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EDITORIAL



a mejora de la esperanza de vida es fruto

de muchosy diversos factores. Entre ellos

destaca el de la innovacion diagnoéstica y

terapéutica que, junto mejor y mas equi-

tativo acceso a los servicios de atencion
sanitaria, ha permitido mejorar el mal prondstico
de muchas enfermedades.

Los avances conseguidos en las ultimas décadas
no han permitido aun, en la mayoria de los casos,
su curacion. Ello nos ha llevado, de la mano de su
cronificacion, a unas necesidades asistenciales de
atencio continuada de las personas enfermas.

Pero también a integrar en esas necesidades asis-
tenciales las derivadas del impacto de la enferme-
dad en la vida familiar, social o profesional de los
pacientes. Todo ello conlleva una cada mas cre-
ciente necesidad de incorporar la experiencia del
paciente debidamente estudiada a todos los am-
bitos de decision.

Mucho se ha publicado sobre las necesarias re-
formas del modelos asistencial vigente y sobre

la asignacion de los recursos publicos ante el
cambio de patron de la demanda que suponen
las enfermedades cronicas y las cronificadas.

Algunos avances los podemos ver en los Planes
de Cronicidad de los Servicios de Salud y en el
documento de Estrategia de Atencion a la Cro-
nicidad del Ministerio de Sanidad.

En los diferentes articulos contenidos en este
numero del Aula de Innovacion en Gestion Sa-
nitaria del Instituto Universitario de Pacientes
de UIC Barcelona, podemos ver como los tra-
bajos publicados, tanto de experiencias como
de propuestas, estan centrados en el paciente
como sujeto de diferentes enfermedades cro-
nicas.

Lo hacen ademas con marcada evidencia en res-
ponder a sus necesidades, sea con un abordaje
holistico o especializado de su enfermedad, sea
atendiendo a su seguridad al ser asistidos, sea
prestando la atencion en su domicilio o sea in-
vestigando mas y mejor su patologia.
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Gestion de la Cronicidad y Complejidad
en Consultas Externas de Neurologia.

Un Nuevo Modelo basado en Alta
Especializacion y Metodologia Lean

Profesora titular de la UIC
Servicio de Neurologia. Fundacio Privada
Hospital Asil de Granollers
lolacocho@gmail.com

ABSTRACT

ntroduction. Lean is a successful methodology in

the industrial world with controversial results in

the healthcare world. We evaluated the results of
neurology outpatient clinics.

Methods. From Februaryto April 2018 atraining program
on Lean was conducted. The results were compared with
those of the same period in 2017 and 2019.

Results. We carried out a retrospective evaluation:
waiting list (WL), successive/firstvisit ratio, percentage of
virtual visits and no-show rate. We analysed in 2017 (756
first visits, 3614 successive visits) and in 2018 (801 first
visits, 2643 successive visits). We detected a significant
reduction in successive no-shows (129 vs 84, p=0.04),
successive/ first visit ratio (4.7 vs 3.3, p=0.02) and virtual
consultations (21.8% vs 32.0%, p=0.005). From May to
July (months of implementation), a significant reduction
was detected in the WL (76 vs 61 days, p=0.004) and no-
shows (24.0 % vs 13.0%, p=0.03). In 2019, the WL was 63
days and successive/first visit ratio 2.6.

Conclusions. Our study has shown that Lean has been
adapted quickly and appropriately to the required
needs, achieving in this way an improvement in the
indicators after three months of implementation and
with sustainable results over time.

KEYWORDS

Lean Methodology, Neurology Outpatients Clinics,
Improvement Management
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RESUMEN

ntroduccion. La metodologia Lean es exitosa en el

mundo industrial, con resultados controvertidos en

el mundo sanitario. Evaluamos los resultados de su
implementacion en consultas de Neurologia.

Meétodos. De febrero a abril del 2018 se realizd la formacion
Lean y los resultados fueron comparados con el mismo
periodo del 2017y 2019.

Resultados. Evaluamos de forma retrospectiva: lista de
espera (LEA), indice de reiteracion (IR), porcentaje de visita
no presencial y porcentaje de pacientes no presentados.
Analizamos en el 2017 (756 primeras visitas, 3614 sucesivas)
y en el 2018 (801 primeras vistas, 2643 sucesivas). Se
detectaron diferencias significativas en las visitas sucesivas
no presentadas (129 vs 84, p=0,04), IR (4,7 vs 3,3, p=0,02)
y en consultas no presenciales (21,8% vs 32,0%, p=0,005).
De mayo a julio (meses de implementacion) detectamos
reduccion significativa de LEA (76 vs 61 dias, p=0,004) y
pacientes no presentados (24,0% vs 13,0%, p=0,03). En el
2019, se mantuvo la LEAen 63 diase IR de 2,6.

Conclusiones. El estudio hademostrado que lametodologia
Lean se ha adaptado de forma rapida y adecuada a las
necesidades, consiguiendo la mejora de los indicadores tras
tres meses de implementaciony con resultados sostenibles
en el tiempo.

PALABRAS CLAVE

Metodologia Lean, Consultas Externas Neurologia,
Mejora Gestion
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INTRODUCCION

as consultas externas del hospital son el
principal punto de contacto con la po-
blacion. En los ultimos afios hemos sido
testigos del incremento progresivo de la
atencion ambulatoria en detrimento de la
hospitalizacion. A esta creciente demanda ambu-
latoria hay que anadir el incremento progresivo de
la complejidad médica, pudiendo anticipar una ma-
yor dificultad cientifica-técnica, junto con un mayor
consumo de recursos en las proximas décadas.

El marco sanitario actual supone el inicio de una
nueva etapa, en la que se hace necesario plantear
nuevos modelos sostenibles de gestion ambulatoria
que permitan dar respuesta a dicha demanda. Todo
ello coloca al Sistema Nacional de Salud (SNS) ante
un enorme reto, que dificilmente podra ser gestio-
nado desde la perspectiva tradicional. El abordaje a
la cronicidad, la alta complejidad y el creciente vo-
lumen de poblacién envejecida con enfermedades
neuroldgicas y neurodegenerativas, exigira en los
proximos anos un enfoque mas amplio, con nuevas
variables de actuacién y optimizando la eficiencia de
los recursos. Para ello, es importante homogeneizar
los procedimientos diagnosticos y terapéuticos de la
atencion especializada, asegurando la sostenibilidad
del sistema.

En la busqueda de nuevas formas de gestion, nu-
merosas organizaciones sanitarias han comenzado a
incorporar el sistema de produccion de la empresa
Toyota, llamado Lean, abriendo la puerta a una nue-
va metodologia exitosa en el mundo industrial.

La réplica de una practica de gestion en otra organi-
zacion distinta esta condenada al fracaso, a menos
que se ajusten las condiciones especificas de la or-
ganizacion adoptante. Diferentes elementos pue-
den ser especificos del mundo industrial y, en con-
secuencia, pueden suponer una barrera a la hora de
su reproduccion en el ambito sanitario. La metodo-
logia Lean es mas que un conjunto de herramientas
y practicas. Su metodologia emana de una serie de
principios que deben calar en la cultura de la institu-
cion antes de iniciar cualquier intervencion.

Hasta la fecha, la mayoria de las publicaciones con
intervenciones Lean en el ambito sanitario han con-
seguido resultados contradictorios®®, lo cual ha sus-
citado multiples criticas sobre la utilidad y aplica-
bilidad en salud’. La mayoria de las experiencias de
la metodologia Lean en el entorno sanitario se han
realizado a nivel organizativo?, en salas de hospitali-
zacion®, urgencias’, quirdfanos”, Atencion Primaria®
0 en procesos concretos diagnostico-terapéuticos™
' Sin embargo, actualmente no disponemos de nin-

guna experiencia sobre su aplicacion en consultas
externas de atencion especializada.

Nuestro objetivo fue implementar la metodologia
Lean en consultas de Neurologia y evaluar sus re-
sultados en términos de estandarizacion del proceso
diagndstico, eliminacién de circuitos ineficientes y
aumento del volumen de pacientes atendidos.

CONTENIDO

1. MARCO DE REFERENCIA

La Fundacio Privada Hospital Asil de Granollers es un
hospital universitario de segundo nivel, integrado
en la Red Sanitaria Publica y referente de la comarca
del Vallés Oriental en Catalufa. Su area de referencia
abarca 851 km? con 399.900 habitantes y cuenta con
una linea asistencial para enfermos agudos, atencion
sociosanitaria y Hospital de Dia dirigido a la rehabili-
tacion cognitiva.

La Unidad de Neurologia cuenta con 5 neurdlogos a
jornada completa y uno al 65%. Cada uno de los pro-
fesionales esta especializado en un area neuroldgi-
ca concreta, lo que permite mantener un modelo de
atencion de alta especializacion.

2. PRINCIPIOS BASICOS DE LA METODOLOGIA LEAN Y BA-
RRERAS PARA SU IMPLEMENTACION

Lean es una metodologia de mejora de la calidad am-
pliamente utilizada y desarrollada por primera vez
en la industria del automovil. El pensamiento Lean
comienza con la identificacion y "eliminaciéon de re-
siduos" para "agregar valor" al cliente. Se basa en los
siguientes cinco principios basicos:

1. Especificar el valor desde el punto de vista del
cliente.

2. ldentificar todos los pasos en la obtencion del
valor.

3. Eliminar aquellos pasos que no crean valor.

4. Hacer que los pasos fluyan suavemente hacia el
cliente.

5. Comenzar el proceso de nuevo hasta un estado
de perfeccién'.

De una forma visual, se representan los elementos ba-
sicos del sistema Lean en la llamada Casa TPS (Toyota
Production System), donde cada elemento ademas de
tener importancia por si mismo, es fundamental cémo
se complementa con el resto (Figura 1). El techo repre-
senta los objetivos que se persiguen: una mejor calidad,
amenor coste y en el menor tiempo posible. Este objeti-
vo se apoya en dos pilares: Just in Time (producir lo que
se necesitay cuando se necesita) y Jidoka (que represen-
ta la calidad inherente de la atencion sanitaria).



Figura 1. Casa TPS gue incluye los elementos de Ia filosofia Lean.

Para alcanzar estos objetivos, todo el sistema se cen-
tra en el papel que juegan las personas y los equipos,
aportando su experiencia en la mejora continua y
detectando el desperdicio en el proceso asistencial,
de ahi la importancia de crear la cultura necesaria
para su implementacion. La base sobre la que se sos-
tiene todo el sistema es la filosofia Lean, centrada en
conseguir metas a largo plazo, con procesos estables
y estandarizados, asegurando una carga asistencial
proporcionada a todo el equipo, la busqueda activa
de la mejora continuay el respeto por las personas.

Dentro de la metodologia Lean se han descrito dis-
tintas técnicas dirigidas a solventar problemas, en
nuestro estudio se utilizaron las 3 siguientes:

- VSM (Visual Stream Mapping). Es una técnica
grafica que permite visualizar todo un proceso
asistencial. Con esta técnica se identifican las ac-
tividades que no agregan valor al proceso, para
iniciar posteriormente las actividades necesarias
de mejora.

- Las 5S: Seiri (eliminar), Seiton (Ordenar), Sei-
so (limpiar), Seiketsu (estandarizar) y Shitsuke
(autodisciplina). Seriri busca diferenciar los ele-
mentos necesarios de aquellos que no lo son.
Implica separar lo necesario y eliminar el gemba
o desperdicio. Seiton supone ordenar todos los
elementos que quedan tras la eliminacion del
Seiri. Seiso hace referencia a la limpieza sistema-
tica del ambiente del trabajo con la inspeccién e

identificacion de problemas. Seiketsu es la es-
tandarizacién de los procesos y Shitsuke es el es-
tablecimiento de una autodisciplina en la mejora
continua.

TPM (Total Productive Maintenance). El objetivo
es crear un ambiente de produccion libre de inte-
rrupciones, involucrando a todos los profesiona-
les. A nivel de consultas externas, supone evitar
los pacientes no presentados o las interrupcio-
nes en la consulta.

Los resultados de la metodologia Lean en el ambi-
to sanitario son controvertidos. Esta discrepancia
puede deberse a la complejidad y barreras propias
de su implementacién. En la literatura se han des-
crito las siguientes barreras:

1. Percepcion de sector Unico y diferente al indus-
trial.

2. Falta de cultura industrial en la mejora de los
procesos.

3. Terminologia industrial usada en la metodologia
Lean.

4. El concepto de valor para el cliente no es unifor-
me.

5. Variabilidad en el concepto de cémo deberian
funcionar los procesos sanitarios.

6. Estructuras sanitarias con funcionamiento en is-
las, sin vision global.



FASES DEL PROYECTO
Fase1

Formacion del equipo en la identificacion de
valor del usuario.

Formacion del equipo en filosofia Lean. Trato respetuoso.

Fase 2 Empatia.

Diagndstico cuantitativo y cualitativo con el
equipo.

Identificacion de oportunidades de mejora.

Fase3 .
profesional.
Seleccién de los proyectos a implementar. Accesibilidad del usuario.
Implementacion de los proyectos
seleccionados.
Fase 4
Identificacion de objetivos e indicadores.
Evaluacion de los resultados.
Consolidacién de la implementacion.
Fase5

Mejora continua con informacion de resultados
de forma periddica.

Evaluacion de su sostenibilidad y reflexion
estratégica.

OBJETIVOS DE VALOR

Lenguaje comprensible.

Empoderamiento del paciente.

Informaciéon comprensible.

Capacitacion técnica del

PROPUESTAS DE MEJORA INDICADORES

Autodisciplina de comunicacion. Lista de espera <60d
Creacion de folletos explicativos

o indice de reiteracién <3
sobre todas las técnicas.

Incremento de un 10% de vistas no
presenciales.

Colocacion de estanteria en la sala de
espera con folletos informativos.

Porcentaje de visitas no presentadas a la
consulta.

Sesiones formativas dirigidas a
pacientes y familiares.

Buzdn de sugerencias en la sala de
espera.

Fomentar la formacion continuada.
Reducir la lista de espera.

Dar un alta al dia.

Incrementar las vistas no presenciales
a un 20%.

Estandarizar los tiempos de consultas
externas.

Auxiliar preavisa 4 dias antes de las
visitas al naciente.

La administrativa del mostrador
recogera la incidencia y
posteriormente el profesional se
pondra en contacto con el usuario.

Tabla 1. Descripcion de las fases del proyecto v las medidas implementadas.

7. Iniciativas Top-Down, que dificultan la incorporacion
de la metodologia Lean como cultura dentro de la
institucion.

8. Falta de educadores en el pensamiento Lean con
formacion sanitaria, que puedan ejercer de soporte
en la aplicacion de esta metodologia en la practica
clinica habitual.

Considerando las barreras descritas hasta el mo-
mento actual, el estudio se disefid en base a un
modelo Lean adaptado al entorno sanitario, con
una implementacion en 5 etapas. Se seleccioné
a todo el equipo médico de Neurologia, asi como
el personal auxiliar y administrativo implicado en
consultas externas. Todo el equipo participé en
las sesiones formativas sin un rol especifico, con
el objetivo de aportar libremente sus ideas en la
mejora del proceso asistencial.

En una primera etapa, el objetivo fue superar la
creencia de que la implementacion de un sistema
Lean no es util en la atencidn sanitaria, adaptan-
do el lenguaje industrial al sanitario. Para ello de
forma semanal durante 3 meses se realizo el en-
trenamiento de todo el equipo en los cinco princi-
pios Lean previamente descritos. Dichas sesiones
fueron dirigidas por el responsable de la Unidad de
Neurologia, adaptando la terminologia al ambito
sanitario.

En la segunda etapa, el objetivo fue identificar de
una forma clara los aspectos que aportan valor des-
de el punto de vista del usuario, contemplando el
proceso asistencial de forma completa en todos sus
niveles. Para ello, se realizd una sesién dirigida por el
responsable de la Unidad de Neurologia, con plena
participacion de todos los profesionales del equipo
donde se identificaron los principales aspectos de
valor desde la perspectiva del usuario.

En la tercera etapa, el objetivo fue analizar todo el
proceso tal y como se realiza habitualmente, con
todos sus problemas y deficiencias, fomentando
la cultura de declaracion de errores. Para ello se
realizd una sesién conjunta de todo el equipo v el
Director de Calidad del Hospital General de Grano-
llers, experto en metodologia Lean quien dirigio la
sesion. El responsable de la Unidad de Neurologia
participd como uno mas del equipo, fomentando
un ambiente de confianza y la plena participacion
de los profesionales. Durante la reunion se traba-
jaron tres herramientas distintas: mapa de flujo de
valor, analisis 5S y TPM, con el objetivo de identifi-
car los diferentes puntos de mejora. Se estandari-
z6 de forma consensuada cémo deberia funcionar
el proceso, se marcaron los objetivos a conseguir y
se identificaron los aspectos necesarios para man-
tener el flujo continuo de pacientes, evitando las
interrupciones en la consulta, irregularidades en el



trabajo, asi como los tiempos muertos. En la Tabla
1 se incluye la descripcion de las fases del proyec-
to y las medidas implementadas. En la columna de
la izquierda se especifican las fases seguidas en el
periodo desde el inicio del programa, en la segunda
columna se detallan los 7 objetivos de valor iden-
tificados por los profesionales, en la tercera las 12
propuestas de mejora a implementar vy la tltima los
4 indicadores analizados.

En la cuarta etapa, en base a las propuestas del
equipo se marcaron cuatro objetivos con sus indi-
cadores: mantener LEA <60 dias, mantener el indice
de reiteracion <3, aumentar el porcentaje de vistas
virtuales no presenciales en un 10 % vy reducir el
porcentaje de pacientes no presentados a la con-
sulta.

En la quinta etapa desde el 1 de mayo del 2018 se
ponen en marcha todas las medidas propuestas vy,
cada 15 dias, todos los miembros del equipo reci-
bieron una notificacion breve sobre el seguimiento
de resultados. Para fomentar la mejora continua,
desde el inicio de la formacion, cada semana el res-
ponsable de la Unidad de Neurologia colocé en la
sala de trabajo una imagen distinta sobre el pensa-
miento Lean, con la idea de fomentar y adoptar la
filosofia Lean de forma progresiva por todo el equi-
po. Ademas, se programaron reuniones mensuales
entre el responsable de la Unidad de Neurologiay el
Director de Calidad para valorar la evolucion de los
resultados.

De febrero a julio del 2019, se analizaron los resul-
tados de LEA e indice de reiteracion, para conocer la
sostenibilidad del sistema una vez finalizada la for-
macion.

3. ANALISIS ESTADISTICO

Todos los datos fueron introducidos en el paquete
estadistico SPSS version 13. La muestra se dividié en
dos grupos: datos del 2017 y 2018. Los datos se han
comparado estableciendo dos periodos de tiempo:
periodo de formacion (febrero-abril) y periodo de
implementacion (mayo-julio) entre ambos afios. Las
variables cuantitativas fueron analizadas mediante
el Test de Student y expresadas como media y des-
viacion estandar. Se ha considerado un resultado
significativo aquellos con p<0,05.

RESULTADOS

Se compararon de forma retrospectiva los datos ob-
tenidos en el afio 2017 (756 primeras visitas, 3614 su-
cesivas) respecto al 2018 (801 primeras vistas, 3794
sucesivas) en el periodo de febrero a julio. Dado que la
formacion se inici¢ en febrero y la implementacion de
las medidas comenzaron en mayo, el analisis incluyo
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por separado los resultados de los ultimos tres me-
ses del programa del 2017 (348 primeras vistas, 848
sucesivas) y 2018 (330 primeras visitas, 741 sucesivas).
Este subanalisis se realizd con el objetivo de evaluar
el impacto de la formacion sobre los diferentes indi-
cadores.

Diagndstico cualitativo y cuantitativo de la Unidad de Neu-
rologia

En el analisis de los resultados del 2017, previos a la
implementacion de la metodologia Lean, los tiempos
programados en las agendas para la realizacion tanto
de primera visita como de sucesiva no estaban ade-
cuados a los tiempos reales. Tras analizar los tiempos
medios y su desviacion estandar, se estandarizaron
de la siguiente forma: 45 minutos para una prime-
ra visita de demencias o trastorno del movimiento y
30 minutos para el resto de patologias, mientras que
para las vistas sucesivas se estandarizo en 30 minu-
tos para las demencias y trastorno del movimientoy
20 minutos para el resto de patologias.

Respecto al indice de reiteracion, se detectd una im-
portante asimetria entre las diferentes patologias:
con una mayor reiteracion en epilepsia (6,89), neu-
romuscular (6,15) y trastornos del movimiento (5,93),
con un indice global de reiteracién en la Unidad de
4,7.

Dado que el volumen de primeras visitas solicitadas
se mantuvo sin diferencias significativas en ambos
anos (p=0,2), se propuso incrementar las visitas no
presenciales en un 10%, disminuir la reiteracion glo-
bal <3y dar un alta al dia para poder disminuir la lista
de espera hasta los 60 dias.

A pesar del sistema automatizado de notificacion de
cita desde el hospital, el 13,8% de las primeras visitas
y el 11,9% de las sucesivas los pacientes no acudian
a la consulta. Esto suponia un aumento en los tiem-
pos ineficientes de los profesionales, favorecia el in-
cremento en la LEA e interrumpia el flujo continuo
de pacientes. Para mejorar este aspecto, se propu-
so como medida que la auxiliar de consultas avisara
telefonicamente a todos los pacientes 4 dias antes
de la visita. En el caso de que el paciente no pudiera
acudir o que aun no dispusiera de las pruebas reali-
zadas, la visita deberia ser reprogramada y ese espa-
cio ocupado por otro paciente.

En el analisis global de febrero-julio se detecté una
reduccién significativa en el nimero de sucesivas
no presentadas en un 35% (129 vs 84, p=0,04), un
descenso del 11% en el indice de reiteracion (3,7, vs
3,3, p=0,02), asi como un incremento en el nimero
de consultas no presenciales del 46% (21,8% vs 32%,
p=0,005); a pesar de una reduccion del 10% en la
LEA, no se alcanzaron diferencias significativas (75,8
vs 68,5 dias, p=01).



En el subanalisis de los tres meses de implementa-
cion (mayo-julio), tanto la reduccion de LEA como
el porcentaje de primeras visitas no presentadas
mostraron diferencias significativas (76 vs 61 dias,
p=0,004) y (24% vs 13%, p=0,03) respectivamente.

Tras un ano de la implementacion, los resultados de
febrero a julio del 2019 (966 primeras vistas y 2225
sucesivas) confirmaron la sostenibilidad de los re-
sultados. A pesar del incremento en el volumen de
primeras vistas en un 20% respecto al afo anterior,
se mantuvo la LEA en 63 dias, con un indice de reite-
racion de 2,61.

CONCLUSIONES

Este estudio es el primero - que tengamos conoci-
miento - que demuestra la utilizad de la metodologia
Lean en consultas externas especializadas. El benefi-
cio se detect6 ya desde el inicio de la formacién, an-
tes de iniciar ninguna medida de mejora.

Hemos detectado una reduccion significativa del
20% en la LEA, acercandonos al objetivo establecido
de 60 dias. Se ha aumentado significativamente el
numero de primeras visitas tanto presenciales como
virtuales, con un descenso de las vistas no presenta-
das a la consulta y manteniendo el objetivo de indice
de reiteracion inferior a 3 puntos al afo de la imple-
mentacion.

La mayoria de los aspectos identificados sin valor co-
rrespondieron a funciones administrativas y no con
funciones de los profesionales médicos, los cuales en
la mayoria de los casos se ajustaron a los parametros
estandar de funcionamiento. El estudio apoya la idea
de que la formacion en metodologia Lean aplicada
al ambito de consultas externas es capaz de mejo-
rar los resultados en escaso tiempo, ya desde el ini-
cio de la formacion. A pesar de ser una metodologia
ampliamente conocida e implementada en diversos
ambitos, su aplicacién raramente sigue una meto-
dologia cientifica, careciendo en muchos casos de
analisis estadisticos que refuercen sus resultados. El
diseno del estudio nos ha permitido evaluar de una
forma objetiva los resultados.

Este estudio incorpora principalmente dos aspectos
diferenciales respecto a publicaciones previas. Se se-
lecciono el ambito de consultas externas especializa-
das y se utilizaron tres herramientas de la metodo-
logia Lean de forma simultanea, mientras que en la
mayoria de estudios se han aplicado Unicamente una
o dos herramientas’. El VSM se utilizd para identificar
los aspectos de valor desde la perspectiva del usuario
y seleccionar los aspectos de mejora. La metodologia
5S para clarificar, ordenary estandarizar los aspectos
de valor, asi como la limpieza del puesto de trabajo
con la autodisciplina en la mejora continuay el TPM
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para evitar los tiempos muertos de los profesionales
y las irregularidades en la consulta externa.

Otro aspecto diferenciador en nuestro trabajo fue
incorporar como formador en metodologia Lean a
un profesional sanitario de la propia institucién, en
lugar de un formador externo15. Esto permitio una
relacion mas cercana, asi como el uso de termino-
logia sanitaria mas adaptada a los profesionales
sanitarios.

Para minimizar las barreras fue fundamental la
adaptacion de una metodologia industrial al am-
bito sanitario, comenzando con la formacion del
equipo tres meses antes de la implementacion
de las primeras medidas. Esta formacién se rea-
lizd de forma progresiva para fomentar el pensa-
miento Lean. Los primeros aspectos seleccionados
en la formacion fueron los mas relevantes para los
profesionales sanitarios, como la importancia de la
calidad del trabajo o el empoderamiento de los pro-
fesionales en la toma de decisiones. Una vez traba-
jados estos aspectos, se pudo avanzar en el entre-
namiento de la metodologia Lean con mas facilidad.
Nuestros resultados ponen de relieve la importancia
en laformaciony laimplicacion de los diferentes pro-
fesionales sanitarios. El trabajo debe ser continuo y
suficientemente lento para superar las barreras del
profesional sanitario, asegurando la adopcion del
pensamiento Lean por todo el equipo y su sosteni-
bilidad en el tiempo.

El proyecto ha permitido identificar siete objetivos
de valor para el usuario, asi como 12 propuestas de
mejora. El éxito de la transformacion ha recaido fun-
damentalmente en la implicacién de los profesiona-
les, que participaron activamente en el disefo. La
funcién del responsable de la unidad fue motivar a
los profesionales, supervisar los resultados e infor-
mar periodicamente sobre los mismos.

Nuestro estudio presenta diferentes limitaciones
que deben tenerse en consideracion:

1. Los aspectos de valor para el usuario los han de-
terminado los profesionales, sin incorporar al pro-
pio usuario para su definicion.

2. Se desconoce si el pensamiento Lean ha calado
firmemente en el equipo vy, por lo tanto, si los re-
sultados pueden ser sostenibles a lo largo de los
anos. Nuestro analisis durante 2019 confirma que
los resultados se mantuvieron por lo menos du-
rante un ano.

3. No se han evaluado indicadores en salud y por lo
tanto se desconoce el impacto de esta metodolo-
gia sobre los mismos.

4. No se ha evaluado la satisfaccion del usuario ni
del profesional.



5. Los resultados corresponden a un ambito muy
concreto de consultas externas vy, por lo tanto,
podria ser dificil extrapolar los resultados a otros
ambitos.

Conclusion, el estudio ha demostrado multiples po-
sibilidades de mejora en la reduccién de los procesos
sin valor dentro de las consultas externas especia-
lizadas, simplificando los procesos, estandarizando
los tiempos de visita y mejorando las notificaciones
de cita al usuario. La metodologia Lean ha sido ca-
paz de adaptarse de manera rapida y adecuada a las
necesidades requeridas, consiguiendo mejorar todos
los indicadores propuestos desde el inicio de la for-
macion y con sostenibilidad al ano de su implemen-
tacion.

La evidencia cientifica hasta la fecha respalda la me-
jora de la eficiencia de los procesos con la metodo-
logia Lean, quedando por determinar su impacto en
los indicadores de salud.
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ABSTRACT

n a historical moment of changes and the emergence

of new health needs of the population, it is necessary

to have an adequate response, as well as adaptive
and innovation capacity. The increase in life expectancy
has led to an increase in chronic pathologies in

patients with multiple pathologies, which generates
great fragility and dependence and requires a
specific approach. Future expectations, as well as the
hospitalisation of people with functional limitations,
will increase and, consequently, the demand for new
care units that will require attention with special
characteristics due to the complexity of their treatment
and a multidisciplinary vision.

The creation of a care unit within the emergency
department is essential to establish measures
and management decisions according to patient
categorisation, allowing the best response in the
clinical, functional, mental and social aspects for fragile
patients, with specialised, urgent and effective care.

An early approach that is comprehensive,
multidisciplinary and patient-centered will play
an important role in ensuring continuity of care
appropriate to the evolution of the disease between
levels of care and improving coordination with other
health specialties.
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RESUMEN

de nuevas necesidades de salud para la poblacion,

es necesario disponer de respuestas adecuadas,
capacidad de adaptacion y de innovacion. El aumento
de la esperanza de vida ha comportado un incremento
de patologias crénicas en pacientes con pluripatologia
gue genera una gran fragilidad y dependencia, lo que
exige un abordaje especifico de dicha situacion. Las
expectativas de futuro asi como la hospitalizacion de
personas con limitaciones funcionales aumentaran
y, en consecuencia, la demanda de nuevas unidades
asistenciales que requeriran una atencion con
caracteristicas especiales por su complejidad en su
tratamiento y con una vision multidisciplinar.

En un momento historico de cambios y aparicion

La creacion de una Unidad asistencial dentro del
Servicio de Urgencias se revela imprescindible para
establecer medidas y decisiones de gestion segun la
categorizacion del paciente; permitiendo dar la mejor
respuesta en los aspectos clinico, funcional, mental
y social a los pacientes fragiles, con una atencion
especializada, urgente y efectiva.

El abordaje precoz, integral, multidisciplinar y centrado
en el paciente desempenara un papel importante para
garantizar la continuidad asistencial adecuada a la
evolucion de la enfermedad entre niveles asistenciales
y mejorar la coordinacion con otras especialidades
sanitarias.

PALABRAS CLAVE

Paciente Fragil, Valoracion, Continuidad Atencion
Paciente, Humanizacion, Liderazgo Compartido



INTRODUCCION

| aumento de la esperanza de vida ha

comportado un incremento de patologias

crénicas y fragiles, que tienen la evolucion

natural de presentar “crisis” o “reagudi-

zaciones”; este envejecimiento poblacio-
nal origina que gran parte de las personas de edad
avanzada visiten el Servicio de Urgencias.

El ambito del Servicio de Urgencias esta organizado
hacia el diagnostico y el tratamiento de las enferme-
dades, evaluando en muy pocas ocasiones la capaci-
dad funcional, tanto cognitiva como fisica.

En el entorno del Servicio de Urgencias el creci-
miento exponencial de la atencion de poblacion que
presentan elevadas y complejas necesidades de cui-
dados, como pacientes cronicos con descompensa-
ciones frecuentes, reingresos, pacientes con nivel
de dependencia alto, ... hace importante detectar al
paciente fragil, su vulnerabilidad y sus necesidades
especiales, realizando una asistencia eficiente, prio-
rizando su atencion y minimizando los riesgos deri-
vados de una larga estancia.

La creacion de una Unidad diferenciada dentro del
Servicio de Urgencias permitiria tomar medidas y
decisiones de gestion para dar respuesta a estos pa-
cientes -no a su conocida patologia- con una aten-
cion especializada, urgente y afectiva, asi como dis-
minuir la saturacion por esta causa a los Servicios de
Urgencias. Para ello sera necesario equipar los espa-
cios, establecer circuitos de atencidon diferenciada,
integral y estructurada y un correcto abordaje que
nos llevara a una atencion orientada a los cuidados
y a la prevencién de riesgos en la seguridad del pa-
ciente.

En este sentido, una Unidad especifica de atencion
urgente a estos pacientes parece una formula ép-
tima para ofrecer una atencion integral desde una
perspectiva multidisciplinar de calidad, mas resolu-
tiva, basada en la mejor evidencia, mayor formacion
especializada, mejor gestion de cada caso particular
y adecuacion de los recursos que cada uno precisa.
Todo ello con el fin de mejorar tanto la calidad de
vida de pacientes y cuidadores como la organizacion
asistencial, maximizando los recursos disponibles.

Esta propuesta debera adecuarse tanto al marco ju-
ridico como a sus caracteristicas poblacionales y te-
niendo en cuenta las especificaciones propias de la
cronicidad, su evolucidn y sus repercusiones.

CONTENIDO
1. ELENTORNO ACTUAL

Los Servicios de Urgencias hospitalarios son la puer-
ta mas facil de acceso al sistema sanitario publico,
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aunqgue no siempre el mas adecuado, donde se agru-
pan procesos agudos, estabilizacion de patologias y
pacientes, ... asi como una entrada al sistema debi-
do a la saturacion de las vias convencionales. Como
consecuencia, a menudo se evidencian situaciones
de saturacion que deterioran la efectividad, la ade-
cuacion vy la calidad asistencial.

Existen estudios publicados que analizaron el uso de
las urgencias evidenciando un incremento progresi-
vo del numero absoluto de las visitas, que es acusa-
do en la poblacion mayor de 65 anos’. Se calcula que
el paciente anciano representa mas del 15-25% de
las consultas urgentes?.

Si consideramos que el paciente anciano se asocia a
unas estancias mas prolongadas en urgencias y a un
mayor porcentaje de los ingresos, el incremento de
las visitas a urgencias tiene un impacto en la presion
asistencial de los Servicios de Urgencias y un riesgo
para el paciente.

Las Areas de Observacion (AO) y las Unidades de
Corta Estancia de Urgencia (UCEU) han demostrado
ser alternativas a la hospitalizacion, pero no se han
creado areas especificas que podrian ser efectivas en
el tratamiento de agudizacion de procesos crénicos
ni que optimicen los cuidados ambulatorios®*.

No existe una valoracion geriatrica adaptada a ur-
gencias validada, ni un modelo de atencion al pa-
ciente fragil con el suficiente grado de evidencia
como para su universalizacion®.

2. UNA VISION ESTRATEGICA, GLOBAL Y COMPARTIDA
PARA BUSCAR SOLUCIONES EN CLAVE PACIENTE

El modelo de atencién del paciente fragil en ur-
gencias debe ser global y no debe abarcar solo el
episodio médico, sino también aspectos de la es-
fera funcional, mental y social®.

La Unidad Asistencial al Paciente Fragil en Urgen-
cias debe estar disefiada para dar atencion a la de-
manda de asistencia urgente con una respuesta
adecuada para todas las situaciones, en tiempo y
recursos, con mayor efectividad y con una éptima
calidad cientifico-técnica. Una vision estratégica,
global y compartida desde los diferentes niveles,
recursos humanos y materiales, cartera de servi-
cios y actividad asistencial.

La valoracion del paciente fragil en Urgencias es
compleja, por ello es necesario mejorar la forma-
cion del personal en aspectos geriatricos y la coor-
dinacion de todos los equipos de asistencia del pa-
ciente anciano en tiempo real. Personal claramente
formado que permita optimizar los recursos, apor-
tando cada uno de ellos sus valores competencia-
les en el lugar y orden que les corresponda.



Figura 1. Aspectos de atencion al paciente fragil.

En esta atencién especializada aparecen también
cambios entre los diferentes niveles asistenciales.
Necesitamos una organizacién continuay no frag-
mentada; es decir, una atencion continua, esta-
bleciendo un modelo de atencién global, no debe
centrarse Unicamente en el episodio médico sino
también en aspectos de la esfera funcional, mental
y social que en gran parte de las ocasiones son el
desencadenante real del motivo de consulta.

3. NUESTRO OBJETIVO, UN PLANTEAMIENTO DIFERENTE

Laidentificacion de lafragilidad en la Unidad Asisten-
cial al Paciente Fragil tiene como misién fundamental
la valoracién sistematica de las causas subyacentes y
la identificacion de las maneras de corregirlas, para
poder ofrecer la mejor atencidn posible mediante la
atencion integral y global de un tipo de usuario. El
objetivo es mejorar la salud y el bienestar de la po-
blacién, desde la excelencia humanay técnica de sus
profesionales, basada en el respecto de las personas
en todas sus dimensiones y con criterios de sosteni-
bilidad: con efectividad, eficiencia y responsabilidad
en la resolucién de los problemas, dando respuesta a
los problemas de salud complejos o mal definidos, de
los pacientes con pluripatologia, con enfermedades
cronicas, procesos degenerativos, fragilidad o disca-
pacidad biolodgica o psicosocial, situacion patoldgica
relacionada con el final de la vida, ... y de una manera
indirecta mejorar la presion en los servicios de ur-
gencias.

Nuestro objetivo es establecer alternativas diferen-
tes a la hospitalizacion convencional y contribuir a
mejorar la calidad asistencial del paciente.

4, AMBITO DE I'\CTUACI(')N. DESARROLLO DEL MODE-
LO DE ACTUACION: UNIDAD ASISTENCIAL AL PACIENTE
FRAGIL EN URGENCIAS

El modelo de actuacion para la creacién de la Uni-
dad Asistencial al Paciente Fragil en Urgencias
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esta pensado desarrollarlo bajo el marco norma-
tivo del documento base fundamental del R.D.
1277/2003, modificado por O.M. 1741/2006), por
el que se establecen las bases generales sobre
autorizacion de centros, servicios y estableci-
mientos sanitarios, y que define también los re-
quisitos que garantizan su calidad y seguridad’ y
el Proyecto de Real Decreto RD/ /2015 por el que
se fijan las bases para la implantacién de las Uni-
dades de Gestion Clinica en el ambito de los Servi-
cios de Salud®; también podemos hacer referencia
ala Ley 2/2007, de marzo, de derechos y servicios
sociales, haciéndose necesaria por lo tanto una
colaboracion entre los servicios sociales y sanita-
rios, y entre las diferentes administraciones®.

La nueva Unidad Asistencial esta ideada para el Ser-
vicio de Urgencias del Hospital de I'Esperit Sant con
area de actuacion en el barcelonés Norte y el Bajo
Maresme, dentro de la Region Sanitaria de Barcelo-
na que cuenta con unos 225.000 habitantes y cuya
actividad asistencial global se describe en la tabla 1.

Plan funcional, un modelo organizativo

El disefio de la Unidad Asistencial al Paciente Fragil
en Urgencias requiere disefar diferentes procedi-
mientos y protocolos donde queden identificados
todos los procesos necesarios para la prestacion del
Servicio. Identificamos:

Procesos estratégicos. Los procesos estratégicos
son los que planifican, controlan y hacen el segui-
miento de los aspectos relacionados con el cua-
dro de mando integral: [+D+i, control de calidad,
recursos humanos, gestion financiera, gestion de
sistemas de la informacion.

Procesos operativos. Los procesos operativos
son los que recogen las actividades relacionadas
con la atencion al paciente y la relacién asistencia:
gestion operativa, ingreso, estancia, alta.

Proceso docente. El proceso docente recoge el
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Altas totales de agudos
Hospitalizacidn convencional
Altas programadas

Altas urgentes

E=tancias

LIrgendcias

Altas drea de obssrvacidn
Derivaciones a ofros centros
Consuhtas externas

Primeras visitas

Visrtas sucesivas

Hospital de Diza

Actividad quirdrgica
Programada

Irgents

Cirugia Mayor Ambulatoria (CMA)
Cirugia menor ambulatoria
Unidad de Media Estada (LIME)
Estancias

12757
6283 6073 -3,3%
1766 1651 5,406
4537 4422 2,50
36.825 36.027 -2.2%
61732 62.045 0,5%
876 1332 52,19
489 395 -19,2%
171.358 170127 -0,7%
56011 53.066 -5,3%
5347 17.061 1,5%
15.956 13.663 1, 4%
7471 7152 -4, 3%
1283 1.186 -7,6%
982 B2k -36,5%
5.206 5342 2,6%
4.4B9 3.907 -13,0%
203 166 -18,2%
3.074 3256 5, 5%

Tabla 1. Hospitalizacion convencional, CMA y Area de observacion.

plan de formaciény analiza las necesidades perci-
bidas de formacion de los profesionales.

Procesos de soporte. Los procesos de soporte son
los que recogen actividades relacionadas con to-
dos los recursos y que son necesarios para llevar a
cabo eficientemente la asistencia: archivo y docu-
mentacioén clinica, compras vy logistica, farmacia,
servicios de limpieza y mantenimiento, traslado
de pacientes.

El propdsito del modelo organizativo es la eficacia
y la eficiencia organizativa, la Unidad funcionara las
24 horas al dia durante los 365 dias del ano y debe
contribuir a la consecucion de los objetivos. Para ello
afecta a diferentes variables: mejora de los espacios
fisicos, division del trabajo, coordinacion, sistemas
de planificacion, control sobre los recursos, sistemas
de comunicacion, ...

Esto condicionara a reformular los circuitos de pa-
cientes y familiares, y a una serie de aspectos basicos
del disefio de la estructura funcional, como el control de
enfermeriay la remodelacion de la actual area de poliva-
lentes o semicriticos.

En su conjunto los elementos especiales de las reformas

son utiles para asegurar el descanso, confort, prevenir la
angustiay el dolor, poder mantener cerca del paciente a
sus acompanantes y los objetos personales son los prin-
cipales elementos de prevencion del delirium.

La Unidad de Atencion al Paciente Fragil desarrollara
y trabajara en medidas concretas para llevar a cabo el
Plan de Humanizacion siguiendo las lineas de actua-
cion como una unidad abierta, comunicacion, bienestar
del paciente, informacion a familiares y acompanantes,
cuidados al profesional, ...

RESULTADOS

Nuestros resultados estimados se basan en:

Excelencia

Modelo de referencia
Transparencia
Calidad

Eficiente
Responsable

Una vez implantado el plan funcional del area los re-
sultados serian:



Figura 2. Plan funcional.

Satisfaccion, especializacion e implicacion. Desde
una perspectiva holistica la atencion al paciente
fragil en una Unidad asistencial de urgencias debe
estar motivado por laimplicaciony el consenso de
multiples factores, asi como la especializacion que
se consigue con una Unidad diferenciada.

Pacientes, calidad y humanizacién. Para alcanzar
la mejor satisfaccion de los pacientes, el servi-
cio tiene como iniciativa humanizar la asistencia
de los enfermos, disefiar un plan de deteccion y
cuidados especificos, disminuir los ingresos hos-
pitalarios y el indice de reingresos a Urgencias. El
resultado es poder ofrecer una respuesta efectiva
y eficiente a la demanda.

Establecer estrategias que permitan incremen-
tar la calidad asistencial en todos sus atributos
es considerada como un factor fundamental de
la calidad. Asistencia basada en la especializacion,
que asegure la resolucién en los procesos asisten-
ciales tanto internos como externos y adaptada al
estado de cada paciente con intervencion de un
grupo multidisciplinar en la Unidad asistencial.

Personas. La asignacion de la profesionalidad, inte-
gridad y honestidad son valores que distinguen la
actuacion del personal de la unidad de atencién al
paciente fragil en urgencias. Para convertirse en el
profesional clave hemos definido las competencias
de los profesionales, las actividades, los conocimien-
tos, sus habilidades y actitudes, en definitiva, hemos
adecuado el perfil necesario al paciente fragil.
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La coordinacion, el liderazgo compartido. Para la
consecucion exitosa de la Unidad Asistencial del
Paciente Fragil en Urgencias es necesario un pro-
grama que integre y coordine la actuacion del Ser-
vicio de Urgencias con el resto de los proveedores
de la salud del Area. Hemos para ello definido la
figura del coordinador del paciente en urgencias.

Un disefio basado en la evidencia. La nueva Uni-
dad asistencial debe ofrecer una cartera de servi-
cios bien especializada, basada en la practica clinica
integral, centrada en el paciente fragil y orientada
a resultados, incorporando la gestion clinica y la
continuidad asistencial, por procesos asistencia-
les para lograr un sistema sanitario mas eficiente
y de mayor calidad en el que se incorporen nuevas
practicas e innovaciones en la prestacion de servi-
cios de salud. Para ello hemos implantado un re-
gistro especifico de este tipo de pacientes para su
alerta, sequimiento y aprendizaje continuo.

CONCLUSIONES

La fragilidad se relaciona con problemas que
abarcan desde la organizacién de cuidados y de-
cisiones a la planificacién de los recursos socio-
sanitarios necesarios. Estas implicaciones pueden
marcar el desarrollo de las politicas sociosanita-
rias, permitiendo una mejor gestion de los recur-
sos y planificando con anterioridad las necesida-
des futuras.



Figura 3y 4. Programa de integracion y coordinacion.

Los servicios de salud han de seguir unas lineas
generales basadas en la disponibilidad, accesibi-
lidad, integracion, calidad, eficiencia, ausencia de
discriminacion y adaptacién a la edad, generando
politicas de salud comunes y estandarizadas, con
una posterior aplicacion de forma individualizada.

La poblacion fragil atendida en los servicios de
urgencias presenta una elevada complejidad (cli-
nica, social y funcional) en la que los profesionales
deben ir adquiriendo mayor conocimiento y me-
jores capacidades formativas. La transicion hacia
este nuevo modelo asistencial sera un proceso
complejo que afectara a la distribucion de funcio-
nesy a los comportamientos internos y externos,
ya que la creacion de la nueva Unidad requiere un
equipo multidisciplinar implicado, que la valora-
cion se realice en un periodo corto de tiempo y
gue haya un seguimiento tras el alta.

La implantacién de la nueva Unidad Asistencial
pretende conseguir que sea una intervencion exi-
tosa para el paciente fragil, con un modelo fun-
cional y estructural universalizado.
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ABSTRACT

ocial, demographic and economic changes have
Sinfluenced the profile of people living in nursing

homes. The necessity of health and social care
and the dependency and frailty affect the clinical
profile of residents. This reality must be addressed by
multidisciplinary teams, with experience and sensitivity,
applying models of person-centered care that improve
residents’ quality of life and wellbeing.

As a quality dimension, person safety acquires a central
role in this context. The effective and safe management
of medications is one of the processes most frequently
involved in the appearance of adverse events in the
residential environment. This is especially true in the
home care setting when one considers that residents
receive numerous and multiple medications, leading to
a greater risk and probably more serious consequences
in the event of a medication error.

This work aims to deploy the safety culture in
nursing homes managed by Fundacié Sanitaria
Mollet, prioritising theidentificationand prevention
of medication errors as the most prevalentincident.
Through ananalysis of the medication management
process and the administration of an adapted
self-assessment questionnaire, it was possible to
identify and prioritise a strategic improvement
action plan to develop this safety culture.
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RESUMEN

han modificado el perfil de las personas que viven en

centros residenciales. Las necesidades de atencion
social y sanitaria, la dependencia y fragilidad impactan
en el perfil clinico de las personas residentes. Esta
realidad debe atenderse por equipos multidisciplinares,
con experiencia y sensibilidad aplicando modelos de
atencion centrada en la persona que aporten mejoras en
la calidad de vida y bienestar de los residentes.

I os cambios sociales, demograficos y econdémicos

Como dimension de la calidad, la seguridad de la
persona toma protagonismo en este contexto. La
gestion efectiva y segura del medicamento es uno de
los procesos que con mas frecuencia resulta implicado
en la aparicion de incidentes adversos en el ambito
residencial; especialmente si atendemos a la general
polimedicacion de los residentes que incorpora un riesgo
mayor y, probablemente, consecuencias mas graves en
el caso de incidentes o errores con la medicacion.

Este trabajo propone desplegar la cultura de seguridad
en los centros residenciales que gestiona la Fundacio
Sanitaria Mollet (FSM) priorizando la identificaciéon y
prevencion de los errores de medicacion como incidente
mas prevalente. Se analiza el proceso de gestion del
medicamento y se elabora e implementa un cuestionario
de autoevaluacion, que ha permitido identificar y
priorizar actuaciones para desarrollar esta cultura.

PALABRAS CLAVE

Seguridad del Residente, Autoevaluacion, Error
medicacion, Atencion Residencial



INTRODUCCION

os cambios socioculturales, demograficos vy

econdémicos han modificado el perfil de las

personas que viven en centros residenciales. El

cambio en el perfil clinico, las necesidades de

atencion sanitariay el alto grado de dependen-
cia precisa una elevada experiencia y sensibilidad por
parte de los profesionales que las atienden. Ademas, en
estos momentos en los centros de atencion que susti-
tuyen el hogar, hemos de incorporar modelos de cali-
dad de vida y de atencién centrada en la persona que
incorporan la participacion de la persona en sus cuida-
dos y contribuyen a la preservacion de su dignidad y
derechos, contemplando sus necesidades, preferencias
y deseos desde una atencién singulary en entornos ge-
neradores de bienestar para el mantenimiento y mejora
de calidad de vida.

En este entorno en el que debemos contemplar la si-
tuacion de salud de la persona, sus capacidades, su
fragilidad y su vulnerabilidad, y en el que intervenimos
profesionales de diferentes ambitos y niveles asisten-
ciales, las organizaciones deben dotarse de herramien-
tas, sistemas y metodologias que garanticen la segu-
ridad de las personas atendidas y la continuidad en la
prestacion de los servicios. Por ello la incorporacion en
los centros residenciales de una cultura de seguridad
para la identificacion y prevencion de eventos adver-
sos evitables se hace imprescindible para conseguir un
servicio de excelencia que apueste y contribuya en la
calidad de vida y el bienestar de las personas.

El punto de partida del presente trabajo final del Mas-
ter Universitario de Gestion Sanitaria fue plantear la se-
guridad como una necesidad, determinada tanto por el
cambio de perfil de las persones atendidas como por el
hecho de contemplarla como un derecho que hay que
garantizar desde la perspectiva bioética y de la ética del
cuidado, enmarcado en modelos de calidad de viday de
atencion centrada en la persona.

La bibliografia consultada corrobora que los errores de
medicacion constituyen uno de los incidentes adver-
sos relacionados con la seguridad mas frecuentes en el
ambito hospitalario, en la atencién primaria de salud y
en las residencias de personas mayores'?3. En este ul-
timo caso se constata ademas que la probabilidad de
presentar un evento adverso relacionado con la medi-
cacion se multiplica por cuatro y sus consecuencias son
mas graves.

Por ello, una vez analizada la bibliografia y consideran-
do la realidad de los centros residenciales, se plantea-
ron los siguientes objetivos de este trabajo:

1. Desplegary consolidar una cultura de seguridad en
los centros residenciales gestionados por la Funda-
cio Sanitaria Mollet.

2. Establecer una estrategia y sistema de gestion de la
seguridad que contribuya a identificar y reducir los
errores de medicacion en los centros residenciales.

3. Establecer las bases para elaborar el Plan de Seguri-
dad de los centros residenciales, atendiendo al mar-
co conceptual sistémico y de aprendizaje a partir de
los errores, en el que se considera la falibilidad del
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factor humano y que las personas no muestran per-
versidad, sino que el error es una consecuencia no
deseada que puede producirse en los procesos de
asistencia y que obliga a modificar las condiciones
en las que trabajan las personas y a no culpabilizar a
quien se sitlia en el Ultimo eslabon de la cadena que
conduce al error.

CONTENIDO

La aplicacién de este trabajo se efecttia en dos centros
de atencion residencial para personas mayores y un
centro residencial para la atencién de personas con dis-
capacidad intelectual y del desarrollo.

La publicacién de estudios y experiencias relacionadas
con los errores de medicacion en centros residenciales
son pocos y de diversas procedencias; incluso desde la
publicacion del informe del Institut of Medicine (IOM)*
han pasado 20 anos. En el ambito sanitario se han ido
incorporando objetivos en sus planes estratégicos, se
ha potenciado la investigacion y se ha ido avanzado en
la mejora de la seguridad como dimension de la calidad
de la asistencia. Las organizaciones que se dedican al
cuidado de las personas dependientes institucionaliza-
das no han seguido el mismo avance en estos términos
que el conseguido en el ambito de la Atencién Hospita-
laria o Atencion Primaria de salud, y aun en menor me-
dida en aquellas organizaciones de servicio a las perso-
nas con discapacidad intelectual.

Por ello y para conocer la situacion de partida e iden-
tificar potenciales areas de mejora, se realizd un ana-
lisis de la situacién, partiendo de una descripcion del
proceso de gestion del medicamento en los centros
residenciales de la FSM que permitio identificar ries-
gos en las etapas del proceso, se complementé con un
analisis DAFO (debilidades y fortalezas internas, junto
con amenazas y oportunidades que plantea el entor-
no) y una autoevaluacion en cada uno de los centros,
mediante un cuestionario adaptado a partir de los cri-
terios, recomendaciones y elementos de evaluacion del
documento “Recomendaciones para la mejora de la se-
guridad del paciente en centros sociosanitarios'.

1. GESTION DEL MEDICAMENTO EN LOS CENTROS RESIDEN-
CIALES DE LAFSM

Dado que los incidentes relacionados con los medica-
mentos pueden estar vinculados con cualguiera de las
7 etapas en la gestién del medicamento descritos por
el National Coordinating Council for Medication Error
Reporting and Prevention (NCCMERP), se realizd un
analisis del proceso de gestion del medicamento en los
centros residenciales de la FSM siguiendo estas etapas:
Prescripcion, Almacenaje, Verificacion, Comunicacion,
Preparacion, Dispensacion-Distribucion y Administra-
cion, con el fin de identificar los posibles riesgos inhe-
rentes que pueden originarse en cada una de ellas.

2. ANALISIS DAFO

Utilizando la metodologia DAFO realizamos un analisis
interno y externo de la situacion en relacion con la se-
guridad en el area de atencién a la dependencia de la
FSM. En el analisis interno se evaltian basicamente los
recursos humanos, la cultura de la calidad vy los siste-
mas de informacion; y en el analisis externo la evalua-



Tabla 1. Analisis DAFO.

cion se realiza sobre el perfil de las personas atendidas
0 que potencialmente puedan serlo y el entorno nor-
mativo de centros publicos de gestion privada sujetos
a un contrato de gestion.

3. AUTOEVALUACION

En esta fase del analisis nos guiamos por los criterios,
recomendaciones y elementos de evaluacion del do-
cumento, publicado por la Universidad de Cadiz vy la
Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia, “Recomen-
daciones para la mejora de la seguridad del paciente en
centros sociosanitarios’, y elaboramos un cuestionario
adaptado seleccionado dos de sus criterios (politica,
gestion vy liderazgo y medicamentos productos sani-
tarios y fluidos), por ser estas las dimensiones mas di-
rectamente relacionadas con los errores de medicacion.
Cada criterio ofrece un conjunto de recomendaciones
y cada una de las recomendaciones incluye diferentes
elementos de evaluacién, que ayudan a analizar de for-
ma concretay detallada la puesta en practica de la reco-
mendacion. A modo de ejemplo, se incluyen en la Tabla
2 los elementos de evaluacion de las recomendaciones
1.4y 2.2 del documento.

El cuestionario responde de forma dicotdmica a la exis-
tencia o no del elemento de evaluacion en cuestion. Se
administrd a tres enfermeras, una de cada centro resi-
dencial, que ocupan el puesto de Responsable Higiéni-
co Sanitario (RHS) y también a dos de las tres Directoras
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del Centro (un centro de personas mayores y otro de
personas con discapacidad). A la hora de analizar los da-
tos de los cuestionarios cumplimentados, inicialmente
valoramos cuantos elementos de evaluacién en cada
recomendacién se estaban cumpliendo para posterior-
mente priorizar aquellos que tenian mas bajo cumpli-
miento y plantear acciones de mejora sobre estos.

RESULTADOS

1. DIAGNOSTICO DE SITUACION

Como resultado del analisis DAFO pudimos identificar
algunas debilidades y amenazas como fueron: la nece-
sidad de mejora en la comunicacion entre los diferen-
tes agentes de salud y el incremento de la complejidad
para dar respuesta a las necesidades. También nos
aporta que algunas de las condiciones latentes detec-
tadas, como los convenios colectivos, pueden dificultar
la eliminacion de barreras internas relacionadas con los
profesionales.

Fruto del analisis de los diferentes procesos de ges-
tién del medicamento se identificaron los potenciales
riesgos inherentes a cada una de las fases del proceso.
A continuacién, se detallan los puntos criticos detec-
tados a partir de esta revision por etapas del proceso,
siguiendo la guia de NCCMERP:



Prescripcién. Polimedicacién, conciliacion del plan
terapéutico no sistematizado, no cumplimiento del
registro a tiempo real en el kardex.

Almacenaje. Dificultades para mantener las condi-
ciones ambientales, realizar el seguimiento de las
caducidades y del stock de farmacos. Requiere una
importante inversion de tiempo del profesional en-
fermero que ya se encuentra muy ajustado.

Verificacion. Debido al sistema existente, si el regis-
tro no es correcto puede estarse verificando errores
en la medicacion.

Comunicacion. La diversidad de profesionales de sa-
lud que intervienen (interno de la residencia, equi-
po de atencién primaria, equipo atencion residen-
cial, especialistas, ..) hace imprescindible mejorar
la coordinacién y la comunicacién para facilitar las
transiciones. Los sistemas de comunicacién no son
compartidos y se producen déficits en la comuni-
cacion entre profesionales (no coincidencia, vision
parcelada).

Preparacion. Riesgo de no identificar el error ya que
la preparacion no la realiza quien la administra.

Dispensacion. La receta electronica no es inmediata,
se realiza a posteriori, una vez que se esta ejecutan-
do la prescripcion y genera un retraso en la dispen-
sacion. Estos procedimientos estan fomentando la
existencia de drdenes de prescripcion verbales, que
deberian evitarse.

Administracion. Riesgo de error relacionado con la
identificacion del blister, la modificacion de la bio-
disponibilidad del farmaco al prepararse triturado,
no respetar los horarios de administracion, falta de
informacion o donde consultarla en medicamentos
que deben administrarse en determinadas condicio-
nes (ayunas, ...), ...

El analisis de riesgos en el proceso de gestion del me-
dicamento nos indica que en la prevenciéon de eventos

Tabla 2. Criterios y recomendaciones de la autoevaluacion.
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adversos relacionados con la prescripcion y la adminis-
tracidn existen factores clave como son la formacion
y capacitacion de los profesionales y la comunicacion,
coordinacion e integracion de servicios.

Finalmente, los resultados del cuestionario de autoe-
valuacioén relativos al cumplimiento de los elementos
de evaluacion quedan recogidos en la Tabla 4. Asi, por
ejemplo, en cuanto al criterio 1. Politica, gestion vy li-
derazgo se observa un cumplimiento favorable de al-
gunos elementos de evaluacion como la existencia de
lideres asistenciales con responsabilidad en materia de
seguridad del paciente, siendo una de las recomenda-
ciones a mejorar la sensibilidad hacia la seguridad por
parte del equipo directivo.

Asimismo, en cuanto al criterio 2. Medicamentos, pro-
ductos sanitarios y fluidos destaca positivamente que
se dispone de procedimientos para el almacenaje y
conservacion de los medicamentos, siendo una reco-
mendacion de escaso cumplimiento el disponer de las
instalaciones, infraestructuras y recursos para posibili-
tar la gestion y utilizacion adecuada de los medicamen-
tos.

A partir de la autoevaluacion también queda patente
la importancia de contar con un sistema voluntario de
notificacion de errores.

2. ACCIONES DE MEJORA

Para plantear las primeras acciones de mejora se esco-
gi6 como método el del disefo de planes y acciones de
mejora, a partir del analisis de problemas y con la cons-
titucion de un grupo de mejora que impulse dicho plan
de accion.

Los riesgos identificados en el proceso de analisis de las
siete etapas para la gestidon de la medicacion y la au-
toevaluacion en base a las recomendaciones orientan al
equipo a priorizar las siguientes tres acciones:

a) Realizar un analisis de causas y consecuencias de los
riesgos identificados en el analisis de gestion del medica-



mento desde todas las vertientes (macro, meso y micro).

b) Abordar 4 de los 8 elementos del cuestionario de au-
toevaluacion de menor cumplimiento:

Disponer de una base de datos actualizada y acce-
sible.

Disponer de un sistema de difusion de notas infor-
mativas y alertas.

Identificar y reducir los riesgos asociados a anticoa-
gulantes orales.

Evaluar de forma periddica del grado de adherencia
y cumplimiento de protocolos.

¢) Constituir el grupo de mejora de la seguridad del me-
dicamento.

3. ESTRATEGIA DE IMPLANTACION DE LA MEJORA

Para llevar a cabo el plan de mejora creemos impres-
cindible contar con dos elementos para nosotros fun-
damentales, el Nucleo de Seguridad y la Comunicacion
voluntaria de incidentes y eventos adversos.

Nucleo de Seguridad

Para llevar a cabo el proyecto planteado es impres-
cindible la participacion, implicacion y compromiso de
los profesionales, siendo una condicion para poder
desplegar y consolidar la cultura de seguridad. Para
lograrlo y siguiendo el modelo hospitalario de 2009,
cada centro debera constituir un Ntcleo de Seguridad,
enmarcado dentro del Plan de Seguridad del area de
Atencion a la Dependencia de la FSM. Estos Nucleos
de Seguridad han de constituirse como referentes de
la Seguridad en su centro: identificando ambitos de
riesgo, aplicacion y seguimiento de acciones, contri-
buir en la cultura de la notificacion, identificar y analizar
eventos adversos, monitorizacion y mejora del proceso.

Comunicacion voluntaria de incidentes y eventos ad-
versos

Se trata de otro elemento clave, pues tal y como esta-
blece el informe del Institut of Medicine, los sistemas
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de notificacion constituyen una estrategia clave para
aprender de los errores y evitar su recurrencia.

Ha de ser de caracter voluntario y centrarse en los inci-
dentes en los que no ha habido dafio o en errores que
han producido dafios minimos. Su objetivo es identi-
ficar areas o elementos vulnerables del sistema antes
gue se produzca el dafio en las personas y formar a los
profesionales sobre lo aprendido con el analisis de mul-
tiples casos. También son herramientas que permiten
actuar para mejorar la cultura de la Seguridad que es
el producto de los valores individuales y de grupo, las
actitudes, percepciones y competencias y los objetivos
que determinan el grado de implicacion que tienen las
organizaciones para minimizar el dafio en las personas.

Al no encontrar evidencias de sistemas aplicados a cen-
tros residenciales, también tomaremos como referencia
el modelo desarrollado en la atencion especializada.

CONCLUSIONES

Por todo ello, proponemos iniciar un proceso que plan-
tee las bases de un Plan de Seguridad para desarrollar
y consolidar la cultura de seguridad en un entorno de
atencién centrada en la personay desde una vision sis-
témica de los eventos adversos dentro del ambito re-
sidencial.

Las conclusiones de este trabajo son:

1. Es necesario abordar la seguridad clinica en el am-
bito residencial como una de las dimensiones de
la calidad, adaptando los modelos y metodologias
aplicadas en el ambito hospitalario.

2. Formar parte de una organizacién que ya cuen-
ta con un Plan de Seguridad definido dentro de su
estrategia es una fortaleza y buen punto de partida
para avanzar en la seguridad de las personas convi-
vientes en la residencia.

3. Laelaboracion del Plan de Seguridad para el ambito de
la dependencia es una responsabilidad institucional.

"5 wo | oeseruaciones|

Se definen las competencias profesionales relacionadas con la seguridad del paciente que son

necesarias para cada puesto de trabajo existente en el centro, y se mantienen actualizadas.

Se desarrolla un plan de formacion anual sobre seguridad del paciente y gestion de riesgos
2 dirigido hacia todos los profesionales sanitarios y no sanitarios en funcion de su perfil

profesional.

El plan de formacion anual incluye al menos alguno de los siguientes temas: cultura de seguridad

del paciente, gestion de riesgos, prevencion de infecciones e higiene de las manos, uso seguro

de la medicacion, caidas, restricciones, tlceras por presion o abordaje del dolor, y su contenido se

encuentra adaptado al ambito sociosanitario.

no sanitarios.

Se garantiza que la formacion sea recibida por el maximo niimero de profesionales sanitarios y

Se evallia y analiza la transferencia de conocimientos y/o el impacto del aprendizaje adquirido en
cada una de las actividades formativas relacionadas con la seguridad del paciente.

5 Observaciones: Para evaluar los conocimiento y percepcion de los profesionales sobre higiene de
las manos se recomienda utilizar los cuestionarios propuestos por la Organizacion Mundial dela

Salud.

Se dispone de un plan de formacion especifico para los profesionales de nueva incorporacién
que incluya informacién sobre los riesgos mas frecuentes.

Se fomenta la participacion de los profesionales en actividades formativas fuera del centro

relacionadas con la seguridad del paciente (congresos, conferencias, jornadas, seminarios...).

Tabla 3. Ejemplo del cuestionario de autoevaluacion (recomendaciones 14y 2.2).
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Tabla 4. Resumen de resultados del cuestionario de autoevaluacion.

. Debe identificarse y adoptar un Sistema de Notifi-
cacion de incidentes relacionados con la seguridad
que sea adecuado y responda a la realidad de las re-
sidencias.

. Paralelamente al desarrollo del Plan de Seguridad,
es prioritario desarrollar y desplegar el Sistema de
prevencion de errores de medicacion debido a la
prevalencia de los mismos y sus consecuencias.

. La constitucion de grupos de mejora y Nucleos de
Seguridad en cada centro residencial es una estra-
tegia imprescindible para plantear y llevar a cabo
acciones de mejora a partir del compromiso de los
profesionales.

BIBLIOGRAFIA

. Aranaz Andrés M., Aibar Remon C., Vitaller Burillo ).
& Ruiz Lopez, P. Estudio Nacional sobre los Efectos
Adversos ligados a la Hospitalizacion. ENEAS 2005.
Ministerio de Sanidad y Consumo; 2006. Disponible
en: https://www.seguridaddelpaciente.es/resour-
ces/contenidos/castellano/2006/ENEAS.pdf

. Aranaz Andrés, M., Aibar Remon C., Vitaller Burillo

J., Mira Solves |., Orozco Beltran D., Terol Garcia E.,
Agra Varela Y. Estudio APEAS. Estudio sobre la se-
guridad de los pacientes en atencién primaria de sa-
lud. Marid: Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008.

. Arcas Cervera, M. Intervencions per prevenir els

errors de medicacio en residéncies i centres socio-
sanitaris. Universitat de Lleida, 2017 [tesis doctoral].

. Kohn LT, Corrigan JM. & Donaldson MS. [ed]. To Erris

Human: Building a Safer Health System. Institute of
Medicine (US) Committee on Quality of Health Care
in America. Washington (DC): National Academies
Press (US); 2000.

. Dotor Gracia M., Garcia El., Nufiez Garcia D., Pérez

Pérez P., Reyes Alcazar V., Santana Lopez V. & To-
rres Olivera A. Recomendaciones para la mejora de
la seguridad del paciente en centros sociosanitarios.
Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia. Conseje-
ria de Salud y Bienestar Social. Universidad de Cadiz.
Sociedad Andaluza de Calidad Asistencial, 2012.

. Gallagher RM. & Melnyk D. {ed]. 25 years of Building

Medication Safety. NCCMERP National Coordinating
Council For Medication Error Reporting and Preven-
tion; 2020. Consultado en: www.NCCMERP.org



25

La Investigacion de la Esclerosis
Multiple en Espaia desde la Perspectiva
de los Investigadores y de los
Profesionales Sanitarios

Institut Universitari de Pacients.
Universitat Internacional de Catalunya
jbarrachina@uic.es

ABSTRACT

ultiple Sclerosis (MS) is a chronic disease that
M affects the nervous system. Due to the severity

and frequency of such disease, extended
research has been done all over the world. However, in
Spain, this type of research must be promoted further
as there are many challenges that hinder its progress. In
the following article, we will present a static picture of
the current situation of research on MS in the country.
To do this, researchers and healthcare professionals
have been given the opportunity to raise awareness
about their experiences, needs and demands and to
develop recommendations to improve the situation of
research.

The present article's structure starts with an
introduction that leads to a brief explanation of the
followed methodology. The results section includes
the main results of the paper “The situation of research
on multiple sclerosis in Spain from the researchers and
healthcare providers perspective” based on qualitative
data. Lastly, the conclusion will summarise that the
key issues that research on MS faces are tightly related
to funds and financing, high rotation within research
teams, lack of coordination and institutional support and
not using valuable available human resources - such as
nurses and patient associations - that could contribute
to advancing and innovating in research.
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RESUMEN

cronica que afecta al sistema nervioso. Debido a

la severidad y frecuencia de dicha enfermedad,
la actividad investigadora es amplia. Sin embargo, en
Espafa, este tipo de estudios debe promoverse mas
para poder eliminar todos los obstaculos que impiden su
avance. En el presente articulo se presenta un retrato de
la situacion actual de la investigacion cientifica sobre EM.
Con este estudio, tanto investigadores como personal
sanitario han tenido la oportunidad de compartir sus
experiencias, necesidades y demandas; lo que, en tltima
instancia, ha permitido proponer recomendaciones para
mejorar el estado de la investigacion cientifica.

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad

La estructura del presente articulo empieza con la
introduccion que, a su vez, conduce hasta la metodologia
usada. El apartado de resultados presenta las principales
ideas que aparecen de la investigacion contenida en
la publicacién “La situacion de la investigacion de la
esclerosis multiple en Espana desde la perspectiva de
los investigadores y de los profesionales sanitarios”. Por
ultimo, las conclusiones muestran que los principales
retos delainvestigacién sobre EM estan relacionados con
los fondos y financiacion, la constante rotacion dentro
de los equipos de investigacion, la falta de coordinaciony
de apoyo institucional y la falta de confianza en recursos
humanos valiosos como el personal de enfermeria y las
asociaciones de pacientes, que pueden tener un papel
determinante en el progreso de la investigacion.

PALABRAS CLAVE

Esclerosis Miuiltiple, Investigacion, Salud,
Asociaciones de Pacientes



INTRODUCCION

a esclerosis multiple es una enfermedad cronica
del sistema nervioso central (SNC) que se carac-
teriza por la existencia de inflamacién, desmie-
linizacion, cicatrizacion glial y dafio neuroaxo-
nal, lo que produce grados variables de lesion
neuroldgica persistente. Las personas afectadas suelen
ser adultos joévenes, mayoritariamente entre los 18 y 35
anos, y es de dos a tres veces mas comuin en mujeres.

Produce, con frecuencia, episodios de disfuncién neuro-
l6gica que duran dias o semanas y se conocen como bro-
tes, que suelen remitir parcial o totalmente sobre todo
en las etapas iniciales de la enfermedad. Un porcentaje
pequeno de pacientes, en torno a un 10%, tiene un co-
mienzo de deterioro neuroldgico progresivo que cursa
sin brotes'.

Seguin la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN)?, la EM
afecta en Espafia a mas de 55.000 personas, 700.000 en
Europa y mas de 2,5 millones en todo el mundo, diag-
nosticandose en nuestro pais aproximadamente 1.800
casos cada ano. Estas cifras colocan a Espaia en un ran-
go medio-alto en cuanto a la incidencia en el contexto
europeo’® y el hecho de que sea una patologia que se
diagnostica de manera especial entre gente joven hace
gue sea la segunda causa de discapacidad sobrevenida,
tras los accidentes de trafico?. En consecuencia, la EM
se configura como un problema de salud y social lo su-
ficientemente relevante como para que se destinen por
parte de la sociedad los recursos precisos para su cura o
contencion.

Si bien se ha logrado un importante avance en el conoci-
miento de la EM, siguen persistiendo areas en la fisiopa-
tologia, el diagnostico y el tratamiento de la enfermedad
gue delimitan un recorrido amplio para la investigacion
de los numerosos grupos de trabajo que se orientan
principalmente al estudio de la EM.

La actividad investigadora en Espaia es relevante, lle-
gando a publicarse trabajos en revistas de gran reper-
cusion y prestigio. Esta investigacion de excelencia ha
favorecido, en muchos casos, su aplicacion clinica, que
ha derivado en beneficios evidentes para los pacientes.

No obstante, tras la dimension facilmente objetivable de
la investigacion, hay una realidad mas compleja, perfec-
tamente identificada por clinicos e investigadores, que
conviene analizar como punto de partida para la mejora
cuantitativa y cualitativa de la investigacion orientada a
la EM, siendo este el animo de este estudio, que se ha
llevado a cabo en colaboracion con la Fundacion GAEM,
el Instituto Universitario de Pacientes y la Catedra de
Gestion Sanitaria y Politicas de Salud de la Universitat
Internacional de Catalunya (UIC).

CONTENIDO

1. OBJETIVOS DEL PROYECTO
Objetivo principal

Analizar la situacion de lainvestigacion en EM en Espana,
desde la vision de los investigadores de esta patologia.
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Objetivos especificos

Conocer la vision de investigadores expertos en el
area sobre la situacion de la investigacion en Espana.

Proponer lineas de mejora.
2. METODOLOGIA DE TRABAJO

La metodologia que se ha seguido para este estudio ha
sido la cualitativa fenomenoldgica descriptiva. Se trata
de comprender un fendmeno en base a la experiencia
subjetiva de los participantes. Por otro lado, la técnica de
recogida de datos ha sido la entrevista semiestructurada
autoadministrada. Este disefio ha permitido detectar la
opinion de los entrevistados sobre la situacion de la in-
vestigacion de la EM en Espana.

2.1. Diseno de estudio

Se disefid una entrevista semiestructurada para la reco-
gida de la informacion sobre la situacion de la investiga-
cion de la EM en Espaia. Para ello, se elabord un indice
tematico a partir de la revision de la literatura y de las
aportaciones de expertos en el drea (pacientes/neurdlo-
gos). La revision de la literatura incluyd literatura cienti-
fica, guias de practica clinica de la EM a nivel nacional y
otros documentos asistenciales de interés para el pro-
yecto.

2.2, Participantes

La poblacién diana fueron neurdlogos con una alta es-
pecializacion en el abordaje de la EM e investigadores
orientados al estudio de la enfermedad. El acceso a los
participantes se ha realizado a través de contactos de
expertos en la materia que seleccionaron a 63 personas
referentes e influyentes del area. De estos, contestaron
al cuestionario semiestructurado 27, siendo Cataluia y
Madrid el mayor porcentaje de procedencia. Sefalando
que la pandemia de COVID-19 vy, por ende, el desborda-
miento de los servicios de salud ha limitado el recluta-
miento y la respuesta de los profesionales contactados.

El procedimiento de informacion sobre el estudio se ha
realizado a través de correo electrénico o via telefoni-
ca incluyendo la hoja informativa sobre el mismo. Este
proceso ha respetado las Ultimas leyes de proteccion de
datos (LOPD 15/1999 y LSSI-CE 34/2002).

RESULTADOS

Ideas clave obtenidas de los cuestionarios:
1. EL IMPACTO SOCIAL DE LA INVESTIGACION EN EM

La opinién generalizada sobre elimpacto social de la in-
vestigacion en EM es que no es demasiado elevado. A
nivel social, se trata de una patologia con cierta reper-
cusion mediatica, lo que tiene potencial para favorecer
el conocimiento de la enfermedad v visibilizar la situa-
cion de los pacientes.

Sin embargo, la repercusion real de la investigacion es
baja y, con frecuencia, no ajustada a la realidad, espe-
cialmente cuando en los medios de comunicacion se
magnifican los efectos beneficiosos de determinados
farmacos (generalmente no desarrollados en Espana).



Ello no excluye que se puede producir un eco social fa-
vorable con ciertas publicaciones, aunque no es la ten-
dencia generalizada. Aun asi, se remarca la necesidad y
la importancia de la divulgacion de las investigaciones
que se realizan y se observa una mayor sensibilidad de
los grupos de investigacion hacia la comunicacion en el
ambito social de sus avances.

Una situacion diferente es la de los pacientes: la inves-
tigacion en EM es muy cercana al paciente —excepto en
algunos casos de estudios preclinicos- y se centra en
gran parte en la farmacologia. Esto permite una amplia
disponibilidad de tratamientos con diversas eficacias
y proporciona a los pacientes un apoyo basado en la
esperanza de que se produzca un avance en un futu-
ro proximo que permita tratar una enfermedad que, de
momento, no tiene cura.

Es necesario poner mas esfuerzos para la divulgacion,
la visibilizacién de la EM y la sensibilizacion con sus
pacientes para mejorar el mensaje que los medios de
comunicacion y redes sociales transmiten actualmen-
te. En este sentido, los afectados por la EM y sus aso-
ciaciones tienen un gran potencial de influencia social
para poder incluir en la agenda de gobiernos y agencias
de investigacion una mayor inversion financiera y de
recursos para la investigacion.

2. EL ROL DE ENFERMERIA EN LA INVESTIGACION EN EM

El rol de enfermeria es esencial en la investigacion clini-
ca en EM, aunque en la actualidad no estan jugando el
papel que les corresponde y su reconocimiento es esca-
so. Este papel se orienta, por lo general, a la realizacion
de tareas de soporte a los proyectos de investigacion
derivadas del contacto cercano al paciente al que pro-
porcionan cuidados: captacion de pacientes, recogida
de datos y educacion de los pacientes: manejo de sin-
tomas (a los que no se suele prestar atencion durante la
monitorizacion de enfermedades), pase de escalas, re-
gistros de tolerabilidad, comunicacion con el paciente,
educacion sanitaria, ...

No obstante, mas alla de este papel de colaboracién
en proyectos de investigacion clinica convencionales
-en los que se debe potenciar su papel en la farmaco-
vigilancia, recogida de datos y seguimiento de los pa-
cientes-, la enfermeria debe asumir el liderazgo en la
realizacion de aquellos proyectos relacionados con su
area de conocimientos (medicina -investigacion- tras-
lacional, cuidados de los pacientes, estudios de calidad
de vida, rehabilitacion, adherencia a los tratamientos,
entre otros) y con la dimension social de la enfermedad.

Sin embargo, la enfermeria se enfrenta a multiples limi-
tantes en el potencial desarrollo de su capacidad inves-
tigadora clinica: la falta de liderazgos claros en este am-
bito, la dificil combinacion de las funciones asistenciales
con las funciones relacionadas con la investigacion cli-
nica, el no reconocimiento claro de la actividad investi-
gadora en la carrera profesional o la falta de formacion
especifica en aquellas disciplinas necesarias para la rea-
lizacién de proyectos de investigacion.

Estas conclusiones son también de aplicacion para el ambito
de profesiones sanitarias como la farmacia o la fisioterapia.
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3. LA MEDICINA TRASLACIONAL

Existe un claro consenso entre los participantes en el
estudio en la necesidad de mejorar la aplicacion prac-
tica de los conocimientos derivados de la actividad in-
vestigadora. Esta aplicacion solo va a ser exitosa si se
produce un cambio de paradigma que pasa por varias
condiciones.

En primer lugar, la asuncién de la necesidad de orien-
tar los proyectos de investigacion hacia la mejora de las
condiciones de los pacientes, atendiendo de manera
especifica a sus necesidades, evaluando de modo ri-
guroso la idoneidad de los proyectos y evitando pro-
puestas que han demostrado una aplicabilidad y unos
resultados limitados. Esta condicion debe observarse,
incluso, en la investigacion preclinica, que debe estar
basada en el conocimiento de la enfermedad y en el es-
tablecimiento de hipdtesis realistas.

Se considera, asimismo, que la investigacion deberia
poner el foco en la asistencia, ayudando asimismo a
disponer de estructuras asistenciales mas flexibles.

Otra de las condiciones manifestadas es la necesidad
de implicar a todos los actores relacionados con la asis-
tencia a los pacientes de EM, desde investigadores a
profesionales clinicos, pasando por los equipos directi-
vos de las organizaciones de salud, que deben asumiry
potenciar la adopcion de los cambios en la organizacion
y la asistencia.

Se pone también el acento en la necesidad de mejorar
la cooperacion y coordinacion entre los grupos de in-
vestigacion en EM con los centros hospitalarios. Esto
puede facilitar el intercambio y el flujo de informaciony
la mejora de la transferencia de conocimiento mediante
la validacién de biomarcadores o la solicitud de paten-
tes. La coordinacion entre todos aquellos implicados
en el desarrollo del conocimiento y la atencion de pa-
cientes con EM también llevara a la aceptacion de los
resultados de investigacion de forma mas generalizada,
especialmente si en el ambito hospitalario se potencia
la incorporacién de médicos especializados en investi-
gacion.

4, LAS LINEAS DE INVESTIGACION PARA EL FUTURO

Las lineas de investigacion en EM existentes en la ac-
tualidad son muy variadas, pero los participantes en el
estudio identifican algunas que, de cara al futuro, de-
ben adquirir una gran relevancia.

En primer lugar, se identifica el estudio de la neurode-
generacion, incluyendo el deterioro cognitivo y la pro-
gresion de la enfermedad. En segundo lugar, se le ha
dado gran importancia al estudio de nuevos biomarca-
dores, prondsticos o de respuesta a tratamientos. En
tercer lugar, la investigacién de los aspectos regenera-
tivos y reparativos (entre ellos la remielinizacion) y para
tratar los sintomas de la EM. Otras lineas de investiga-
cion identificadas también han sido la clinimetria® y la
fisiopatologia.

En general todas las lineas de investigacion son acep-
tadas, pero entre los profesionales con actividad clinica
las que parecen mas necesarias son las que tienen un

a. Entendida como el desarrollo de escalas o instrumentos que facilitan la medicion de la situacion de los pacientes



impacto directo en la asistencia y cuidado del paciente.
Es en este punto donde se propone la realizacion de es-
tudios clinicos comparativos que contrasten la eficacia
de los farmacos de diferentes companiias.

5. EL IMPACTO DE LOS MECANISMOS DE FINANCIACION EN
LA INVESTIGACION SOBRE LA EM

Las opiniones recogidas con respecto a la financiacion
de la investigacién de la EM son muy homogéneas. Se
destaca la insuficiencia de recursos economicos pro-
porcionados por el sector publico. Estos recursos no
solo son insuficientes, sino que ademas son dificiles de
conseguir. También hay un elevado consenso a la hora
de considerar que la duracion de las ayudas concedidas
es corta, de aproximadamente dos o tres afos, por lo
gue la continuacion de la investigacion depende de los
resultados obtenidos en un breve periodo de tiempo y
requiere solicitar la refinanciacion sistematicamente.

El sector privado, especialmente la industria farmacéu-
tica, se ha convertido en una alternativa a la financia-
cion de proyectos. En consecuencia, el conocimiento
generado durante las investigaciones se convierte en
un activo de la industria, que puede hacer dificil una di-
fusion cientifica estandar.

Por otro lado, se pone de manifiesto la dificultad para
obtener mecanismos de financiacién por parte de los
grupos pequefios o emergentes, que no tienen la po-
sibilidad de acceder a la financiacién, dificultando sus
investigaciones; a pesar de que, en muchos casos, las
propuestas realizadas sean muy Utiles para el progreso
en lainvestigacion en EM.

Un aspecto relevante es la percepcion de que la mayor
parte de la financiacion de origen publico va destinada
a un numero escaso de grupos de investigacién, con
una gran capacidad, metodolégicamente muy desarro-
llados, pero, al mismo tiempo, orientados casi con ex-
clusividad a proyectos de investigacién basica.

Otro de los aspectos puestos de manifiesto es la dificul-
tad que tienen los grupos alejados de los grandes polos
de investigacion (Madrid o Barcelona) para la obtencién
de recursos financieros, algo que se trata de minimizar
mediante la creacion de agencias de investigacion vin-
culadas a las comunidades auténomas (CCAA).

Y, por ultimo, se pone de manifiesto la necesidad de
buscar formas alternativas de financiacién que podrian
pasar, incluso, por la participacion de los propios pa-
cientes (www.precipita.es, ...), generalmente muy sen-
sibles a la necesidad de potenciar la investigacion en el
ambito de la EM.

6. LA SOSTENIBILIDAD DE LOS PROYECTOS DE INVESTIGA-
CIONDE LA EM

Los proyectos de investigacion en el ambito de la EM
son muy volatiles, especialmente cuando se trata de
estudios liderados por grupos emergentes. La inestabi-
lidad laboral de los investigadores suele causar muchas
bajas en los grupos de investigacion. Estos investiga-
dores, muchos de los cuales dependen exclusivamente
de las becas que se les conceden, suelen buscar alter-
nativas que les generen posiciones profesionales mas
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estables. Esta situacion, en numerosas ocasiones, in-
terrumpe la dindmica de los proyectos haciendo muy
dificil que los grupos de investigacién mantengan una
masa critica que facilite su continuidad en el tiempo.
Esto es particularmente relevante cuando el abando-
no corresponde a un profesional con un alto grado de
liderazgo en el grupo. Todo ello, ademas, agravado por
la dificultad de incorporar profesionales jovenes a un
entorno apasionante, pero exigente, al encontrar una
compensacion economica insuficiente en relacion con
el gran esfuerzo que se demanda.

Aello se suma que los grupos emergentes tienen dificil
el afianzamiento en un entorno de competicion por los
recursos, normalmente destinados a los grupos de in-
vestigacion mas consolidados.

Resulta evidente que la mejora de esta situacion pasa
por el aumento de los recursos econémicos, que per-
mitan ofrecer contratos de trabajo mas estables y asi
mejorar las condiciones laborales de los investigadores,
garantizando la continuidad de los grupos. En segun-
do lugar, mejorar las habilidades de investigacién y de
liderazgo del grupoy, por ultimo, crear mecanismos de
evaluacién y control.

7. OTRAS BARRERAS QUE DIFICULTAN EL PROGRESO DE LA
INVESTIGACION EN EM

En el estudio se abordan muchos otros factores que li-
mitan el progreso de la investigacién en EM. La falta de
estabilidad laboral, salarios no acordes con las funcio-
nes que realizan los investigadores y las insuficientes
medidas de conciliacion familiar generan unas condi-
ciones laborales poco favorables que derivan en la des-
motivacion de los investigadores.

Esta desmotivacion se ve acentuada por la falta de la
aplicacion practica de los resultados de los proyectos
realizados, que puede ser descorazonador para los par-
ticipantes. La falta de apoyo institucional junto con la
carga administrativa y reguladora que soporta la inves-
tigacion también son factores desmotivadores. Todo
ello contribuye a dificultar la atraccion del talento pro-
fesional.

La visidon que se tiene de la investigacion también re-
percute negativamente en su progreso: la percepcién
que se tiene es que es un complemento a la actividad
médica. Esto conlleva una falta de profesionalizacion
que deriva en la contratacion de profesionales con poca
experiencia (“becarios”), en lugar de investigadores
preparados. Definitivamente, debe asumirse la inves-
tigacion, al igual que la docencia, como una parte de la
profesion médica y no como un complemento.

Barreras que también se destacan, son la dificultad para
abordar las exigencias y regulaciones administrativas
de los proyectos de investigacion, el problema para la
atraccion de talento extranjero o la escasa colaboracion
entre grupos de investigacion.

Otro elemento de gran relevancia es la gestion de los
liderazgos, que debe realizarse de modo que se ga-
rantice la continuidad de los grupos de investigacion.
Ejemplos de ello son los profesionales médicos con res-
ponsabilidad en proyectos de investigacion y una gran



capacidad de liderazgo que han tenido que abandonar su
posicion al llegar a la edad de jubilacién o que tendran que
hacerlo préximamente. La imposibilidad de continuar con
la carrera de investigacion implica el desaprovechamiento
del talento de personas que son activos importantes en las
organizaciones.

8.EL PAPEL DE LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES EN LA INVES-
TIGACION DELA EM

Todas las opiniones recogidas coinciden en que las aso-
ciaciones de pacientes tienen un papel esencial en el de-
sarrollo de la investigacion de la EM. Son las encargadas
de visibilizar y velar por los afectados por la EM y sirven de
nexo entre los pacientes y el personal asistencial. Tienen,
en consecuencia, una alta capacidad para formar un grupo
de influencia en la defensa de la investigacion y convertirla
en una prioridad nacional e, incluso, para proveer financia-
cién para proyectos modestos. Sin embargo, el ejercicio de
esta funcion de defensa de la investigacion no sera posible
sin una cierta profesionalizacion de sus estructuras y una
actualizacion de los objetivos que se marcan.

Ademas del rol que tienen en el progreso directo de la in-
vestigacion en el ambito la EM, las asociaciones de pacien-
tes realizan una importante funciéon divulgadora, no solo
para el publico general, sino también entre sus miembros.

El conocimiento que poseen las asociaciones de pacientes
incluye también su cuidado; por lo que pueden proponer
enfoques o ideas de investigacion que beneficien a sus
miembros y detectar necesidades no cubiertas de los pa-
cientes para poder mejorar la calidad de vida de los que
padecen EM.

Del estudio se desprendieron las siguientes recomen-
daciones de futuro:

CONCLUSIONES

1. Incrementar la colaboracion entre los diferentes
agentes implicados en la gestion de la EM:

Estimular el rol de liderazgo de las redes en la inves-
tigacion de la EM.

Mejorar la coordinacién entre los diferentes grupos
de investigacion para:

a. Estimular la realizacion de proyectos comunes de
mayor nivel.

b. Fomentar el disefio y desarrollo de proyectos con
una potencial repercusion clinica.

c. Facilitar la incorporacion de los conocimientos de-
rivados de la investigacion a la practica asistencial.

Mejorar la comunicacion entre los equipos asisten-
ciales relacionados con la EM y los equipos directi-
vos de hospitales y administraciones publicas para
favorecer las mejoras diagnosticas, terapéuticas y
organizativas relacionadas con la EM; asi como para
avanzar en la compatibilizacién de la actividad asis-
tencial e investigadora de los profesionales.

2. Facilitar mecanismos que favorezcan la sostenibili-
dad de los proyectos de investigacion, de modo que
resulte mas sencillo consolidar los pequefos grupos
de investigacion emergentes. Parte de esta soste-
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nibilidad depende de un buen soporte en la gestién
administrativa de los grupos y los proyectos, por
lo que algunos de estos mecanismos deben estar
orientados a facilitar esta gestion.

3. Optimizar la comunicacién a la sociedad de los lo-
gros qgue se alcanzan en la investigacion de la EM,
manteniendo al mismo tiempo el maximo cuidado
para no crear falsas expectativas.

4. Facilitar el registro de patentes, el mantenimiento
de la propiedad intelectual o la creacion de spin off,
con el fin de rentabilizar en la medida de lo posible la
inversion realizada en investigacion.

5. Mejorar, en el caso de las asociaciones de pacientes
y fundaciones relacionadas con la EM, su capacidad
de inferir incluyendo en sus objetivos habituales el
de potenciar la investigacion.

6. Estimular la participacion de enfermeria y otras pro-
fesiones sanitarias en proyectos de investigacion,
bien liderados por médicos, bien liderados por la
propia enfermeria y orientandolos a la mejora del
conocimiento de la realidad de la EM y de su actua-
cion en la asistencia.

7. Mejorar la financiacion publica y potenciar la bus-
gueda de fuentes de financiacion alternativas a la
publica para garantizar la sostenibilidad de los pro-
yectos y de los grupos de investigacion.

8. Fomentar la profesionalizacion, mediante una co-
rrecta formacion de médicos y enfermeras que
orienten su actividad profesional hacia la investiga-
cion.

9. Fortalecer la organizacion de los grupos de trabajo,
disenando modelos de liderazgo en los que las tran-
siciones de gestores afecten minimamente al desa-
rrollo de los proyectos.
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ABSTRACT

n the process of transforming the healthcare model
to meet the needs of the population, home care is
one of the most relevant issues in the future.

The analysis of the health and social policies of the
different autonomous communities in Spain shows
how the idea of bringing care to people's homes is
widely recognised but this does not translate into
setting objectives and goals to be achieved.

The qualitative analysis of innovative experiences is
structured in the following elements: governance,
portfolio of services, financing, organisation of teams
and professional profiles, collaborative practice,
experience of the person and the caregiver, family
and community support, information system, digital
technology, support products and home adaptation
and evaluative framework.

A great variability of strategies has been analysed, but
their common denominator is the need to integrate
health and social services that interact at home.
However, the development of home care is being done
with insufficient planning and with few tools for its

implementation, limiting the desired integration. As a
conclusion, a series of recommendations are proposed
for the implementation of integrated home care.
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RESUMEN

asistencial para hacer frente a las necesidades de la
poblacién, destaca la atencion en el domicilio como
un espacio mas relevante en el futuro.

En el proceso de transformacion del modelo

El analisis de las politicas sanitarias y sociales de las
distintas comunidades autonomas muestra como la idea
de acercamiento al domicilio esta bastante introducida,
pero no se traduce en objetivos y metas a alcanzar.

El analisis cualitativo de experiencias innovadoras
se articula en los siguientes elementos: gobernanza,
cartera de servicios, financiacion, organizacion de
equipos y perfiles profesionales, practica colaborativa,
experiencia de la personay del cuidador, soporte familiar
y comunitario, sistema de informacién, tecnologia
digital, productos de soporte y adaptacion del hogar y
marco evaluativo.

Se han observado gran variabilidad de estrategias, que
presentan como denominador comun la necesidad de
integrar los servicios sanitarios y sociales que interacttian
en el domicilio. No obstante, el desarrollo de la atencidn
domiciliaria se ha realizado con insuficiente planificacion
y con escasos instrumentos para su implantacion,
limitando la deseada integracién. Siendo la mayoria de
las experiencias integradoras de caracter local y en fases
de implantacion inicial. Como conclusion se plantean
una serie de recomendaciones para la implantacion de la
atencion domiciliara integrada.

PALABRAS CLAVE

Atencion Domiciliaria, Integracion Atencion Sanitaria
y Social, Transformacion Modelo Asistencial



INTRODUCCION

| envejecimiento de la poblacién represen-

ta un reto gigantesco por las nuevas de-

mandas y exigencias a las que se debera

dar respuesta teniendo siempre presente

la premisa de que los recursos econémicos
son limitados y escasos. Los paises se estan plantean-
do como hacer frente a este escenario de transfor-
macion del modelo asistencial pasando de la atencion
centrada en las estructuras a la atencion centrada en
la persona. Entre estos cambios, destaca la atencién
en el domicilio como un espacio mas relevante en el
futuro, teniendo en cuenta las posibilidades que ofre-
ce la revolucién tecnolégica, potenciando una mayor
autonomia personal y responsabilidad de la persona
y su entorno.

Otra de las palancas de cambio es la atencion integra-
da social y sanitaria como un avance imprescindible
para garantizar una atencion adecuada que favorezca
la continuidad asistencial, de calidad, a tiempo, en el
lugar preciso y eficiente. La atencion domiciliaria es
uno de los ambitos donde las dinamicas de integra-
cion asistencial entre equipos sanitarios y sociales es
mas determinante.

En este articulo presentamos resumidamente el con-
tenido del estudio’ realizado por la Fundacié Unio
Catalana d’'Hospitals con el propdsito de analizar di-
versos modelos de atencion domiciliaria sanitaria y
social, para conocer los elementos comunes de los
modelos e identificar los puntos clave para el desa-
rrollo e implantacion efectiva de una atencion domi-
ciliaria integrada.

CONTENIDO

1. OBJETIVO DEL ESTUDIO

El objetivo general del estudio es disponer de un marco
de referencia sobre los modelos de atencion domicilia-
ria sanitaria y social en el contexto de las comunidades
auténomas y de las experiencias internacionales mas
avanzadas.

Los objetivos especificos son: a) revisar los modelos y
propuestas de atencion domiciliaria en los documentos
de referencia de las politicas sanitarias y sociales de las
comunidades auténomas, b) identificar experiencias en
el contexto internacional de referencia en atencion do-
miciliaria, especialmente con un enfoque de atencion in-
tegrada social y sanitaria, y c) analizar los elementos co-
munes de los modelos e identificar los puntos clave para
el desarrollo e implantacion efectiva de los modelos con
una perspectiva de atencion integrada social y sanitaria.

2. METODOLOGIA

Este estudio, en una primera fase, ha consistido en una
revision de los modelos y propuestas de atencion do-
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miciliaria incluidas en los documentos marco de las
politicas sanitarias y sociales, fundamentalmente en
los distintos planes de salud, planes estratégicos de
servicios sociales y algunos planes sectoriales de las
comunidades auténomas. Se han revisado un total de
35 documentos elaborados por las distintas institu-
ciones autondmicas.

En una segunda fase, se han seleccionado los elemen-
tos clave para mejorar la atencion domiciliaria, utili-
zando las experiencias de referencia a nivel nacional
e internacional. Este analisis cualitativo ha permitido
extraer un marco de referencia en las estrategias de
transformacion del modelo de atencion domiciliaria
con un enfoque de atencion integrada social y sani-
taria.

El analisis cualitativo de las experiencias innovadoras
en el contexto espanol e internacional se ha desarro-
llado en base a los que se han considerado los elemen-
tos clave que configuran el modelo de atencion domi-
ciliaria: gobernanza, cartera de servicios, financiacion,
organizacion de los equipos y perfiles profesionales,
practica colaborativa, experiencia de la persona aten-
dida y del cuidador, soporte familiar y comunitario,
sistema de informacion, tecnologia digital, productos
de soporte y adaptacion del hogary marco evaluativo.
Para cada uno de ellos, se hace un analisis conceptual
teniendo en consideracion los modelos y experiencias
analizados, tanto de su significado como implicacio-
nes para el modelo. Finalmente, cuando ha sido posi-
ble, se han destacado una o varias experiencias nacio-
nales o internacionales de referencia en relacion con
los elementos clave de analisis mencionados.

Para el desarrollo del estudio se han utilizado meto-
dologias cualitativas, basicamente de analisis docu-
mental y extraccion de contenidos, asi como entre-
vistas con informadores clave. Mediante entrevistas
se han obtenido nuevas referencias documentales y
contactos para profundizar en los casos de estudio y
experiencias internacionales. El periodo de estudio in-
cluye documentos consultados hasta enero de 2020.

RESULTADOS

1. LA ATENCION DOMICILIARIA EN LOS DOCUMENTOS
MARCO DE LAS POLITICAS SANITARIAS Y SOCIALES DE
LAS COMUNIDADES AUTONOMAS

El andlisis de como la atencion domiciliaria esta pre-
sente en las politicas sanitarias y sociales de las dis-
tintas comunidades auténomas del Estado espaiol,
muestra como la idea de proximidad de la atencién
y acercamiento al domicilio en general esta bastante
introducida, pero en la mayoria de los casos no se tra-
duce en objetivos explicitos y metas a alcanzar. A su
vez, el enfoque de atencién domiciliaria integrada so-
cial y sanitaria esta poco desarrollado. Pese a que los
planes estratégicos analizados no definen objetivos
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Competencia atencién domiciliaria sanitaria

Competencia atencién domiciliaria social

Bélgica Administracion central o regional Administracion local
Dinamarca Administracion local Administracion local
Finlandia Administracion local Administracion local
Francia Seguridad social y administracion local Administracion local
Alemania Seguridad social Seguridad social
Irlanda Administracion central o regional Administracion central o regional
Italia Administracion central o regional Administracion local
Paises Bajos Seguridad social Seguridad social
Portugal Administracion central o regional Administracion local
Espaina Seguridad social Administracion local
Suecia Administracion local Administracion local
Reino Unido Administracion central o regional Administracion local

Tabla 1. Organizacion de la atencion domiciliaria en Europa (Adaptacion de Organizacion Mundial de la Salud).

cuantitativos de cobertura y resultados, existen ele-
mentos comunes referidos para mejorar dicha aten-
cion: mejor coordinacién entre los diferentes servicios
sociales y sanitarios implicados en el servicio, mejor
calidad, mejorar las capacidades de los profesionales
e implicar a los agentes comunitarios en el cuidado de
las personas.

En Cataluna en el 2014 se definié el Plan Interdepar-
tamental de Atencién e Interaccién Social y Sanitaria
(PIAISS) donde la Atencién Integrada en el Domicilio
paso a ser uno de los cinco proyectos funcionales?.
En el 2019, un nuevo acuerdo de gobierno aprobo la
creacion del Plan de Atencion Integrada Social y Sani-
taria que, siguiendo el propdsito general del anterior
PIAISS3, define las lineas de actuacion, reforzando las
directrices y objetivos estratégicos, incluyendo como
un ambito especifico el “Desarrollo de un modelo de
atencion integrada social y sanitaria en el entorno do-
miciliario”.

2. ANALISIS CUALITATIVO DE LOS ELEMENTOS CLAVE QUE
CONFIGURAN EL MODELO DE ATENCION DOMICILIARIA Y
EXPERIENCIAS INNOVADORAS EN EL CONTEXTO ESPA-
NOL E INTERNACIONAL

A continuacion, se resumen los principales resultados
obtenidos en el analisis cualitativo en base a los ele-
mentos clave que el estudio identifica como pilares de
cualquier modelo de atencion domiciliaria.

Gobernanza

Una de las peculiaridades de la atencién domiciliaria
es su complejidad por coordinar los diferentes agen-
tesimplicados en la prestacion del servicio, del ambito
social y sanitario y de los diferentes profesionales. La
atencion domiciliaria debe realizarse mediante acuer-
dos entre financiadores, proveedores y profesionales
con el objetivo de incorporar una vision biopsicoso-
cial de las necesidades de la persona y establecer las

responsabilidades y reglas de juego para cada uno de
ellos.

En la mayoria de los paises de Europa, la responsa-
bilidad esta repartida entre los departamentos de
sanidad y el de servicios sociales que elaboran por
separado sus normas de financiacién, provision vy fi-
nanciacion®. Cabe destacar que organicamente, es
poco frecuente la integracion social y sanitaria y el
nivel de descentralizacion suele ser distinto entre el
ambito sanitario y el ambito social. Muchos paises,
como Bélgica, Francia, Italia, Espanay el Reino Unido,
tienen un modelo de organizacion donde los aspectos
sanitarios de la atencion domiciliaria forman parte de
la administracion central o regional, y la parte social
esta descentralizada a la administracion local. Al otro
lado, paises como Dinamarca, Finlandia y Suecia, el
gobierno reconoce las ventajas de proveer la atencion
domiciliaria por parte de un unico Ministerio y bajo la
responsabilidad de una institucion municipal (Tabla 1).

Existen experiencias de éxito de colaboracion publi-
co-privada, donde la Administracion se centra en de-
finir el modelo de atencion y establecer unos niveles
de calidad, pero encarga la provision de los servicios
a entidades mas preparadas para adaptarse a la de-
manda y buscar la manera mas eficiente de dar los
servicios con los niveles de calidad y resultados espe-
rados.

Cartera de servicios

Existe una separacion entre los servicios que ofrece
el sector sanitario y el sector social. Por un lado, la
atencion domiciliaria del sector sanitario suele ofre-
cer una variedad importante de servicios: atencion
médica y de enfermeria a procesos crénicos y agudos,
rehabilitacion, terapias respiratorias a domicilio, curas
paliativas, ... Por otro, los servicios sociales de ayuda
al domicilio incluyen tareas domésticas, como hacer



Figura 1. Cartera de servicios de atencion domiciliaria.

la compra, cocinar, limpiar, tramites administrativos,
actividades de socializacion (como salir a caminar) y
brindar cuidado personal (ayuda para bafarse y ves-
tirse, ...). Estos servicios comtinmente son destinados
a personas con un grado de dependencia certificado.

La realidad de la atencion domiciliaria en los distintos
casos analizados alcanza una amplia modalidad de
servicios con grados de madurez variados y diferen-
tes dinamicas de coordinacion, pero que constituyen
la base del objetivo de avanzar hacia una atencién
mas integrada (Figura 1).

Financiacion

El contexto sociodemografico deja intuir que a corto
plazo la demanda de atencién domiciliaria sufrira un
aumento significativo, por lo cual, los niveles presu-
puestarios de los departamentos competentes en la

materia se tendran que ver incrementados progresi-
vamente.

En el sistema de financiacion es necesario tener en
cuenta la participacion de los agentes involucrados
gue interactuan en la prestacion del servicio. Aparte
de los recursos que aporten estas entidades, puede
existir la contribucion de la persona usuaria del pro-
grama.

Existen experiencias de presupuestos conjuntos que
han permitido avanzar en la prestacion de servicios
asistenciales realmente integrados y adaptados a las
necesidades de las personas y oportunidades de cola-
boracion entre equipos. Un presupuesto conjunto de
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los departamentos de sanidad y servicios sociales -en
inglés pooling budget- combina fondos de distintas
organizaciones (o departamentos) para adquirir so-
porte integrado para lograr resultados compartidos.
Esto permite a las organizaciones aprovechar la expe-
riencia del trabajo conjunto previo para financiar ser-
vicios asistenciales realmente integrados®. Los presu-
puestos conjuntos facilitan a los proveedores prestar
la asistencia que los pacientes necesitan. En lugar de
prestar unos servicios muy especializados poniendo
el foco en unos objetivos muy concretos con codigos
presupuestarios fragmentados, los proveedores pue-
den personalizar las intervenciones de acuerdo con
los intereses de las personas y responder mucho mas
rapido cuando las necesidades cambian.

Organizacion de los equipos y perfiles profesionales

Desde una perspectiva de atencion integrada, los
perfiles profesionales que confeccionan los equipos
multidisciplinares son basicamente profesionales sa-
nitarios y de trabajo social. Cada uno de ellos, sin em-
bargo, dispone de su ambito de competencia propio
y se debe coordinar con los demas sobre la base del
respeto mutuo y del trabajo colaborativo.

Merece especial atencion la figura de la gestora de
casos’, cuyo rol se define como la “coordinacién de
la asistencia y defensa de individuos concretos, y po-
blaciones de pacientes en diversos contextos para
reducir costes, disminuir el uso de recursos, mejorar
la calidad de la asistencia sanitaria y conseguir los re-
sultados deseados”. En realidad, se trata de un pro-



ceso de colaboracion y participacion entre distintos
dispositivos sanitarios y sociales en el que se valoran,
planifican, aplican, coordinan y evaltian opciones y
servicios necesarios para satisfacer las necesidades
de salud de un paciente articulando la comunicacién
y los recursos disponibles para promover resultados
de calidad coste-efectivos. En Espafa, las primeras
experiencias aparecieron alrededor de 1995 en las co-
munidades auténomas de Canarias y Catalufa. El ob-
jetivo comun es la mejora de la atencion domiciliaria,
asi como garantizar la coordinacién y continuacion de
los cuidados entre servicios asistenciales sanitarios y
sociales.

El modelo Buurtzorg (Holanda) intenta ser una alter-
nativa del modelo de organizacion tradicional y adop-
tar una visién mas holistica del paciente: los equipos
de enfermeria son responsables de la totalidad de los
servicios de atencion que se realizan en el domicilio del
paciente (plan de curas, programar visitas médicas ne-
cesarias, generar informacion para facilitar la continui-
dad asistencial...). Las ventajas que presenta el modelo
son relevantes: menos costes derivados de la atencién
domiciliaria, mas satisfaccién por parte de los usuarios
y menos hospitalizaciones. Por otro lado, los pacientes
atendidos por Buurtzorg necesitan menos tiempo de
atencion, ganan autonomia mas rapidamente, acuden
menos al servicio de urgenciasyy, si finalmente ingresan
en el hospital, su estancia es inferior al resto de pacien-
tes de las mismas caracteristicas®. Las claves del éxito
gue han propiciado el rapido crecimiento de este mo-
delo son: a) el modelo es popular entre las enfermeras
experimentadas en servicios de atencién domiciliaria,
b) elevada satisfaccion del paciente y sus familiares y
buenos resultados en salud, y ¢) soluciona las necesi-
dades de los pacientes con menos tiempo que el resto
de los proveedores (desburocratizacion).

Practica colaborativa

Una de las caracteristicas actuales de la atencion do-
miciliaria es su fragmentacién y descoordinacion entre
los diferentes agentes implicados, del ambito de social
y sanitarios, hecho que impacta negativamente en la
calidad del servicio. Los principales problemas que se
detectan de la descoordinacion de la atencion domici-
liaria son:

Sistemas asistenciales compartimentados con di-
ferentes dispositivos que acttian aisladamente sin
una perspectiva global, ni objetivos comunes.

Falta de vision transversal de la atencion centrada
en el paciente y sus problemas.

Poca colaboracion entre los diferentes niveles asis-
tenciales con diferentes programas y equipos que
se desconocen entre ellos.

Sistemas de informacion poco adaptados a una
atencion integrada y poco Utiles para la toma de
decisiones.

Poca evaluacion de los resultados.
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La coordinacion puede facilitarse con instrumentos
de integracién funcional de las actividades de ges-
tidn (sistemas de pago, recursos humanos, sistemas
de informacion, ...). Sin embargo, la integracion de las
actividades asistenciales solo podra realizarse en la
medida que los profesionales se identifiquen con el
servicio, participen activamente en la gestion y plani-
ficacion y exista un cambio cultural hacia el trabajo en
equipo. Algunos mecanismos de coordinacion asis-
tencial que se utilizan con frecuencia en los distintos
modelos y experiencias son:

Procesos de trabajo compartido: protocolos, guias
de practica clinica, circuitos, planificacién de ta-
reas, cuadros de mando, ...

Comunicacion informal: email, correo, teléfonos,
aplicaciones moviles.

Grupos de trabajo: comisiones, grupos multidisci-
plinarios, oficinas técnicas.

Gestores de enlace: gestores de casos, coordinador
territorial.

Sistemas de informacion: informacion clinica com-
partida.

Formacion continua: talleres, sesiones, expertos
de referencia.

Experiencia de la persona atendida y del cuidador y
soporte familiar y comunitario

La atencién domiciliaria debe tener en cuenta las ne-
cesidades de la persona y su entorno familiar, para
integrar las preferencias de la persona ya que repre-
senta entrar en su espacio privado y personal y debe
generarse un ambiente de confianza entre todas las
personas implicadas™®. Conseguir una buena aten-
cion, confortable, segura, de confianza, con métodos
de escucha activa, con una atenciéon mas humanizada,
deben ser los valores transformadores de la atencién
domiciliaria.

En la mayoria de los paises, la mejora de la experiencia
de la persona atendida se esta enfocando en estable-
cer instrumentos de medicion validados. El NHS Pa-
tient Experience Framework en 2012 y el NHS Quality
Board (NQB) priorizaron la necesidad de involucrar a
los pacientes en la toma de decisiones compartidas
sobre su tratamiento y atencion, sobre la base de la
informacion y la educacion adecuadas. Para ello, las
organizaciones territoriales del NHS™ (National Health
Service) y los proveedores deben trabajar conjunta-
mente para capturar las vivencias de los pacientes a lo
largo de los procesos, transiciones y contactos con los
diferentes niveles asistenciales, incluyendo el domici-
lio con instrumentos como “NICE Quality Standards
for Patient Experience in Adult Services: Quality and
Outcomes Framework (QOF)”, “National Patient Sur-
vey Programme” y “Patient-Reported Outcome Mea-
sures (PROMS o el Friends and Family Test)"* .



La enfermedad v la situacion de dependencia puede
influenciar la funcién y organizacién familiar . El abor-
daje de las familias en riesgo o de elevada compleji-
dad, requieren enfoques globales de coordinacién
interprofesional e interinstitucional. El apoyo a las fa-
milias cuidadoras debe coordinar fases de valoracion
de las necesidades familiares, informacion para los
cuidadores, asesoramiento, formacion, apoyo psico-
l6gico y social y descanso™.

Sistemas de informacion

Los datos deben ser transformados en conoci-
miento para el profesional, para identificar en cada
caso si la persona esta en riesgo de sufrir ingresos
hospitalarios y qué poblacién esta en situacion de
inestabilidad que podria causar pérdida de auto-
nomia. Ademas, disponer de sistemas de infor-
macion integrados permite poner en marcha un
trabajo colaborativo social y sanitario tanto para
la valoracion conjunta de la persona, como la defi-
nicion de un plan de intervencion con seguimiento
periodico.

Pese a la necesidad de integrar datos sociales y
sanitarios y los avances realizados en los ultimos
afos con la implementacion de la historia clinica
compartida, en la actualidad son muy limitadas
las experiencias que han podido integrar de for-
ma generalizada los datos sociales y sanitarios.
Las dificultades se deben principalmente a que los
servicios de salud y los servicios sociales tienen di-
ferentes sistemas de registro informatico en dis-
tintos entornos tecnoldgicos, situacion que obsta-
culiza técnicamente su integraciéon. A este hecho
se le debe anadir la dificultad normativa, debido a
la sensibilidad de los datos personales de los pa-
cientes que deben cumplir unos requisitos legales
y de confidencialidad muy estrictos.

A partir de un consenso entre todos los agentes im-
plicados en laregion finlandesa de Karelia del Sur, se
ha desarrollado una plataforma que permite la inte-
roperabilidad de todos los datos del paciente. Es un
factor que tiene un impacto directo en el paciente
ya que se pueden realizar intervenciones centradas
en la persona, gracias a la disposicién de informa-
ciéon biopsicosocial del paciente, no solamente de
su situacion de salud sino también sobre cual es su
entorno social. Para convertirse en una de las pocas
regiones del mundo con interoperabilidad de datos
sociales y sanitarios, ha sido necesario una gober-
nabilidad de la atencién totalmente integrada, don-
de se ha abandonado el modelo de diferentes pro-
veedores y se ha disefiado un modelo organizado
en estructuras integradas funcionalmente®.

Tecnologia digital

Apostar por la tecnologia para la atencién no presen-
cial y la monitorizacion a distancia de las personas con
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necesidades de atencion en su domicilio es clave para
ser mas eficiente en la prestacion de la atencion. En
este sentido, las herramientas de teleasistencia, tele-
monitorizaciony telemedicina ofrecen un gran poten-
cial permitiendo a las personas mantener o mejorar su
independencia y seguir viviendo en casa; todas ellas
son un gran elemento facilitador de la coordinacion y
colaboracion entre los servicios sociales y sanitarios.
Cabe destacar aquellas tecnologias de asistencia co-
nectadas que permiten, sobre todo en personas que
viven en entornos rurales y de gran dispersion geo-
grafica, el seguimiento a través de monitoreo remoto
cada vez mas detalladoy la provision reactiva de aten-
cion domiciliaria o apoyo clinico. Algunos ejemplos de
implantacion de telemedicina, como el caso de Kaiser
Permanente en EEUU, incluyen el uso de dispositivos
que rastrean a los usuarios y generan informacién so-
bre su actividad en casa, y que guian a los usuarios en
la realizacién de tareas esenciales y el intercambio de
informacion con los cuidadores .

Productos de soporte y adaptacion del hogar

Los productos de soporte en el domicilio conforman
uno de los procesos de ayuda mas relevantes. En esta
linea destacan como elementos clave las prestacio-
nes ortoprotésicas, productos de soporte y servicio
de terapia ocupacional en la atencion integrada en el
domicilio.

En funcion del nimero de habitantes este servicio de
soporte integrado puede tener una organizacién su-
pramunicipal que integre diversos servicios y produc-
tos de soporte. Asi mismo, se considera interesante
introducir medidas que promuevan la recuperacién y
reutilizacion de determinados productos, favorecien-
do la sostenibilidad y eficiencia mediante la configu-
racion de bancos de productos de soporte.

Por ultimo, también es necesario contemplar inicia-
tivas de adecuacion y accesibilidad en el entorno. En
este sentido, los llamados domicilios inteligentes per-
miten realizar actividades cotidianas de manera inde-
pendiente o con menos esfuerzoy con mas seguridad
a las personas con dificultades de movilidad o necesi-
dades especiales.

Marco evaluativo

La evaluacion es un elemento consustancial de la es-
trategia del cambio que se pretende conseguir. La
evaluacion y mejora de la calidad se entiende como el
establecimiento de la practica mas adecuada en cada
momento considerando: los conocimientos actuales,
la vision experta de los profesionales y la percepcién
y experiencia de las personas usuarias y familiares,
compararse con otros modelos también llevados a la
practica, identificar problemas y sus motivos, aplicar
los cambios necesarios para incidir en sus causasy, fi-
nalmente, cerciorarse de que los cambios llevados a
cabo son efectivos.



Liderazgo institucional
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Trabajo interdisciplinario y organizacién funcional de equipos

Apoyo politico para priorizar un modelo de atencion domiciliaria integral
cercano a las necesidades de las personas.

Coordinacién entre ministerios/departamentos de ambito social y salud para
alinear politicas en la misma direccion.

Descentralizacion territorial de las competencias.

Asignacion de recursos propios y compartidos entre los dos sectores.

Flexibilidad de modelos organizativos y autonomia de gestion.

Equidad de los niveles de madurez de las diferentes modalidades de atencion
domiciliaria: ATDOM (Importancia Creciente de la Atencién Domiciliaria), SAD
(Servicio de Ayuda a Domicilio), HAD (Hospitalizacién A Domicilio), PADES
(Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de Apoyo), Salud Mental,
Teleasistencia.

Orientacion preventiva y comunitaria y apoyo al entorno cuidador y de

convivencia

Pasar de una atencion donde intervienen diferentes perfiles de
profesionales (multiprofesionalidad), hacia una atencién basada en el
trabajo en equipo con responsabilidades y compromisos compartidos
(interdisciplinariedad).

Nuevos roles y perfiles profesionales, como las enfermeras de casos, las
trabajadoras sociales o la incorporacién de la terapia ocupacional.

Organizacion funcional con personas referentes o coordinadas y con
mecanismos de comunicacién entre profesionales.

Objetivos compartidos e indicadores de evaluacion sobre el trabajo en
equipo.

Formacion continuada de profesionales para adquirir habilidades y
conocimientos acordes a las nuevas demandas y formas de trabajar.

Transformacion digital, monitorizacion y evaluacién

Pasar de una atencion domiciliaria enfocada a la enfermedad o a la discapacidad,
hacia una atencién preventiva, de promocién de habitos saludables y de mejora

la calidad de vida.

Participacion del sector comunitario y del voluntariado.

Dar apoyo y cuidado también a los cuidadores, informales con tiempo y
reconocimiento.

Incorporacion de productos y servicios de apoyo para hacer mas funcional y
adaptado el domicilio a cada persona.

Tecnologia entendida como habilitadora de nuevas formas de atencién no
presencial y de mayor accesibilidad.

Nuevas tecnologias que aporten sensores de monitoreo para anticiparse a
futuros riegos.

Tecnologia como una herramienta para la comunicacion entre los
miembros del equipo de trabajo y para organizarse y coordinarse.

Sistemas de comunicacion con acceso por parte de todos los profesionales
de datos clinicos y sociales previamente consensuados.

Marco evaluativo con indicadores consensuados de calidad y colaboracion.

Tabla 2. Sintesis de recomendaciones para avanzar en el desarrollo de la atencion domiciliaria integrada.

En la atencion domiciliaria adquiere gran relevancia
incorporar la vision de los profesionales, organizacio-
nes, pacientes y usuarios para el disefio del modelo
de evaluacion, para generar consenso entre todas las
partes y dar validez y credibilidad al modelo. Uno de
los pocos instrumentos existentes para medir la co-
laboracion entre profesionales es la Escala de Eva-
luacién de Colaboracion del Equipo Interprofesional
(Assessment of Interprofessional Team Collaboration
Scale) y el cuestionario con preguntas sobre la coor-
dinacién, cooperacion y partenariados entre equipos
en Canada’.

CONCLUSIONES

La atencion domiciliaria es una modalidad asistencial
que ha evolucionado en los Ultimos afos pero que
necesita de una profunda transformacién para seguir
avanzando. Este trabajo aporta un marco de referencia
sobre los modelos existentes de atencion domiciliaria
sanitaria y social en el contexto de las comunidades au-

ténomas y de las experiencias internacionales mas re-
levantes, entre las que destacan paises como Finlandia,
Holanda, Canada e Inglaterra.

Se han observado una gran variabilidad de estrate-
gias y todas ellas presentan un denominador comun:
la necesidad de integrar los servicios sanitarios y so-
ciales que interactuan en el domicilio de la persona.
No obstante, pese a que es un tema que aparece en la
mavyoria de las estrategias, el desarrollo de la atencion
domiciliaria se ha realizado con una baja planificacién y
ordenacion por parte de los gobiernos, limitando asi la
integracion de los servicios sociales y sanitarios, y con
la necesidad de disponer de instrumentos clave para su
implementacion. Esto hace evidente, que en la actuali-
dad la mayoria de las experiencias integradoras se en-
cuentren en niveles territoriales muy locales y en fases
de implantacion inicial.

Desde la perspectiva de las dinamicas de transformacion
para avanzar en la atencion domiciliaria, gracias a este
estudio hemos podido identificar una seria de acciones
gue podemos senalar como recomendaciones (Tabla 2).
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ABSTRACT

mmune-mediated diseases with skin manifestations
require an affective and effective approach to be
considered jointly.

This work collects the results obtained with focus
group methodology in relation to the comprehensive
approach to this pathology, taking into account the
stigma that it entails. It raises the vocational and train-
ing level of the professionals who are in charge of their
care and proposes some changes in the organisation
providing the services, as well as indicators for their
evaluation.
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RESUMEN

dermatologica requieren de un abordaje afectivoy

I as enfermedades inmunomediadas con afectacion
efectivo a considerar conjuntamente.

Este trabajo recoge los resultados obtenidos con me-
todologia focus group con relacion al abordaje integral
de esta patologia, atendiendo al estigma que conlleva.
Plantea el nivel vocacional y de formacion de los profe-
sionales que se ocupan de su atencion y plantea tam-
bién algunos cambios en la organizacion prestadora de
los servicios, asi como indicadores para su evaluacion.
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INTRODUCCION

os cambios en el escenario sanitario actual

vienen caracterizados por diversos factores,

entre ellos el aumento de la esperanza de

vida en las ultimas décadas, la disminucidn

de la tasa de natalidad y una caida constan-
te del indice de fecundidad, situado desde hace unos
anos por debajo la fecundidad de reemplazo. Estos
elementos, entre otros, conllevan un aumento de la
prevalencia de las enfermedades crdnicas y una dis-
minucién del niimero de personas activas.

Dentro de las enfermedades crénicas tienen especial
relevancia las enfermedades inmunomediadas. El
problema fundamental en las enfermedades inmu-
nomediadas es que la respuesta inmunitaria se des-
encadenay mantiene de un modo inapropiado. Como
los estimulos frente a estas respuestas inmunitarias
anomalas son dificiles o imposibles de eliminar (p. ej.
antigenos propios, microbios persistentes o antige-
nos ambientales) y el sistema inmunitario tiene mu-
chos circuitos de retroalimentacion intrinsecos posi-
tivos (que promueven normalmente una inmunidad
protectora), una vez que comienza una reaccion de
hipersensibilidad es dificil controlarla o terminarla.
Por lo tanto, estas enfermedades tienden a ser cro-
nicas y debilitantes y constituyen desafios terapéu-
ticos.

La OMS estima que actualmente estas enfermedades
tienen una prevalencia de entre el 3y el 7% en la po-
blacion occidental. A pesar de estas cifras parece que
las administraciones sanitarias no las contemplan
como prioritarias en su abordaje, probablemente
porgue no son causa de mortalidad directa. Sin em-
bargo, las enfermedades inmunomediadas tienen un
gran impacto en la calidad de vida de los enfermos
afectando la esfera bio-psico social de los pacientes.
A menudo, aparte de afectar a la capacidad funcio-
nal, van acompanadas de estigmatizacion social. En
el caso de las enfermedades inmunomediadas der-
matoldgicas, en las que los sintomas pueden resultar
muy evidentes, el estigma suele ser aun mayor.

Se hace imprescindible para un sistema sanitario de
calidad determinar la prevalencia real de los trastor-
nos derivados de estas enfermedades y desarrollar
medidas de tipo preventivo que permitan mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familias a la vez
que incrementar la eficiencia y efectividad del propio
sistema sanitario.

CONTENIDO

1. REALIDAD, ABORDAJE Y SEGUIMIENTO DEL PACIENTE
CON ENFERMEDAD INMUNOMEDIADA CON TRADUCCION
DERMATOLOGICA
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1. Retornar a un modelo sanitario holistico

Los avances cientificos y la innovaciéon constante de
la tecnologia aplicada a la practica clinica permiten
mejorar en el abordaje de multiples patologias y, por
lo tanto, deben ser conocidos y aplicados por los pro-
fesionales. Esto hace que cada vez mas, los médicos
se vayan superespecializando en distintas disciplinas
y durante la practica clinica puedan centrar mas su
atencion en la enfermedad que en el enfermo, vién-
dose la patologia casi como algo aislado de la per-
sona. En realidad, es asi como nos lo transmiten los
pacientes.

Debemos retornar a un modelo sanitario mas holis-
tico donde se tenga en cuenta como la enfermedad
afecta los distintos aspectos de la vida diaria del en-
fermo. Estudios sobre la implantacion del enfoque
holistico en enfermeria demuestran que el educar
a los profesionales sanitarios en este ambito tiene
efectos positivos tanto para los pacientes como para
los propios profesionales, ya que se genera un cam-
bio de valores y creencias y una concienciacién afec-
tiva que afecta de forma duradera a la forma de tra-
bajar'. Estos cambios hacen que el paciente perciba la
atencion que recibe como mas humanay digna.

El abordaje del paciente desde una visién global en
lugar de la vision exclusiva de la enfermedad impacta
directamente en la satisfaccion de la relacion médi-
co-paciente por ambas partes. Permite al profesional
sanitario comprender y entender mejor las necesida-
des sentidas del paciente a la vez que promueve que
este se sienta integrado en su propio tratamiento,
empoderandolo, optimizando el equilibrio entre sus
estados fisico y psico-emocional y mejorando su ca-
lidad de vida2.

Desde el primer momento dar apoyo informativo util,
evitar inconvenientes innecesarios o tener en cuenta
las propuestas de mejoray la experiencia vital del pa-
ciente con su enfermedad, son algunas maneras de
implementar el trato de todas sus dimensiones en la
asistencia sanitaria.

1.2. El estigma de las enfermedades dermatoldgicas

Las personas afectas por una enfermedad dermato-
l6gica son susceptibles de las miradas de los demas.
En el caso de la psoriasis, y a pesar de que se estima
gue esta dolencia actualmente afecta a alrededor de
un milléon de personas en Espana, la falta de conoci-
miento sobre la enfermedad hace que a menudo se
mire con recelo a quienes muestran sus sintomas. A
pesar de no tratarse de una enfermedad contagiosa,
el hecho de afectar a la piel hace que llame la atencion
y los enfermos a menudo son juzgados por su aspec-
to, llegando a sufrir rechazo social y estigmatizacion’.

Los estigmas son fendémenos culturales, acuerdos
generalizados y estereotipos nacidos del desconoci-



miento y del temor a lo “diferente”. Uno de los efec-
tos de la estigmatizacion es la ansiedad y la conducta
evitativa, de manera que el paciente elude el contac-
to con la sociedad estigmatizadora, creandose un cir-
culo vicioso en el que el estigma se consolida y crece
dado que las condiciones que lo originaron se siguen
viendo como fuera de lo comun.

A medida que las personas afectadas van viéndose
mas aisladas de la sociedad, la ignorancia en torno a
estas enfermedades se mantiene o crece, generan-
do todavia mas estigma. La informacion y educa-
cion desde las bases de la sociedad es la clave para
normalizar las actitudes, favoreciendo la integracion
de las personas y acabando con el estigma. A mayor
educacion, mayor entendimiento y menos recelo.
Para revertir esta situacién, administraciones, orga-
nizaciones sanitarias, profesionales, pacientes y aso-
ciaciones de pacientes deben colaborar en campanas
de sensibilizacion destinadas a la poblacién.

1.3. El papel de los medios de comunicacion

Tradicionalmente, el papel de los medios de comuni-
cacion con relacién a las enfermedades dermatold-
gicas ha sido mas reivindicativo que informativo. La
falta de conocimiento de los redactores, la simplifica-
cion o incluso la frivolizacion de conceptos contribu-
yen a que los estigmas perduren. Los titulares sen-
sacionalistas venden, pero no reflejan la realidad. Lo
mismo sucede con los contenidos patrocinados, que
pueden crear falsas expectativas“. Ninguno de estos
escenarios ayuda a que las enfermedades se norma-
licen y que la sociedad entienda mejor a quienes las
padecen.

Afortunadamente, parece que esto podria estar cam-
biando y que los medios de comunicacion irian asu-
miendo su responsabilidad ayudando a que los pa-
cientes puedan llevar sus vidas con normalidad. Los
nuevos canales de comunicacion pueden favorecer
este cambio si los protagonistas (médicos, asocia-
ciones y pacientes) los usan para informar y educar
directamente a la sociedad>®. La informacién divul-
gada ha de ser transparente, veraz y responsable; no
conviene reservar ni maquillar la informacion.

Ayudaria que la Administracion abriese sus canales de
comunicacion directa a la sociedad y que los medios
de comunicacion fueran un complemento de estas li-
neas directas al ciudadano. Que las administraciones
informen con naturalidad y rigor es importante, para
que los medios y el publico puedan comprender me-
jor e interpretar los datos con responsabilidad.

Es bueno que los medios de comunicacion se hagan
eco de las enfermedades dermatoldgicas, ya que el
silencio no educa. Sin embargo, es preciso que se ha-
ble de estos temas de forma responsable. Cuanto mas
educadora, asequible y rigurosa sea la informacién
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que recibe la sociedad, mas facil sera normalizar la si-
tuacion de los enfermos y acabar con los estigmas.

1.4. Empoderamiento y acompanamiento al paciente

La OMS define el empoderamiento como el proceso
que permite que las personas tengan mayor control
sobre las decisiones y las acciones que afectan a su
salud. Para que este proceso tenga lugar es necesario
que, no solo el afectado sino el conjunto de la socie-
dad, tengan acceso a la informacion y a los recursos
que les permitan desarrollar habilidades para poder
influir en los factores que afectan a su bienestar. El
objetivo del empoderamiento es que las personas
ganen calidad de vida y recuperen control, partici-
pando de forma activa en lo que a su salud se refiere.

Todas las patologias requieren que quien las sufre se
adapte a los sintomas. En el caso de las enfermeda-
des crénicas supone tener que condicionar las rutinas
a la nueva situacion permanentemente, a veces de
forma muy drastica’. Estos cambios tienen un efecto
psicoldgico en las personas, por lo que es necesario
darles acceso a herramientas psico-emocionales que
les permitan convivir mejor con su situacion.

Colaborar con los pacientes para que tengan acceso
a informacion de calidad sobre su enfermedad es de
vital importancia. Desde el punto de vista de los pro-
fesionales sanitarios, el empoderamiento del pacien-
te implica dedicarle tiempo y escucharle para tener
en cuenta su experiencia vital y sus sugerencias de
mejora. Hacerle participe activo a lo largo del proceso
impacta en la satisfaccion del paciente y, por ende,
en su motivacion en el seguimiento y tratamiento
de su enfermedad haciendo, por ejemplo, mas facil
ajustar los tratamientos para que sean mas eficaces®.
Las decisiones compartidas incrementan, sin duda, la
adherencia al tratamiento. El paciente debe ser infor-
mado con un lenguaje claro y asequible, para que le
sea facil comprender. El paciente no suele estar fa-
miliarizado con los tecnicismos de su enfermedad vy,
ademas, puede verse desbordado por la informacion
gue esta recibiendo o, incluso, encontrarse en estado
de shock, situacién que le hara alin mas dificil asimilar
lo que se le esta comunicando. Es importante gestio-
nar bien los tiempos de visita, pero también la forma
de comunicarse. El hablar de forma clara facilita la co-
municacion con el paciente®. Este debe entender lo
que se le dice y sentir suficiente seguridad para pre-
guntar lo que encuentre oportuno, sin temor a salir
aun con mas dudas.

El grado de satisfaccion de los pacientes va muy li-
gado a la comunicacion mantenida con su médico.
El lenguaje cercano y transparente evita conflictos,
transmite seguridad y aumenta la confianza del en-
fermo. Que el paciente sienta a su médico cercano,
influye en su satisfaccién y en su fidelidad al trata-
miento.



Un paciente empoderado tiene mayor entendimien-
to de su proceso, se siente mas integrado en él y le
es mas facil gestionarlo. Para esto el paciente debe
recibir la informacion y la formacion necesarias para
comprender su enfermedad y sentirse motivado para
adherirse a los tratamientos.

Que el paciente tenga acceso a la informacion es im-
portante, pero sin ayuda puede resultar abrumador.
No hay que olvidar que las personas diagnosticadas
y sus familiares estan enfrentandose a nuevas situa-
ciones y que debemos facilitar la transiciéon y no afna-
dir complicaciones.

Empatizar y tomar consciencia de las circunstancias
del paciente hara que la comunicacion que el médico
establece con él sea mas eficiente. Proporcionar una
figura de referencia que pueda guiar al enfermo a lo
largo de todo el proceso refuerza el modelo afecti-
vo-efectivo y mejora la adherencia a los tratamien-
tos, la calidad de vida y el autocuidado™.

Desde su introduccion en el panorama sanitario es-
panol en 2006, la figura del Paciente Experto ha de-
mostrado su eficacia y se ha ido haciendo cada vez
mas popular. Pero hay que recordar que existen otros
referentes que se le pueden ofrecer al paciente para
que se sienta acompafiado como, por ejemplo, el
Gestor de Casos.

El papel de la Enfermeria también es de suma impor-
tancia en este aspecto, pues sirven de enlace entre
pacientes y médicos. Aunque no siempre se les da
el reconocimiento que merecen, estos profesionales
estan en contacto directo tanto con la realidad de la
administracién sanitaria como con la realidad de los
enfermos, lo que los sitlia en una posicion estratégica
para apoyary educar a los paciente™.

Que el paciente se sienta acompanado reduce su an-
siedad y confusion, permite que el enfermo afronte
mejor sus circunstancias y facilita que se implique y
tome responsabilidad de su propia salud. Es preciso
devolver la importancia al rol de las figuras de refe-
rencia para que intervengan mas activamente y sean
mas asequibles para los pacientes.

1.5. Vocacion y formacion

Existe la necesidad de cambiar la forma en la que ac-
tualmente se ensefa Medicina en las facultades, para
ver la enfermedad mas como parte de la vida de un
individuo que como un fendmeno aislado.

Para ser un buen médico no basta con estar instrui-
do, sino que hay que desarrollar habilidades como la
asequibilidad o la empatia, destrezas que no suelen
ensefarse en las facultades. La empatia va muy liga-
da a la vocacién y la vocacion es esencial en un buen
profesional. Sin embargo, hoy en dia este aspecto de
la formacion médica acostumbra a pasarse por alto.
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La mejor manera de desarrollar estas habilidades es
hacerlo al inicio de la formacién reglada, relacionan-
dose directamente con los pacientes y aprendien-
do de sus vivencias personales®. Incluir en las aulas
a figuras como la del Paciente Experto abre nuevas
perspectivas a los alumnos y pueden hasta propor-
cionar datos anecddticos que mas adelante les sirvan
para diagnosticar de forma mas eficiente®.

Desgraciadamente, a menudo los profesionales titu-
lados también descuidan el desarrollo de sus habili-
dades afectivas. A pesar de que las asociaciones de
pacientes ofrecen jornadas y formaciones al respec-
to, la asistencia de los profesionales de Atencion Pri-
maria a estos eventos no es tan alta como se podria
esperar. El hecho de que no se dé el reconocimiento
que se merece a las titulaciones relacionadas con esta
faceta, tampoco motiva a los profesionales a dedicar-
les tiempo. Despertar el interés en las dimensiones
“humanas” de la enfermedad y abrir las organizacio-
nes sanitarias a la sociedad y a los pacientes es clave
para retornar a modelos mas holisticos en los que se
trata la enfermedad como parte del todo de la perso-
na, en vez de reducir a la persona a su enfermedad.

Cambiar la forma de ensenar la Medicina para de-
sarrollar valores como ser accesible y tener empatia
hace que el trato que recibe el paciente sea mas hu-
mano, respetuoso y eficaz.

1.6. Cambios en las estructuras sanitarias

En la actualidad se ofrecen mas recursos a los enfer-
mos “graves” que a quienes tienen enfermedades
menos “relevantes”. Sin embargo, alrededor del 75%
del gasto sanitario en Espafna se debe a patologias
cronicas™: el 80% de las consultas de Atencion Pri-
mariay el 60% de los ingresos hospitalarios se deben
a estas enfermedades.

Si tenemos en cuenta que las enfermedades croni-
cas suelen tener otras patologias asociadas, que el
envejecimiento y la mayor esperanza de vida de la
poblacion acarrea un deterioro de la salud del indi-
viduo y que la estigmatizacion también reduce la ca-
lidad de vida de los pacientes, podemos ver que es
importante demostrar que invertir en enfermedades
aparentemente poco relevantes es, en realidad, una
inversion a largo plazo. El envejecimiento de la po-
blacién hace que la sostenibilidad del sistema sanita-
rio actual, ya precario, se sitle mas en riesgo si no se
implementan cambios®™.

Los cambios deben darse a distintos niveles y pasan
por flexibilizar las estructuras sanitarias e incremen-
tar el personal, facilitar la comunicacién bidireccional
entre pacientes y Administracion y fomentar la co-
municacion y la sinergia entre todos los protagonis-
tas. Se trata de facilitar el acceso del paciente a los
tratamientos y recursos, no solo territorialmente si



no burocraticamente también. Se trata de gestionar
los recursos de forma eficiente y de que el paciente
adquiera un papel mas activo y corresponsable en su
salud.

Para proponer cambios concretos, es necesario in-
ventariar las necesidades teniendo en cuenta el pun-
to de vista de los usuarios y analizar la relacion de
costes, tanto laborales, sociales y asistenciales, de
forma conjunta.

Uno de los objetivos principales del nuevo modelo
sanitario debe ser la mejora de la calidad de la vida
del paciente, por lo que hay que intentar incorporar el
aspecto social al modelo sanitario, unificando regis-
tros de pacientes y demostrando el impacto real de
las enfermedades consideradas actualmente como
menos “relevantes’”.

1.7. Dedicar tiempo. La diferencia entre trabajo y
trabajo ideal es el tiempo de que dispones

Mientras mas larga es la vida de una persona mas
enfermedades puede sufrir y mas afectada puede
verse su vida por los problemas de salud. El aumen-
to de la esperanza de vida es uno de los motivos de
sobrecarga de las agendas de los médicos, ya que
los profesionales sanitarios sienten que cada vez
pueden dedicarles menos tiempo a los pacientes y
se ven obligados a priorizar. Esto puede hacer que
los pacientes se sientan poco atendidos o abando-
nados, lo que afecta negativamente a su calidad de
vida y a cobmo viven sus circunstancias.

Es necesario dedicar tiempo a cada paciente ya des-
de la primera visita, para anclar la futura relacion y
establecer vinculos afectivos y de confianza. El ha-
ber establecido empatia sera especialmente impor-
tante cuando haya que tratar temas dificiles o inco-
modos.

Aunque la cantidad del tiempo dedicado es impor-
tante, en el caso de pacientes con enfermedades
crénicas es especialmente relevante que el tiempo
invertido sea de calidad™. Hay que oir y escuchar al
paciente directamente, también a través de las aso-
ciaciones, para estar al tanto de sus inquietudes y
necesidades.

Debemos intentar pensar en indicadores que corre-
lacionen el tiempo invertido con una posible mejora
del tratamiento. Si se consigue relacionar la empa-
tia y el tiempo necesario para desarrollarla con una
mejora cuantificable en el tratamiento, a la larga se
generara tiempo, ya que los pacientes estaran mas
sanos y necesitaran menos atencion sanitaria.

Antes de modificar el sistema para dar tiempo extra
a cada paciente, es necesario determinar la forma
mas eficiente de invertir ese tiempo extra durante
la visita.
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En pocas palabras: si los médicos pudiesen dedicar
mas tiempo de calidad a los pacientes, seria mas facil
establecer vinculos de confianza y generar empatia.
Crear vinculos de este tipo puede mejorar la adhesion
a los tratamientos y, por lo tanto, su efectividad.

1.8. Indicadores, medidores y posibles acciones

Para adaptar la asistencia sanitaria a las necesidades
de los pacientes de forma eficiente, hay que esta-
blecer objetivos cuantificables que permitan vencer
la resistencia que puedan ofrecer algunos profesio-
nales, demostrandoles que los cambios propuestos
conllevan mejoras reales”. Por ejemplo, tendremos
que poder justificar de forma objetiva la necesidad de
invertir mas tiempo por visita, ejerciendo comparati-
vas entre consultas de duracion estandar y de dura-
cion extendida (siempre y cuando hayamos determi-
nado previamente en qué se va a invertir ese tiempo
extra).

Existen indicadores y parametros que nos permitirian
hacer estas evaluaciones. Seria el caso de la informa-
cion gue se le comunica al paciente, tanto de forma
verbal como no verbal. También los propios médicos
pueden determinar los parametros afectivos que les
permitan autoevaluar su interaccion con los pacien-
tes.

Existen acciones que se pueden impulsar para una
mejor atencion al paciente y que no necesitan de pre-
supuestos sino de voluntad de coordinacion, como
es la puesta en comun de forma responsable de la
informacion relevante entre todos los profesionales
que atienden al paciente™, situacion que actualmen-
te solo se da en algunos centros.

Incrementar el personal y dar el reconocimiento que
se merece a ciertas titulaciones y roles, también es un
objetivo al que aspirar si queremos mejorar la calidad
del servicio ofrecido a los pacientes.

Por ultimo, deberia ser una practica habitual inte-
grar los temas de salud en la sociedad, implicando a
los pacientes en los procesos y colaborando con las
asociaciones para mejorar las terapias y para hacerlas
mas asequibles. Para ello, las administraciones debe-
rian ser las maximas responsables de la informacion
que se transmite a la poblaciéon en estos temas.

CONCLUSIONES

Las enfermedades inmunomediadas de afectacion
dermatoldgica, cuyo maximo exponente es la pso-
riasis, requieren un abordaje de todas las dimen-
siones de la persona en que esta se manifiesta.

Para ello la interaccién de los pacientes y profe-
sionales debe ser reforzada con un mayor em-
poderamiento de los primeros y una mejor con-
sideracion del tiempo de atencion del que deben



dispensar en un modelo holistico de respuesta a la
enfermedad.

La estigmatizacion de la enfermedad tiene en los co-
municadores y divulgadores unos aliados necesarios
que deben conocer a través de la experiencia de los
pacientes laimportancia afectiva que para ellos tiene.

Las enfermedades crénicas evolutivas, aun con baja
tasa de mortalidad como las inmunomediadas con
afectacion dermatoldgica, deben tener mejor consi-
deracion en las prioridades de la investigacion y de
acceso a la innovacion diagndstica y terapéutica.
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