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Introduccién

El envejecimiento de la poblacién, junto al aumento de
la dependenciay de las enfermedades crénicas, requiere
un modelo de trabajo basado en equipos multidiscipli-
nares, donde tenga mads importancia el «cuidar» que el
«curar». Los pacientes cronicos complejos (PCC) son,
segun la definicion descrita en la Estrategia para el Abor-
daje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud,
aquellos que presentan mayor complejidad en su mane-
jo, al presentar necesidades cambiantes que obligan a re-
valorizaciones continuas y hacen necesaria la utilizacién
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ordenada de diversos niveles asistenciales y requieren
cuidados continuados y continuidad en los cuidados [1].

La disciplina enfermera tiene la obligacién de liderar
los procesos asistenciales y de gestién [2]. En este senti-
do, en Espana, se ha apostado en algunas comunidades
auténomas por un modelo asistencial con el desarrollo
de nuevas competencias de enfermeria —profesionales
de enlace—, de elevada capacitacion, para la provision de
cuidados a enfermos complejos y ancianos con frecuen-
tes reingresos hospitalarios, a través de la coordinacién
asistencial [3-6].

Dentro de las practicas avanzadas de la enfermeria,
con el objetivo de encontrar respuesta a una demanda
de servicios cambiantes y reducir los costes de la aten-
cioén sanitaria, se reconoce como idonea la «gestion de
casos», que incluye: la coordinacién de cuidados com-
plejos [7-9], la gestién proactiva de los problemas créni-
cos, el apoyo al autocuidado, la autogestion, la practica
profesional y el liderazgo [10], y el trabajo interinstitu-
cional, a través del uso en los informes de continuidad
de cuidados de un lenguaje enfermero estandarizado

Resumen

INTRODUCCION. La enfermedad crénica compleja requiere de un
modelo asistencial basado en equipos multidisciplinares. El
objetivo del estudio fue analizar el desarrollo del liderazgo
enfermero en el manejo del paciente crénico complejo (PCC)
e identificar cdmo gestiona los recursos en la atencion y se-
guimiento de estos pacientes.

MEéropo. Estudio cualitativo descriptivo, mediante observa-
cién participante, entrevistas en profundidad a 7 profesiona-
les sanitarios y un grupo de discusion con 9 profesionales de
enfermeria de centros de Atencidn Primaria madrilefios, se-
leccionados mediante muestreo intencional. Para el analisis
del discurso se sigui6 el procedimiento propuesto por Conde:
determinacion de las posiciones discursivas, creacion y anali-
sis de las configuraciones simbélicas, analisis e interpretacion
de las configuraciones semanticas y elaboracién del discurso.
Resuwtapos. Del discurso emergieron dos dimensiones de sig-
nificado del liderazgo y la gestién enfermera en el manejo del
PCC: a) el profesional de enfermeria, lider de los cuidados: se
reconoce la necesidad de liderazgo de los enfermeros y de
mejorar las estructuras de coordinacion, y b) el profesional
de enfermeria, gestor de recursos en la atencién al PCC, en
relaciéon con los riesgos sociosanitarios y la coordinacién de
los recursos.

ConcLusiones. Los hallazgos resaltan la gestién de casos y la
atencion domiciliaria como los pilares centrales para el ma-
nejo eficaz del PCC, donde enfermeria ocupa una posicién
privilegiada.

PALABRAS CLAVE: CONTINUIDAD DE LA ATENCION AL PACIENTE, EN-
FERMEDADES CRONICAS, ATENCION PRIMARIA DE SALUD, LIDERAZGO,
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(NANDA, NOC, NIC) para garantizar la continuidad de
los cuidados entre niveles asistenciales [11]. Todo ello es
importante sobre todo para aquellos pacientes depen-
dientes que se encuentran en sus domicilios y para sus
cuidadores, que precisan «profesionales expertos» que
los ayuden en la planificacién de los cuidados efectivos,
que garanticen el nivel de calidad de los cuidados basa-
dos en evidencias y que disminuyan los costes derivados
del cuidado fragmentado [12].

En nuestro contexto, existe poca literatura relacio-
nada con nuestro tema de investigacion, aunque las
investigaciones senalan la importancia de la gestion de
casos en pacientes de mas de 65 anos que han pasado
por un proceso de hospitalizacién, o la trascendencia
de la educacién enfermera al paciente crénico y su fa-
milia [13]. Hay que destacar también que el desarrollo
competencial enfermero a este nivel es desigual en las
diferentes regiones, atn siendo conocedores de que la
practica enfermera, dentro de un modelo de gestion
de casos, ofrece una estrategia que permite desarrollar
una atencion de cuidados integral, lo que garantiza la

THE CHALLENGE OF CARE CONTINUITY IN COMPLEX
CHRONIC PATIENTS FROM NURSES ' PERSPECTIVE

Summary

InTRODUCTION. The complex chronic disease requires a model of
care based found on multidisciplinary teams. The aim of this stu-
dy was to analyse the development of nursing leadership in ma-
naging the complex chronic patient (CCP) and to identify how
the resources for the attention and follow up of these patients
are managed.

MetHop. A qualitative descriptive approach was followed
through participant observation, in-depth interviews to 7 health
professionals (5 nurses, a doctor, and a social worker) and a dis-
cussion group with 9 Primary Health Care nurses from a intentio-
nal sample. Discourse analysis was undertaken following Conde
approach: fixing discursive positions, creating and analysing
symbolic configurations, analysing and interpreting semantic
configurations and drawing up the discourse.

ResuLts. From discourse analysis two main dimensions emerged
on the nursing leadership and management: a) nursing as the
leader of care: the need of nursing leadership and of improve-
ment in the coordination structures were recognized, and b) nur-
sing as resources manager in the CCP care related to social and
health risks and resources coordination.

Concrusions. Our findings enhance the case management and
the home delivery care as foundations to effective handle of CCP,
where nursing has a privileged role.

KEYWORDS: PATIENT CONTINUITY OF CARE, CHRONIC DISEASE, PRIMARY
HEALTH CARE, LEADERSHIP, NURSING.
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continuidad de cuidados y la coordinacién con el resto
de miembros del equipo [7, 14]. El objetivo de este es-
tudio ha sido analizar cémo se percibe el desarrollo del
liderazgo enfermero en el manejo del PCC en el nuevo
marco competencial de enfermeria e identificar c6mo
gestiona los recursos en su practica profesional habitual,
en la atencion y seguimiento de estos pacientes dentro
del Servicio Madrileno de Salud.

Método
Estudio cualitativo descriptivo bajo el marco teérico
constructivista. El fenémeno de la gestion sociosanitaria
del PCC dentro del Servicio Madrileno de Salud (SER-
MAS), es abordado desde la experiencia de los profe-
sionales que viven los acontecimientos y los socializan,
y crean una perspectiva de cémo construyen e integran
su rol profesional [15, 16]. Este trabajo se desarroll6 du-
rante los meses de febrero a julio de 2013 en centros de
Atencion Primaria de la Comunidad de Madrid, la cual
—con 6.5 millones de habitantes, de los cuales el 15.8 %
tiene mas de 65 anos, y una diversidad de contextos en
la atencién sociosanitaria de esta region, incluyendo a
poblacion en riesgo de exclusion y zonas rurales— era el
escenario idoneo para abordar el objeto de esta investi-
gacion.

Se llevé a cabo un muestreo intencionado y acumula-
tivo hasta alcanzar la saturacioén de los datos. Como for-
ma exploratoria para la identificacion del fenémeno, se

inici6 la recogida de datos realizando una observacién
participante (OP) estructurada, durante siete jornadas
en marzo de 2013, en consultas de diversos profesiona-
les (enfermeras y enfermeros, una trabajadora social, un
educador social) y en el domicilio de los pacientes. Se
perfilé también como la estrategia mas adecuada para
encontrar posteriormente los informantes mas adecua-
dos para las entrevistas. Los participantes para la entre-
vista semiestructurada fueron 7 profesionales sanitarios
vinculados a la gestién y al manejo de PCC (tabla 1), y se
reclut6 a 9 profesionales de enfermeria para el desarro-
llo de un grupo de discusién que nos permitié recoger
la elaboracion grupal de esta realidad. Dicha elabora-
cién grupal completaria todas las posiciones discursivas
y nos permitiria alcanzar la saturacién del discurso [17]
(tabla 2). Se tuvieron en cuenta criterios de homoge-
neidad (enfermeras y enfermeros con mds de 2 anos de
experiencia profesional en Atencién Primaria) y hete-
rogeneidad (antigiiedad en el puesto, sexo, trabajo en
diferentes zonas geograficas) para la configuracion del
grupo.

Los datos recogidos se grabaron en audio y se transcri-
bieron en su totalidad. En este estudio se realiz6 un ana-
lisis del discurso, siguiendo a Conde, quien explica que
el analisis sociologico del sistema de discursos se orienta
a identificar y entender el proceso de comunicacién y la
construccion social del lenguaje. Los relatos expresan el
acuerdo social sobre «co6mo son las cosas» y muestran los

SEXO TITULO FILIACION PROFESIONAL LOCALIZACION
Mujer Enfermera Enfermera de adultos Centro de Atencion Primaria. Area Sureste
Mujer Enfermera Directora de centro de Atencién Primaria Centro de Atencién Primaria. Area Nordeste
Mujer Trabajadora social Trabajadora social de Atencién Primaria Centro de Atencién Primaria. Area Sur
Mujer Enfermera Miembro del Equipo de Soporte de Atencion Atencién Primaria

Domiciliaria (ESAD)
Hombre Médica Director de Continuidad Médico-Asistencial Hospital
Mujer Enfermera Miembro de la Unidad de Continuidad Asistencial Hospital
Mujer Enfermera Directora de Enfermeria Direccién asistencial Atencién Primaria

IMPULSAR Y

SEXO AREA ANOS DE EXPERIENCIA HABITAT

PROFESIONAL EMPODERAR’A
Mujer Norte 25 Urbano
Mujer Noroeste 15 Urbano LA ENFERMERIA
Mujer Centro 30 Urbano Es UNO DE Los
Hombre Sur 30 Rural
Mujer Sur 20 Urbano GRANDES RETOS
Hombre Sur 35 Rural RECONOCIDO POR
Mujer Sureste 30 Urbano
Mujer Nordeste 30 Urbano o PROFESIONALES Y
Mujer Norte 15 Rural g ADMINISTRADORES
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Figura 1. Posiciones discursivas, ejes tematicos y subtemas del analisis

intereses, los conflictos y las contradicciones que existen
a nivel social. En consecuencia, este tipo de analisis es el
referente idoneo para estudiar las instituciones sociales
y politicas, las organizaciones, las relaciones de grupo,
las estructuras y los procesos como el que se pretende
explorar [18].

Las directrices que se siguieron para garantizar la ca-
lidad de este estudio fueron los criterios de reflexividad
(con el fin de explicar el rol y posicionamiento del in-
vestigador al objeto de estudio [19]), la triangulacion
de datos por los investigadores y la verificacion de los
resultados con los participantes. En todo momento se
garantiz6 el anonimato y la confidencialidad.

Por ultimo, se informo a todos los participantes sobre
el proposito del estudio (verbalmente y por escrito), la
identificacién del equipo investigador y la posibilidad de
retirarse de €l en cualquier momento de la investigacion.

Resultados
Del analisis de los datos resultaron dos grandes ejes te-
maticos y varios subtemas, que organizan el texto (fig. 1):

1. La enfermeria, lider de los cuidados al

paciente crénico complejo

1.a. Consolidar el liderazgo de enfermeria en la gestion de casos
La innovacién en las administraciones sanitarias implica
situar a la enfermeria como lider del cuidado desarro-
llando un liderazgo comprometido, humano y basado
en la satisfaccién y en los valores de los pacientes. Los
participantes nos muestran en sus discursos que los pro-
fesionales de enfermeria son quienes principalmente
llevan el peso de la atencion al PCC, dan un cuidado
con enfoque holistico y son responsables principales
del cuidado en el domicilio. Se hace por tanto necesa-
rio el desarrollo de las competencias enfermeras, al ser
los «profesionales privilegiados» y con informacién «in-
tima» (tabla 3). La vision como un todo en la gestién de
estos pacientes requiere equipos multidisciplinares de
atencion. La realidad en los centros, segin manifiestan
los participantes, es que en muchas ocasiones existe una
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ruptura del trabajo en equipo, por tratarse de pacientes
«incomodos» que algunos profesionales intentan evitar.
Como dicen nuestros informantes: «Se los quieren qui-
tar de en medio». El empoderamiento de la enfermeria
pasa por el reconocimiento del liderazgo en este campo
con respecto al resto de profesionales implicados en la
atencion del PCC.

1.b. Visibilidad del rol profesional

Impulsar y empoderar a la enfermeria es uno de los
grandes retos reconocido por profesionales y adminis-
tradores. No obstante, a la vista de los discursos, en la
actualidad sigue siendo un reto para la profesion.

Los profesionales de enfermeria son responsables de
visibilizar sus capacidades y habilidades para garantizar
el movimiento de las personas por el sistema y gestionar
los casos complejos. Ello implica la necesidad de un im-
portante cambio en el quehacer diario del trabajo en las
consultas, mediante la potenciacion del cuidado domici-
liario y la educacion a pacientes y familias, y la ruptura
de los muros organizativos que impiden la visibilidad del
rol enfermero. La administracion sanitaria debe respal-
dar y potenciar esta asuncién de competencias.

1.c. Creacion de nuevas estructuras de coordinacion

El futuro de la gestién sociosanitaria parece pasar por
la necesidad de desarrollar la figura de aquellos profe-
sionales que permitan asegurar la proporcionalidad del
sistema, como la enfermera gestora de casos. En este sen-
tido, y a pesar de existir un documento de la Comunidad
de Madrid en el que se plantea el desarrollo de este per-
fil, existen solo acercamientos parciales y sin competen-
cias bien definidas.

2. Enfermeria gestora de recursos en la atencion al PCC
2.a. Gestion de los riesgos sociosanitarios

Los cuidadores informales no familiares son un recurso
fundamental en el cuidado del paciente crénico, segin
manifiestan los participantes. Su reconocimiento y apo-
yo por parte del personal de enfermeria de Atencién Pri-
maria, implica una responsabilidad en la informacion,
formacion y guia en el cuidado del PCC (tabla 4).

No se debe olvidar que los pacientes objeto de nues-
tro estudio, los pacientes créonicos complejos, presentan
una elevada necesidad de cuidados integrales. La dismi-
nucién de las ayudas publicas hace que la labor de estos
recursos informales supervisados por enfermeria peli-
gre, lo que se percibe como una amenaza por los profe-
sionales de enfermeria, los cuales «agudizan el ingenio»
e intentan satisfacer las necesidades de los pacientes o
familiares.

2.b. Gestion de los recursos

Una realidad actual es la disminucion de recursos socia-
les publicos para atender las necesidades del PCC de-
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TRANSCRIPCIONES DE LA DIMENSION «LA ENFERMERIA LIDER DE LOS CUIDADOS»

Consolidar el liderazgo de «[...] Realmente la enfermera es la que lleva el peso del crénico, vamos a su domicilio, lo atende-

enfermeria en la gestion de casos mos en la consulta, etc. Nosotros lo controlamos una vez diagnosticado y tratado.» (GD)
«Los médicos a veces parece como que se los quieren quitar de en medio porque ya no tienen
mucho mas que hacer en la faceta curativa.» (E1)

«La enfermeria hacemos un tratamiento holistico del paciente y su entorno, asi nos lo han ensa-
fado desde siempre y lo hacemos. Y somos los que mas estamos en contacto y en el entorno del
paciente, por eso conocemos todo... su vision global de la realidad social y sanitaria.» (E6)

«Yo creo que la gestion de estos pacientes y su entorno, lo tiene que realizar una enfermera por
varias razones: somos los profesionales que estamos llevando a cabo los cuidados, somos mas
baratas que los médicos, las que mas préximas estamos a los pacientes, trabajamos con una
metodologia que hemos ido desarrollando durante muchos anos (metodologia enfermera), y
ademas tenemos el conocimiento, por todo ello creo que somos las figuras idéneas.» (E1)
Visibilidad del rol profesional «[...] debemos darnos a conocer a la sociedad, es una pena que con todo el trabajo que realiza-
mos no seamos reconocidos. Por eso tenemos que cambiar las formas de hacer en las consultas y

en los domicilios, asi obtendremos el respeto de la sociedad.» (GD)

«Yo me canso de oir a otros profesionales decir que las enfermeras no queremos asumir otras res-
ponsabilidades porque no es cierto, aunque si te digo que somos muy heterogéneos en nuestra
formacion y eso hace que se nos vea diferentes o que parezca que cada uno hacemos lo que nos
parece.» (GD)

«Yo creo que la Administracion podia ayudarnos a visibilizar nuestro trabajo, que es mucho. A
veces pienso que no le interesa que nos desarrollemos.» (E5)
Creacion de nuevas «Parece que por parte de la Administracion hay intenciones de mejorar la atencién de los créni-
estructuras de coordinacion cos, pero hasta la actualidad no se ha hecho casi nada [...] Habria que definir muy bien esa figura
[la enfermera de casosl: qué competencias va a tener y desde luego facilitar desde el punto de

vista normativo ese trabajo.» (E2)

«Hay que pensar qué competencias tendria una enfermera gestora de casos. A mi parecer debe
tener amplios conocimientos en enfermeria tanto del ambito hospitalario como de la Atencién
Primaria, tener conocimientos acerca de cémo esté la organizacién sociosanitaria (recursos,
derivaciones, etc.).» (E3)

«Yo pienso que tiene que tener... vinculos con el dmbito social. Y poseer buenas habilidades so-
ciales y comunicativas. Pero, visto asi, casi todos los enfermeros de Atencién Primaria podriamos
hacer ese trabajo si tuviéramos acceso a la informacion necesaria.» (E1)

bido a la situacién de crisis econémica o al proceso de
privatizacion, que se acusa en la sociedad y que se con-
tradice con el deseo de la Administracion de que este
tipo de pacientes permanezca la mayor parte del tiempo
en sus domicilios.

Ante ello, los profesionales enfermeros deben ges-
tionar bien «los casos» para evitar descompensaciones
de sus patologias agudas e intentar evitar el riesgo de
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exclusion que pueden padecer los pacientes con menos
ingresos, mas necesidades y mas dificultades de acceso y
peticion de ayudas.

Discusion

En el proceso de atencién a la cronicidad, los profe-
sionales de enfermeria deben ser parte activa desarro-
llando nuevas funciones de gestion-coordinacién de los



"K )

— [afios

TRANSCRIPCIONES DE LA DIMENSION «LA ENFERMERIA COMO GESTORA DE RECURSOS»

Gestion de los riesgos sociosanitarios

«Yo me estoy echando a temblar ahora cuando las familias no puedan sustentar econémicamen-

te a las personas que sin formacion homologada (cuidadores informales) estan asumiendo el

cuidados de estos enfermos. ;Quién los cuidara?» (GD)

«Con la disminucion de ayudas publicas, los profesionales recurrimos a nuestro ingenio, porque

disminuyen las ayudas, pero no las necesidades de los pacientes.» (GD)

«Yo tengo un grupo de pacientes que son mucho de parroquia y me comentan lo que desde

alli se hace para ayudar al que lo necesita. En otros casos recurrimos a las ONG (Cruz roja, Céritas,

etc.)»
Gestion de los recursos

«La parte social, que es la solucién en esos casos, no va a estar cubierta. Por eso, ;como vamos

a poder mantener a los pacientes en sus domicilios si no pueden estar con los recursos que

tienen?» (GD)

«Yo intento satisfacer la necesidades de todos los pacientes por igual, pero, al disminuir las

ayudas, no siempre es posible. Por ejemplo, antes se daba la teleasistencia de una manera facil y

gratuita... y ahora hasta para eso hay que pagar... de manera que habra pacientes que se

queden en sus domicilios, pero con los minimos cuidados.» (GD)

cuidados, entre las que se encuentra la gestion de casos
[9, 13]. En este sentido, nuestros participantes, en un
entorno como la Comunidad de Madrid, en el que no
se ha desarrollado la figura de la enfermera gestora de
casos, reconocen que han implementado algunas de sus
funciones para el manejo del PCC y piden un esfuerzo
por parte de la Administracion, para que se acabe con
la invisibilidad de la profesion, que pasa, en parte, por
el desarrollo completo de esta figura, que contribuiria a
disminuir la duplicidad de los servicios y lograr un en-
foque multidisciplinar colaborativo [7, 20]. Ello se ha
conseguido en otros territorios de nuestro pais, donde
el trabajo coordinado con planes de cuidados individua-
lizados, consensuados por las gestoras de casos y los en-
fermeros de referencia son una realidad [6].

Los gestores de casos enfermeros deben ser profesio-
nales altamente cualificados, ya que sus funciones son de
alta complejidad, con un intenso trabajo de coordina-
cioén y colaboracion, sobre todo con medicina y trabajo
social en la vigilancia y seguimiento de las intervencio-
nes, asi como en la gestiéon de recursos financieros para
atender las necesidades especificas [21]. Nuestros parti-
cipantes reconocen que los enfermeros y enfermeras de
Atencion Primara que atienden al PCC desarrollan todas
esas competencias de manera eficiente.

La practica avanzada de enfermeria con amplios cono-
cimientos en geriatria mejora la situaciéon de salud de los
PCC y reduce las discapacidades funcionales para desa-
rrollar las actividades de la vida diaria. Sin embargo, tanto
en nuestro estudio como a nivel internacional, se aprecia
que la organizacion sanitaria existente pone limitaciones
al liderazgo de la enfermeria en los contextos en que se
sigue trabajando segun el paradigma biomédico [22].

A pesar de todo, los resultados del estudio, asi como la
bibliografia, muestran que existe una desigualdad en la
formacion y habilidades competenciales de los profesio-
nales de enfermeria, y en la definicién de estas por parte
de la Administracién, lo cual es un handicap negativo a
la hora de demostrar un liderazgo claro y comprometi-
do que garantice la cobertura de las nuevas necesidades
sociosanitarias [7, 23].

Aunque en nuestro pais existe un marco politico para
el manejo de la cronicidad, que se materializa en estra-
tegias y programas, se basa en un enfoque orientado a la
autogestion, lo cual da un impulso especial a la carrera
de los profesionales de enfermeria (como el profesio-
nal de referencia en la atencién al PCC). No obstante,
la realidad es que los profesionales de enfermeria no lo
perciben [24].

Tanto la literatura consultada como los datos del es-
tudio destacan que la atenciéon domiciliaria y la gestiéon
de casos son los dos pilares para el manejo eficaz del
PCC [13], puesto que el trabajo realizado en el domici-
lio disminuye el nimero de admisiones y readmisiones
en el hospital, ademads de permitir optimizar los recur-
sos y promover el envejecimiento saludable [25, 26].
Asi, encontramos que en alguna comunidad auténoma
han creado diferentes dispositivos de atencién a los PCC
(modelo de integracion asistencial, unidad de servicio
24 horas) que integran y coordinan los servicios existen-
tes para la atencién de dichos pacientes, formados por
profesionales con conocimientos de practica avanzada
y que garantizan una gestion eficiente [6]. Por lo tanto,
la gestion de casos se perfila como uno de los mejores
mecanismos para mejorar la vida de pacientes con enfer-
medades crénicas, a través de una atencion de los cuida-
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dos de enfermeria eficiente, coordinada, responsable y
personalizada, lo que produce claramente un aumento
de la satisfaccion de los pacientes con los cuidados que
reciben [27, 28]. Entre las limitaciones del estudio, se
debe resaltar que las percepciones que surgen en este
momento por parte de los profesionales podrian presen-
tar algin sesgo debido al contexto de crisis econémicayy,
por ende, sanitaria, que vive el pais. Esta situacién de cri-
sis estd generando una conflictividad laboral y social en
relacion con las decisiones politicas adoptadas. Por otro
lado, al tratarse de un estudio cualitativo realizado en
un contexto especifico, la trasferencia de los resultados
a otras areas geograficas puede requerir una adaptacion.
Deberian llevarse a cabo estudios similares en otras co-
munidades auténomas con el fin de mejorar el entendi-
miento del fenémeno.

Se puede concluir que, para mejorar los resultados
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