn
Primaria.

e La implicacién y el respeto entre los profesionales suponen la base para la creacién de
proyectos orientados a la mejora de los pacientes crénicos complejos.

¢ Los grupos de trabajo orientados a la mejora de estos pacientes deben estar formados por
profesionales de distintos ambitos, tanto sanitario como social, los cuales deben tener una
mentalidad de trabajo en equipo que facilite la coordinacién y la asistencia compartida.
Por tanto, la coordinacion entre niveles y el trabajo en equipo conforman las herramientas
fundamentales. Asi mismo, en dicho grupo de trabajo debe incluirse el paciente,
participando activamente en la mejora de su salud.

e El objetivo a lograr con el paciente créonico complejo es ofrecer una atencidn
individualizada, sustentada en la continuidad de cuidados que permita un seguimiento
estrecho del mismo.
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Grafico 2: Distribucion de cddigos y subcddigos en las siete entrevistas
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Grafico 3: Matriz de interrelacion de los codigos derivados del analisis de
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ANEXOS

ANEXO I: Modelo de Cl para los participantes que hayan dado su

autorizacion a colaborar voluntariamente en el estudio (previo al desarrolio y
grabacion de la entrevista)

D/D2, asegura participar libre '

voluntariamente en esta entrevista y da su consentimiento para que se grabe
esta conversacion.

El equipo investigador se compromete a salvaguardar la confidencialidad de la informacion
personal de los entrevistados y su anonimato, asi como a utilizar la informacién derivada de las
entrevistas Unicamente para los fines de la investigacidon en curso, preservando la integridad
de los ficheros y asegurando su destruccién una vez finalizada la investigacién. Asi mismo, se
informa de la intencién de entregar a cada entrevistado un informe sobre el andlisis de
contenido de la transcripcidon de su entrevista para confirmar la adecuacion de dicho analisis,
antes de utilizarlo para extraer conclusiones.

En Zaragoza, a de de 2016

Firmado:
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ANEXO II: Carta de invitacion a participar como informante clave®

Buenos dias/tardes,......ccocovunn.

Este afio colaboro en la direccion de TFG de los alumnos de sexto, con dos temas relacionados
con el proyecto FIS: ética de la relacién entre niveles asistenciales. Uno de estos trabajos esta
centrado en la atencidn a los pacientes crénicos complejos en general y la posibilidad de poner
en practica un plan de gestion por procesos sobre su atencion. Se trata de una fase
exploratoria mediante entrevistas en profundidad a informadores clave, seleccionados por
cumplir unos criterios preestablecidos. Evidentemente, tu eres uno/a de los informadores
clave a los que invitar a ser entrevistado/a.

Se trataria de dedicar media hora - cuarenta minutos para responder a unas preguntas
abiertas sobre el tema. La entrevista, que realizaria la estudiante (Cristina Muniesa
Urbistondo) previa firma del consentimiento informado, se grabaria para su transcripciény
analisis posterior, con el compromiso de salvaguardar la confidencialidad del entrevistado. El
resultado del analisis de la transcripcion sera remitido a cada informador para confirmar que
las conclusiones del mismo reflejan lo que éste queria exponer.

Si fueras tan amable de participar, la estudiante se pondria en contacto via e-mail para
concertar un dia, una hora y un lugar que te pueda venir bien para realizar la entrevista. Se
puede utilizar alguno de los despachos del Departamento, si se considerara oportuno.
Muchas gracias por tu tiempo. Quedo a la espera de tus noticias.

Un cordial saludo,

Maite Delgado (tutora del TFG)

1 . , . . .
Modelo de carta para enviar por la tutora del TFG via e-mail a los informantes clave pre-seleccionados.
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Anexo llI: Plantilla para el envio del informe final a cada uno de
los informantes clave

Buenos dias D/D2 .........cccceuveennnee , en primer lugar reiterarle el agradecimiento por su
colaboracién en el Trabajo Fin de Grado llevado a cabo.

Le envio el presente documento en el que aparecen:

1. Latranscripcidon de la entrevista que le fue realizada
Los resultados del estudio, obtenidos del andlisis de las entrevistasy la
reflexion global sobre los documentos de forma conjunta, acompafiados con
extractos textuales (verbatims) de cada una de sus entrevistas.

3. Los graficos con los cédigos obtenidos del andlisis, su distribucion en las
distintas entrevistas y su matriz de interrelacién.

El cddigo utilizado para usted ha sido.......
Si tiene alguna sugerencia o comentario, por favor, péngase en contacto conmigo.

Fdo: Cristina Muniesa Urbistondo
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Anexo IV: resumen del informe de evaluacion externa

PROPUESTA:

Como instrumento para asegurar la credibilidad de los resultados del TFG: “Etica de la relacién
entre niveles asistenciales: gestidn por procesos del paciente crénico complejo”, dado que sdlo
ha podido hacer entrevistas en profundidad a informantes clave, contamos con la revisién del
analisis de contenido de las entrevistas por parte de un/a experta externa, que eres tu. La
estudiante ha realizado, transcrito, analizado y sacado conclusiones de siete entrevistas,
cubriendo todos los requisitos a valorar en los informantes clave. Dado que revisar siete
entrevistas no es viable, con tan poco tiempo, por parte de un revisor externo y hasta ahora no
teniamos el andlisis realizado, hemos elegido tres entrevistas (la que tiene mds cédigos y mas
veces, la que tiene menos y corresponde a un informante con un perfil distinto y otra con un
perfil parecido al informante con la entrevista con mas cddigos). Se adjunta el borrador del
TFG tal y como estd, con los gréaficos con los cédigos mas frecuentes, su distribucion en las
entrevistas y los resultados con la discusién elaborada por la estudiante tras todo el analisis,
ademas de las tres transcripciones: E2, E4 y E7.

RESPUESTA:

Con respecto a la metodologia cualitativa, sobre todo decir que se trata de describir, al menos
es lo que se ha hecho con el andlisis de las entrevistas, un analisis descriptivo.

Parece que estda muy bien explicado el apartado de resultados. Se entiende bien, esta bien
organizado y estructurado.

Las categorias “Concepto” y “Recursos” son bastante frecuentes y reincidentes, sobre todo en
una de las entrevistas de los de especializada, que insiste en el problema de definir
correctamente al paciente crénico pluripatolégico y la diferencia de vision desde Atencidn
Primaria y Medicina Interna. La entrevista de la persona de Atencidn Primaria se centra en el
cuidador, la claudicacidn, la sobrecarga de estos pacientes tanto en el sistema (multiples
ingresos) como en la familia yen los cuidados del dia a dia. Lo que hace referencia a
los recursos. Yo intentaria ampliar algo mds en esos dos puntos.

Como trabajo fin de grado creo que es mas que bueno.
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