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Las enfermedades crdnicas constituyen un importante problema de salud en todo
el mundo, debido especialmente al envejecimiento de la poblacién que conduce
inevitablemente al aumento de personas con enfermedades cronicas. Estas
afecciones, son la principal causa de mortalidad en todo el mundo, produciendo

limitaciones importantes en la calidad de vida y el estado funcional de las
personas que las padecen. Ademas, muchas de las personas enfermas crénicas se
hallan en una situacion de complejidad, es decir que, entre otras caracteristicas,
padecen diversas patologias al mismo tiempo, con una alta probabilidad de estar
mal controladas, realizan una alta utilizacion de los servicios de urgencias y
consumen un elevado numero de farmacos.

Ante esta situacion el sistema de salud requiere una transformacion. La gestion
de casos de enfermeria puede constituir una forma de atencién eficaz.

Esta tesis pretende desvelar si la gestion de casos, dirigido a pacientes cronicos
complejos y centrada en la atencion enfermera, puede ofrecer una atencion
adecuada a las necesidades de las personas con enfermedad cronica
contribuyendo, ademas, a la sostenibilidad del sistema sanitario.

Para ello se han planteado como objetivos principales: comparar la frecuentacion
hospitalaria en un grupo de pacientes con pluripatologia del Hospital General de
Granollers, entre el afio anterior a ser incluidos en el programa de gestion de
casos del paciente crénico complejo de medicina interna y al finalizar el primer
ano de su inclusion y describir y analizar, desde la perspectiva del paciente, las
vivencias e implicaciones que representa padecer una enfermedad crénica
avanzada y compleja.

La metodologia utilizada ha sido cuantitativa, con un disefio preexperimental,
para medir la frecuentacién hospitalaria, y cualitativa, desde la perspectiva
fenomenoldgica interpretativa, para profundizar en la experiencia de la
cronicidad. Los sujetos de estudio han sido todos los pacientes crénicos que han
sido incluidos en el programa de gestion de casos al paciente cronico complejo
de Medicina Interna del Hospital General de Granollers, desde su inicio hasta el
momento de iniciar la investigacion (2009-2013). Las variables de estudio han
sido sociodemograficas, conocimientos de la enfermedad y habilidades de
cuidado y frecuentacion hospitalaria, ademas de la percepcion de los pacientes
respecto a su experiencia en relacion al padecimiento de una patologia cronica y
en como los dispositivos sanitarios inciden sobre su calidad de vida.



Los resultados han puesto de manifiesto que la frecuentacién hospitalaria de los
enfermos estudiados ha disminuido significativamente después de ingresar en el
programa de gestidn de casos y que los pacientes manifiestan que desde que son
atendidos por este modelo sienten que son los protagonistas de su proceso de
salud-enfermedad, ha mejorado su calidad de vida y su capacidad de
autoeficacia.

A la luz de estos resultados y dado que este es un estudio exploratorio, se ve
conveniente continuar en la investigacion sobre la efectividad y la eficiencia de
programas de enfermeria de gestion de casos con disefios mas potentes.

Palabras Clave: gestion de casos, enfermera de practica avanzada, programa de
gestion de crénicos, enfermedad cronica, paciente cronico complejo, cronicidad,
frecuentacion, pluripatologia, comorbilidad, fragilidad, calidad de vida, MPOC,
ICC.



Abstract

Chronic diseases have become an important health problem worldwide, basically
due to the fact that the population is aging and therefore there is a clear increase
in the number of people suffering from chronic diseases. These health conditions
represent the main cause of mortality all over the world, and produce important
limitations in the quality and functional state of patients’ lives. Moreover, many
of the chronic patients age in a complex situation, e.g. suffer from a diversity of
pathologies at the same time and with a high probability of being incorrectly
controlled. All these patients very frequently utilize the emergency services in
hospitals and take a large number of drugs.

Facing this situation, the health system requires a transformation. And the nursing
management of cases could establish an effective way of attention.

This thesis intends to reveal whether the management of nursing cases, targeted
on complex and chronicle patients and focusing on nursing attention, could offer
proper attention to the needs of those people with chronicle diseases and also
contributing additionally to the sustainability of the health system.

In order to achieve so, the main objectives have been defined: firstly to compare
the hospital frequentation in a group of multipathologycal patients in Hospital
General in Granollers, from the previous year of being included in the program of
managing such cases, to the end of the first year after their inclusion.
Furthermore, and considering patients’ point of view, to describe and analyse the
experiences and implications of those suffering from a developed and complex
chronicle disease.

The methodology used has been quantitative, with a pre-experimental design, in
order to measure not only the hospital frequentation but also qualitative, from an
interpretative and phenomenological perspective, to deepen into the experience
of the chronicity. The study subjects have all been chronicle patients who were
included in the program to manage cases of chronicle complex patients in
Internal Medicine of the Hospital General in Granollers (2009-2013). The study
variables have been sociodemographic, disease knowledge, care skills and
hospital frequentation; additionally, it was considered the patients’ perception
regarding their experiences in suffering a chronicle pathology and how the health
mechanisms influenced in their quality of life.



Results show that hospital frequentation in the study patients has significantly
decreased after patients had been included in the disease management program.
These patients also state that since they are being treated with this model, they
feel they are the main characters in their health-disease process, and that their
quality of life and capacity of auto-efficacy have improved.

In front of these results and as this is an exploratory study, it is recommendable
that the investigation of the efficiency and effectiveness of nursing programs to
manage cases should be continued and reinforced with more powerful designs.

Key words: Case management, advanced practice nursing, chronic disease
program, chronic diseases, chronic complex patient, chronically, hospital
readmissions, multiple chronic conditions, comorbidity, fragility, quality of life,
COPD, heart diseases.
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Introduccion

Introduccion

El incremento exponencial de las enfermedades cronicas en todo el mundo ha
creado la necesidad de articular respuestas potentes, focalizadas a resolver las
necesidades de este estrato de poblacion. Como es sabido, estas enfermedades
son la principal causa de mortalidad en todo el mundo. El impacto humano y
social que producen estas enfermedades podria minimizarse mediante
intervenciones concretas y duraderas, como la gestion de casos de enfermeria.
Este tipo de organizacion ha sido implementado especialmente en el mundo
anglosajon, con caracteristicas no uniformes y resultados muy diversos.

En esta tesis se pretende desvelar si un programa de gestion de casos, dirigido a
pacientes cronicos complejos’ afectados de Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Cronica (EPOC) y de Enfermedad Coronaria Congestiva (ECC) en estadios
avanzados, puede ofrecer una atencion adecuada a las necesidades de estas
personas, contribuyendo ademas de a la mejora de su calidad de vida, a la
sostenibilidad del sistema sanitario.

Hasta el momento de ingresar en el programa estudiado estas personas eran
atendidas por la Atencién Primaria de Salud (APS) y por los especialistas
hospitalarios. Sus frecuentes reagudizaciones los hacia grandes frecuentadores
del servicio de urgencias ademas de necesitar repetidos periodos de
hospitalizacién. Esta situacion no satisfacia ni a los pacientes (y sus familias) ni a
los profesionales que les atendian, ademas de representar un elevado coste para
el CatSalut.

Ante esta situacion de insatisfaccién se puso en marcha el programa de gestién
de casos a pacientes cronicos complejos de EPOC y ECC del servicio de Medicina
Interna del Hospital de Granollers, cuya peculiaridad reside en que practicamente
los servicios y atenciones que gestiona la enfermera se ubican en el mismo
hospital por lo que los enfermos estan bajo la responsabilidad casi exclusiva del
programa.

T En esta tesis, cuando se utiliza el término paciente, engloba tanto las personas enfermas del sexo
masculino como del femenino. La misma situacion ocurre cuando se habla de enfermos.
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Capitulo 1

Marco conceptual

1.1. Las enfermedades cronicas y las personas con
enfermedades crénicas

1.1.1. Sintesis demografica
La evolucion bioldgica de la especie humana en términos de longevidad ha
resultado desigual a lo largo de la historia.

Desde el neolitico hasta el siglo XVIII la esperanza de vida fue mas corta que
durante la etapa paleolitica, pasando de los 50 afios a los 30 afos debido a
epidemias como la gripe, viruela, neumonia, tuberculosis, tifus... Todas ellas
enfermedades infecciosas, la mayoria transmisibles.

A partir del siglo XIX, al mismo tiempo que la revolucion industrial, Europa
empezd a experimentar un aumento en la esperanza de vida debido a que las
fuentes de agua potable, el alcantarillado y el lavado de manos contribuyeron a
reducir las infecciones.

En el afio 1900 la esperanza de vida en Espafia era de 35 afios y quienes llegaban
a los 50 o 60 afios se consideraban ancianos. La continua caida en la tasa de
mortalidad hizo aumentar la expectativa vital a 62 afios en 1950, para llegar en
1985 a casi 80 anos para las mujeres y a 73 para los hombres (1).

En Espafa existe una tendencia natural hacia el envejecimiento poblacional, con
proyecciones para el afo 2021 que auguran un incremento sustancial de personas
con edades superiores a los 65 afos (1,5 millones) y también de personas,
especialmente mujeres, de 80 o mas afos de edad (450.000 personas).

Esta tendencia hacia el envejecimiento es debida, ademas de a una mayor
expectativa de vida, al descenso de la natalidad, que se vio reducida en mas de la
mitad entre 1960 y 1990, pasando de 21,7 a 10,2 nacimientos por mil habitantes.

Espafia, Italia y Japdn son los paises que encabezan el envejecimiento a nivel
mundial. En la Union Europea se estima un 27,5% de personas con edades
superiores a 65 afos en el afio 2050 (figura 1) (2).

La esperanza de vida al nacer en Espafna en 2011 era de 82,3 afios (79,3 afos para
los hombres y 85,3 afos para las mujeres). El constante incremento de este
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fenomeno (figura 2), observado en los Ultimos afos tiene consecuencias
sanitarias y sociales decisivas debido a que el aumento de personas con edades
avanzadas conlleva la prevalencia de enfermedades crénicas y cuestiona su
capacidad de atencion sanitaria (3).

Figura 1. Proyeccion esperanza media de vida 2045-2050.
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Figura 2.Evolucion y proyeccion esperanza de vida por sexo en Espana.
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1.1.2. Caracteristicas de las enfermedades cronicas
Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se denomina enfermedad
cronica a las afecciones de larga duracion y por lo general, de progresion lenta

(6).

La enfermedad cronica es, pues, una condicién patolégica de larga duracién-
frecuencia, con un largo periodo de latencia y un curso clinico prolongado; de
etiologia multifactorial, no tiene cura definitiva, va generando cambios graduales
en el tiempo, con evolucion asincronica y tiene un origen heterogéneo (7,8).

Tras mas de 30 de su aparicion, gracias al tratamiento con antirretrovirales que, a
pesar de no lograr curar la enfermedad, pero si detener su letalidad, se considera
el Sindrome de la Inmunodeficiencia humana (SIDA) como una enfermedad
cronica. No hace ni una decena de afios, pues, que solo se consideraban
enfermedades crénicas aquellas que no tenian un componente infeccioso, por lo
que se denominaban también enfermedades no transmisibles (9,10).

Los 4 tipos principales de enfermedades crénicas no transmisibles son:

- Las enfermedades cardiovasculares (infartos cardiacos y accidentes
cerebrovasculares)

- El cancer (en sus diversos tipos)

- Las enfermedades respiratorias cronicas (enfermedad pulmonar
obstructiva crénica y asma)

- La diabetes.

La OMS, ampliando su definicion tradicional, en su informe mundial sobre El
envejecimiento y la Salud de 2015, emitié la siguiente enunciacién sobre la
enfermedad cronica:

“La Enfermedad crénica, se refiere a la experiencia vivida de una condicion
fisica o alteracion de la salud a largo plazo, ya sea relacionada con una
enfermedad contagiosa o no contagiosa, o a una condicion, sindrome o
trastorno” (11).

Las enfermedades cronicas presentan una serie de caracteristicas comunes:

- El alcance de la morbimortalidad aumenta de manera progresiva y
requiere un abordaje sanitario prospectivo en el tiempo.

- Los pacientes con este tipo de patologias padecen lesiones, secuelas o
anomalias estructurales, sensoriales y de comunicacion definitivas en el
tiempo que una vez diagnosticadas, pueden ser controladas, pero no
curadas.

- Son irreversibles y permanentes con periodos de remision y recaidas.
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- Todas ellas afectan negativamente a la calidad de vida y son
plurietioldgicas: las causas intrinsecas de relacion entre los factores de
riesgo modificables y la enfermedad requieren de una politica de
intervenciones sanitarias integradas y orientadas a cambiar habitos en
salud.

- La gran mayoria de ellas no son contagiosas, pero si prevenibles a nivel
primario mediante la modificacion de determinados factores de riesgo y a
nivel secundario mediante su deteccidn precoz.

- La mayoria impactan negativamente en quien las padece y en sus familias
con repercusiones a nivel socioeconédmico muy importantes.

- El abordaje de estos pacientes es complejo y requiere la intervencion de
diferentes agentes de salud entrenados para que realicen acciones
individuales y poblacionales.

- Los pacientes afectados tienen sentimientos de pérdida respecto a su vida
anterior.

- La evidencia cientifica muestra multitud de intervenciones coste-efectivas
para poder prevenir, detectar y tratar estas enfermedades que pueden
incidir positivamente en los resultados en salud, en la frecuentacion de los
servicios sanitarios y en mejoras en la calidad de vida y satisfaccion de los
enfermos y sus familias (10).

A pesar de que aun no se ha conseguido curar estas enfermedades, en las Ultimas
décadas la deteccion cada vez mas precoz y el tratamiento y control de las mas
prevalentes ha tenido como consecuencia que cada vez existan mas personas con
problemas de salud crénicos, que viven mas afos, que padecen diversas
patologias cosa que les provoca vivir en situaciones complejas. Debido a ello, las
respuestas des del sistema sanitario hacen especial énfasis en la atencion a la
complejidad de los pacientes crénicos.

El Plan de Salud de Catalunya toma la complejidad como el eje que debe orientar
las atenciones a las personas con patologia cronica. Para ello, siguiendo las
aportaciones de los profesionales que tratan a los enfermos crénicos, diferencia
dos grupos de pacientes con complejidad: los pacientes cronicos complejos y los
pacientes con enfermedad avanzada.

El paciente cronico complejo (PCC) es un paciente que presenta una
combinacién de los siguientes criterios:

1. Padece diversas patologias al mismo tiempo o bien una de gravedad.

2. Su abordaje contiene alguno de estos elementos: Alta probabilidad de
sufrir muchas sintomatologias y mal control. Evolucién dinamica y variable
que precisa monitoreo contindo. Alta utilizacién de los servicios de
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urgencias. Elevado consumo de farmacos y riesgo iatrogénico. Precisa
manejo multidisciplinar. Entorno incierto en el manejo y toma de
decisiones. Necesidad de activacion por vias preferentes el acceso a
diversos dispositivos. Asociacion de fragilidad de base, pérdida funcional,
probabilidad de descenso agudo, funcional o cognitivo, o nueva aparicion
de sindromes geriatricos. Situacién psicosocial adversa.

3. Latipologia del paciente esta descrita en los listados de las estrategias de
estratificacion disponibles.

4. El paciente se beneficiaria de las estrategias de atencion integradas.

El paciente con enfermedad créonica avanzada (PECA), su perfil es el mismo
que el del PCC, pero en un estado que ademas presenta la combinacién de los
siguientes criterios:

1. El profesional que lo atiende le reconoce una afectacion clinica de mayor
gravedad al compararlo con el estandar de personas con las mismas
enfermedades o condiciones. Debido a ello presenta mas necesidades de
todo tipo y mas intensas que requieren una visién integral.

Precisa una orientacion mayoritariamente paliativa.

Exigen una planificacion de decisiones anticipadas.

Requieren una mayor atencién y soporte a la estructura cuidadora.

iAW

Su pronodstico de vida posiblemente es inferior a los 24 meses, incluso
muchas veces acostumbran a tener un resultado positivo al aplicar el
instrumento NECPAL -CCOMS? (anexo 1) (12,13).

La prevalencia de enfermedades crénicas para las cuales no existe una curacién
total y donde el objetivo del tratamiento es atenuar o eliminar sintomas, evitar
complicaciones y mejorar el bienestar de los pacientes, lleva a que las medidas
clasicas de resultados en medicina (mortalidad, morbilidad, expectativa de vida)
no sean suficientes para evaluar la adecuacién de los servicios de salud. Esta
situacion ha llevado a buscar nuevas medidas para evaluar el impacto de este tipo
de enfermedades como es la carga de la enfermedad.

La carga de enfermedad es la medida de las pérdidas en salud ocasionadas tanto
por las consecuencias mortales como por las no mortales de las enfermedades y
por las lesiones que se producen en una poblacion. La carga atribuible a una
enfermedad concreta dependera, por un lado, de su frecuencia (incidencia,
prevalencia y mortalidad) y, por otro lado, de la valoracion de sus consecuencias

2 Es un instrumento disefiado por el Observatorio Qualy-ICOCCOMS,que se ha validado en nuestro
entorno.Esta indicado para identificar pacientes con pronéstco de vida limitado a 12 meses.
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mortales (pérdida de afios de vida) y no mortales (pérdidas funcionales y de
bienestar)? (14).

1.1.3. Epidemiologia de las enfermedades crénicas

A medida que avanzaba el siglo XX, el porcentaje de pacientes que morian a causa
de enfermedades cronicas ha superado a los que lo hacian por enfermedades
infecciosas en todo el mundo.

La Enfermedad crénica hace referencia a un diagnéstico clasificado por el sistema
biomédico segun la etiologia, fisiopatologia, signos, sintomas y tratamiento .Estas
enfermedades, que como ya se ha dicho, hasta épocas recientes eran también
conocidas como enfermedades no transmisibles, generan secuelas que
disminuyen la calidad de vida de quien las padece, requieren de entrenamiento
especifico para el paciente y su familia en relacion a los cuidados que se necesitan
para hacerles frente, producen incapacidad en la poblacion activa y originan un
importante gasto sanitario (15).

Casi la mitad de la poblacién mundial vive con al menos una enfermedad cronica
y 7 de cada 10 muertes se atribuyen a estas enfermedades.

En la actualidad las enfermedades cronicas son las responsables de 38 millones
de muertes anuales a nivel mundial. Un 75% de estas defunciones (28 millones)
se producen en paises de bajos y medianos ingresos. Ademas, las muertes
producidas por estas enfermedades afectan a un 29% de personas con edades
inferiores a los 60 afos en paises de ingresos bajos y medios, frente al 13% en los
paises de ingresos altos.

Dentro de las enfermedades cronicas las cardiovasculares constituyen la mayoria
de defunciones anuales (17,5 millones), seguidas del cancer (8,2 millones), las
respiratorias (4 millones), y la diabetes (1,5 millones) (11).

La prevalencia e incidencia de las enfermedades cronicas en nuestro entorno son
muy elevadas, 1 de cada 6 personas adultas espafolas padecen un problema de
salud croénico, siendo las mujeres quienes con mas frecuencia los padecen.
Ademas, un 26,9% de los hombres y un 45,9% de las mujeres manifiestan que
perciben padecer algun trastorno crénico (16).

3 El resultado se mide en términos de bienestar para el paciente, la calidad de vida que gana y el tiempo en
que la mantendra.
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En Espafa, los tumores malignos y las enfermedades del corazén se encuentran
entre los problemas de salud con mayor carga de enfermedad* (figura 3) (16).

Figura 3. Defunciones segun la causa y el grupo de edad. Espaia 2014.
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El 78% de las defunciones registradas en Catalufia en el afio 2009 fueron causadas
por afecciones cronicas como las patologias asociadas al aparato circulatorio,
respiratorio, al sistema nervioso, a las enfermedades mentales y a los tumores.

La encuesta nacional de Salud realizada en el afio 2006 evidencié una media de
2,8 problemas o enfermedades crdnicas en personas entre 65 y 74 afos de edad,
alcanzando un promedio de 3,23 enfermedades cronicas en las mayores de 75
anos (18).

Se estima que existe un 12% de pacientes menores de 15 afos de edad con
alguna patologia cronica, esta proporcidon se dispara a un 65,2% cuando se
relacionan estas enfermedades con edades superiores a los 74 aios . Asi pues, la
proporcion de poblacion con algun padecimiento cronico aumenta a medida que
la poblacién envejece (20).

4 La carga de enfermedad es la medida de las pérdidas en salud ocasionadas tanto por las consecuencias
mortales como por las no mortales de las enfermedades y por las lesiones que se producen en una poblacién.
La carga atribuible a una enfermedad concreta dependerd, por un lado, de su frecuencia (incidencia,
prevalencia y mortalidad) y, por otro lado, de la valoracion de sus consecuencias mortales (pérdida de afios
de vida) y no mortales (pérdidas funcionales y de bienestar. El resultado se mide en términos de bienestar
para el paciente, la calidad de vida que gana y el tiempo en que la mantendra.
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Se considera que las enfermedades cronicas también seran la principal causa de
discapacidad en el afio 2020 y que hacia 2030 se doblara la incidencia de
enfermedades crénicas en personas de mas de 65 afios en Europa (19).

Segun la Sociedad Espafiola de Medicina familiar y comunitaria, las enfermedades
cronicas estan presentes en mas de la mitad de la poblacion espafiola. En
Catalufa, el departamento de Salud de la Generalitat determina que la
enfermedad crénica afecta al 75% de la poblacion adulta y que un 75% de las
muertes son causadas por ella (20).

En general, los datos sobre las enfermedades cronicas son desalentadores. La
incidencia del cancer en el mundo aumenté un 19% entre los afios 1990 y 2000,
principalmente en los paises en vias de desarrollo. Se estima que entre 1990 y
2020, el numero de muertes por cardiopatia isquémica (derivada de restricciones
en el suministro sanguineo) habra aumentado en un 120% en el caso de las
mujeres y en un137% entre los varones. Entre los afios 2000 y 2030, el nUmero de
personas con diabetes habra pasado de 171 millones a 366, de las cuales 298
millones viviran en paises pobres (21).

En Catalufa, en el afio 2012, Contel et.al (22) concluyeron que un 33% de la
poblacion correspondia a personas sanas, un 62% a pacientes cronicos no
complejos, un 3,5% a pacientes cronicos complejos y 1,5% enfermos con
enfermedad crénica avanzada, finalmente habia una proporcion residual que
correspondia a enfermos terminales.

El estudio Epidemiologic Study of COPD in Spain (EPI-SCAN) realizado entre
2006/2007 en Espafa determind que la prevalencia de la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica se situaba en un 10,2% de la poblacion de 40 a 80 afios. (23,24)

La EPOC es la responsable del 35% de las incapacidades laborales definitivas en
Espana (23,24).

La insuficiencia cardiaca (IC), es considerada un problema de salud publica con
importantes repercusiones en la poblacion (figura 4) (25,26).
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Figura 4. Prevalencia de insuficiencia cardiaca en estudios poblacionales
transversales con ecocardiografia.
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Se estima una prevalencia del 2% en los paises desarrollados y que su incidencia
aumenta con la edad. Asi pues, por cada década por encima de los 50 afios se
duplica la tasa de IC, hasta alcanzar, en Europa, un 8% en personas con edades
superiores a los 75 afos (28).

En Espafa, la prevalencia general de IC se situa en un 5%, esta diferencia con la
europea es atribuible al envejecimiento poblacional espafol, y a las mejoras que
se han producido a nivel de su tratamiento farmacolégico, que evitan mortalidad.
Segun Sagayo-Silva (29) la discordancia de cifras se puede deber también a las
peculiaridades metodologicas de los estudios ya que la participacion de los
centros y pacientes, en los estudios espanoles fue por conveniencia y por tanto
los resultados podian estar sesgados por este motivo.

1.1.4. Factores de riesgo de las enfermedades cronicas

A medida que avanzaba el siglo XX, el porcentaje de pacientes que morian a causa
de enfermedades crénicas ha superado a los que lo hacian por enfermedades
infecciosas en todo el mundo.

Un factor de riesgo es aquella caracteristica, rasgo o exposicion que aumenta la
probabilidad de contraer una enfermedad (30).

Los factores que hacen que una persona caiga enferma en un momento dado
probablemente tengan su origen en una compleja cadena de incidentes, que
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pueden haber comenzado afos atras y que a su vez estaban sometidos a la
influencia de determinantes socioeconémicos mas generales.

Existen riesgos sobre los cuales la persona puede tener un determinado control
y riesgos que se expresan en su mayor parte a nivel poblacional y que dependen
de las politicas publicas.

La sociedad y la cultura también propician determinadas pautas de
comportamiento, que influyen sobre algunas enfermedades. Algunas de estas
pautas son protectoras para la salud y su carencia se convierte en un factor
negativo para ella (31).

En general, las conductas relacionadas con la propia salud se encuentran
arraigadas en los comportamientos de los individuos y se activan de manera
automatica sin que la persona tome una clara consciencia de ello. Son inestables,
autébnomas con escasa o nula relacion entre las diferentes conductas de una
misma persona. La mayoria de las veces cuando una persona cambia una
conducta no saludable por otra de saludable es por que recibe una amenaza
importante en su vida relacionada con su salud (32).

Varias enfermedades crénicas comparten factores de riesgo relacionados con el
comportamiento humano como son una alimentacion poco sana, la inactividad
fisica y el consumo de tabaco (figura 5) (31).

Figura 5. Anos de vida ajustados por discapacidad atribuidos a factores de riesgo.
Europa occidental 2070 (OMS).
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1.1.4.1. Enfermedades crénicas y tabaquismo

Seis millones de personas mueren cada afio en todo el mundo a consecuencia
del tabaco, tanto por el consumo directo como por el consumo pasivo. Hacia el
ano 2030 esta cifra aumentara hasta los 7,5 millones lo que representara el 10%
de todas las muertes.

En Espafa se producen cada aflo mas de 600.000 muertes por el tabaco, es decir,
un 14% de la mortalidad anual (34).

Se estima que el tabaco causa un 71% de los casos de cancer de pulmén, el 42%
de patologias respiratorias cronicas y alrededor del 10% de las enfermedades
cardiovasculares.

La incidencia del tabaquismo en hombres es del 35% en los paises de altos
recursos y del 50% en los paises en desarrollo. A nivel femenino hay 250 millones
de mujeres en el mundo fuman a diario; el 22% de estas viven en paises de altos
recursos y el 9% en paises de medianos y bajos recursos.

En Catalufia, segun los resultados de la Encuesta de Salud de Catalufia (ESCA)(35),
en el afo 2014 fumaban 1,64 millones de personas mayores de 15 afios de edad
que representaban el 25,9% de esta poblacién. (figura 6)

Actualmente, en general, las personas con mayores niveles educativos estan
dejando de fumar y el consumo sigue siendo alto en aquellas mas pobres y con
menos educacion (1).

El consumo de tabaco constituye la principal causa evitable de muerte y
enfermedad en el mundo. Estd demostrado que el tabaco incrementa el riesgo
de aparicion de un gran nimero de enfermedades y que representa, en aquellos
que lo consumen, una media de 10 ainos menos de vida.

Fumar es un habito que se inicia en la adolescencia y provoca mas del 90% de las
muertes por cancer de pulmdn en los hombres y el 80% en las mujeres. Los
hombres que fuman tienen 23 veces mas probabilidades de contraer cancer de
pulmon y las mujeres 13 veces mas que las personas no fumadoras (36).

El tabaco también contribuye en la generacion de los canceres de laringe, boca,
garganta, eséfago, vejiga, rindn, pancreas, cuello uterino, estbmago y leucemia
mieloide aguda. Ademas, favorece el desarrollo de la enfermedad ateromatosa y
la enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC).

El informe “The Health Consequences of Smoking 50 Years ofThe Health
Consequences of Smoking” del afno 2014 determind que existe la suficiente
evidencia cientifica sobre la relacion entre el consumo de tabaco y el
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padecimiento de la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) y cualquier
tipo de enfermedad cardioldgica (37).

En el afio 2000, el servicio de Salud Publica de los EE.UU. designo la dependencia

del tabaco como enfermedad crénica.

El porcentaje de fumadores en Espafa en el afio 2001 era del 34,5% y en los afos
2011/12 habia disminuido al 27'1%. Estos resultados pueden ser atribuibles a la
ley 42/2010 de 30 de diciembre, en la que se prohibe fumar en cualquier espacio

de uso publico.

Figura 6. Prevalencia de tabaquismo en Catalufia 2011-2014.
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Se observa una disminucion del tabaquismo en hombres, pero un mantenimiento
en mujeres, el numero de fumadores decrece especialmente en Europa

Occidental (24,39).

Los servicios sanitarios no han abordado con suficiente aplicacion la atencion al
tabaquismo como causa de multitud de enfermedades crdnicas y acostumbran a
aplicar intervenciones en relacion a los sintomas de las enfermedades que
provoca en lugar de ayudar en la cesacion del consumo de tabaco, especialmente
antes de que aparezca la enfermedad (40).

En la mayoria de los protocolos de tratamiento no se aborda la conducta del
fumador como elemento esencial de los intentos de abandono, aunque entender
las causas que conllevan a la adicciéon tabaquica es la base para poder planificar
intervenciones eficaces. El tabaquismo constituye una enfermedad cronica y
abandonarlo es un largo proceso pues es una sustancia adictiva que produce

dependencia fisica, psicoldgica y social (41).
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Que el fumador acepte su tabaquismo como una enfermedad cronica es de vital
importancia para su tratamiento.

Los programas universales existentes, es decir, dirigidos a todos los individuos,
presentan resultados desalentadores.

Como todo proceso cronico, la prevencién primaria es esencial en el control del
tabaco, igual que iniciar un tratamiento precoz. Los fumadores que no abandonan
el habito tabaquico incrementan en un 50% el riesgo de morir por algin proceso
relacionado con su adiccion (42,43). Existen estudios que demuestran que la gran
mayoria de fumadores adultos quiere dejar de fumar y que un tercio de ellos se
encuentra en Barcelona (44).

1.1.4.2. Enfermedades crénicas alimentacion y nutricion
Una nutricion adecuada es un factor protector para la prevencion y manejo de
diversas enfermedades crdnicas que esta claramente identificado (45).

Una dieta inadecuada o una sobrealimentacion son responsables de hasta dos
tercios del riesgo para la diabetes tipo 2, las enfermedades cardiovasculares,
muchos tipos de cancer, la obesidad, la hipertensién

Muchos problemas de salud se han relacionado con nutrientes especificos y con
patrones de alimentacién en general.

Segun Popkin (2002) el crecimiento econdmico tiene consecuencias en la dieta,
que se manifiesta en una transicién nutricional en tres etapas:

1. Disminucion del hambre conforme aumentan los ingresos.

2. Aumento de las enfermedades cronicas asociadas a la dieta debido a la
inactividad y patrones de consumo alimentarios

3. Manejo mas adecuado de la dieta asociado a un aumento de actividad con
el objetivo de una vida mas saludable (46).

Actualmente, la sociedad occidental se encontraria en la segunda etapa con
mayor consumo de alimentos con alto contenido de grasas saturadas y bajos en
carbohidratos en combinacion con una vida bastante sedentaria y por tanto con
poco consumo energético (47).

Asi pues, se produce un desequilibrio entre la energia ingerida y la energia
gastada, con la consecuencia de una acumulacion anormal o excesiva de energia
en forma de grasa en el tejido adiposo. Esta situacion desencadena la obesidad
que es un padecimiento cronico complejo de etiologia multifactorial. El exceso
de energia se almacena en los adipocitos, los cuales aumentan en tamafio y/o en
numero. Este desequilibrio es el resultado de la combinacion de varios factores
fisioldgicos, psicologicos, metabdlicos, genéticos, socioecondmicos, culturales y
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emocionales. Todo ello se traduce en un incremento en el peso corporal, que
puede ser diferente para cada persona y grupo social (48).

Con la aparicion de la obesidad se genera un proceso inflamatorio que suele ser
créonico y que también esta presente en otras enfermedades degenerativas
asociadas, tales como diabetes tipo 2, hipertension, dislipidemias, enfermedades
cardiacas, etc. Esta condicion cronica de inflamacién se ha relacionado también
con la resistencia a la insulina (48).

En relacion con la calidad de la nutricion de los ciudadanos espafioles, el consumo
de cereales, cereales integrales, patatas, verduras, hortalizas y legumbres esta por
debajo de las recomendaciones para una dieta saludable, mientras que el de
lacteos, carnes, huevos, grasas, dulces y embutidos se sitian por encima de lo
recomendado. Los grupos de alimentos que se ajustan mejor a las
recomendaciones son los de frutas, aceite de oliva y girasol y frutos secos (49).

Las personas pobres tienen dificultades para adquirir alimentos nutricionalmente
saludables. (50) Esto incide directamente en una alimentacién inadecuada que
hace que este sector de poblacidon padezca mas obesidad debido al alto consumo
de hidratos de carbono y grasas que no contienen los nutrientes necesarios ya el
precio de los alimentos que los contienen no es asequible para este sector de
poblacion.

La pobreza es un sindrome situacional en el que interaccionan un bajo consumo,
la desnutricién, unas inadecuadas condiciones de la vivienda, unos bajos niveles
educacionales, unas deficientes condiciones sanitarias, con actitudes de tristeza 'y
poca integracion social (51).

Las personas mayores son un grupo vulnerable en relacion a su salud nutricional,
condicionada por los cambios que experimentan a nivel fisiolégico, psiquico y
social. En esta etapa la necesidad de algunos nutrientes puede ser mayor que en
etapas anteriores del ciclo vital y ellos no lo conozcan o no pueden acceder a
ellos.

En la figura 7 aparecen los factores de riesgo que pueden afectar al estado
nutricional.
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Figura 7. Factores de riesgo que pueden afectar al estado nutricional.

Factores de riesgo que pueden afectar al estado nutricional

e Cambios en la composicion corporal.

e Cambios sensoriales (gusto, olfato, vista, audicién, temperatura...).
e Problemas de masticacion (mala dentadura, xerostomia...).

e Cambios en el aparato gastrointestinal.

e Cambios metabdlicos, neuroldgicos, en el sistema cardiovascular, funcién renal,
funcién inmune.

e Disminucion de la actividad fisica.

e Minusvalias, inmovilidad, discapacidades.

e Enfermedades y secuelas.

e Medicacion e interacciéon farmaco-nutriente.

e Factores psicosociales (abandono de la actividad laboral; habitos alimentarios poco
saludables y rigidos, mitos y tabues; monotonia en la dieta, omisiéon de comidas;
soledad; marginacién; dependencia; depresion; apatia; confusion; ansiedad;
tabaquismo; consumo de alcohol...)

Fuente: Arbonés, G (45)

La alimentacion de las personas con edades avanzadas se caracteriza por un bajo
consumo de lacteos, huevos, fruta y verdura deficiente. Por otro lado, las
legumbres son consumidas correctamente cosa que les aporta proteinas, hidratos
de carbono complejos, fibra, vitaminas y minerales, ademas de tener un efecto
prebidtico en el colon, importante para el mantenimiento de la salud. Ademas,
las enfermedades crénicas presentes en este grupo de edad pueden aumentar
las probabilidades de malnutricion en este colectivo (47,52).

1.1.4.3. Enfermedades crénicas y sedentarismo

La actividad fisica es el conjunto de movimientos del cuerpo que genera un gasto
de energia mayor al metabolismo basal. Esta pues considerada como un gasto de
energia adicional a la que ayuda a mantener las funciones vitales como la
respiracion, digestion, circulacion sanguinea. Entre las actividades fisicas mas
frecuentes encontramos: andar, correr, subir escaleras (53).

Hay evidencias cientificas que demuestran que la actividad fisica reduce el riesgo
de padecer patologias cardiacas, diabetes y algunos tipos de cancer, asi como
permite el control de peso y aporta beneficios a nivel 6seo, muscular y
psicoldgicos (53).
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Cuando la actividad fisica de una persona es menor de 30 minutos de intensidad
moderada o de menos de 20 minutos de actividad vigorosa a la semana, se
considera a esta persona como sedentaria. El sedentarismo afecta a un nimero
mayor de mujeres que de hombres y se incrementa con la edad.

A nivel global se estima que el 31,1% de la poblacion del mundo es inactiva. Los
paises mas sedentarios se encuentran en el sureste de Asia, América y en el
Mediterraneo Oriental (54).

El sedentarismo se esta convirtiendo en una epidemia en los paises
desarrollados. Se estima que mas de un 70% de la poblacién no realiza la
suficiente actividad fisica para mantener un buen estado de salud y controlar su
peso corporal. En Espafa las diversas Encuestas Nacionales de Salud muestran
que un 80% de la poblacion se encuentra en esta situacion (55,56).

Se establece que 3,2 millones de personas fallecen por falta de actividad fisica
cada afio en nuestro planeta, ya que las personas con escasa actividad fisica
tienen un riesgo entre un 20-30% mayor de morir por cualquier causa.

Las personas han adquirido unos habitos de vida con escaso movimiento fisico
atribuido, en muchas ocasiones, a la falta de tiempo o de motivacion para realizar
gjercicio. El uso generalizado de las nuevas tecnologias ha contribuido
negativamente en la practica de actividad fisica (57).

Tanto la alimentacién no equilibrada como el sedentarismo estan directamente
relacionados con la obesidad, que es un factor de riesgo de la mayoria de
enfermedades cronicas.

Los objetivos terapéuticos esenciales ligados a la obesidad se relacionan con la
pérdida de peso para mejorar o eliminar las comorbilidades asociadas a su
exceso. Para ello, se disefia, para la persona obesa o con sobrepeso, un plan
terapéutico que incluye la modificacion de la conducta con una dieta alimentaria
hipocaldrica y la practica de actividad fisica ademas de farmacoterapia.

La evidencia cientifica determina que la practica de ejercicio fisico como forma
aislada de tratamiento en la obesidad no es determinante en la pérdida de peso
efectivo, pero tiene beneficios cardiovasculares y repercute positivamente en la
salud en general (58).

La prevalencia de sobrepeso en la poblacién adulta espafiola en 2014-2015 era
en varones del 22,8% y en mujeres del 20,5% (59).

Segun la Sociedad Espafiola para el Estudio de la Obesidad (SEEDO) en el afio
2000 la prevalencia de obesidad (indice de masa corporal [IMC] > 30) en la
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poblacién espafola adulta era del 14,5%, con mayor afectacion en las mujeres, y
se incrementaba con la edad, hasta un 20-30% de los mayores de 55 afos.

La Encuesta Europea de Salud realizada por el INE con datos de 2014, sefalaba
que en Espafa la obesidad habia aumentado puesto que afectaba al 17,1% de los
hombres y al 16,7% de mujeres mayores de 18 afios. El sobrepeso concernia al
43,6% de los hombres y al 28,1% de las mujeres. Con lo que se puede afirmar
que, de cada 100 adultos mayores de 18 afnos, 17 padecen obesidad y 37
sobrepeso. La obesidad ha aumentado del 7,4% al 17% en los Ultimos 25 afios en
Espana (58).

La OMS determind en el afio 2014 que 1400 millones de personas padecen
obesidad o sobrepeso en el mundo (60).

La Obesidad se ha identificado como un factor de riesgo independiente de
desarrollar IC, al igual que la hipertension arterial e hipercolesterolemia. Estos
factores se han asociado en un gran ndmero de estudios a menores tasas de
mortalidad y morbilidad asociada a la Insuficiencia cardiaca, es decir, el sobrepeso
en pacientes que ya presentan insuficiencia cardiaca actia como factor de buen
pronostico ya que implica una mayor reserva metabdlica y por tanto poder
afrontar las exacerbaciones agudas con menor dificultad. Contrariamente, la
desnutricidn es un factor prondstico de mortalidad en pacientes que padecen IC.

La IC en pacientes que presentan obesidad, debuta con sintomas precoces mas
graves, pero con enfermedad menos avanzada. La supervivencia asociada a
pacientes con sobrepeso u obesidad es mayor que los pacientes que presentan
bajo peso (2,61-63).

En los pacientes con EPOC, la obesidad aumenta sus limitaciones ya que el
acumulo de grasa modifica negativamente la ventilacion tanto en adultos como
en ninos (64).

La obesidad implica alteraciones importantes en la fisiologia respiratoria que se
manifiestan con multitud de alteraciones clinicas, desde disnea secundaria a la
limitacion ventilatoria hasta insuficiencia respiratoria asociada al sindrome
obesidad-hipoventilacion (65).

También produce problemas de elasticidad de la caja toracica y retraccion
pulmonar que ocasiona un aumento del trabajo respiratorio.

La obesidad dificulta sobre todo los procesos mecanicos del diafragma y el torax.
La fuerza que debe realizar la musculatura respiratoria es ineficaz en pacientes
con sobrepeso por lo que ingresa menores volimenes pulmonares. Esto se
traduce en una disnea asociada a diferentes patologias cardiacas y pulmonares.
(66).
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1.1.4.4. Enfermedades crénicas y consumo de alcohol

De acuerdo con las Guias Alimentarias mundiales, definimos consumo excesivo
de alcohol como el consumo de 25 g de alcohol puro o mas por dia para los
hombres y 15 gramos o mas para las mujeres (67).

La mortalidad y la morbilidad ocasionadas por el alcohol estaran relacionadas con
el volumen promedio de alcohol consumido, los patrones de consumo, y la
calidad de las bebidas alcohélicas consumidas

El consumo excesivo de alcohol es un factor de riesgo para mas de 200
enfermedades en el mundo, algunas de ellas cronicas (68).

La relacion entre el consumo de alcohol y el cancer ya se describio a principios
del siglo 20, cuando Lamy (1910) observé que los pacientes con cancer, ya sea de
esofago o de la regiéon cardiaca tenian mas probabilidades de ser alcohdlicos.
Desde entonces existen numerosos estudios que relacionan el consumo de
alcohol y el riesgo de desarrollar diversos tipos de cancer (figura 8) (69,70).

La acumulacién de evidencia que respalda la relacién entre el etanol y el cancer
llevd a la Agencia Internacional para la Investigacién sobre el Cancer (IARC) a la
conclusiéon de que las bebidas alcohdlicas son carcindogenas para los seres
humanos (71,72).

Figura 8. Asociacion entre el consumo de alcohol y el riesgo de cancer.

Las lineas azules = riesgo relativo; lineas de puntos = 95% intervalos de confianza
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Fuente: Yin Cao (72)

El consumo elevado de alcohol también actia como factor precipitante en la
exacerbacion de la insuficiencia cardiaca y una mayor mortalidad por esta causa
(72).

También se conoce que el alcohol no sélo aumenta el riesgo de cancer, también
puede reducir el riesgo de ciertos tipos de cancer. Por ejemplo, se ha estudiado
que el alcohol disminuye significativamente el riesgo de carcinoma de células
renales (70,71).

Asi mismo el consumo bajo o moderado de alcohol tiene efectos beneficiosos en
la enfermedad coronaria, ictus isquémico... Un estudio determina que un
consumo moderado (0,1-0,5 bebidas al dia) se asocia a un menor riesgo de
padecer Insuficiencia cardiaca congestiva (73).

1.1.4.5. Otros factores de riesgo

En la mayoria de estudios sobre la etiologia de la enfermedad cronica, el
tabaquismo, la mala alimentacion, el exceso de peso y el consumo excesivo de
alcohol se destacan como los Unicos factores de riesgo prevenibles de estas
enfermedades.

Sin embargo, algunas investigaciones han incluido otro tipo de factores de
caracter social, cultural, laboral, ambiental y de tipo "antropogénico" que
dependen en mucha menor medida del comportamiento individual por lo que su
abordaje para su modificacion debe tener estrategias diferentes y mas amplias.
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Segun la OMS en el informe del afio 2005 los determinantes sociales de la salud
son “las circunstancias en que las personas nacen, crecen, viven, trabajan vy
envejecen, incluido el sistema de salud”. Estos condicionantes se relacionan con
el dinero, el poder y los recursos mundiales y dependen directamente de las
politicas empleadas en cada regién (74).

Asi pues, las circunstancias sociales y econdmicas de las personas, el trabajo, el
grupo étnico o el género, incidiran en la epidemia de las enfermedades cronicas.
(75)

La Encuesta Nacional de Salud de Espafia (ENSE) de 2011-2012 (figura 9) ha
mostrado que las enfermedades cronicas tienen un claro gradiente social. Es
decir, las personas que disfrutan de una mejor posicién social padecen menos
problemas de salud crénicos que las de clase social mas baja. (Figura 9) Ademas
estas personas son las que mas fuman, tienen una peor dieta alimenticia y realizan
menor actividad fisica (76,77).

Figura 9. Problemas o enfermedades Cronicas en ultimos 12 meses por clase
social. Poblacion 15 y mas anos. Espafia. ENSE 2011-2012.
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Fuente: Segura J. (77)

Marmot et al. (78) determinaron que la injusticia social es incapacitante y delimita
la vida de las personas ya que cuando no se tienen suficientes recursos
economicos “no eres duefio de tu situacion y tus prioridades son diferentes”.
Ademas, los mas pobres abandonan frecuentemente los tratamientos médicos
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por no poder costear su precio, multiplicando el riesgo de sus enfermedades
cronicas. Asi, las enfermedades coronarias y el EPOC se correlacionan con estatus
econdmicos bajos ya que estas personas tienen salarios bajos que a veces no
sirven para salir de la pobreza, cosa que les conduce a tener peores condiciones
en sus viviendas y a un mayor consumo de alcohol y tabaco.

Los informes sobre desigualdades sociales y sanitarias determinan que las clases
bajas mueren mas que las clases altas. Ademas, estas desigualdades aumentan
cuando hablamos de mortalidad infantil de ciertos grupos sociales. La crisis
econOmica agrava las situaciones de pobreza y se vuelve persistente e hereditaria.
Las clases mas bajas tienen mas enfermedades en relacion con el resto de la
sociedad. Algunas personas pobres van menos al médico ya que consideran que
la salud no es un valor tan importante, se despreocupan de su higiene, de la
prevencion y no se ocupan de aquellos sintomas que ocasionan enfermedad
hasta que son tan evidentes que llegan al sistema sanitario tarde (79).

La crisis econdmica y las politicas restrictivas han incrementado el nimero de
personas sin ingresos debido a la pérdida de su ocupacion laboral, los problemas
relacionados con la vivienda, como los desahucios y la pobreza energética. La
causa principal de esta situaciéon es el desempleo que conlleva situaciones de
endeudamiento crénico. Espafia el desempleo se situaba en un 20,9% en el afo
2015 y en Cataluna 17,73%.

La cronificacion de la reduccion sustancial de ingresos produce disfunciones en
las familias.

En Espafia, entre los afios 2008-2015 se ejecutaron 286.749 desahucios por
ejecuciones hipotecarias en un 41,2% y un 54,3% por impago de alquiler (80,81).

En un estudio realizado en Cataluna en el afio 2014 por el observatorio de
Derechos Econémicos Sociales y Culturales (DESC) y la Plataforma de Afectados
por la Hipoteca (PAH) se determind que el 59% de los hogares afectados por
desahucio se componen de 3 0 mas miembros, la mayoria con menores de edad
(en un 52% de ellos). Destacar de los hogares con menores sélo el 26% de ellos
ha recibido atencién por parte de los servicios sociales.

El 14% los adultos se encuentran en paro con prestacion y el 23% en paro sin
ninguna prestacion.

Las mayores necesidades de estas familias se concentran en satisfacer las
necesidades basicas como el pago de suministros del hogar (63%), el pago de la
ropa (58%) y de la alimentacion (48%). Cuando hay menores las mayores estas
dificultades cambian ya que se concentran en los gastos escolares (74%) por
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encima de cualquier otro gasto. El 32% de los hogares encuestados han sufrido
cortes eléctricos y el 23% de cortes de agua.

El 50% de las mujeres encuestadas en este trabajo y el 37% de los hombres
declaran sufrir mala salud, cosa que confirma que las desigualdades sociales se
traducen en desigualdades en salud (80,81).

La pérdida de la vivienda habitual ocasiona cambios negativos para la salud fisica
y mental de las personas que la padecen, agudizdndose cuando la situacion se
sostiene en el tiempo. Los desahucios se asocian a depresion, ansiedad vy
problemas en la calidad de la recuperacion a través del suefio. En casos mas
extremos pueden afectar a la salud mental y producirse suicidios.

Las personas que se enfrentan a un desahucio padecen un estrés crdénico con
sentimientos de culpa, inseguridad, pérdida de control sobre su propia vida, y su
estatus social y familiar. La salud autopercibida de estas personas es deficiente
con un aumento de la hipertension arterial y problemas cardiacos.

Estas personas suelen utilizar como mecanismo de afrontamiento del estrés i
ansiedad que sufren un consumo elevado de tabaco y alcohol y una dieta poco
saludable (82-84).

La crisis econdmica ha contribuido a enchanchar la brecha entre la renta de las
clases altas y las bajas. Datos publicados por la Organizacion para la cooperacion
y el Desarrollo econdémico (OCDE) determinan que en EEUU un directivo ganaba
30 veces mas que un empleado medio (1979), hoy esta diferencia se sitia en 110
veces. En Espafa la retribucion salarial de un directivo supera 90 veces la de un
empleado medio. Ademas, la alta direcciéon cobra mas salario y paga menos
impuestos (85).

La desigualdad en Espaia se caracteriza por la reduccién de las rentas medias y
el hundimiento de las rentas de los mas pobres. A nivel territorial las
desigualdades entre CCAA son mayores que las desigualdades internas en una
misma region.

Las regiones mas pobladas tienen menores desigualdades que las comunidades
poco pobladas. Navarra es la comunidad con mas paro de larga duracion, pero
tiene las tasas de desempleo mas bajas y un sistema de rentas minimas que cubre
mejor las necesidades de las personas pobres que otras CCAA. La Comunidad
Valenciana, Murcia, Castilla-La Mancha o Canarias tienen tasas de desempleo
muy elevadas, con mas del 45% de ese desempleo en situacion de larga duracion,
con mecanismos de rentas minimas de baja cobertura (85-87).

Segun el informe FOESSA del afio 2016, las desigualdades territoriales entre el
norte y el sur de Espafia en relacion a la pobreza y el desempleo se traducen en
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una salida divergente de la crisis del afo 2009. Mientras que, en Andalucia,
Extremadura, Castilla-La Mancha, la Comunidad Valenciana, Canarias y las Islas
Baleares se encontrarian en peor situacion, Cantabria, Pais Vasco, Navarra, La
Rioja y Aragon se encontrarian en mejor situacion, desde el punto de vista de la
pobreza, la desigualdad y el desempleo mas grave.

Los ingresos en los hogares se han reducido en mas de un 10% en general desde
el inicio de la crisis. En Andalucia la reduccion de los ingresos ha sido (-del 21,3%),
en Cantabria del -19,5%, en la Comunidad Valenciana del -18%, en cambio, en
Catalufa la reduccién ha sido del -4%, en la Rioja y Aragon (del -0,9%) y Galicia
han aumentado en un 0,1%.

La clave para resolver estas desigualdades sociales en Espafia es una cuestion
politica. La cultura del individualismo posesivo, el escepticismo y la
desmoralizacion por la corrupcion politica entorpecen la cohesién social y
dificultan la confianza que la sociedad debe depositar en la clase politica para
que gestione honestamente las arcas publicas. Ademas, se deben recuperar
valores de solidaridad y justicia para luchar contra las desigualdades. (88,89)

La salud de mujeres y hombres es diferente y es desigual. Diferente debido a
factores biologicos y desigual porque hay otros factores, que en parte son
explicados por el género, que influyen de una manera injusta en la salud de las
mujeres (90,91).

Las mujeres suelen vivir mas que los hombres, concretamente en Barcelona, viven
ocho afos mas, aunque declaran que su estado de salud es peor (91).

Este hecho se puede explicar por los condicionantes sociales que estan
estrechamente relacionados con el género (tabla 1) como la situacion laboral (el
trabajo remunerado ocupado por una mujer con el mismo nivel de estudios que
un hombre implica menos cualificacion y menos oportunidades de ocupar un
lugar de responsabilidad), la clase social y los roles familiares que son los
responsables de la mayoria de diferencias entre ambos sexos(cuando la mujer
tiene actividad laboral el tiempo destinado a las tareas domésticas es muy
superior que en los hombres. También existen mas mujeres responsables de
familias monoparentales que hombres (91).

Tabla 1.Sensibilidad del nivel socioeconémico y de género en el Plan de Salud de
Cataluha 2005-2008.
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Nivell socioecondmic Génere
Descripcid del Descripcic del
problema de salut | Intervencions | problema de salut | Intervencions
ode l'entorn o de l'entorn
Problemes de salut
Tabac - - sl sl
Alcohol i drogues - - sl sl
Alimentaddé
Exerdd fisic - - si si
Diabetis - - si
M. cardiovascular i .
cerebrovascualar il
M. oncoldgica - si si si
M. ostecarticular - - sl si
M. neurodegenerativa - - si
Acddent de transit - s si si
Violéncia - - si si
M. respirataria - - sl
M. infecciosa - s si si
M. prevenible per vacunacia - si
WIH/sida - s si si
Salut mental - - sl
Area sociosanitaria, . .
envelliment il l
Entorn per a la salut
Salut laboral
Medi ambient
Taotal (19 problemes/entorns | 0 5 15 10

Fuente: Borrell C. et al (91)

Las politicas de equidad de género disminuyen las diferencias en mortalidad
general por causas cardiovasculares, asi como en la salud percibida. Cuanto mejor
estatus social tienen las mujeres, menores tasas de depresidn, estrés
postraumatico y obesidad presentan (90,91).

Las tendencias en mortalidad han sido favorables a las clases sociales altas (ver
figura 10).

Figura 10. Tasa De Mortalidad por clase social, empleados publicos de 40-64
anos, Londres, UK.
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Otro de los indicadores en salud que refleja desigualdades es el consumo de
tabaco, se han identificado mayores niveles de abandono del habito en personas
de nivel de estudios elevados.

1.1.5. Impacto de las enfermedades cronicas
La metamorfosis demografica que se ha experimentado en las uUltimas décadas
en Espafia ha condicionado cambios en la piramide poblacional, entre ellos un

envejecimiento importante de la poblacion que conduce inevitablemente a un
aumento de personas con enfermedades cronicas, ello les puede acarrear
limitaciones caracterizadas por una pérdida gradual de autonomia para
desarrollar sus actividades habituales y requerir, de forma progresiva, cuidados
especificos.

La mayoria de enfermedades crénicas generan problemas de dependencia y/o
déficit funcional para el paciente que le dirigen a una situacion compleja de
discapacidad que se exacerba a medida que progresa la enfermedad (87).

El término discapacidad es un vocablo complejo que cada investigador aplica
desde el enfoque de su disciplina. En esta tesis se ha escogido la definicion de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) del aiio 2001 “Clasificacion Internacional
del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud” (CIF), en el que se considera
que la discapacidad de una persona abarca los déficits en su funcionamiento, las
limitaciones en su actividad y las restricciones en la participacion con las que se
puede encontrar (94).

Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal;
las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y
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las restricciones en la participacion son trabas para participar en situaciones
vitales. En el afo 2006 la Convencion sobre Derechos de las personas con
discapacidad de las Naciones Unidas incluyeron un concepto importante dentro
de la discapacidad: los derechos humanos, ya que también las barreras y
perjuicios que genera la sociedad ante las personas diferentes pueden inducir a
una situacion incapacitante.

Desde esta convencidn se confiere a la discapacidad un concepto en constante
evolucién debido a que es el resultado de la interaccion entre la situacion de una
persona y las barreras fisicas y actitudes que impiden su participacién en
sociedad, aspectos que no son fijos.

La enfermedad crénica genera repercusiones a nivel individual, tanto al paciente
como a las personas de su entorno inmediato y también a nivel colectivo
manifestandose en pérdidas para la sociedad (95).

1.1.5.1. Implicaciones para la persona enferma

El desarrollo de las enfermedades cronicas no es brusco, sino que sigue una
gradacién en la que va apareciendo una autopercepcion progresiva de mal
estado general.

Aunque la percepciéon de la enfermedad depende de caracteristicas relacionadas
con su expresion, la intervencion recibida y el significado que le otorga cada
individuo, diversos estudios muestran que el género, los aspectos psico-socio-
culturales, las manifestaciones del propio organismo y el sentido que se le da al
proceso salud-enfermedad, son las dimensiones que influyen en la manera de
vivir el proceso de enfermar cronicamente (96).

La calidad de vida para los enfermos cronicos es “el nivel de bienestar y
satisfaccién vital de la persona, aun teniendo en cuenta las afecciones producidas
por su enfermedad, tratamiento y efectos colaterales” (97) es decir se tiene que
entender como una conjuncion multifactorial que incluye todos los efectos de la
enfermedad, incluyendo el tratamiento (se considera que el 45% de los pacientes
con enfermedades crdnicas incumplen el tratamiento(98) y que un 0,32% de la
mortalidad en pacientes hospitalizados se produce por iatrogenia) (99,100).

De los problemas derivados del polimedicacion surge el concepto de prevencion
cuaternaria que el diccionario de la organizacién mundial de médicos de familia
(Wonca, por su acrénimo inglés) define como "La accion tomada para identificar
a un paciente en riesgo de sobretratamiento, para protegerlo de una nueva invasion
médica, y sugerirle intervenciones que sean éticamente aceptables” (101,102).

Una persona, debido a una enfermedad cronica, puede verse amenazada por la
pérdida de la capacidad para realizar sus actividades habituales tales como el
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trabajo, las actividades de la vida diaria, las relaciones sociales incluso el
autocuidado (103,104). El avance de la enfermedad va parejo con el avance de las
limitaciones en la vida cotidiana de la persona que la padece, que con el tiempo
pueden conducir a la discapacidad.

Para proporcionar los cuidados y soportes necesarios es de gran relevancia la
evaluacién de estas limitaciones. Para ello tanto los profesionales sanitarios como
los de los servicios sociales disponen de diversos instrumentos validados para
dicha funcién (Barthel, charlson, Pfeiffer, Gijon) (105,106).

Desde la perspectiva legal, en Espafia, existen tres procedimientos para valorar y
reconocer oficialmente la situacién de discapacidad de una persona: la obtencién
del Certificado de Persona con Grado de Discapacidad, la Incapacidad
Permanente y la declaracion de Situacién de Dependencia (anexo 2). Estas
valoraciones tienen como objetivo el acceso a recursos de soporte publicosy a la
percepcion de diferentes tipos de pensiones (107).

Segun los datos proporcionados por la ultima encuesta elaborada en Espafa
sobre discapacidad, autonomia personal y situaciones de dependencia elaborada
por el INE en 2008 (figura 11), en dicho afio habia 3,85 millones de personas que
declaraban tener alguna discapacidad. Las mujeres presentaban una tasa de
discapacidad por mil habitantes significativamente mas alta que los hombres
(figura 9) lo que significaba el 59,8% del total de personas.

Figura 11. Personas con discapacidad por edad y sexo (2008)
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En el afio 2012, el INE determiné que un 5,6% de personas en Espafa tienen
discapacidad y estan enfermas (ver figura 12).

Figura 12. Personas con discapacidad por edad y sexo (2008)
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Distribucion segtn tipo de discapacidad (%) . Aiio 2012

Sistema osteoarticular _ 243
Sistema neuromuscular _ 19.1
Intelectual 12,2
Trastorno mental 11,3
Sistema visual 89
Sistemas digestivo, metabolicoy _ 75
endocrino .
Sistemas cardiovascular,inmunologico 67
yrespiratorio '
Otros 57
Sistema auditivo 43
00 10,0 200 300

Fuente: INE 2012 (107)

Los principales grupos de discapacidad son los mismos para hombres y mujeres,
pero varian en su orden; las tasas mas altas en mujeres corresponden a: movilidad
(77,5), vida doméstica (69,2) y autocuidado (55,3). En los hombres las tasas mas
altas corresponden a: movilidad (42,6), autocuidado (31,3) y vida doméstica (29,5).

Diversos autores afirman que existe una relacion directa entre cronicidad y
dependencia. El paciente cronico, especialmente el mas complejo, esta en un
equilibrio inestable, es decir en una situacién de fragilidad que le lleva a la
disminucion de su autonomia personal de manera temporal o permanente.
También existen otros factores que aceleran la dependencia como la edad
avanzada, vivir solo o con poco apoyo de la familia, episodios repetidos de
caidas... (108,109).

Las personas que padecen patologias cronicas tienen también afectado su
universo emocional, especialmente padecen un alto nivel de estrés (110).

Aunque, al inicio de la enfermedad crénica, se produce una negacion o
minimizacion del prondstico de esta y sus consecuencias, la persona va
percibiendo que debe adaptarse a la nueva situacion cosa que le suscita miedo,
ira y ansiedad. Cuando el paciente ha integrado el hecho de estar enfermo y las
posibles implicaciones de la enfermedad en su vida, aparecen los trastornos
depresivos (111).

Las visitas médicas habituales en este tipo de paciente implican vivir una situacion
de temor permanente por el agravamiento y/o complicacién de su enfermedad.

49



Un enfermo crénico puede experimentar malestar fisico y emocional, cambios en
los patrones de su sexualidad, pérdida de independencia, modificaciones en su
escala de valores y filosofia de vida, alteraciones en la autoimagen, sentimiento
de impotencia y desesperanza, miedo a lo desconocido, respuestas depresivas, o
de agresividad o de negacion.

La experiencia vital y vida cotidiana suele ser diferente en hombres y mujeres
tanto a nivel familiar como laboral, esto condiciona la manera de vivir y enfermar
de ambos. La percepcién de la enfermedad y los recursos de afrontamiento ante
diferentes situaciones se manifiestan y aplican de distinta forma en relacién al
género. Las mujeres perciben su estado de salud como peor que los hombres a
aunque tienen una mayor capacidad de relatar sus problemas y de expresar sus
emociones. También admiten con mayor facilidad la presencia de sintomas y
tienden mas que los hombres a negar las enfermedades cronicas mas serias (26).

Un estudio realizado en personas sobrevivientes de melanoma identificé que las
mujeres presentan un mayor nivel de estrés que los hombres para el
afrontamiento de la misma patologia. Ademas, las mujeres utilizaron como
estrategias de afrontamiento, el apoyo social, y la evaluacién cognitiva, al
contrario que los hombres que prefirieron estrategias orientadas a la resolucién
de problemas (112).

Otro estudio que incluia pacientes con cancer colorrectal, identificd que las
mujeres estdn mas predispuestas a hablar de sus preocupaciones que los
hombres. La experiencia vital y vida cotidiana suele ser diferente en hombres y
mujeres tanto a nivel familiar como laboral, esto condiciona la manera de vivir y
enfermar de ambos (113).

En conclusion, se puede decir que las diferencias de género influyen en la
percepcion del estrés y en el uso de estrategias de afrontamiento.

Vivir con una enfermedad crénica también suele acarrear cambios de la vision
sobre uno mismo y en las relaciones con su familia, trabajo, entorno y como
consecuencia una disminucién de su economia, utilizacion del tiempo libre y
socializaciéon (99,112,113).

La enfermedad crénica implica un trastorno que determina cambios en los estilos
de vida de un individuo que deberan persistir el resto de su vida (114). En general,
las personas utilizan de manera racional la informacion que poseen sobre su
enfermedad, aunque implementar el estilo de vida prescrito para hacerle frente
es bastante dificil ya que depende de sus creencias y de la influencia de su grupo
social (32).
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Una de las estrategias a la que recurren las personas con enfermedad crénica es
la busqueda del maximo de informacion sobre su enfermedad en las diversas
fuentes que tienen a mano y también la exploracion de posibles apoyos por parte
de la familia o de su entorno social cercano (115).

1.1.5.2. Implicaciones para la familia

La familia es el nucleo de influencia y desarrollo del ser humano, este nucleo se
encuentra en constante cambio y estd influido por los acontecimientos que
aparecen en cada uno de sus miembros. Existe una estrecha relacion entre el
proceso salud-enfermedad y el funcionamiento familiar (116).

Cuando se instaura una enfermedad cronica en un miembro de la familia,
aparecen en ella una serie de factores de vulnerabilidad que estaran
condicionados por el tipo de enfermedad, las caracteristicas de la persona
enferma, la responsabilidad de cada miembro (que puede estar bien definida o
que no queda delimitada y pasa de uno a otro) y finalmente la capacidad que
tienen dicha familia para hacer frente a la situacion (97).

La incapacidad de los servicios formales de dar respuesta a la demanda creciente
de cuidado, hace que las familias, desde siempre, tengan que hacerse cargo de
los cuidados que requiere la persona con problemas de salud crénicos ya que
para que una persona enferma o con discapacidad pueda permanecer en su
domicilio necesita que alguien la cuide (117).

El diagnostico de una enfermedad cronica provoca una crisis a nivel familiar que
precisa de una adaptacion a la nueva situacién.

La readaptaciéon familiar no es un proceso sencillo y depende de diferentes
factores: la etapa del ciclo vital que se encuentra la persona y la familia, la
flexibilidad o rigidez de los roles familiares, sus creencias y valores, el nivel
socioecondmico, la comunicacién familiar, el tipo de respuesta de la familia...

La familia intenta adaptarse a la nueva situacion y desarrolla interacciones
familiares de autorregulaciéon, produciéndose situaciones dificiles que a veces
pueden llevar a la disfuncion familiar (ver figura 13) (115,117).

Figura 13. Impacto de la enfermedad crénica en la familia
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Fuente: Modificado de la Revilla(116)

La familia de una persona que padece una enfermedad crénica, especialmente si
es compleja, debe realizar cambios adaptativos a nivel de roles familiares, ajustes
econémicos por la pérdida de nivel adquisitivo si el familiar enfermo pierde la
capacidad de trabajar.

Muchas veces es preciso también efectuar adaptaciones en el domicilio familiar
para adecuar espacios, o proporcionarle un tipo especifico de alimentacion.

La familia también pierde relaciones sociales ya que, para poder cuidarlo
adecuadamente viven una situacion de aislamiento parecida a la del enfermo
(118-120).

Cuando la familia dispone de escasos recursos econémicos, el impacto de la
enfermedad cronica se produce en todas las esferas, por un lado, la persona
enferma tiene unas necesidades que producen gastos importantes:
hospitalizaciones, consultas médicas, medicamentos, transporte, adecuacion de
la vivienda, alimentacion especial...

Ademas, si el paciente es el agente principal de la economia de la familia, y no
puede continuar con este desempefio debido a la enfermedad, el resto de sus
miembros deberan abandonar su ocupacién anterior (estudiante, ama de casa,
etc.) para contribuir al aprovisionamiento familiar (121,122).

Los costes de la atencion a las enfermedades crdnicas pueden agotar
rapidamente la economia del hogar, y conducir a las familias a la pobreza
(11,120).

Las personas que componen la familia generalmente tienen competencia para
asumir el cuidado de un ser querido que padece una enfermedad cronica
incapacitante, para acompafarlo en la toma de decisiones. También para evaluar
la capacidad del enfermo para realizar sus actividades cotidianas y ejercer un rol
de suplencia/ayuda que compense las deficiencias de éste cuando se presenten
(123,124).
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Los requerimientos que genera la enfermedad cronica en una persona también
pueden afectar a las relaciones que se establecen entre ella y el resto de la familia
especialmente por la irreversibilidad del proceso y por la imposibilidad de
descanso que este fendmeno acarrea. El nicleo familiar padece, pues, un estrés
cronico que tiene un doble impacto, por un lado, en el funcionamiento familiar y
por otro lado en la evolucidn, que el disfuncionamiento familiar provoca, en la
propia enfermedad del paciente (121).

1.1.5.3 Implicaciones para la persona cuidadora
La implicacion en el cuidado de las personas dependientes por parte de los
distintos miembros de la familia es desigual.

En una situacion de cuidado familiar existe una persona que proporciona la mayor
parte de la asistencia y apoyo diario a quién padece una enfermedad. Esta
persona es también, la que permite vivir en su entorno y de una manera
confortable y segura a una persona que por razones de edad o incapacidad no
es totalmente independiente A esta persona se la denomina cuidador/a familiar
(125). Incluso cuando la persona dependiente ingresa en una institucién es esta
persona cuidadora la que sigue manteniéndose de forma cercana al paciente, y
actla de interlocutor con el sistema formal de cuidados (126).

Los cuidadores de las personas que padecen enfermedades cronicas son los
referentes fundamentales de estos pacientes. Segun datos proporcionados por la
Cruz Roja Espanola en el afio 2015, méas de un millon y medio de personas se
encuentra en situacion de dependencia en nuestro pais, por lo que necesitan que
alguien les cuide. Los cuidadores son familiares que asumen esta responsabilidad
de cuidar de manera desinteresada (127).

En Espafia en el aflo 2003 el 20,7% de los adultos prestaba ayuda para las
actividades de la vida diaria a una persona mayor con la que convivia y en el
93,7% de ellos existian vinculos familiares entre ellos (128).

El cuidado que brindan estas personas se desarrolla como un empleo no
remunerado en el que aportan tiempo, recursos econémicos y frecuentemente
desgaste personal, especialmente debido a que los cuidados son permanentes y
se prolongan en el tiempo. (129,130). Los cuidados suelen consistir en
proporcionar ayuda a la alimentacion, aseo y otras actividades de la vida diaria,
aplicacion de terapias, transporte para visitas médicas, compafia... (131).

En Espafia, si la familia ha constituido el eje predominante de proteccidén para
cubrir las necesidades de las personas en situacion de dependencia ha sido
gracias a que la mujer tenia una baja tasa de participacion laboral, ademas de que
los roles social y cultural de género, determinan una mayor participacién de las
mujeres hacia el cuidado que los hombres (132).
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Segun el INE 2015 tres de cada cuatro personas cuidadoras son mujeres que
residen en el mismo hogar que la persona a la que cuidan cuyo promedio de
edad se encuentra entre 45 y 65 anos (133).

Otros estudios coinciden en que el perfil de las personas cuidadoras responde a
mujeres entre 45 y 65 afos, de clase media, con bajo nivel educativo, que también
son las responsables de las tareas domésticas, y convive en el mismo domicilio
que el enfermo dependiente del que son familiares directos. Los innombrables
esfuerzos que realizan para cuidar a su familiar van en detrimento de su trabajo,
relaciones sociales y estado animico (128) ya que el cuidado prestado tiene
consecuencias en un plazo mas o menos largo en las diferentes esferas de la vida
de las cuidadoras y en su propia salud (134).

Ademas, algunas cuidadoras sufren dificultades para realizar estas tareas debido
a sus propios problemas de salud y/o porqué se sienten cansadas del rol que
tienen que desempenar (133).

Al conjunto de consecuencias penosas que el cuidado de una persona
dependiente tiene para el cuidador/a se le denomina sobrecarga, carga del
cuidador o sindrome del cuidador, que se define como el conjunto de problemas
de orden fisico, psiquico, emocional, social o economico que pueden
experimentar los cuidadores como consecuencia de cuidar (135).

La sobrecarga del cuidador tiene infinidad de interpretaciones. Para Pearlin la
sobrecarga se relaciona con una multitud de situaciones estresantes que resultan
de cuidar a alguien, mientras que para Zarit, la sobrecarga es el grado en que las
cuidadoras perciben que su salud, su vida social y personal y su situacion
econodmica cambia por el hecho de cuidar a alguien (136,137).

El impacto que produce el cuidar (tabla 2) se ha asociado a aspectos tangibles
tales como el tiempo de dedicacion, la carga fisica, las actividades objetivas que
desempefia la cuidadora y la exposicion a situaciones estresantes en relacion con
los cuidados. También existe una sobrecarga subjetiva que tiene relacion con la
percepcion de la situacion emocional de la cuidadora ante la responsabilidad del
cuidado (128,138).
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Tabla 2. Impacto de cuidar percibido por las personas cuidadoras.

Oxigenacion

Nutricion

Eliminacion

Tiene sensacién de falta de
aire

Fuma mas

Ha empezado a fumar

Come a destiempo

Ha perdido el apetito

Tiene malas digestiones
Ha perdido/aumentado peso
Bebe mas alcohol

Tiene alteraciones del ritmo
intestinal

Tiene alteraciones del ritmo
menstrual

Toma laxantes

Movimiento

Descanso y sueio

Vestirse y desvestirse

Practica menos actividad
fisica

Se le hinchan los
pies/piernas

Tiene dolor de espalda
Toma analgésicos para el
dolor

Estd mas cansado

Duerme/descansa menos
Se despierta a menudo

Toma medicacion para dormir

Tiene dificultades para vestirse
como

hacia habitualmente

Termorregulacién

Higiene y proteccion de la
piel

Evitar peligros

Tiene dificultades para
mantener una
termorregulacién eficaz

Dedica menos tiempo al
cuidado
personal

Realiza los controles periodicos
de salud

Toma medicamentos

Toma medidas de
autoproteccién

Se siente ansioso y/o irritado

Comunicarse

Vivir segun sus creencias

Trabajar y realizarse

Come aparte del medio de
la familia

Tiene menos relaciones
sociales

Tiene dificultades para
expresar sus

sentimientos

Tiene alteraciones en la
vida sexual
Se siente deprimido

Se siente impotente

Siente desinterés por su
entorno

Han cambiado sus creencias
y/o valores

Ha adaptado su trabajo de
fuera del hogar

para cuidar

Ha abandonado su trabajo

Tiene dificultades para
promocionarse

laboralmente

Se ha alterado su vida familiar
Se ha reducido su economia

Recreacion

Aprender

Tiene menos tiempo libre

Ha modificado sus
actividades de ocio

Necesita conocimientos y
habilidades

para cuidar

Tiene dificultad para satisfacer
su necesidad

de aprender

Fuente: Roca M et.al (127)
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A la situacion de incomodidad también contribuye la decision que debe tomar
una persona sobre si asumir o no el papel de cuidadora. El futuro cuidador o
cuidadora de un paciente crénico sabe que tendra dificultades para conciliar su
actividad laboral con la del cuidado y que debera renunciar a su vida en relacion
al trabajo, estudios u ocio. Este dilema se ve reforzado por los principios morales
que exige nuestra sociedad (139,140).

Asi pues, la sobrecarga representa menos horas de descanso, de suefio, menos
actividades sociales e incrementa los riesgos de la salud mental y organica
(128,133,138,141).

Aunque cuantitativamente hay mas cuidadoras que cuidadores existen grandes
diferencias en cuanto al impacto que produce el cuidado entre hombres y
mujeres. Algunos estudios afirman que las mujeres presentan casi dos veces mas
sobrecarga que los hombres y que por edad las mujeres cuidadoras jovenes
presentan mas sobrecarga que las mayores (126,142).

Finalmente, considerar que el impacto de una enfermedad cronica se debe
evaluar tanto desde la perspectiva clinica objetiva, como desde la subjetiva de
todos los actores del proceso cronico, para ello sirve el enfoque informacional de
Dickey y Wagenar (1966) que incluye la observacién de la enfermedad hecha por
el profesional ("disease") la del paciente acerca de su padecimiento ("illness")y a
la percepcion familiar de la sobrecarga ("burden") que la situacién implica (tabla
3) (139).
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Tabla 3. Perspectivas en Salud.

Enfermar Padecer Soportar
"Disease” “lliness” “Burden”
Dominio

Equipo de Salud Paciente Familia
Calidad de vida

Morbilidad Funcionamiento Enfermedades

o . " familiares por Stress
Fisico Mortalidad Percibido

Dolor

Mental

Social

Salud General

Sintomas y signos
neuro-psiquiatricos

Sentimientos

Estados de animo

Sentimientos

Preocupaciones de
futuro

Red Social
Funcionamiento

en roles asignados

Soporte social

Satisfaccion con los
roles o cambios de
rol

Soporte social

Satisfaccion con los
roles o cambios de
rol

Severidad de la
enfermedad

Nivel de Salud

Salud percibida

Necesidad de
servicios sanitarios

Salud percibida

Necesidad de
servicios sanitarios

Fuente: Dickey y Wagenar (143)

1.1.5.4. Implicaciones para la sociedad

Las enfermedades crénicas dificultan el progreso hacia los Objetivos de
Desarrollo del Milenio que propuso la Organizacion de las Naciones Unidas, y la
agenda de desarrollo mundial en su informe de 2015 ya que tienen un impacto
negativo en el crecimiento econémico y reducen el potencial de desarrollo de los
paises (144).

Las desigualdades econdmicas entre paises estan estrechamente relacionadas
con las enfermedades crénicas que padecen las personas. Asi, casi el 75% de las
defunciones ocasionadas por las enfermedades cronicas (28M) se producen en
paises de bajos y medianos ingresos en todo el mundo. Ademas 16 millones de
personas fallecen prematuramente antes de los 70 afos de edad a consecuencia
de una enfermedad crénica en estos paises (11).

La Organizacién Mundial de la Salud, ratific6 en su informe de 2015, que las
personas mas vulnerables y en desventaja social son mas propensas a enfermar
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y mueren antes de la edad esperada, a diferencia de las personas con mejor
posicion social, porque las personas pobres tienen un mayor riesgo de estar
expuestos a productos nocivos, y tienen un acceso limitado a los servicios de
salud (OMS, 2015) Ademas, los paises de ingresos bajos suelen tener una baja
capacidad para desarrollar programas de prevencion y control de las
enfermedades crénicas (11).

Las enfermedades crénicas sobrepasan las instituciones sanitarias y se integran
en la vida cotidiana y social de la poblacion. Es una epidemia que requiere de
politicas encaminadas a reducir el impacto de estas enfermedades, asi como
promover intervenciones que permitan prevenirlas y controlarlas (98).

En los paises de ingresos altos la probabilidad de tener los servicios de atencion
a las enfermedades crénicas cubiertos por un seguro de salud, publico o privado,
es casi cuatro veces mayor que en los paises de ingresos bajos. Los paises con
una cobertura insuficiente dificilmente ofrecen acceso universal a intervenciones
esenciales contra las enfermedades crénicas.

Las estrategias para reducir las enfermedades cronicas consisten en reducir los
factores de riesgos modificables mas comunes, la deteccion precoz de patologias
que han demostrado que pueden reducir la necesidad de tratamientos mas caros,
ademas de reducir la pobreza y las desigualdades sociales entre poblaciones y
paises (144).

1.1.5.5. Implicaciones para el sistema sanitario

Para el sector econdmico la cuantificacion del precio de la salud y el coste de la
enfermedad ha sido un objetivo que se persigue desde mediados del siglo XX en
los paises industrializados a través de investigaciones cientificas en el campo
estadistico, epidemiologico, antropoldgico, social y de economia de la salud
(145).

El gasto total del sistema sanitario espafol, entendido como el sumatorio entre
los recursos asistenciales publicos y privados ascendio en 2014 a 95.722 millones
de euros (66.826 millones correspondientes a la financiacion publica y 28.895 al
sector privado). Esto supuso una media anual de crecimiento entre el periodo
2010-2014 de -1,1% (Figura 14) (146).

Los pacientes cronicos, especialmente cuando su enfermedad ha evolucionado
hacia la complejidad, debido a su comorbilidad presentan una elevada
frecuentacion en la mayoria de niveles asistenciales.

En Catalunya, cada persona realizd 6,9 visitas a la atencidon primaria de salud
durante el afo 2009. La atencién especializada ambulatoria de las consultas
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externas de los servicios hospitalarios recibio 3,7 millones de primeras visitas y
9,4 millones de visitas totales (147).

Las tasas de frecuentacion en los hospitales del sistema sanitario publico de
Catalunya (SISCAT) fueron de 443 visitas a urgencias por 1000 en el afio 2010.
Catalufia estd por encima de la media del Estado en referencia al conjunto de
urgencias hospitalarias tanto en el sistema publico como privado, (635 visitas por
cada 1000 habitantes en Catalunya en comparacion con 586 visitas por cada 1000
habitantes en Espafia). En estos datos no se discriminan aquellos pacientes que
acuden por un problema agudo o por reagudizacion de una patologia crénica,
aungue si se conoce que, en estos enfermos, la multitud de contactos que realizan
tanto a los servicios de urgencias como a las consultas externas son debidos a la
exacerbacion de sus patologias y con ello contribuyen a saturar estos dispositivos
(147).

Los efectos adversos que provocan los medicamentos, de los cuales los enfermos
crénicos son grandes consumidores, generaron entre un 0,86% y un 3,9% de
visitas a los servicios de urgencias en Barcelona produciendo entre un 4,9y 5,8%
de ingresos hospitalarios (148).

Los episodios de hospitalizacion en la atencién sociosanitaria (larga estancia,
convalecencia y cuidados paliativos) de los enfermos con patologia crénica
también se han incrementado. La evolucion temporal indica un incremento total
del 40% en los ultimos 6 afhos. En el afio 2010 5,6 personas de cada 1000
habitantes fueron ingresadas en dichos centros por 1.000 habitantes. Este
fendmeno es debido a la longevidad y por tanto por al progreso de las patologias
crénicas que evolucionan inevitablemente con episodios de descompensacién de
manera recurrente (147).

En el afio 2015 el colectivo de pacientes cronicos complejos representd entre el
3%y el 5% de la poblacion y consumié el 65% de los recursos sanitarios. Estos
pacientes son grandes frecuentadores de los servicios sanitarios con multitud de
visitas a los servicios de urgencias e ingresos hospitalarios recurrentes y largos,
ademas de consumir gran cantidad de farmacos (147).

Segun Cutler y Meara los pacientes con patologias crénicas evolucionadas y
edades por encima de los 65 afios incrementan un 3,3% el gasto sanitario. En la
figura 14 observamos la evolucion del gasto sanitario en Espafia entre los afios
2010 al 2014 (149).
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Figura 14. Gasto sanitario total, publico y privado. Millones de euros. Espana,
2010-2014.
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Fuente: Ministerio de Sanidad (146)

El gasto destinado a servicios de asistencia curativa y rehabilitacion en Espafia
alcanzaron en 2011 los 56.316 millones de euros. Esta cifra representa un 57% del
gasto sanitario total. Le siguen por importancia el gasto en productos médicos
dispensados a pacientes ambulatorios con un 20,1%, el gasto de atencién a la
larga duracién, con un 10,4%, y el gasto de servicios auxiliares que supuso un
5,3% del gasto total. Todo este tipo de asistencia es consumida en la atencién a
los pacientes con enfermedades cronicas (3).

Entre los paises de la Unién Europea de los que se disponen datos, Espafia
presenta una frecuencia por 100.000 habitantes de ingresos por agudizacion de
procesos cronicos superior a la media europea en el caso de la EPOC (211,3 frente
a 198,8) y por debajo ICC (207,6 frente a 288,5) (150).

Las enfermedades cronicas siguen y seguiran creciendo, debido al envejecimiento
de la poblacién y a factores de riesgo asociados a estilos de vida poco saludables
(11) por lo que, muy bien dotados de recursos que esté un sistema de salud es
muy dificil satisfacer las necesidades de estos enfermos. Ademas, su atencion
conlleva la masificacion en los servicios que los atiende, cosa que dificulta una
asistencia sanitaria de calidad (150).

Esta masificacion se traduce en un escaso tiempo del profesional en la atencion
a los pacientes que conduce a que no se puedan realizar aquellas actividades que
los ayudarian a poder manejar de forma auténoma de su enfermedad (8,11,151).
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Ademas, las aglomeraciones de pacientes en los servicios que los atienden
también pueden provocar una orientacion inadecuada. Se conoce que un 55% de
los pacientes mas complejos no estan siendo atendidos en la parte del sistema
de salud que corresponde a sus problemas, produciendo ineficiencias en el
sistema sanitario (152).

En nuestro entorno, el gasto farmacéutico que generan los pacientes con dos o
mas patologias cronicas se sitla en el 58% del presupuesto total anual, siendo lo
mas frecuente que este grupo de pacientes tome mas de 5 medicamentos de
manera habitual. Se conoce que el riesgo de sufrir efectos adversos e
interacciones se incrementa por cuatro cuando se toman mas de ocho
medicamentos.

Se estima que en Espaina el 33,7% de las personas con edades superiores a 64
anos esta polimedicado.

La polimedicacion se considera un componente de la fragilidad y un factor de
riesgo asociado a mortalidad y morbilidad. Las caidas, el deterioro cognitivo y las
alteraciones sensoriales son efectos adversos asociados a la toma de multitud de
farmacos por un mismo individuo. Ademas, cuando se toman diversos
medicamentos existe una menor adherencia terapéutica y consecuentemente un
mayor uso de recursos sanitarios debido a las descompensaciones (153).

Modelo de estratificacion de riesgos, Kaiser Permanente, una propuesta de
racionalizacion a la atencion a la cronicidad.

En un entorno altamente competitivo, con presiones tanto en la contencién de
costes sanitarios como en mejorar los resultados en salud, H. Kaiser y S.Garfield
desarrollaron una respuesta con un enfoque preventivo cuya pretension era
minimizar la utilizacion de dispositivos asistenciales. Esta respuesta se conoce
como Kaiser permanente.

El Kaiser permanente es el mayor proveedor de servicios sanitarios de EEUU, fue
fundado en el afio 1945 en Oakland, California. Kaiser y Garfield como una
organizacién sin animo de lucro, que daba atencién a las personas que
contrataban mutualisticamente a dicha organizacion.

Crearon un modelo coste-efectivo de atencion a enfermos crénicos para mejorar
la eficiencia en la asistencia sanitaria, que minimizase la prestacion de servicios y
tratase que cada prestacion se diera en el nivel de atencion adecuado de acuerdo
a las necesidades de la poblacion y a la eficiencia del sistema (154).

El Kaiser permanente originario advoca para que la atencion primaria y la atencion
especializada estén integradas y compartan presupuesto. Su funcionamiento se
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basa en que los servicios se presten donde sean mas eficientes, se promueve el
autocuidado y se procura evitar los ingresos hospitalarios (155).

Es un instrumento que divide en tres niveles la atencidn sanitaria segun sea la
complejidad de los problemas de salud del paciente.

Con el paso del tiempo se ha afiadido un cuarto nivel de intervencion situado en
la base de la piramide, que pone el énfasis en la prevencion a nivel poblacional.

La idea principal de este programa es la estratificacion de los enfermos crénicos.
Se clasifica a los individuos por categorias de acuerdo a la posibilidad de que
sufran un determinado deterioro en su salud (156).

Este modelo queda plasmado en la piramide de Kaiser, cuya utilizacion esta muy
extendida en distintos servicios y paises (Figura 15).

Figura 15. Estratificacién de pacientes Cronicos Modelo de Kaiser permanente.
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Fuente: Kaiser Permanente (77)

En la base de la piramide Kaiser se sitla la mayoria de la poblacién. En este estrato
se encuentran las personas sanas. Segun este modelo, las actividades que deben
realizar los servicios sanitarios, en este nivel, son de promocion de la salud y de
prevencion de la enfermedad, con el objetivo de controlar los factores de riesgo
asociados a los estilos de vida para evitar que las personas enfermen o que las
patologias cronicas existentes se agraven. En este nivel la principal actividad de
la enfermera es educativa de forma individual o grupal promoviendo estilos de
vida saludables y la aplicacion de técnicas de cribaje para detectar precozmente
enfermedades.
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En el segundo nivel de la piramide se encuentran las personas que padecen
enfermedades crénicas de baja complejidad (aparecen los primeros signos o
sintomas de una patologia concreta o padecen una Unica enfermedad. En este
estrato es donde se concentra mas poblacion, el 80% de ella. En este sector, las
intervenciones que debe realizar la enfermera son de educacion sanitaria, apoyo
al autocuidado del paciente, y seguimiento de su estado clinico. El objetivo
principal es enlentecer la progresién de la enfermedad.

En el tercer nivel encontramos a los pacientes crénicos de complejidad
intermedia, estos representan el 15% de personas con enfermedad cronica y
requieren una atencion de su enfermedad con niveles avanzados de
autocuidados y cuidados profesionales. En este nivel se fomenta de manera
esencial la autonomia del paciente en la toma de decisiones.

En la cima de la piramide se sitlan los pacientes crénicos de alta complejidad,
que representan un 5% del total de los pacientes crénicos. Presentan importantes
comorbilidades y dependencia para realizar las actividades de la vida diaria. Estos
pacientes requieren cuidados especificos dirigidos por profesionales con niveles
avanzados de competencias profesionales. En este nivel es imprescindible el
conocimiento exhaustivo del paciente y entorno, el trabajo multidisciplinar y la
continuidad asistencial (157).

Este modelo de estratificaciéon poblacional demanda un gran liderazgo de clinicos
y gestores con responsabilidades compartidas en la priorizacion de procesos
asistenciales. Con este modelo, las barreras entre niveles asistenciales se
minimizan debido a que el proceso de atencion es Unico.

En la organizacion Kaiser permanente, el modelo pivota sobre la atencion
Primaria, que cuenta con diversos medios diagndsticos y terapéuticos, programas
especificos de atencidn, trayectorias clinicas... la integracion de la atencion mejora
la experiencia del paciente y evita duplicidades, retrasos... (158). Los profesionales
integrados en este modelo solventan la mayoria de problemas de salud. Cada
unidad basica de atencién primaria lo compone de 7 a 10 médicos, tres
profesionales de enfermeria, y expertos en educacion para la salud

El primer nivel de atencion, ademas de las actividades de prevenciény promocion,
debe resolver los episodios agudos y exacerbaciones que podrian provocar la
frecuentacion al servicio de urgencias e ingresos hospitalarios. Con ello se evita
el uso de dispositivos mas avanzados.

Para el segundo nivel existen algunos programas dirigidos a pacientes cronicos
con problemas especificos como por ejemplo el asma, diabetes, EPOC,
insuficiencia cardiaca, rehabilitacién cardiaca, hiperlipidemias. Dichos programas
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ponen el acento en la deteccion precoz de necesidades de las personas para
mejorar los resultados en salud a nivel individual y poblacional. La proactividad
y la planificacion de la atencidn de estos pacientes reducen costes sanitarios y
evita hospitalizaciones innecesarias.

En todos los niveles de la piramide se utiliza la educacion sanitaria en sesiones
grupales o individuales, la promocion continda del autocuidado, involucrando al
paciente en su propio cuidado para conseguir un avance continuo en la mejora
la salud, especialmente en la base de la piramide, haciendo énfasis en la
modificacion de conductas no saludables. Por ello se reconoce la necesidad de
una relacion cercana entre el paciente y el profesional de la salud.

Kaiser permanente también cuenta con servicios de urgencias que estan
pensados para resolver la mayoria de problemas de salud, minimizando las
demoras en la obtencién del resultado de pruebas diagndsticas, con el objetivo
de optimizar las camas hospitalarias. También realiza una supervision activa de la
prescripcion de farmacos con la elaboracion de un manual de farmacos de bajo
coste y efectividad demostrada dirigido a los profesionales para mejorar la
adecuacion coste-efectividad.

La organizacion Kaiser destina un 5% de su facturacién a mejorar las tecnologias
de la informacion (TIC), orientadas a optimizar la atencion y el soporte al ejercicio
profesional (159).

La interaccion entre la atencion primaria y la especializada se encuentra
protocolarizada en guias especiales de Interaccion (Specialy Interface Guidelines-
SIG) que orientan al profesional en la toma de decisiones ante la necesidad de
derivacion a la atencion especializada.

Algunos sistemas sanitarios publicos europeos como el Servicio Nacional de
Salud (NHS) del Reino Unido han tratado de implementar el modelo de Kaiser en
diferentes contextos para reducir la frecuentacion hospitalaria (2).

El Reino Unido desarrollé el modelo King's Fund como una adaptacion del
modelo de Kaiser permanente, de tres niveles, combinando la visién sanitaria y
social como dos partes que deben integrarse en la atencion al paciente (Figura
16).
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Figura 16. Piramide definida por King’s Fund en el Reino Unido.
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La asistencia en la base de la piramide se centra en ayuda a la autogestion. Este
nivel requiere intervenciones a nivel de voluntariado social y servicios en materia
de prevencion primaria y secundaria.

En el nivel 2 encontramos a pacientes crénicos con mayor riesgo, que requieren
una intervencién precoz para controlar la enfermedad. En este escaldn se requiere
un soporte a los cuidadores y servicios de ayuda a domicilio.

En el nivel 3 y cuspide de la piramide se sitUa la gestion de casos a pacientes
cronicos complejos con el objetivo de mejorar su situacion y prevenir
hospitalizaciones. Se requiere asistencia domiciliaria a personas con altos niveles
de dependencia.

El King's fund del NHS se reconocia como un movimiento social. En el afio 2013
dejo de pertenecer al Servicio Nacional de Salud y en la actualidad es una
organizacion independiente benéfica (160,161).

El modelo King's Fund se ha aplicado con éxito en otros paises y en el nuestro
concretamente en el Pais Vasco.

En una situacion de crisis como la actual este modelo plantea dudas razonables
sobre la estratificacion de pacientes. Asi, por ejemplo, no estratificar bien implica
una saturacién de pacientes en los niveles 2 y 3 de la piramide (pacientes fragiles
y de alto riesgo para la hospitalizacién) la cual cosa puede llevar a la saturacién
del sistema, que el modelo quiere evitar.

Por otro lado, es conocida, la dificultad de demostrar la eficiencia de la promocion
de la salud y la prevencién de la enfermedad a nivel poblacional y a corto plazo,
por lo que existe poca evidencia cientifica de la eficiencia de estos aspectos segun
el modelo Kaiser.
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También plantea problemas de interpretacion la doble vision del modelo
britanico, puesto que los pacientes pueden estar en diferentes modelos segun se
tenga en cuenta la visidn social o la sanitaria (161).

El objetivo para el que se ha utilizado el modelo KP para identificar a personas
con enfermedades crénicas complejas ha sido diferente en los diferentes lugares
del mundo donde se ha desplegado.

Los mejores resultados en Kaiser Permanente se han producido en la
organizacién de la atencién y a la coordinacion entre los proveedores de salud
(154).

Existe un estudio comparativo entre el modelo KP y el sistema de salud Danés
(DHS) en el que se determina que las camas en los hospitales de KP estuvieron
ocupadas 270 dias /1000 personas-afio mientras que en el DHS fue de 814. Los
ingresos hospitalarios fueron de 7/1000 hab en KP y 18/1000hab en DHS (162).

También se ha estudiado el impacto positivo en la percepcién del estado de salud,
donde los afiliados a KP refieren tener una muy buena o excelente salud 1,34 mas
veces en comparacién con las personas no afiliadas. Aunque podia existir un
sesgo debido a que las personas afiliadas al KP tenian un mejor nivel educativo y
una menor tendencia a fumar (163).

1.2. La atencion a las personas con enfermedad crénica

1.2.1. La atencion tradicional
A pesar del cambio en el patron de enfermar de las personas, la respuesta
sanitaria continla enfocada en una atencion propia del siglo pasado, centrada en

la curacién de pacientes pasivos, donde las enfermedades infecciosas y los
procesos agudoS eran los mas predominantes y con la sociedad que también
tenia otros valores. Asi pues, el modelo imperante de atencion que se presta a las
personas enfermas mayoritariamente esta organizado en torno a “la medicina del
problema agudo” cuando la realidad dice que el 80% de las consultas en la
Atencion Primaria de Salud (APS) y el 60% de los ingresos hospitalarios
corresponden a problemas de salud crénicos (164).

El Barometro EsCronicos 2014 pilotado por el departamento de Ciencias Politicas
de la Universidad Auténoma de Madrid ha sido el primero en evaluar la calidad
de asistencia a los pacientes cronicos en el sistema nacional de salud, desde su
punto de vista. Estos pacientes situaban en 4,9 sobre 10 la calidad de la asistencia
percibida. Un 86% de los encuestados opinaba que el modelo actual necesita una
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transformacion importante para mantener su calidad como: la reduccion de los
tiempos de espera, mejorar la informacién sobre los tratamientos y también
mejorar el acceso a determinados tratamientos y especialistas (165).

El manejo de los pacientes crénicos, especialmente los complejos, requiere un
modelo de atencién enfocado al seguimiento de varias patologias que coexisten
en un mismo individuo y a los problemas que se derivan de ellas tanto en el
paciente como en su familia (166).

Otro problema en el abordaje de la atencion a los pacientes cronicos es el escaso
conocimiento cientifico derivado de ensayos clinicos enfocados a la
pluripatologia, ello puede ser debido a que el perfil de pacientes con diversas
enfermedades cronicas coexistentes no se suele incluir en las investigaciones.
Consecuentemente hay un vacio de conocimiento por lo que las guias de
practica clinica, basadas en la evidencia cientifica, dan recomendaciones dirigidas
a una unica patologia y no a pacientes con multiples afectaciones (167).

1.2.2. El sistema sanitario espafiol en un contexto de crisis economica

La crisis econdmica espafiola que se inici¢ en el afio 2008 ha dejado huella en el
plano politico y social. Las politicas de austeridad aplicadas desde ese afio han
propiciado disfunciones en las prestaciones del estado de bienestar como
educacion, salud y proteccion social (168).

En el siglo XXI, en Espafa se ha ensanchado la brecha de desigualdad de entre
sus habitantes, como consecuencia de los recortes en aquellos servicios que
ponen a todos los habitantes en las mismas condiciones para aprovechar sus
oportunidades vitales.

La inversién en sanidad, educacién o proteccion social, ha disminuido respecto a
los ultimos afios del siglo XX en todo el territorio y ademas es distinta entre
comunidades autonomas. Entre la que mas gasta por habitante y la que menos
hay una diferencia de un 62%. Asi, segun el estudio del BBVA en Asturias se
invierten 8.531euros por ciudadano, mientras que en canarias 5.252 euros.

A nivel sanitario Asturias gastd 1.714 euros per capita, 532 mas que Andalucia. La
media de gasto de todas las comunidades se sitla en 1.356 euros.

En el segmento de otro de los pilares de la proteccion social como son las
pensiones también se encuentran inequidades, Asturias destina 5.750 euros por
cada ciudadano y Canarias 3.074 euros. La media espafola es de 3.958 euros
(169,170).
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La crisis ha incrementado las necesidades no cubiertas de la poblacion y las
desigualdades en el estado de salud y en el uso de los servicios sanitarios (170).

Las politicas de austeridad en los servicios de salud aplicada en las diferentes
comunidades auténomas espafiolas, al igual que la privatizacion de muchos
servicios sanitarios que antes eran publicos, se ha desarrollado irregularmente a
lo largo del territorio espafiol. En el Pais Vasco las politicas de austeridad/
privatizacion, han sido escasas o nulas, en la Rioja, Madrid e islas Baleares
muestran una tendencia contraria.

Catalufa en el aiio 2008 tenia un gasto sanitario en contratacion privada muy alta
de un 29,6% y un menor nimero de camas hospitalarias publicas que privadas El
presupuesto sanitario catalan disminuy6 un 15,8% entre el afio 2010 y el 2014
pasando del 4° al 14° lugar en la clasificacién de aportacién al sistema de salud
por comunidades autonomas (CCAA).

En direccién opuesta a estas politicas de contraccion, la principal demanda de los
pacientes que padecen enfermedades cronicas es disminuir la desigualdad en la
asistencia entre las CCAA (165,170).

Otra contradiccion en el afrontamiento de la crisis econdmica derivada de la crisis
financiera es no tener en cuenta que el sistema de salud es un componente
importante de la riqueza de un pais ya que forma parte de la inversién en las
personas, un gasto sanitario publico adecuado reduce la incidencia de la pobreza
en 10 puntos (171,172).

1.2.3. Necesidad de otras miradas: la gestion de casos
Debido a que la atencién a las necesidades de un paciente crénico complejo es

dificil, poco estudiada y necesaria han surgido algunas experiencias para mejorar
la atencidn de estas personas, basados la mayoria en el modelo de gestién de
casos.

La Case Management Society of America en 2004 definié la gestion de casos
como el proceso de colaboracion mediante el cual se valora, planifican, aplican,
coordinan, monitorizan y evallan las opciones y servicios necesarios para
satisfacer las necesidades de salud de una persona, articulando la comunicacion
y recursos disponibles para promover unos resultados de calidad y costo-
efectivos (173). Es pues un modelo de intervencién holistico, centrado en una
persona que vive en un entorno. Pretende potenciar la autonomia personal y la
participacion social. Tiene como objetivo facilitar el acceso a recursos
coordinados que responden a las necesidades integrales de los clientes.
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En este modelo un Unico profesional o un equipo de salud se responsabilizan de
la atencién del paciente durante todo el proceso clinico y juzga sobre qué
necesidades de atencion presenta y qué servicios deben actuar. Ese profesional o
equipo, determina cual es el nivel mas adecuado para el paciente, asegura la
atencion prestada por los diferentes servicios e instituciones implicadas y
garantiza la coordinacion (174-176).

Este modelo se ha desplegado de diversas formas en el mundo.

1.2.3.1. Chronic Care Model

El principal modelo de gestion de casos de referencia mundial es el Chronic Care
Model (CCM) o Modelo de atencion a enfermedades crénicas desarrollado por
Ed Wagner y asociados en el Mac Coll Institute Health Care Innovation de Seattle
(EE. UU), en 1998.

Este modelo surgi6 de la necesidad de un manejo adecuado de las enfermedades
cronicas dentro de los sistemas de proveedores integrados, es decir, centros de
asistencia sanitaria que, ademas de atencidbn general, estan provistos de
especialidades en un hospital de tercer nivel tales como el Group Health
Cooperative y el Lovelace HealthSystem de los EE. UU. Estas son dos
organizaciones de asistencia sanitaria privados que operan en Seattle y Nuevo
Méjico respectivamente. En el afio 2015 Group Health Cooperative fue incluido
en la organizacion Kaiser Permanente como entidad sin animo de lucro que
promueve la investigacion médica a través del Grup Health Research Institute.

Dado que la mayor parte de la atencion a pacientes cronicos se realiza en la
atencion primaria, el CCM supuso replantear y redisefiar la practica clinica en ese
nivel de atencion.

En la actualidad es el modelo marco de atencién a los pacientes cronicos
complejos, ya que es el que ha conseguido mayor aceptacion y difusidn por la
evidencia cientifica que ha proporcionado y es el que ha inspirado a otros
modelos como el Innovative Care for Chronic Conditions (ICCC) y el Expanded
CCM (177,178).

El CCM determina que hay tres elementos indispensables a tener en cuenta para
poder gestionar adecuadamente las enfermedades cronicas:

- La comunidad, con sus politicas y recursos publicos o privados.

- El sistema sanitario que incluye unas lineas de actuacion concretas en cada
contexto y organizacion.

- Y el paciente que es el que interacciona con la practica clinica.
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Este modelo se basa en seis elementos que interactian entre si y que se
consideran imprescindibles para atender adecuadamente a los pacientes crénicos
(Figura 17):

- La organizacion de la atencidn sanitaria: se entiende los recursos del
sistema sanitario dirigidos a los pacientes cronicos, tales como
proveedores, financiacidn, sistemas de gestion....

- La participacion comunitaria: se tiene en cuenta las relaciones de los
centros sanitarios con la comunidad, los grupos de autoayuda, las
garantias de accesibilidad....

- Elapoyo del autocuidado: desplegando estrategias de educacion sanitaria.

- La provision de servicios: nuevas formas de atencion para garantizar la
continuidad asistencial, un ejemplo son los hospitales de dia...

- Elapoyo en la toma de decisiones, para ayudar al empoderamiento de los
pacientes

- El desarrollo de sistemas de informacién clinica: sistemas de informacion
integrados entre todos los proveedores de servicios de salud para
compartir la informacién, identificar pacientes....

Estos elementos del CCM deben interaccionar y desarrollarse en contextos
organizacionales abiertos a la innovacion, con lideres implicados y disponibilidad
adecuada de recursos. El objetivo principal del modelo es que los protagonistas
de la relacién clinica sean unos pacientes activos e informados junto a un equipo
de profesionales proactivos con todas las habilidades y capacidades necesarias
para ofrecer una atencion de calidad, que produzca un alto grado de satisfaccion
de los pacientes y unos resultados en salud excelentes.

Figura 17. Diagrama del CCM.
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Fuente: Modelo de atencion al paciente crénico de Ed Wagner (178)

70



La pieza clave del modelo es la interaccion entre pacientes activos y bien
informados y un equipo de profesionales que realizan una practica proactiva que
utilizan una metodologia de trabajo en equipo.

El modelo de Wagner ha ido evolucionando incluyendo planes individualizados
elaborados en la atencién primaria de salud, en los servicios sociales vinculados
a la dependencia y en los servicios sociosanitarios. La principal dificultad del CCM
es articular la manera de elaborar el plan individualizado de atencion con la
misma Optica por parte de todos los profesionales implicados.

Este modelo ha sido revisado en 2016 por el propio Wagner que lo sintetizé en
los siguientes puntos claves:

1. Diseflo de un plan terapéutico individualizado (PTIl) de acuerdo con los
valores y la manera de ver las cosas de cada paciente y que incluya
aspectos médicos, sociales y logisticos.

2. Un equipo de profesionales a medida de cada paciente y abordaje de la
enfermedad por parte de equipos multidisciplinarios

3. Un responsable del caso con una vision generalista que debe conocer al
paciente (cémo vive, qué piensa...) y los recursos y servicios del entorno,
ya que cuando aparece la multicronicidad los problemas se multiplican,
por un lado, del paciente, y por otro, los de coordinacion entre servicios
asistenciales.

4. Un profesional o equipo capaz de coordinar diferentes especialistas y
servicios asistenciales

5. Integrar el conocimiento geriatrico en la rutina del trabajo del equipo
(179).

La OMS se adscribié a este modelo y lo difundié como Innovative Care for Chronic
Conditions (ICCC) o «<Modelo de Atencion Innovadora para Condiciones Cronicas,
en el ano 2002 (180).

El modelo de la OMS pone el acento ain mas en la comunidad especialmente en
contextos demograficos y geograficos de ingresos medios y bajos, donde es
imprescindible trabajar desde una perspectiva de salud y prevencién.

Asi pues, hace especial énfasis en la triada comunidad, paciente, equipo clinico
para priorizar los escasos recursos existentes en salud en estos paises (figura 18).

Este modelo postula que la atencion primaria es la protagonista principal de la
atencion a los pacientes cronicos complejos, y es el proveedor que designara
quién debe realizar la coordinacion entre este nivel de atencion y los especialistas,
los técnicos de las exploraciones complementarias, los hospitales y los servicios
de rehabilitacion.
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El marco de referencia principal del ICCC se basa en diez elementos:

1. Modelo de atencién integral.

2. Enfoque centrado en el paciente.

3. Acceso universal a la atencion para todos aquellos pacientes con
pluripatologia.

4. Optimos sistemas de informacién clinicos, que incluyan el seguimiento, la
evaluacion y la implementacion de mejoras en la calidad de todo el
proceso.

5. Soporte sistematico a la autogestion del paciente

6. Orientaciéon hacia la prevencion de la enfermedad y la promocién de la
salud de la comunidad.

7. Mantenimiento de las estructuras sanitarias actuales o su cambio en caso
de que fuere necesario.

8. Redes de pacientes en la comunidad que actien como agentes de salud.

9. Reorientacién de los servicios sanitarios, promocionando una cultura de
atencion a la cronicidad, incluyendo cuidados de calidad basados en la
evidencia cientifica.

10. Formacion continua a los equipos multidisciplinares que atienden a
pacientes con patologias cronicas (176).

Segun el primer modelo CCM "los pacientes deben estar informados y activos”
segun el ICCC de la OMS, el paciente debe estar "informado, motivado vy
preparado”.

La continuidad de la atencion y la coordinacion de los servicios es el elemento
primordial en el ICCC sobretodo en paises en vias de desarrollo, donde la
comunidad es fundamental para propagar mensajes esenciales sobre prevencion
y tratamiento de problemas cronicos (181).
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Figura 18. Innovative care for chronic conditions.
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1.2.3.2. Guided Care

Otro de los modelos de gestion de casos aplicado a pacientes crénicos complejos
desde el &mbito de atencion primaria es el Guided Care (GC) o Cuidado Guiado.
Fue creado en la Universidad John Hopkins en el afio 2008 y apuesta por una
atencion coordinada entre una enfermera con competencias avanzadas, médicos
y otros profesionales con el objetivo de cubrir las necesidades centradas en el
paciente con altas necesidades de atencién (182).

Este modelo tiene como centro de atencion al paciente y su familia. La enfermera
gestora del caso realiza una valoracion especialmente geriatrica inicial y aplica
cuidados dirigidos a empoderar al paciente y a su cuidador para que pueda cuidar
de si mismo o si fuera necesario lo haga el cuidador familiar. La educacion
sanitaria es la herramienta principal para la capacitacion en dichos cuidados. La
enfermera ademas acompanfa al paciente en la transicién entre la hospitalizacion
y el retorno al domicilio, cuando esta se produce (figura19).
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Figura 19. Guided Care Model.
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Fuente: Sickkids (182)

Este modelo requiere la coordinacion e implicacion de los diferentes
profesionales y aplicativos asistenciales que necesitan los pacientes.

Para poder aplicar este modelo de manera adecuada es necesario la innovacion
e investigaciéon en la practica clinica, la colaboracién entre los diferentes
profesionales asistenciales implicados en el proceso del paciente, la integracion
de los diferentes niveles del sistema sanitario...

Cada enfermera de este programa atiende entre 50 y 60 pacientes, que viven en
su domicilio habitual.

En un registro electrénico, al que todos los profesionales implicados tienen
acceso, la enfermera elabora un plan de cuidados para cada paciente. Dicho plan
incluye una evaluacién inicial en el domicilio del paciente: patologias cronicas
existentes, medicamentos que se toman, capacidad funcional, estado mental,
gjercicio, nutricion, seguridad en el domicilio, existencia de cuidadores familiares
o remunerados...
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Una vez realizada esta evaluacion, la enfermera pacta conjuntamente con el
paciente y la familia los objetivos terapéuticos que se quieren conseguir y las
actividades que cada uno debe llevar a cabo, adaptandose a sus preferencias. A
partir de este momento, la enfermera inicia la fase de monitorizacion guiado del
paciente, es decir, realiza un seguimiento proactivo del caso orientando al
paciente ante cualquier cambio en su enfermedad, sin esperar a que este paciente
demande atencion al sistema sanitario por exacerbaciones. La enfermera se pone
en contacto con el paciente por via telefénica, presencialmente en su consulta o,
en caso necesario, se desplaza al domicilio del paciente.

Una de las intervenciones enfermeras a nivel individual consiste en entrenar al
paciente a superar los obstaculos que la enfermedad le ocasiona en su dia a dia,
utilizando para ello técnicas de entrevista motivacional.

Ademas, cada paciente recibe un curso de auto-gestion de dos horas semanales
durante 6 semanas a nivel grupal (unos 15 pacientes cronicos complejos en cada
sesion), con el objetivo de que sean protagonistas activos de su propio cuidado.

En paralelo los cuidadores familiares de los pacientes del programa realizan un
curso de 5-10 sesiones de dos para educarles en relacion al cuidado. El objetivo
principal del curso es ofrecer informacién general sobre cémo ser un cuidador
efectivo sin padecer sobrecarga.

Habitualmente, estos cuidadores reciben soporte trimestralmente por parte de la
enfermera por via telefénica.

Como se ha citado anteriormente, otra de las competencias de esta enfermera es
coordinar los diferentes proveedores de salud para que el paciente pueda circular
por el mapa sanitario sin dificultades. Para ello, la enfermera presenta el caso del
paciente a todos los dispositivos y profesionales que estén implicados en cada
caso (181).

Diversos estudios ponen de manifiesto que este modelo proporciona una calidad
de atencion superior a la atencidon convencional, con una disminucién del 25%
del coste para el sistema sanitario, un descenso en la frecuentacion hospitalaria
del 49% y una reduccion de un 17% de las visitas a los servicios de urgencias
(183-188).

1.2.3.3. Promoting Action for All-inclusive Care for the Elderly

El Promoting Action for All-inclusive Care for the Elderly (PACE), o Programa de
curas integrales para ancianos se desarrollé6 en EEUU en los afios 70 en
Chinatown-North Beach, San Francisco, con el objetivo de mantener el mayor
tiempo posible a personas fragiles en la comunidad. En la actualidad este modelo
se ha replicado en muchos otros estados de América del Norte. Las personas
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incluidas en este programa deben ser mayores de 55 afnos de edad y poseer al
menos una comorbilidad crénica que requiera control a largo plazo (189).

Figura 20. PACE Model.
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Fuente: East Boston neighborhood health center (190)

Cada paciente incluido en este programa tiene una media de 7 diagndsticos.
Entre ellos problemas cardiacos, diabetes, hipertension arterial, enfermedades
vasculares... Este programa se centra en actuar preventivamente. Se realizan
actividades especificas de monitorizacion de la dieta, ejercicio fisico, aumento de
la fuerza fisica o del equilibrio.

EL PACE pone en el centro de la atencidn al paciente y provee atencion en centros
de cuidado diurno a través de equipos multidisciplinarios, que incluyen
enfermeras, médicos, terapeutas, trabajadores sociales y nutricionistas (189). El
equipo toma la responsabilidad compartida en la gestién de los pacientes, desde
la definicion de los objetivos, la prestacion de servicios y la continuidad de la
atencion de cada individuo hasta la coordinacion global (figura 20).

Un sistema de registro de datos facilita la recopilacion de la informacién sobre
todos los aspectos del estado de salud de los pacientes y también constituye la
base del plan de cuidado de cada uno de ellos (191). Para garantizar los objetivos
planteados y velar por el cumplimiento de la terapia del paciente en la
tranquilidad de su casa, el control es continuo y la intensidad del cuidado varia
de acuerdo a cada morbilidad. Cada centro atiende entre 250 y 300 pacientes y
es responsable de gestionar los gastos que genera el programa, que incluyen,
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ademas de los del propio centro, los cuidados a domicilio, el transporte, la
hospitalizacion y rehabilitacion y los servicios complementarios tanto
terapéuticos como de socializacion.

Hay evidencia cientifica sobre resultados positivos a nivel de satisfaccion y de
calidad, pero no se han realizado estudios de coste-efectividad comparado con
otros programas de atencion a pacientes crénicos (190).

1.2.3.4. Evercare

Este modelo nacié en 1987 en Minnesota y en la actualidad se aplica a miles de
pacientes en EEUU en el contexto comunitario y centros residenciales que ademas
centra su atencion a los cuidadores.

Los lideres de este programa implicaron al sistema publico Medicare para que la
atencion a personas con enfermedades cronicas complejas y dependientes
mejorara.

El modelo se extendié a Europa especialmente al Reino Unido.

El Evercare es un programa de gestion de casos liderado por una enfermera con
competencias avanzadas® que integra a trabajadores sociales y sanitarios para
atender las necesidades individuales de los pacientes cronicos complejos de alto
riesgo, correspondientes al nivel mas alto de la piramide de Kaiser-Permanente
con el objetivo de mantener su salud, evitar reingresos, avanzarse a los cambios
y mediar para que la transicion entre niveles de atencion sanitaria sea fluida.

Los cuidados son dispensados de la manera menos cruenta posible y en el
entorno de la atencidén primaria, que es el elemento central de toda la
organizacion.

La enfermera elabora un Plan individualizado de atencidén que se basa en
fomentar la educacion sanitaria, el seguimiento tutelado, la gestién de farmacos
dirigidos a las diversas comorbilidades y la valoracién de riesgos. Es decir, en
orientar a los pacientes y familias mediante una formacién especifica y el
seguimiento tutorizado y la promocién del autocuidado (190,191).

Los resultados que este modelo ha generado resultados que se asocian a mejoras
en la calidad de vida de los pacientes y en la reduccion de ingresos hospitalarios
(en concreto reducciones del 50% en ingresos no programados), disminuciones

> Enfermera de competencias avanzadas: es una enfermera especialista que ha adquirido la base de
conocimientos de experto, las capacidades de adopcién de decisiones complejas y las competencias
clinicas necesarias para el ejercicio profesional ampliado.
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significativas en el consumo de farmacos y con una satisfaccién global que llega
al 97% de familiares y cuidadores incluidos en él.

Aunque, por otro lado, los estudios también muestran que las visitas a urgencias
se incrementaron en un 16,5%, los dias de hospitalizacion aumentaron en un 19%
y la mortalidad de personas mayores de 65 afios fue un 34,4% superior al afio
anterior a la entrada del programa. Los autores atribuyen estos resultados a la
mejora en la accesibilidad al sistema sanitario que genero el programa (192,193).

1.2.3.5. Community Matrons

El modelo Community Matrons o comadrona comunitaria (CM) también
corresponde a un programa de enfermeria de practica avanzada. Inici6 sus
andaduras en el Reino Unido en el afio 2000, como mejora del modelo Evercare.

En la actualidad existen 1586 equipos de CM en el National Health Service (NHS)
britanico, con variabilidad tanto en el perfil de los pacientes atendidos como en
la intensidad de cuidados que se les prestan. Dependiendo del area geografica,
hay equipos que atienden a 14 personas y otros que a 80-100.

Las enfermeras pertenecen a la atencion primaria de salud que identifican y
estratifican sujetos de riesgo en relacion a la frecuentacion hospitalaria, con el
objetivo de evitar reingresos y una utilizaciéon excesiva de los servicios de
urgencias. Este programa aplica dos estrategias de atencion: el programa de
paciente experto, y la educacion para el autocuidado. Ambas necesitan de la
implicacién activa del paciente y su familia (figura 21) (194,195).

Figura 21. Modelo Community Matron.
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Fuente: Myrightcare (195)
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Los candidatos al programa tienen que cumplir como minimo 4 items de los
siguientes:

- Edad superior a 65 afios

- Padecer 4 patologias cronicas o mas.

- Tomar 5 o mas farmacos o psicofarmacos de manera continuada.
- Padecer un proceso terminal.

- Indice de Barthel superior a 55

- Test Pfeiffer con 5 o mas errores.

- 3 0 mas visitas a urgencias en los Ultimos 12 meses

- Vivir solo

- Haber caido dos o mas veces en los Ultimos 6 meses.

Estos pacientes se incorporan al programa mediante la aplicacién del algoritmo
“LACEindex" que calcula predictivamente el nivel de agudizacion en relacion al
Gltimo ingreso, la comorbilidad con el indice de Charlson y las visitas a urgencias
en los Ultimos 6 meses.

Estos pacientes son dados de alta del programa cuando pueden ser transferidos
sin dificultad a la atencién primaria.

Los objetivos de la enfermera de este programa se basan en:

Prevenir la frecuentacion en el servicio de urgencias
Reducir los ingresos hospitalarios

Mejorar los resultados en salud de los pacientes
Integracidn de todos los profesionales del programa
que velan por el paciente

Mejora de la calidad de vida del paciente

Garantizar la permanencia en el domicilio

No Uk wnN =

El rol que desarrolla el profesional de enfermeria se basa en la identificacion de
problemas, la aplicacién de soluciones viables y entrenar al paciente y familia para
qgue puedan solucionar dificultades derivadas de su patologia sin necesidad de
acudir a un centro sanitario.

Todas sus actividades se basan en la colaboracién con los demas los profesionales
implicados en el proceso, los cuidadores familiares y los enfermos.
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La enfermera realiza un plan de cuidados conjuntamente con el paciente y su
entorno incluyendo medidas preventivas y responsabilizando al paciente de su
autocuidado.

Realiza visitas regulares al domicilio y visitas telefénicas para monitorizar el
estado del paciente.

Es la responsable de identificar y transmitir los cambios que pueden suscitar
complicaciones o problemas potenciales al resto del equipo y pedir ayuda al
profesional que crea conveniente. Prepara al paciente y a la familia para las
atenciones del final de la vida. Evalua los resultados del programa en colaboracion
con el médico responsable.

Algunos estudios reflejan una mejoria en la calidad de vida de las personas
enfermas tras la inclusion en el programa Community Matrons (196,197).

1.2.3.6. Nurse consultants

Con el modelo Nurse Consultants o enfermeras consultoras, se atiende a
pacientes con patologias cronicas especificas como la EPOC o la insuficiencia
cardiaca.

Este modelo nacié en el barrio londinense de Croydon en 1999 con la intencién
de atender a personas con dichas patologias y alto riesgo de hospitalizacion por
procesos de reagudizacion.

La atencidén se realiza en el propio domicilio del paciente, resolviendo sus
problemas para evitar que se desplacen al hospital.

Las enfermeras de este programa deben ser capaces de proporcionar una practica
clinica ampliada y ser autbnomas en la toma de decisiones. En este A través de la
educacién sanitaria se ayuda a desarrollar habilidades de cuidados en los
pacientes y a otros profesionales sanitarios.

Existen pocos estudios que valoren los resultados de este programa y los
existentes no discriminan a qué se pueden atribuir sus resultados (198).

La tabla 4 describe las principales estrategias de cuidados que se aplican en la
atencion a pacientes que padecen enfermedades crénicas en cada uno de los
modelos descritos.
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Tabla 4. Comparativa de los modelos de Gestion de Casos.

Modelos

Caracteristicas CCM ICCC KF PACE EC GC CM NC

Apoyo autocuidado X X X X X X X X

Gestion de la

enfermedad (PTI)

Atencién domiciliaria X

Seguimiento

Telefonico

Apoyo a la toma de

X X X
decisiones
Paciente informado y

X X X X
activado
Prevencion X
Soporte Autogestion X X X X X
Promocion de la Salud X
Uso GPC/ Protocolos X
Soporte cuidadores X X

Fuente: Elaboracién propia.

1.2.3.7. Impacto de la Gestién de Casos en las Re-hospitalizaciones

La rehospitalizacion del paciente es una practica frecuente y costosa. Casi uno de
cada cinco pacientes de edad avanzada que estan dados de alta son
rehospitalizados dentro de 30 dias. Muchos de estos reingresos sugieren un fallo
en los sistemas que ubican, dentro de la organizacion sanitaria a los pacientes.
Por ello existen diversos estudios sobre diferentes experiencias desplegadas en
el mundo en relacidn al impacto de la gestién de casos.

En el aflo 2010 Purdy et al (199), con el amparo de King's Fund, realizé un analisis
sobre qué actuaciones conseguian reducir los ingresos hospitalarios innecesarios
y concluyeron que acciones organizativas como la gestion de casos y la
hospitalizacién a domicilio impactaban positivamente en este tipo de situaciones.
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Una encuesta realizada en el Reino Unido en pacientes integrados en programas
de gestion de casos revelo que estos pacientes acudian menos a los servicios de
urgencias, ya que consideraban que podian comunicarse de mejor manera con el
gestor de casos ante cualquier duda, evitando ir innecesariamente al médico, que
cuando frecuentaban las urgencias (11).

La gestion de casos también se ha asociado con la reduccion de la
institucionalizacion en residencias o centros de atencion a largo plazo (200). Por
ejemplo, un estudio encontro que las personas con niveles altos de necesidades
tenian la mitad de ingresos en centros socio sanitarios cuando eran atendidas por
un programa de gestion de casos (201).

Otro estudio que evaluaba la labor de la gestién de casos en personas ancianas
no encontrd una reduccién significativa de los ingresos hospitalarios, aunque si
hubo una disminucién en los ingresos en cuidados de larga estancia (202).

Diversos estudios han demostrado que la satisfaccion respecto al programa de
pacientes atendidos por programas de gestién de casos era alta (203).

Los elementos especificos que mas valoran los pacientes son el soporte para el
auto-cuidado, el enfoque centrado en el paciente, la seguridad de que el gestor
de casos esta al otro lado del teléfono, y la disponibilidad de tiempo para el
paciente y el cuidado guiado (186). Los usuarios también valoran la ayuda de la
enfermera gestora de casos en la compresion de la terminologia médica, en el
vinculo que les proporciona con la atencion especializada.

Los pacientes también perciben que el enfoque de la gestion de casos les
posibilita un acceso mas facil a los servicios sanitarios (204).

1.3. El cuidado de las personas con enfermedad crénica

Cuidar es una actividad que se realiza en todos los grupos sociales y culturas.
Colliere describe el cuidado (205) como el conjunto de todas aquellas actividades
humanas fisicas, mentales y emocionales dirigidas a mantener la salud y el
bienestar del individuo y/o comunidad. El cuidado comprende las acciones para
mantener las funciones vitales, las actividades de la vida diaria, asi como el
desarrollo emocional, las relaciones sociales, la actividad laboral y el
entretenimiento (206,207).

Cuando cuidados se los proporciona uno mismo se denominan autocuidados
(206,208).
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Si por razon de edad, enfermedad o discapacidad existe algun impedimento para
poder autocuidarse, las personas necesitan que alguien les realice los cuidados
que requieren, en funcion de su edad y condicién de salud o dependencia. Segun
Agullé (220) cuidar ademas de una actividad fisica, es fundamentalmente una
accion mental ya que implica pensar de forma anticipada las diferentes
situaciones que se deriven del proceso de enfermedad (209).

La actividad de cuidar a otras personas, se ha realizado desde diferentes ambitos
sociales: el estado, la familia, el mercado libre e instituciones o asociaciones de
voluntariado

Asi pues, cuando las personas requieren cuidados especificos por qué no pueden
satisfacer autbnomamente sus necesidades tienen cuatro posibilidades: que
reciban cuidado informal (familia), que reciban cuidado formal (instituciones), que
reciban cuidado formal e informal o que no reciba ningun tipo de cuidado (210)

El cuidado prestado por voluntarios esta motivado por razones de solidaridad y
habitualmente proviene de asociaciones sin animo de lucro (211).

1.3.1. El cuidado familiar
El cuidado familiar, informal o compartido es aquel apoyo desarrollado por
personas del entorno social del paciente, generalmente la familia, que se brinda

de forma voluntaria sin remuneracion ni institucién de apoyo (212). En esta tesis
se ha optado por utilizar el adjetivo familiar, para sefialar este tipo de soporte, en
lugar del de informal porqué esta acepcion es sinonimo de descuidado o poco
fiable y puede favorecer que, a veces, sea poco valorada por el sistema sanitario
(213).

La mayor necesidad de cuidados aparece en los inicios del ciclo de la vida (nifiez)
y al final de ella (vejez) y en el contexto familiar.

El cuidado empieza a proporcionarse en la familia ya que es donde aparece la
enfermedad y desde donde se resuelven las dificultades que van apareciendo a
lo largo del progreso de la misma (213-215).

Segun el estudio del IMSERSO del afio 2006, el 85% de las personas que
presentan alguna discapacidad viven con su familia. Del total de cuidados que
perciben las personas mayores, el 80-88% los recibe exclusivamente de la familia,
mientras que los servicios formales (sistemas sanitario y social) proveen el resto
(133,214,216).
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Las personas que padecen algun grado de dependencia son cuidadas por las
personas de la familia mas cercanas como el conyuge o los hijos, ademas este
apoyo es prestado durante un largo plazo de tiempo (213).

La familia y su entorno constituyen una red de apoyo al paciente que se
caracteriza, en nuestro contexto, por ser de reducido tamafio, mantener
relaciones efectivas y por dispensar el cuidado con un sentido del compromiso.

Este cuidado familiar consiste en proporcionar soporte emocional, informativo e
instrumental (132) fuera de la estructura formalizada de proteccién social (217).

En relaciéon a los cuidados en salud, las familias dispensan una serie de cuidados
como:

1. Infraestructura basica: ayuda para comer, higiene, seguridad, alojamiento,
informacion, relaciones sociales. Son actividades de prevencién primaria
que repercuten aumentando la salud y evitando la aparicién de la
enfermedad.

2. Apoyo no retribuido relacionado con la enfermedad, discapacidad y
muerte: diagnostico previo, acompafiamiento, transporte del familiar a los
dispositivos asistenciales, aplicaciéon y vigilancia de los tratamientos. Es
decir, actividades que contribuyen a reestablecer la salud, el sequimiento
y vigilancia de las enfermedades cronicas y el acompafiamiento en la
discapacidad hasta la muerte.

3. Gestion del consumo de los servicios sanitarios: eleccion del servicio
formal, gestiones relacionadas con el pago, compra de farmacos..
(213,214).

El cuidado familiar reemplaza la ausencia de provisién de los cuidados formales.

Segun Duran (2004), las familias constituyen un sistema invisible de atencién en
salud, que va en paralelo al sistema sanitario y que es fundamental para evitar el
colapso de este (214).

Ultimamente, la imposibilidad de muchas familias de no poder asumir el cuidado
de las personas enfermas en el hogar, ha dado lugar a que los aspectos mas
instrumentales de dicho cuidado se profesionalicen.

Segun la comisién europea el crecimiento anual de los servicios regularizados de
atencion a las personas con falta de autonomia es entre el 5% y el 7% anual
(218,219).

Ademas, existe el cuidado de personas con dependencia no regularizados ya que
muchas familias, traspasan las tareas de cuidado a mujeres inmigradas, dado que
es una de las pocas opciones de trabajo remunerado a las que pueden optar. Este
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hecho constituye un elemento de desigualdad, ya que su trabajo se ejerce en un
ambito oculto, sin regular, con bajos salarios y viviendo, en muchas ocasiones, en
situaciones precarias (220,221).

Estas mujeres padecen una triple discriminacion por género, pobreza y etnia
(218,219,222).

El nivel educativo aumenta la probabilidad de recibir cuidado externo y reducir el
cuidado familiar, ya que, a mayor educacién, mas ingresos econémicos para
contratar cuidadores remunerados (223).

1.3.2. El cuidado formal
El cuidado formal se ha definido como “aquellas acciones que un profesional

oferta de forma especializada y que van mas alla de las capacidades que las
personas poseen para cuidar de si mismas o de los demas” (128,137,224).

Los profesionales pueden pertenecer tanto al sistema publico como al privado, y
perciben una remuneracion por su tarea (128). Las relaciones que se establecen
entre la persona cuidada con el cuidador formal estan reguladas de forma legal
y la mayoria de las veces estan cobijadas por una institucion (210,224).

El cuidado formal se proporciona desde centros hospitalarios, de atencidn
primaria y sociosanitarios, a través de unos profesionales que aplican unos
conocimientos y técnicas con el objetivo de procurar el mejor estado de salud
posible a la poblacion.

Las enfermeras son las protagonistas esenciales del cuidado formal o profesional.

Muchas veces se utiliza el término cuidado como sinénimo de asistencia o
atencion, entendiendo con ello una serie de actividades técnicas personalizadas
y visibles, que son sdélo una parte del cuidado en el sentido enfermero, que implica
también desarrollar acciones invisibles como la ayuda y la generaciéon de
confianza, tranquilidad y seguridad. Actividades encaminadas a favorecer a que
las personas y familias puedan enfrentarse a los retos que la salud o la
enfermedad les planteen, para lograr la mayor autonomia y calidad de vida
posible (1,225-229).

Asi pues, el cuidado enfermero contempla dos dimensiones: una con mayor
contenido instrumental que esta inmerso en la cultura, con sus practicas de
atencion individuales y colectivas; y otra que asigna al cuidado un valor moral
que legitima la actuacion enfermera. Este segundo aspecto es el que otorga el
caracter de ciencia humana al cuidado profesional (230).
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La enfermeria tiene un profundo caracter relacional, puesto que es en la relacién
interpersonal donde las enfermeras ejercen su tarea. Aunque la relacion es
inherente a la profesion enfermera en el cuidado de los enfermos crénicos es
imprescindible puesto que, durante la mayor parte de la enfermedad, la
enfermera no actia como suplente de la persona enferma, sino que su actividad
es primordialmente educadora. Los cambios de conducta que necesitan los
pacientes cronicos no pueden conseguirse con la mera transmision de
informacién ya que para conseguir que las personas incorporen estilos de vida
saludables hace falta personalizar los cuidados para ello la enfermera debe tener
en cuenta el sistema de creencias y valores de los pacientes, actuar teniendo en
cuenta sus necesidades y deseos, respetar su autonomia, promover la expresion
de los sentimientos y asumir que el cuidado implica acompafar a las personas en
todos sus aspectos vitales en un entorno de seguridad. Para ello debe ser creativa
en la aplicacion del conocimiento cientifico y evaluar la efectividad de sus
intervenciones (231,232).

1.3.2.1. Enfermera gestora de casos

La enfermera gestora de casos es la profesional que vela para que los pacientes
y sus familias alcancen los objetivos terapéuticos previstos en su trayectoria
clinica, identificando y movilizando los recursos necesarios, y facilitando la
intervencion de los diferentes profesionales y servicios, para el logro de los
mejores resultados (233).

Corresponde a una enfermera de practica avanzada que el Consejo Internacional
de enfermeria (ICN), en 2002, definié como:

“Una enfermera especialista que ha adquirido la base de conocimiento de
experto, las capacidades de adopcién de decisiones complejas y las
competencias clinicas necesarias para el ejercicio profesional ampliado,
cuyas caracteristicas vienen dadas por el contexto o el pais en el que la
enfermera estd acreditada para ejercer. Como nivel de entrada se
recomienda un titulo de nivel medio universitario.”

El concepto surgio en EEUU, en los afios 70, en las areas de obstetricia y anestesia
y, a partir de entonces, el desarrollo de la profesidon enfermera se ha centrado en
lo que ha pasado a denominarse Advanced Nursing Practice (ANP) o
Enfermeras de Practica Avanzada (EPA). En Estados Unidos, Canada o
Inglaterra la EPA esta regulada desde hace afios.

En EEUU es una formacion de postgrado que ofrece una vision global de la
atencion a los pacientes complejos, para conseguir la implicacion de las personas
en el manejo de sus propias enfermedades. Ademas de dar instrumentos para

86



todo lo que se refiere a la innovacion, la evidencia y la investigacion orientada a
mejorar la atencién que se ofrece a las personas.

En el afio 2006, un 6% de las enfermeras de Estados Unidos poseia licencia como
NP o EPA, en Canada un 0,4%, en Australia un 0,2%; en Nueva Zelanda un 0,1%;
en el Reino Unido y el resto de Europa casi no se ha desarrollado.

Los pilares en los que se sustenta la enfermeria de practica avanzada son: Una
fuente de conocimientos propios, especializacion, habilidades practicas
especificas, capacidad de liderazgo, mejora de los resultados en salud, visibilidad
del impacto de los cuidados, investigacion y produccion de evidencia clinica.

La practica avanzada de enfermeria es la estrategia integral para atender a
personas que padecen enfermedades incurables desde contextos diferentes a los
tradicionales como los domicilios o centros sociosanitarios. La practica avanzada
la aplican hoy miles de enfermeras en todo el mundo (176,234,235).

En Espafa, bajo este nombre, este modelo no esta desarrollado de forma
especifica y Unica al no existir ningin soporte legislativo. Una figura que se ha
asimilado a la enfermera de practica avanzada (EPA) es la enfermera gestora de
casos, la cual, esta integrada en el mapa de recursos sanitarios de algunas
comunidades autdbnomas como el Pais Vasco, Canarias, Andalucia y Cataluia.

Asi pues, las enfermeras gestoras de casos son enfermeras con rol avanzado en
enfermeria que su actuacion se basa en tres ejes clave:

- Liderazgo
- Investigacion
- Aprendizaje.

Las funciones que se le asignan son:

- Captacion, cribado y valoracién de pacientes y planificacion de los
cuidados.

- Coordinacion entre profesionales y dispositivos y gestién de personas con
enfermedades cronicas que requieran especial atencion.

- Monitorizacion y evaluacion de necesidades de atencidon especiales.

- Acompafamiento a los pacientes durante su proceso por los diferentes
escenarios coordinando los recursos en funcién de las necesidades y
velando para que participen en todas las decisiones importantes para su
salud.

Las enfermeras que trabajan con este modelo pretenden integrar cuatro
dominios: la practica experta, el liderazgo profesional, el desarrollo de la
formacion y el desarrollo de servicios.
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Estas enfermeras proporcionan y promueven el cuidado del paciente y de su
familia como centro del proceso asistencial y les ayudan a tomar decisiones
informando sobre su tratamiento y cuidado. La toma de decisiones por parte del
paciente es esencial porque le proporciona autonomia e implicacion en su
proceso asistencial. Para ello es imprescindible conocer al paciente y a su familia
con sus valores, creencias y aspiraciones, necesidades de atencion social y de
salud y sus preferencias.

La atencion centrada en la persona requiere de unos conocimientos y habilidades
enfermeras especificas y también de una cultura de trabajo en equipo con apoyo
organizativo del sistema de salud.

Otra de las habilidades imprescindibles para el desarrollo de este rol enfermero
es la pericia en las relaciones interpersonales y en la comunicacién con los
distintos niveles asistenciales, para asegurar la continuidad en la atencion
(236,237).

Uno de los objetivos de la gestion de casos es la prevencidon de ingresos
hospitalarios no planificados, debido a descompensaciones de los pacientes
(192). Para ello, la enfermera debe emprender la busqueda activa y la
identificacién de la poblacion diana que incluira en su programa. Es una técnica
sistematica (199) que se utiliza para reconocer a los individuos con alto riesgo de
ingreso en el hospital, aunque también puede ser usado para predecir otros
eventos como la sobreutilizacién de los servicios de emergencia. Esta actividad
esta justificada por la distribucién desigual de pacientes en los distintos niveles y
servicios sanitarios, ya que a veces los pacientes no son atendidos por el recurso
mas adecuado a su situacion de necesidad. Cualquier método de deteccion de
casos tiene que ser capaz de identificar a los individuos con alto riesgo para su
salud (191). Una vez incorporados al programa los pacientes con frecuentaciones
inadecuadas y de emergencia suelen disminuirlas, este fenomeno es conocido
como "regresién a la media" (figura 22) (7).
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Figura 22. El fenémeno de regresion a la media tras la intervencion.
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Hay una serie de instrumentos y técnicas que se pueden utilizar para la deteccion
de casos. Las que tienen mayor probabilidad de exactitud son las calculadoras
epidemioldgicas predictivas que utilizan algoritmos estadisticos para predecir en
qué nivel de riesgo futuro de admision se sitda una persona (239). Por ejemplo:
calculadora de riesgo cardiovascular de Framinghan, riesgo de sufrir un evento
coronario de la OMS... (240). En la practica, la mayoria de los programas utilizan
ademas de una medida predictiva el juicio clinico (240,241).

Para cualquier plan de localizacién de casos, debe existir imperativamente un
acceso a una base epidemioldgica de buena calidad (199) como la Historia Clinica
basica con todo el historial de salud, accidentes, emergencias y datos de atencion
social (8).

Existen estudios que muestran que la busqueda activa actla positivamente en la
frecuentacion hospitalaria, especialmente en enfermos de EPOC e ICC (242).

Una vez que un paciente ha sido reconocido como posible candidato de formar
parte del programa de gestion de casos se debe evaluar, ademas de los aspectos
gue son responsabilidad del colectivo médico, las necesidades de cuidado fisico,
emocional y social, que producen las patologias que padece y su capacidad para
satisfacerlas.(243) La mayoria de las personas que requieren una intervencion por
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parte de la enfermera de gestion de casos tienen necesidades complejas, para
ello existen diversos instrumentos de evaluacion clinica y social (191,244).

La atencién ofrecida en un programa de Gestién de casos, dependera en gran
medida de la evaluacion que se realiza del paciente (241,245).

Bodenmann, en el ailo 2014 propuso una evaluacion estandar

- Antecedentes clinicos y estado de salud.

- Capacidad de movilidad.

- Capacidad y necesidades para desarrollar las actividades de la vida diaria.
- Nivel de funcionamiento cognitivo.

- Necesidades actuales de atencion

- Control de las medidas dietético-higiénicas

- Historia social

- Capacidad para el cuidado fisico

- Medicacion prescrita

- Atencion social recibida para satisfacer las necesidades primarias.

- Valoraciéon general de la vivienda, el bienestar, el empleo y la educacion.
- Valoracién de la salud y el bienestar del cuidador (donde lo haya).

Este ultimo item es importante ya que el cuidador juega un papel clave, puesto
que no se recomienda que personas de riesgo y de edad avanzada, estén solas
durante largos periodos de tiempo (191).

Una vez evaluado cada paciente la atencion individualizada que recibe por parte
de la enfermera gestora de casos se centra, ademas de en las necesidades
médicas, en la salud total de una personay su bienestar para ello se debe conocer
su trayectoria y sus necesidades, teniendo en cuenta su estado de salud fisico,
mental, social, econdmico, educativo, la red de apoyo, sus antecedentes y
circunstancias étnicas y culturales (246).

Es importante que el gestor de casos cuando realiza el plan de atencion a la
persona, promocione la toma de decisiones participativa: tomando en cuenta su
eleccion acerca de las posibles opciones de cuidado (8).

La participacion de la persona en el proceso de planificacion de su atencién es
importante, porque un paciente se mantiene activo si se le involucra directamente
en su proceso con ello hay mas probabilidades de controlar su enfermedad
eficazmente (199).

El objetivo principal del plan de atencion en la gestion de casos, es el
establecimiento de un convenio para el cuidado entre la persona enferma y los
profesionales que todos los servicios que le atienden (191), ya que dicho plan
hace referencia a diversos servicios que supervisa, coordina y monitorea el/la
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gestor/a de casos y debe ser visto por todos ellos como un documento “vivo".
(193). Consecuentemente, la atencidn prestada estara en un estado de continuo
cambio, dependiendo de la evolucion del paciente (199).

Uno de los aspectos claves de la gestion de casos es el apoyo al autocuidado: el
autocuidado, en este contexto, puede definirse como “el conjunto de tareas que
lleva a cabo el paciente en el manejo de su enfermedad crénica incluyendo
aspectos médicos de conducta y emocionales”. Para que el paciente alcance esta
meta, la enfermera gestora de casos debe desarrollar estrategias encaminadas a
aumentar la confianza y la actitud positiva del paciente para que pueda
capacitarse para controlar eficazmente su patologia. El apoyo al autocuidado es
considerado uno de los pilares fundamentales para poder mejorar la competencia
de las personas con enfermedades crénicas de los programas Chronic Care model
e Innovate Care for chronic conditions de la Organizacién Mundial de la Salud.

Estos programas utilizan la educacién sanitaria para favorecer el
empoderamiento de los pacientes y que asi puedan tomar sus propias decisiones
en relacion a su proceso clinico (154).

Un paciente capacitado gozara de una mayor calidad de vida que un que no lo
este.

La gestora de casos debe promover el apoyo social de los pacientes ya que este
tipo de soporte proporciona efectos protectores directos y mitiga el malestar
producido por la enfermedad. Marin (2002) lo define como un sistema de ayuda
que permite mantener la integridad psicologica y fisica de la persona a lo largo
del tiempo. Asi, pues, el apoyo social que se proporciona al paciente con
enfermedades cronicas le confiere una mejor adaptacion a la enfermedad. El
apoyo social ayuda a las personas que padecen patologias crénicas a reducir el
estrés en su vida y por tanto disminuye algunos de los efectos negativos de su
enfermedad (247).

Un estudio irlandés determina que las funciones de los gestores de casos de
enfermeria aplicada a pacientes crénicos complejos promueven la satisfaccion,
mejoran la autogestion y proporcionan un cuidado mas holistico a las personas
(248).

Existen estudios que ponen en relieve que los cuidadores familiares también
estan satisfechos con el apoyo que reciben de las enfermeras gestoras de casos
y del servicio recibido en general (7).

Una de las criticas que recibe el papel de la enfermera gestora de casos es que
muchas veces la gestion de recursos no deja desarrollar todas las actividades de
cuidado que también forman parte del modelo (249).
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Capitulo 2. Antecedentes

Capitulo 2

Antecedentes en gestion de casos

2.1. Estudios Internacionales: Experiencias en gestion de casos
frente a diversas patologias

Las personas cuando padecen alguna enfermedad son atendidas habitualmente
por servicios generalistas. Ante un agravamiento de un problema de salud
concreto, cuando estos servicios, generalmente por motivos organizacionales, no
pueden dar una respuesta suficientemente efectiva, son derivados a la atencion
especializada. Tradicionalmente las personas que con mas frecuencia se derivan
a estos servicios especificos son las que padecen MPOC e ICC.

Los programas de gestion de casos en muchas ocasiones se han adaptado
también a esta orientacion hacia enfermedades cronicas concretas.

Los EEUU, que fueron pioneros en la gestion de casos, apostaron por este
enfoque con un objetivo de ajuste de los recursos que consumian las personas
con enfermedades cronicas, pero la realidad es que, actualmente, hay
incertidumbre sobre la eficacia de los programas de gestién de enfermedades
concretas ya que los resultados son mas estadisticos que clinicos y el efecto sobre
los costes son imprecisos. Lo que si se ha demostrado es que estos programas
tienen efectos positivos sobre la satisfaccién del paciente y también sobre el
cumplimiento del plan terapéutico de estos (250).

A continuacion, se describe la evidencia existente en relacién a la gestion de casos
aplicada a los grupos de enfermedad mas prevalentes.

2.1.1. Enfermedad mental

En una investigacion del Reino Unido, en el aflo 2007 se explord los efectos de la
gestion de casos aplicada a personas con enfermedad mental grave. En ella se
afirma que la introduccion de equipos intensivos de gestion de casos proporciona
reducciones sustanciales en la frecuentacion hospitalaria en aquellos pacientes
que son multifrecuentadores. Las mejores estrategias demostradas de estos
equipos fueron la deteccion precoz de pacientes con antecedentes de
frecuentacion hospitalaria frecuente y el tratamiento comunitario asertivo (251).
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Otro estudio reciente (2016) sobre gestion de casos aplicada a pacientes con
enfermedad mental grave en Israel arroja resultados positivos en relacion a la
mejora de la autoeficacia del paciente, en la calidad de vida y en la frecuentacion
hospitalaria, aunque en este estudio no se detallan las intervenciones realizadas
(252).

En Espafia no se han encontrado estudios consistentes en relacion a la gestion de
casos aplicados a la enfermedad mental.

2.1.2. Enfermedades cardioldégicas

En el afio 2004, se realizé una revisidon bibliografica que incluia 29 ensayos sobre
pacientes con ICC que recibieron tratamiento post-alta a través de la gestion de
casos, la intervencién consistia en una vigilancia intensiva después del alta a
través de llamadas telefonicas y visitas en el domicilio. Los resultados mostraron
pruebas débiles acerca de la asociacién entre la gestion de casos y la reduccion

de ingresos en estos enfermos (253). En cambio, un ensayo controlado realizado
en UK en el afo 2009 con el mismo tipo de intervencion, evidencié una
disminucion en el nUmero de reingresos a corto plazo por reagudizaciones de la
ICC (254).

La mas extensa revision bibliogréafica sobre la evolucién de los pacientes con IC
que recibieron apoyo a través de programas de gestion de casos después del alta
hospitalaria, fue realizada por Phillips y colaboradores en el afio (2014). Estos
investigadores revisaron 18 estudios, que incluyan a mas de 3.000 pacientes.
Todos los estudios contaban con el apoyo de la gestion de casos, a la que los
autores denominaron “planificacion del alta integral” que incluia visitas
individuales y/o apoyo telefénico frecuente y visitas domiciliarias. El metanalisis
mostré que esta planificacion produjo un descenso del 25% de las
rehospitalizaciones (255).

Otros estudios con apoyo telefénico a pacientes con ICC después del alta
hospitalaria mostraron resultados heterogéneos en relacién a la frecuentacion
hospitalaria y a la reduccién de costes (256).

Una intervencidon educativa realizada por enfermeras gestoras de casos en las
primeras 2 semanas después del alta produjo una disminucion del 7,3% al 1,7%
en las tasas de readmision en los 30 dias siguientes al alta de los pacientes con
ICC. Un programa educativo similar pero que contaba ademas con seguimiento
telefonico durante 3 meses redujo las rehospitalizaciones por IC de 854 a 200
(257).

Un estudio de cohortes de pacientes sobre seguimiento telefénico post-alta en
pacientes con IC generd una reduccion de visitas a urgencias y una tendencia
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hacia un menor ndmero de reingresos. El Valor de los costos por
rehospitalizaciones relacionadas a la Insuficiencia Cardiaca fue 44.479% para la
cohorte de atencion habitual, mientras el gasto para la cohorte de intervencion
fue de 5.850% (256). En este mismo sentido, Campbell et al probaron una guia de
practica clinica con la realizaciéon de una llamada telefénica de seguimiento cada
48 a 72 horas después de que un paciente fue dado de alta el servicio de
urgencias con ICC; encontraron un efecto favorable sobre los resultados en la
salud del paciente, y la disminucion de la tasa de rehospitalizacion (258).

En otro estudio sobre seguimiento telefénico diario en pacientes con ICC puso
de manifiesto que, a. la sexta semana la tasa de frecuentacién paso del 12% al
2%) (259).

En otro estudio se demostrd que una visita domiciliaria semanal después del alta

realizada por una enfermera gestora de casos y un farmacéutico optimiza la
gestion de la medicacion, y reduce en un 50% los reingresos no planificados de
pacientes con ICC(260) , en este mismo sentido, Celler et.al aplicaron una
intervencion que consistia en un seguimiento intensivo de una visita semanal por
parte de un equipo de profesionales a pacientes con insuficiencia cardiaca grave
que determind que la tasa de hospitalizacion fue menor que durante el afio
anterior a la intervencién (261).

Otros investigadores aplicaron un seguimiento posterior al alta hospitalaria, que
constaba de una visita a domicilio a las 72 horas del alta y llamadas telefonicas
de una enfermera gestora de casos durante 12 semanas posteriores al alta. Se
evidenci6 que entre las 3 semanas y los 6 meses disminuyeron las
rehospitalizaciones (262).

Un ensayo controlado aleatorizado que estudiaba una intervencion de la
enfermera gestora de casos, que consistia en una visita a domicilio
proporcionando apoyo a través de la educacién, el fomento de la autogestion
sobre sintomas de alarma y teléfonos de contacto en caso de necesidad
determind que hubo una reduccién de las hospitalizaciones a los 90 dias pero
que, a largo plazo, habia una pérdida de efecto (263).

El aumento de los conocimientos y habilidades de los pacientes a través de las
actividades de una enfermera de casos ha puesto de manifiesto que disminuian
los reingresos, como se demuestra en diversos estudios (264,265).

Otros estudios analizan la efectividad de la vigilancia a distancia a través de
dispositivos como la telegestion y la monitorizacion virtual de pacientes desde el
domicilio:

94



Capitulo 2. Antecedentes

Benatar y col. (2013) compararon los resultados de pacientes controlados
mediante telegestion y pacientes que recibian visitas en el domicilio, ambos con
IC. Los resultados muestran que aquellos que eran atendidos por telegestion
disminuyeron a la mitad los reingresos y los gastos hospitalarios. También
mejoraron la calidad de vida percibida (259).

El Centro Hospitalario de Fuqua de Atlanta, en el Piamonte, Italia, en el afio 2009,
desarroll6 un programa gestionado por enfermeras, de monitorizacién virtual a
pacientes con IC que demostré que las tasas de reingreso a los treinta dias
posteriores al alta se redujeron y pasaron del 5,85% al 1,45% (266).

Otros estudios con intervenciones similares mostraron una tendencia hacia la
reducciéon de rehospitalizaciones, pero no alcanzé significacion estadistica:

Un estudio que realizé Donald y colaboradores, en pacientes con asma, a los que
se les proporcion6 un medidor de flujo espiratorio maximo y se les implemento
educacién en relacién a su patologia semanalmente, produjo disminucién en la
readmision de 20 a 1 en el grupo de intervencién (267,268).

Un programa de educacion al paciente, que combinaba la telesalud con llamadas
telefonicas administrado por enfermeras gestoras de casos, disminuyd las
hospitalizaciones de los pacientes atendidos en un 35% (269).

También existen estudios realizados en Espafa sobre gestion de casos debido a
que los costes que generan este tipo de pacientes son muy elevados, ya que
frecuentan mucho los servicios de urgencias y la hospitalizacidn
convencional(29),y la aplicacion de una consulta monografica de gestién de casos
a pacientes cronicos con ICC después de ser altados de una unidad de
hospitalizacidn, determina una disminucién en el nUmero de visitas a los servicios
de urgencias, en los reingresos hospitalarios y en la mortalidad (270).

Un estudio de 2006 analizé diferentes tipos de intervenciones enfermeras de
gestion de casos aplicados a pacientes con ICC en la transicion hospital-domicilio
y determind que existe una clara influencia en la reduccién de los reingresos (271).
Otro estudio de 2014 determind que la gestion de casos de enfermeria disminuye
la carga de la persona cuidadora significativamente, mejora el manejo del
régimen terapéutico del paciente y disminuye significativamente la frecuentacion
de las personas cuidadoras al centro de salud (174).

95



Capitulo 2. Antecedentes

2.1.3. Enfermedad pulmonar obstructiva cronica

La exacerbacién y rehospitalizacion frecuente de las personas con EPOC,
representa una pesada carga sobre los sistemas de salud a nivel mundial.
Alrededor del 20% de los pacientes de estas patologias son reingresados dentro
de los 30 siguientes dias a un alta hospitalaria debido a exacerbaciones.

Para abordar estos problemas, se han propuesto iniciativas como programas de
prevencion enfocados a promover la educacion del paciente y la atencion
posterior al alta, dentro del modelo de gestion de casos (272).

En una revision bibliografica sistematica se identificaron 5 ensayos clinicos
aleatorizados que analizaron una gama de diferentes intervenciones de gestion
de casos como la planificacién del alta, la educacion sobre la enfermedad, el uso
del inhalador, la rehabilitacion pulmonar, la transicién entre el hospital y el
domicilio, el seguimiento del paciente en el hogary / o visitas telefénicas después
del alta.

Los 5 ensayos se realizaron en Canada, Espafia y Bélgica y mostraron una
disminucion en todas las causas de reingreso en el grupo de intervencion frente
al grupo de comparacion, aunque no indican que tipo de intervencién obtuvo
mayores éxitos (273).

Sin embargo, mejorar los resultados en la EPOC es complejo ya que no existe
suficiente consenso a la hora de decidir la sintomatologia que la define y los
tratamientos que se deben aconsejar, asi como unos sistemas de registro
consensuados y potentes (274).

En Espafa en el aflo 2003 se desarrollaron programas educativos especificos
aplicados a pacientes con EPOC donde las enfermeras gestoras de casos
promovian el autocuidado en relacion al ejercicio fisico, nutricion, deshabituacion
tabaquica, técnicas de inhalacion y autotratamientos en caso de agudizaciones.
Los resultados no fueron concluyentes en relacion al impacto de estas estrategias
(275).

Existen investigaciones que sugieren que un programa de gestién de casos de
enfermeria con un acceso telefénico directo a pacientes con EPOC agudizado,
disminuyen las visitas a urgencias, mejoran la calidad de vida de estas personas y
aumenta el nivel de conocimientos sobre la enfermedad (276).

Sin embargo, mejorar los resultados en la EPOC es complejo ya que no existe
suficiente consenso a la hora de decidir la sintomatologia que la define y los
tratamientos que se deben aconsejar, asi como unos sistemas de registro
consensuados y potentes (274).
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2.2. Experiencias sobre la Enfermera de Gestion de casos en
Espafa

En el Pais Vasco, a partir de la implementacion de la estrategia para el abordaje
de la cronicidad en Euskadi, se inicia un proyecto cuyo reto era la definicion e
implementacién de competencias avanzadas de enfermeria, con el objetivo de
disponer de roles mejor adaptados a las necesidades de los pacientes crénicos
complejos, Se elaboré una propuesta para el desarrollo de las nuevas
competencias con 3 figuras, enfermera gestora de enlace hospitalario (EGEH),
enfermera gestora de continuidad (EGC) y enfermera gestora de competencias
avanzadas (EGCA), desplegadas para dar respuesta a la atenciéon a la cronicidad
(277).

También se ha implementado un modelo prospectivo de estratificacion de la
poblacion para predecir el coste sanitario, el gasto en farmacia y el riesgo de
hospitalizacion.

Asimismo, se han desarrollado, en Euskadi, programas especificos en la atencion
primaria liderados por enfermeras gestoras de casos, en los que atienden a 50
pacientes con ICC y EPOC en sus domicilios, en 3 ciudades. Aunque estos
programas aun no han generado estudios que reporten resultados sobre su
efectividad y eficiencia (278).

En esta misma linea se han aplicado programas de atencion telefdnica dirigidos
a pacientes mayores de 65 afos con enfermedades cronicas y dependencia,
ofreciéndoles comunicacion con el centro de salud. Los resultados de este
programa muestran que los pacientes atendidos por él han generado un 57% de
coste econdmico extra en comparacion con el resto de la poblacion y que
tampoco existen diferencias en la tasa de hospitalizaciones evitables en los
pacientes atendidos en el programa respecto los no atendidos, aunque no existen
resultados sobre la calidad de vida de los pacientes (279).

El Servicio Canario de Salud en 1999 puso en marcha el proyecto de Enfermeria
Comunitaria de Enlace para potenciar los servicios de atencion domiciliaria,
donde la enfermera es la gestora de cuidados que favorece la coordinacion entre
los diferentes profesionales de atencion primaria, especializada y servicios
sociales municipales, con el objetivo de asegurar una asignacién de los recursos
optima. La enfermera es la responsable de identificar a los pacientes cronicos con
dependencia y a sus cuidadores y tras una valoracion completa inicial, propone y
articula un plan de cuidados con los demas profesionales que atienden al
paciente. También es la responsable de gestionar otros recursos
complementarios, si fuera necesario. Imparten sesiones formativas a las personas
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cuidadoras y es quien asegura la continuidad de los cuidados cuando el paciente
ingresa o es dado de alta (280). No se han encontrado estudios publicados sobre
gestion de casos a pacientes cronicos complejos con resultados.

El Sistema Sanitario Publico Andaluz desarrollé en el aiio 2002 el Plan de Apoyo
a las familias andaluzas para mejorar la atencién domiciliaria a las personas con
dificultades en la movilidad y a sus cuidadores. Para ello se crea la EGC con dos
figuras: EGC comunitaria y EGC hospitalaria.

El modelo andaluz de enfermera gestora de casos da atencion domiciliaria a
pacientes y a sus cuidadores, integrando la atencion especializada, la atencion
primaria y los servicios sociales. Las enfermeras proporcionan al paciente y a su
familia unos cuidados orientados a minimizar la fragmentacion, la discontinuidad
y/o la duplicidad en la asistencia (277). Morales-Asensio et.al (2014) realizaron un
estudio quasi-experimental que comparaba la atencién convencional con la
intervencion domiciliaria de una enfermera gestora de casos. Los resultados
mostraron una ligera reduccion de la carga del cuidador en el grupo de
intervencion, aunque no se encontraron diferencias en la frecuencia de las visitas
a urgencias o reingresos hospitalarios (281).

En Cataluia, el Plan de Salud 2011-2015 enfatiza en la necesidad de prestar
atencion a pacientes con patologias cronicas de la manera mas préxima posible
las personas, con el objetivo de mejorar su calidad de vida y su autonomia.
También manifiesta la necesidad de empoderar al paciente proporcionandole la
informacién que le permita decidir sobre si mismo, capacitandolo para convivir
con su enfermedad (282, 283).

Para conseguir estos objetivos existen diversas experiencias de enfermeria
avanzada, como la enfermera de enlace que pretende mejorar la continuidad
asistencial de los pacientes post-alta que requieren un seguimiento desde la
Atencion Primaria (AP). Estas enfermeras realizan visitas a los pacientes
ingresados previos al alta para elaborar un plan de cuidados y poder comunicar
las necesidades del paciente y su familia al equipo asistencial de AP. Las visitas
posteriores al domicilio se realizan conjuntamente entre la enfermera de enlace
y el equipo de AP (284).

En los ultimos afios se han desarrollado modalidades asistenciales de atencién a
pacientes cronicos que tradicionalmente ingresaban en el hospital, como los
hospitales de dia, la hospitalizacion a domicilio o el despliegue de programas
dirigidos a pacientes créonicos complejos. Todos estos dispositivos asistenciales
estan liderados por enfermeras gestoras de casos con amplia experiencia y
competencia en el manejo de patologias cronicas (285).
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En Espafia, pocos de estos programas de atencion a la cronicidad han sido
documentados y evaluados de forma sistematica.

De la revision de programas locales establecidos en Catalufia, se identificaron 24
iniciativas de atencién a la cronicidad. De ellos, solo el 50% habian evaluado sus
resultados. Aunque se reconocieron dispositivos hospitalarios que realizaban
tratamientos precoces a descompensaciones de personas con EPOC e ICC y
dispositivos comunitarios que aplicaban la gestién de casos para coordinar
recursos y programar visitas o derivaciones (286).

Los 12 programas piloto a pacientes cronicos complejos desplegados y evaluados
han arrojado resultados heterogéneos. Asi, mientras que en uno se determina
que la intervencion solo tuvo efectos significativos en las estancias hospitalarias
y por tanto una efectividad marginal, en otro los resultados fueron mejores con
una disminucion de la frecuentacién hospitalaria y de los servicios de urgencias
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Capitulo 3

Justificacion

Uno de los mayores retos a los que se enfrenta el sistema sanitario espafol es
hacer frente al incremento de una tecnologia y farmacos cada vez mas resolutivos
y caros que son demandados por una poblacién cada vez mas informada y con
mas problemas de salud de larga duracion, gran consumidora recursos. Todo ello
en una situacién permanente de déficit.

Esta situacion se refleja en la mayoria de servicios de atencidén sanitaria del
territorio catalan, incluida la comarca del Vallés Oriental, donde se ha realizado
esta tesis. Esta comarca se caracteriza por una fragmentacion en los servicios de
salud, por una coordinacion mejorable y por una financiacion de sus servicios
sanitarios publicos inferior a la mayoria de los territorios gestionados por el
CatSalut. Granollers es la capital de comarca.

La atencidn hospitalaria de esta comarca la prestan los hospitales de Sant Celoni,
Mollet y Granollers, (figura 23) cada uno tiene su area de influencia para el primer
nivel de complejidad hospitalaria, estando jerarquizados para las especialidades
del segundo nivel, ubicadas en el hospital de Granollers. Las personas que
necesitan un hospital del tercer nivel son remitidas a diversos hospitales de
Barcelona.

El Vallés Oriental, a lo largo del ultimo siglo ha sufrido transformaciones sociales
importantes, pasando de una sociedad predominantemente rural a una
industrializada y de servicios. El crecimiento de la poblacion de la comarca ha
resultado positivo en el Ultimo siglo, primero con la llegada, hacia la mitad del
siglo XX, de personas migrantes del sur de Espafia y en los afios 90 del mismo
siglo con la incorporacion de personas del area de Barcelona, producida por la
expulsién hacia la periferia de muchas personas de Barcelona, debido a la
especulacion en el precio de las viviendas. Ultimamente también ha crecido
gracias a la inmigracion extranjera.

La tendencia poblacional de esta regién es hacia un gran nimero de personas
con edades superiores a los 65 afios, que ya no se encuentran en una situacion
laboral activa y con una expectativa de vida superior a 20 afilos. Como resultado
de ello existe un gran numero de personas que padece patologias cronico-
degenerativas con un elevado consumo de los servicios sanitarios.
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El centro desde donde se ha realizado esta investigacion es el Hospital General
de Granollers, perteneciente a una fundacién privada sin animo de lucro que
forma parte de la Xarxa hospitalaria d'Utilitzacié Publica (XHUP), que dispone de
los servicios de atencion sanitaria propios de un hospital de segundo nivel y tiene
concertada la atencién sanitaria publica con el CatSalut. Este hospital presta
atencion a la zona del Valles Oriental Central que abarca a las 26 poblaciones de
la conurbacion de Granollers que contaba con una poblacion, en el afio 2015, de
487.000 habitantes (tabla 5).

Figura 23. Distribucion geogrdfica hospitales Valles Oriental.
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Fuente: Elaboracién propia documentos FPHAG.
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Tabla 5. Poblacion distribucion hospitalaria Vallés Oriental.

Nombre Poblaci6  Poblacié Poblaci6  Previsio %

de RCA 2010 RCA 2011 RCA 2012 poblaci6  immigrants
municipis 2015
Baix 12 52.057 52.198 52.592 56.927 6,2%
Montseny
Baix Valles 6 101.073 139.444 139.682 153.879 7,5%
Vallés 26 245.401 244.863 245.893 276.875 7,7%
Oriental
(sector
central)
Total 44 398.531 436.505 438.167 487.681 7,4%
Valles
Oriental

Fuente: Elaboracidn propia documentos FPHAG.

En el aflo 2008, en plena crisis financiera, el CatSalut solicité a la direccién del
Hospital de Granollers una reduccion drastica de su gasto sanitario. Una vez
revisados los origenes de este gasto y las diversas posibilidades de ajuste se optd
por intervenir sobre un grupo de enfermos crénicos con patologias avanzadas y
manifestaciones sintomaticas multiples y cambiantes. Estos pacientes eran
habitualmente atendidos en la atencidn primaria de salud, con el soporte de los
especialistas hospitalarios, aunque debido al escaso control de sus
exacerbaciones, frecuentaban repetidamente los servicios de urgencias y eran
hospitalizados con frecuencia. Asi pues, formaban parte del colectivo que,
ademas de ser gran consumidor de recursos, los servicios sanitarios que los
atendian percibian que no disponian de respuestas efectivas a sus numerosos
problemas. Esta situacion provocaba que los servicios habituales se vieran
sobrepasados por lo que eran conscientes de no dar una atencion adecuada.
Ademas, los propios enfermos manifestaban que la atencion recibida no daba
respuesta a sus necesidades.

Para paliar esta situacion se cre6 un grupo de consenso, entre los profesionales
del servicio de medicina interna, para decidir un nuevo modelo de atencion que
respondiera a la solicitud del CatSalut, paliara la saturacion de la atencién
primaria y especializada debida a los enfermos crénicos complejos y mejorara, en
lo posible, la calidad de vida de estos pacientes.
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La nueva forma de atencion se deberia caracterizar por tener un enfoque
multidimensional del paciente y su familia y ofrecer una atencién integrada,
dando prioridad a la accesibilidad y con la atencién centrada en las necesidades
manifestadas por el propio paciente. El programa debia permitir también que el
paciente estuviera el maximo de tiempo posible en su domicilio, facilitando, de
esta manera, su confort y la tarea del cuidador familiar.

Con estas premisas se puso en marcha el programa para pacientes cronicos
complejos ® de ICC y/o EPOC multifrecuentadores’, cuya particularidad, y punto
fuerte, seria la incorporacién de la figura de la enfermera de casos, en la linea del
abordaje a la cronicidad que, afios mas tarde, recomendaria el Sistema Nacional
de Salud (307.) Con ello se pretendia pasar de focalizar la atencidén en las
enfermedades a centrarse en las personas y sus problemas complejos vy
acompanarlas en todo el proceso.

Desde entonces el programa de atencién a pacientes cronicos complejos cuenta
con una enfermera gestora de casos con el soporte de dos médicos
pertenecientes al servicio de medicina interna, y de una administrativa, para
realizar un seguimiento intensivo de los pacientes tanto por via presencial como
por via telefénica. Ademas de la implicacion directa del director médico y la jefa
de enfermeria del area del Servicio de Medicina Interna.

Debido a las caracteristicas de los pacientes y su historia de atencidén previa, una
de las peculiaridades de este programa es que la enfermera gestora de casos se
hace cargo en exclusiva de la atencién de estos enfermos, gestionando la
atencion intrahospitalaria, que es la Unica que reciben durante su tiempo de
permanencia en el programa. La coordinacion con la atencion primaria se centra
en el traspaso de los casos, habitualmente desde la atencién primaria a la gestion
de casos hospitalaria; en una menor proporcién la enfermera gestora de casos
traspasa pacientes a la atencion primaria y especialmente al Programa d’Atencié
Domiciliaria, Equip de Suport (PADES), puesto que su salud es muy precaria y la
mayoria de las veces cuando regresan a la atencion primaria es porque han
escogido pasar la situacién de terminalidad en su domicilio, recibiendo atencién
paliativa.

¢ Personas que tienen como caracteristicas principales un alta probabilidad de padecer descompensaciones
frecuentes en la evolucién natural de sus enfermedades cronicas y la presencia de sintomatologia multiple
que es compleja de controlar. La situacién de estos pacientes evoluciona de una manera dindmica y
requiere de un seguimiento intensivo de vigilancia en el tiempo y por tanto es necesario que la
infraestructura sanitaria se adapte a la intensidad de atencion sanitaria que sus necesidades demandan.

" Que hubieran frecuentado el servicio de urgencias 3 veces y/o que hubieran ingresado dos veces el afio
anterior por su patologia cronica.
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El espacio fisico de este programa se encuentra en la planta baja del area de
consultas externas del Hospital General de Granollers y funciona de lunes a
viernes de 8:00 a15:00h.

Estos pacientes son citados periddicamente por los profesionales del programa
para poder hacer un seguimiento de sus patologias y de las repercusiones de las
mismas en su calidad de vida. En caso de inestabilizacion se les atiende de manera
preferente en este mismo servicio, evitando su paso por las urgencias
hospitalarias del centro. La enfermera gestora de casos facilita que todos los
dispositivos del hospital que puedan necesitar los pacientes estén en disposicion
de prestar las atenciones requeridas en el menor tiempo posible.

Con ello, ademas de atender a las necesidades de cada paciente, se pretende
impulsar su autonomia para que, con el acompafiamiento profesional, sea capaz
de tomar decisiones ante sus cambiantes necesidades de salud ademas de reducir
el uso inapropiado y reiterado de los servicios de urgencias y de hospitalizacién.

A los ocho afios de su puesta en marcha se ha considerado necesario hacer una
revision en profundidad de este programa, a pesar de haber recibido el
reconocimiento de [’Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya
(AQuUAS) como proyecto de innovacién en el afio 2013.

En esta investigacion, pues, se ha considerado relevante conocer, por un lado, el
impacto del programa en la frecuentacion hospitalaria, principal objetivo del
CatSalut para reducir el gasto sanitario, y por otro, y de maxima importancia,
conocer también la repercusion que tiene en las personas enfermas y sus familias.
El estudio pretende averiguar cudl es la percepcién que tienen los enfermos sobre
su estado de salud y calidad de vida y como la atencion sanitaria recibida,
especialmente desde el programa de gestion de casos, ha incidido en su vida.
Este objetivo se considera de maxima importancia debido a que la mayoria de
publicaciones sobre gestién de casos no especifican las actividades que se llevan
a cabo siendo mencionados s6lo con una genérica educacion sanitaria o ayuda a
la autogestion, cosa que hace dificil la réplica de los programas y estudios
consultados.

Con ello se quiere responder a las preguntas sobre cual ha sido el impacto del
programa de gestion de casos en la atencion al paciente cronico complejo de
medicina interna del Hospital General de Granollers y cobmo se ha llegado a ello.
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3.1. La enfermera de gestibn de casos del programa del
paciente cronico complejo de Medicina Interna del Hospital
General de Granollers

La enfermera gestora de casos (EGC) y las médicas del programa del paciente
crénico complejo atienden a pacientes con EPOC y ICC cronicas evolucionadas y
dan respuesta a sus descompensaciones, con una deteccién y atencién inmediata
ante sintomas de exacerbacion, desde el ambito ambulatorio del hospital.

La mision de la enfermera gestora de casos de este programa hospitalario es la
identificacion de aquellos pacientes con EPOC y ICC compleja y avanzada, a través
de una codificacion consensuada entre la atencion primaria y el hospital para
organizar una respuesta adecuada a sus necesidades y a la de sus cuidadores
coordinando el apoyo necesario a través de la red asistencial del hospital general
de Granollers.

Sus actividades son identificar los casos complejos, valorar su situacion, organizar
un plan de atencién personalizado, garantizar la continuidad de los cuidados del
paciente entre los distintos dispositivos asistenciales a lo largo del tiempo vy
ocuparse de sus cuidadores, ademas de prestarles atencion directa.

Su funcién es la captacion, valoracion y elaboracion de un plan individualizado
de cuidados para los multiples problemas de los pacientes. Poner en marcha
dicho plan junto a los demas profesionales del programa y organizar el
seguimiento a largo plazo. Este objetivo implica superar los esquemas
tradicionales y anticiparse a buscar pacientes para que no aparezcan en el sistema
sanitario con episodios mas graves y trabajar coordinadamente con otros
profesionales para acompafiar a los pacientes en su itinerario terapéutico.

Para garantizar la proactividad se ided un sistema de identificacion de pacientes
gue consiste en que la enfermera del programa recibe una alerta por e-mail cada
dia a las 8h de la mafiana, desde la atencién primaria o desde el servicio de
urgencias o unidades de hospitalizacion del hospital, con el listado de los
pacientes que cumplen con los criterios de la estratificacion de crénicos
complejos. Con ello la enfermera identifica, valora y comprueba la necesidad de
entrada al programa de nuevos candidatos.

A todos los pacientes que rednan los requisitos se les invita a ser atendidos por
este programa.

Aunque casi todos aceptan, algunos no contintan en él, la mayoria por problemas
en el desplazamiento, ya que es un programa ambulatorio del hospital y los
pacientes pueden residir en cualquiera de las poblaciones de las que el hospital
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de Granollers es referencia, que es muy extensa. Los pacientes que han dejado de
asistir al programa son los que se han identificado como excluidos en el analisis
estadistico del estudio.

Una vez el paciente acude al programa, la enfermera, con la médica internista
realiza su valoracion y elabora el plan de intervenciéon adecuado.

Las lineas mas relevantes de intervencion de la EGC se centran en valorar y
atender de manera integral al paciente y a su entorno inmediato.

Una de las caracteristicas mas importantes de la enfermera de este programa es
su actitud de cercania al paciente, con un conocimiento profundo de cada caso,
con lo que se establece un vinculo que articula la estabilidad y seguridad de todas
las personas implicadas en el proceso

En la historia clinica de cada paciente se especifica la valoracidon del paciente, los
problemas detectados, los resultados esperados y las intervenciones planificadas.
Se registran las actividades llevadas a cabo y la fecha de revision del plan.

3.1.1 Actividades de la enfermera gestora de casos en el programa de
gestion de casos al paciente crénico complejo de Medicina Interna del
Hospital General de Granollers

Valoracion del paciente:

- Entrevista/dialogo sobre: Actitud ante las enfermedades. Conocimiento
sobre su problema de salud. Identificacion y manejo de los sintomas.
Historia farmacolégica y adherencia al tratamiento. Conocimientos y
dificultades en el uso de los medicamentos prescritos y en destreza en la
gestion de los farmacos. Habitos toxicos. Consumo de alimentos y liquidos.
Realizacién de actividad/ejercicio (tipo y frecuencia). Patron de eliminacion
intestinal y vesical. Cantidad y calidad percibida de suefio y reposo.
Historia de caidas en el dltimo afo.

- Valoracién sociofamiliar: se recogen los parametros de interaccion con el
entorno y los recursos sociales de que dispone la persona (cuidador/a,
convivencia, asistencia domiciliaria, relaciones y actividades sociales) y
también relacionadas con el entorno medioambiental (barreras
arquitectonicas y seguridad en el domicilio).

- Identificacién de la persona cuidadora, valoracién de su grado de
conocimientos y habilidades en relacion a los conocimientos sobre la
patologia principal del paciente, habilidades en la dispensacion de

106



Capitulo 3. Justificacion

cuidados y toma de decisiones, los signos de alerta. También evalula el rol
que desempenfia el cuidador respecto al paciente (suplencia, ayuda...)
Medicion antropométrica (peso, talla).

Estado de la piel: lesiones cutaneas, membranas mucosas.

Exploracién bucodental.

Identificacién de la agudeza visual y auditiva (utilizacion de sistemas de
compensacion o protesis).

Valoracion de las actividades funcionales basicas de la vida diaria mediante
la escala de Barthel (anexo 3).

Valoracién del area cognitiva mediante la anamnesis y si se sospecha de
algun deterioro cognitivo se aplica el test de Pfeiffer (anexo 4).
Valoracion del area afectiva mediante la anamnesis para detectar cuadros
depresivos.

Valoracién del indice de comorbilidad de Charlson (anexo 5) de esperanza
de vida a los 10 afos.

Contrasta todos los datos recogidos con la historia clinica hospitalaria y
con la historia clinica compartida con atencidén primaria.

Identificacion de los problemas y necesidades del paciente:

La enfermera prioriza las necesidades detectadas en la valoracién.

Las necesidades de los pacientes créonicos complejos son cambiantes por
la progresién de su patologia y por tanto las decisiones a adoptar no se
ajustan a ningun protocolo estandar de atencion. Esto hace que todo el
proceso requiera una individualizacion que se ajuste, ademas de a las
necesidades identificadas, a las preferencias de los pacientes y la familia,
con los que fija los objetivos que se pretenden conseguir y creen que se
pueden lograr.

Plan de cuidados:

La enfermera, el paciente, y su cuidador si es necesario, establecen los
objetivos, no solo aquellos que dependen de la enfermera y que seran
evaluados con criterios de mejora en la salud y calidad de vida, sino
aquellos que los pacientes y cuidadores se ven capaces de asumir.

Este es un programa ambulatorio por lo que los cuidados tendran que
autoadministrarse o bien ser proporcionados por una persona cuidadora
no formada y muchas veces mayor.

Conjuntamente tienen que decidir quien hace cada actividad de cuidado a
las que se comprometen.

Aunque los cuidados a domicilio tedricamente también incluyen los
recursos comunitarios que la enfermera gestora de casos deberia movilizar
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y acordar con ellos actividades de soporte, debido al sobresfuerzo que
hasta el momento de entrar los pacientes en el programa de gestion de
casos han realizado los servicios de atencion primaria, este nivel de
atencion no suele participar en el cuidado de estos enfermos.

El plan concreto y personalizado, queda reflejado en un documento escrito
que se entrega al paciente y/o su familia.

Intervenciones:

En las visitas, la enfermera amplia y actualiza las diversas valoraciones:
constantes vitales, exploraciones y parametros clinicos segun patologia.
Signos y sefales de alerta de descompensacion. Adherencia terapéutica,
etc. Cuidados familiares y calidad de vida del cuidador familiar. También la
valoracion del entorno fisico del paciente (sélo a través de la entrevista,
puesto que la enfermera no se desplaza a los domicilios).

Percepcion del paciente y/o familia sobre su estado de salud y el soporte
con que cuentan.

Deteccion de situaciones de riesgo social que puedan repercutir en la
situacion de salud.

Historia farmacologica y adherencia terapéutica: revision de los pastilleros
utilizados por los pacientes.

Pautar cuidados especificos derivados de sus problemas de salud (anexo
6).

Proporcionar cita para préxima consulta, procurando que coincida con la
realizacién de pruebas complementarias u otras visitas hospitalarias, para
evitar desplazamientos innecesarios.

Proporcionar informaciéon y coordinarse con los demas responsables
sanitarios y sociales de los pacientes.

Actuacion en las descompensaciones:

Cuando un paciente del programa, o su cuidador, percibe una
descompensacion de su patologia, puede contactar, por teléfono, con la
enfermera que valorara la necesidad de una visita preferente, o bien su
resolucion por via telefénica.

Si se ha decidido que acuda al servicio del hospital, la médica y la
enfermera valoran conjuntamente al paciente, se le realiza las pruebas
necesarias y le administran los tratamientos para estabilizarlo, evitando en
la medida de lo posible el ingreso.

Una vez resuelto el episodio, el equipo valora si el seguimiento de este
paciente debe ser por via telefonica o presencial, dependiendo de las
caracteristicas y complejidad de la descompensacion.
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Los integrantes del programa tienen una atencion preferente cuando
presentan descompensaciones derivadas de sus patologias y por tanto se
les proporciona una respuesta inmediata desde los servicios hospitalarios
sin la necesidad de tener que pasar por el servicio de urgencias.

Si el paciente requiere de un ingreso hospitalario o en el domicilio, la
enfermera ayuda a preparar la acogida del paciente resolviendo las dudas
que pueden surgir al paciente o a los profesionales que pasaran a
atenderlo y ademas, se encarga de coordinarse con el servicio de gestion
de camas para que el ingreso no se demore.

Cuando paciente puede regresar a su domicilio este habitualmente pasara
a ser atendido por el programa de hospitalizacion a domicilio con ello se
asegura la menor movilizacion de la persona de su domicilio.
Habitualmente la decision de volver a la Atencidén Primaria de Salud se
toma ante situaciones de muerte inminente.

Evaluacion / Seguimiento:

El seguimiento de estos pacientes es continuo y a largo plazo con una
atencion proactiva, programada, permanente y preventiva. La evaluacion
del paciente se realiza presencialmente o telefénicamente a través de un
protocolo de atencion, reforzando la informacion sobre los cuidados a
seguir para una adecuada recuperacién. (anexo 6)
La enfermera valora la percepcion y el manejo de los problemas de salud
guiandose por los registros que aparecen en la historia clinica:
o Hospitalizaciones entre visitas y sus motivos.
o Cambios en su estado de salud.
o Adherencia al tratamiento farmacolégico y dietético, uso de
inhaladores, oxigenoterapia.
Riesgo de caidas y psicofarmacos.
Evaluacion de habitos toxicos.
Aspectos relacionados con la nutricién y dificultades en la
deglucion/ masticacion.
Estado de piel y mucosas.
Técnicas diagnosticas: peso, talla., temperatura corporal, tension
arterial, frecuencia respiratoria, frecuencia cardiaca y control de
glicemia.
o Cantidad/frecuencia en la eliminacidn urinaria e intestinal, presencia
de ostomias, conocimiento cuidados ostomias, presencia de
edemas
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o Valoraciéon funcional. Evalta las posibles barreras arquitectdnicas,
medidas de adaptacion en el entorno, frecuencia de ejercicio, tipo
y n°® de horas/semana,

o Reposo-suefio: n° horas de suefo, calidad del suefio (insomnio,
conciliacién del suefio, pesadillas), ronquido, apnea del suefio,
ayudas para dormir (naturales, farmacos), sensaciéon de descanso al

levantarse
o Cognitivo-perceptual: alteraciones sensoriales (vista -sistemas de
compensacion/protesis-, audicién -sistemas de

compensacion/protesis-, vértigo, dolor (escala EVA, localizacién,
tiempo de evolucion), orientacidon temporoespacial, lenguaje
(normal, titubeante, confuso, afasia expresiva), pérdidas de
memoria, dificultad de compresién, dificultad de aprendizaje,
dificultad en la toma de decisiones), deterioro cognitivo (pfeiffer).

o Evalua también la autoestima, la aceptacion del estado de salud,
ansiedad, temor, expectativas y atribuciones relacionadas con el
problema de salud. Valora la presencia de sintomas depresivos y/o
ansiedad, asi como alteraciones del estado de animo.

o A nivel de relaciones evalla: tipo de convivencia, relacion
convivencial (satisfactoria, conflictiva, sin relacion), aislamiento
social, sufrimiento por pérdidas recientes, duelo, sistemas de apoyo
(familiares, vecinos, amigos, cuidadores formales, otros),
comunicacion no verbal.
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Capitulo 4

Objetivos e hipotesis

4.1. Objetivos generales

1.

Comparar la frecuentacion hospitalaria (reingresos y consultas a urgencias)
en un grupo de pacientes con pluripatologia del Hospital General de
Granollers, entre el aflo anterior a ser incluidos en el programa de gestion
de casos del paciente cronico complejo de medicina interna (medicion
pre-intervencion) y al finalizar el primer afio de su inclusion (medicion
post-intervencion).

Describir y analizar, desde la perspectiva del paciente, las vivencias e
implicaciones que representa padecer una enfermedad cronica avanzada
y compleja.

4.2. Objetivos especificos

Para el objetivo general 1:

Conocer la frecuentacion programada y urgente de los pacientes al
programa de gestion de casos del paciente cronico complejo durante el
periodo de estudio (2009-2013).

Comparar, entre el afio anterior a ser incluidos en el programa y al
finalizar el primer afio de inclusién, los siguientes parametros en los
pacientes cronicos complejos del programa:  El nimero de reingresos
debidos a la descompensacién o reagudizacion de alguna de sus
patologias crénicas.

El total de dias de ingreso debido a estas reagudizaciones y/o
descompensaciones.  El nUmero de visitas a urgencias y los motivos de
consultas.

Para aquellos pacientes que continden en el programa durante el
segundo afio de su inclusion, se realizara una segunda medicion de los
mismos parametros.
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Para el objetivo general 2:

- Explorar la percepcion que tienen los pacientes crénicos complejos,
incluidos en el programa de gestion de casos, sobre la enfermedad que
padecen y sus consecuencias.

- Conocer la opinidon de estos pacientes sobre la atencion sanitaria recibida
durante su proceso de enfermedad crénica avanzada.

4.3. Hipétesis

La gestion de casos aplicada a pacientes crénicos complejos reduce la
frecuentacion en los servicios de urgencia ordinarios y las hospitalizaciones.
También aumenta los conocimientos y las habilidades de los pacientes respecto
a la enfermedad que padecen y a los cuidados que precisan, cosa que les hace
percibir una mejor calidad de vida.
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Capitulo 5

Metodologia

5.1. Tipo de estudio

Debido a la materia que se ha investigado este es un estudio de evaluacion de
los servicios sanitarios, en este caso del programa de gestiéon de casos del
paciente crénico complejo de medicina del Hospital General de Granollers.

5.2. Diseno del estudio

Los objetivos planteados en esta tesis doctoral han requerido diversos tipos de
acercamiento al tema de estudio. Ello ha permitido la triangulacién de
metodologias.

Para el objetivo relacionado con la frecuentacién hospitalaria, se ha utilizado la
metodologia cuantitativa con un disefio preexperimental de un solo grupo con
una medicion preintervencion y una segunda al afio de incorporarse los pacientes
al programa.

Para el objetivo relacionado con la percepcién sobre la enfermedad, sus
consecuencias y su relaciéon con el sistema sanitario, se ha optado por la
metodologia cualitativa desde el paradigma fenomenoldgico con entrevistas
semiestructuradas a pacientes (y en caso de no poder autocuidarse, a sus
cuidadores principales) del programa de gestion de casos al paciente cronico
complejo de medicina interna.

5.3. Ambito de estudio

Poblacion del Vallés Oriental, pertenecientes al ambito de influencia del Hospital
General de Granollers.
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5.4. Metodologia cuantitativa

5.4.1. Seleccion de los sujetos de estudio

Muestreo: se han seleccionado a todos los pacientes crénicos que han sido
incluidos en el programa de gestion de casos al paciente cronico complejo de
Medicina Interna del Hospital General de Granollers desde su inicio, hasta el
momento de iniciar la investigacién (entre 2009 y 2013, total 258).

5.4.2. Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion:

Aquellos pacientes del programa® que hayan permaneciendo en él al
menos un afo desde su incorporacion al mismo®.

Criterios de exclusion:

Pacientes (o cuidadores, si no pueden autocuidarse) con diferencias
idiomaticas en los que la comunicacion sea dificil.

Pacientes que presenten deterioro cognitivo cuyo diagnostico esté
incluido en su historia clinica (méas de 2 errores en el test de Pfeiffer, que
les es administrado en la visita de acogida al programa y cuando presentan
sintomatologia de deterioro cognitivo).

8 Son pacientes multifrecuentadores es decir que hubieran frecuentado el servicio de urgencias 3 veces y/o
que hubieran ingresado dos veces el afio anterior por su patologia cronica.

9 En algunos estudios publicados recientemente, sobre programas especificos a pacientes con ICC y MPOC,
los autores determinan como una limitacion de los mismos estudiar un seguimiento de 6 meses. Por este
motivo, se ha determinado la permanencia de al menos un afio el seguimiento minimo a estudiar. En los
pacientes que aun continuaban en el programa (generalmente porque no habian fallecido), se ha realizado
otra medicion al segundo afio, para averiguar si el paso del tiempo influia en los resultados (308).
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5.4.3. Variables de estudio

1. Variables sociodemograficas de los pacientes: edad, sexo, nivel de
estudios, residencia habitual, distancia del domicilio al hospital.

2. Variables relacionadas con los problemas de salud del paciente:
Diagnostico  principal, ndmero total de diagndsticos, numero de
medicamentos que toma el paciente y tipo, nivel de dependencia,
comorbilidad.

3. Frecuentacidén hospitalaria ordinaria: nimero de ingresos a planta y
patologia principal que condiciona el ingreso; total de dias de ingreso;
estancia media de los ingresos realizados; nUmero y motivo de visitas a

urgencias.
4. Frecuentacion al programa de gestion de casos al paciente crénico
complejo de Medicina Interna: visitas programadas y visitas urgentes.

5.4.4. Instrumentos para la recogida de datos
Se ha utilizado una base de datos Access disefiada especificamente para

recolectar las variables relacionadas con la frecuentacién y archivadas en una
carpeta especifica del programa informatico SAVAC del centro donde se ha
realizado la investigacion. En esta base de datos se ha registrado informacion
relacionada con la frecuentacion del paciente (nUmero de ingresos, nUmero de
visitas a urgencias y visitas al programa de gestién de casos) para poder medir
adecuadamente la intervencion. También se han registrado los datos
sociodemograficos y aquellas variables relacionadas con la salud y el nivel de
dependencia relevantes para el objeto de investigacion (indice de Barthel, indice
de Charlson) (anexos 3y 5).

5.4.5. Analisis de los datos

El analisis de datos se ha realizado con el paquete estadistico R Core Team versidon
3.2.3 (309).

Variables

Las variables analizadas cuantitativamente pueden agruparse en las cuatro
categorias siguientes:

- Variables socio-demograficas.

- Variables clinicas y sociosanitarias.
- Variables de visitas e ingresos.

- Variables de programa.
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5.4.5.1. Variables socio-demograficas

Para la descripcion socio-demografica de las personas estudiadas se ha utilizado
el sexo, la edad, el nivel cultural y la distancia geografica del centro en el que se
desarrolla el programa (especificada mediante la poblacion de residencia.

A continuacion, se listan esquematicamente las variables mencionadas:

- Edad: variable cuantitativa, expresada en afos (valores discretos) Sexo:
variable binaria.

- Nivel cultural: escala ordinal. Descripcion: clasifica el nivel cultural en bajo,
medio o alto.

- Poblacion de residencia: variable categdrica. Descripcion: corresponde al
lugar de donde proviene la persona.

5.4.5.2. Variables clinicas y sociosanitarias

Para la descripcion clinica de los individuos se ha utilizado el diagndstico
principal, el nUmero total de diagnésticos, y el nUmero de farmacos prescritos. La
escala de Charlson proporciona una estimacion del estado general del paciente
valorando el riesgo de mortalidad a diez afios en funcion de la comorbilidad. El
estado funcional de la persona se ha valorado con la escala de Barthel.

- Diagnéstico principal: variable categodrica. Descripcion: Sistema o grupo
de patologias a la que corresponde el diagnostico principal del paciente.
Se consideran nueve categorias:

Enfermedades pulmonares / respiratorias

Enfermedades coronarias / cardioldgicas

Sistema endocrino

Enfermedades sistémicas / circulatorias

Sistema digestivo

Enfermedades renales

Sistema linfatico

Enfermedad genética

o 0O 0O O O O O O

No aparece diagnéstico principal

- Numero de diagnésticos: variable cuantitativa con valores discretos.
Descripciéon: Numero de diagndsticos que tiene la persona.

- Numero de farmacos: variable cuantitativa con valores discretos.
Descripcion: Numero de farmacos que la persona ha tenido prescritos
durante el periodo estudiado.
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- Charlson: escala ordinal. Descripcion: indice de comorbilidad de
Charlson. Toma un valor positivo; mayor puntuacion implica mayor riesgo
de mortalidad a diez afos.

- Barthel: escala ordinal. Descripcion: indice de Barthel, que mide en una
escala entre 0 y 100 la capacidad de desempefar actividades de la vida
cotidiana e, indirectamente, el nivel de dependencia (0 maxima
dependencia, 100 independencia).

5.4.5.3. Variables de visitas e ingresos
Las variables principales recogen tres aspectos:

- Visitas a urgencias.
- Ingresos hospitalarios.
- Dias de ingreso hospitalario.

Para cada uno de estos aspectos tenemos tres variables: la correspondiente al
aho anterior a la entrada del programa, y las correspondientes al primer y
segundo afo de su incorporacion al programa. Se ha calculado una cuarta
variable, correspondiente al periodo total dentro del programa.

El resumen de las variables es el siguiente:

- Visitas afo anterior.

- Visitas periodo total programa.
- Visitas 1er afio programa.

- Visitas 2° afio programa.

Son variables cuantitativas con valores discretos. Descripcion: Niumero de visitas
a urgencias en cada periodo.

Visitas a urgencias periodo programa = Visitas 1er ano programa + Visitas 20 ano
programa.

- Ingresos afo anterior.

- Ingresos periodo total programa.
- Ingresos 1er aio programa.

- Ingresos 2° aiho programa.

Son variables cuantitativas con valores discretos. Descripcion: Numero de
ingresos hospitalarios en cada periodo.

Ingresos periodo total programa = Ingresos Tler ano programa + Ingresos 2 afno
programa.

- Dias de ingreso aiio anterior.
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- Dias de ingreso periodo total programa.
- Dias de ingreso 1er afio programa.
- Dias de ingreso 2° aino programa.

Son variables cuantitativas con valores discretos. Numero de ingresos
hospitalarios en cada periodo.

Dias de ingreso periodo total programa = Dias de ingreso Ter aiio programa + Dias
de ingreso 2° ano programa.

5.4.5.4. Variables del programa de gestion de casos

Hay dos aspectos de la inclusion de los individuos en el programa que son
importantes en el analisis de datos: el fallecimiento de los individuos y la exclusion
del programa por propia iniciativa. Por este motivo se utilizan las dos variables
siguientes:

- Exitus: Cualitativa (binaria). Descripcién: Indica si la persona fallecid
durante su participacion en el programa.

- Exclusién: Cualitativa (binaria). Descripcion: Indica si la persona dejo de
participar en el programa.

5.4.6. Estructura del analisis
El analisis se estructura en seis bloques:

- Descriptiva de las caracteristicas socio-demograficas.

- Descriptiva de las caracteristicas clinicas y sociosanitarias.
- Descriptiva de exitus y excluidos.

- Descriptiva del nimero de visitas e ingresos.

Analisis principal. Comparacion.

Entre el periodo total del programay el afio anterior a la entrada, y entre el primer
y el segundo afo en el programa, para las variables siguientes:

- Numero de visitas a urgencias.

- Numero de ingresos hospitalarios.

- Numero de dias de ingreso hospitalario.

- Valoracién de las diferencias entre sexos en relacion al analisis principal.

El analisis principal se realiza separadamente en tres subconjuntos del total de
individuos:
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- Para el conjunto de todos los individuos (incluyendo los exitus y los
excluidos del programa).

- Para los pacientes que no son exitus al final del programa (solamente en
la comparacion entre el periodo total del programa y el afio anterior a la
entrada, no entre los dos afos dentro del programa).

- Paralos pacientes no excluidos al finalizar el programa (también solamente
la comparacion entre el periodo total del programa y el afio anterior a
entrar en el programa).

El motivo es que los factores "exitus" y "excluido" pueden tener un efecto
confusor en el nimero de visitas a urgencias y el nimero de ingresos. La
comparacion de los resultados para las tres poblaciones (la que es elegible para
el programa, y las de los que no mueren ni son excluidos durante el mismo)
permite evaluar las diferencias observadas desde tres perspectivas
complementarias.

Es importante mencionar que, a diferencia de lo que ocurriria con un estudio
clinico, los dos subgrupos mencionados (no exitus y, especialmente, no excluidos)
no son mas importantes para el analisis que el total de pacientes. Al contrario, es
deseable examinar los datos de todos los individuos incorporados en el
programa. Este es un estudio observacional, de modo que no hay una estimacion
de un efecto aislado experimentalmente. Los grupos no exitus y no excluidos se
analizan para complementar los resultados del total de pacientes, descartando
que exclusion o fallecimiento sean efectos relevantes que interfieran en la
interpretacion del nimero de visitas e ingresos.

5.4.7. Métodos y tests estadisticos utilizados
Para la realizacion de comparaciones entre un periodo y el anterior, se ha utilizado

el test de los rangos con signo de Wilcoxon. Se trata de un test no-paramétrico
(es decir, que no supone ninguna distribucion particular de los datos) para
observaciones apareadas. En particular, el test no asume la distribucion normal
(ni siquiera una distribucién simétrica), aunque si supone que las variables
apareadas estan medidas en una escala al menos ordinal. En consecuencia, es un
test adecuado para las variables discretas resultantes del proceso de contar, como
el nimero de visitas, ingresos o dias, que ademas resultan ser marcadamente
asimeétricas.
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Se ha comprobado mediante el test normalidad de Shapiro-Wilk que las variables
diferencia (p.ej., nUmero de visitas en el primer afio del programa — nimero de
visitas en el afo anterior) no admiten el modelo normal.

Las comparaciones entre grupos (en particular, sexos) se han realizado con el test
U de Mann-Whitney; se trata de un test también no-paramétrico, pero, en este
caso, para muestras independientes.

Las variables cualitativas se han descrito mediante tablas de frecuencias. Para las
combinaciones categoricas se han utilizado tablas de contingencia reportando el
p-valor de la prueba de asociacién de Chi cuadrado. Las variables cuantitativas,
justamente debido a la no-simetria y valores discretos de la mayoria de ellas, se
han descrito con los percentiles (minimo, percentil 25%, mediana, percentil 75%,
maximo) complementando la media y la desviacion. El mismo criterio se ha
seguido con las dos escalas (Charlson y Barthel) que, pese a definirse
ordinalmente, admiten una interpretacion intuitiva de la media y desviacion; por
este motivo ambas se mantienen juntamente con los percentiles.

En el caso de las visitas programadas y urgentes, no se disponen de los valores
por paciente, de modo que no se pueden calcular los percentiles ni la desviacion;
se incluyen los totales disponibles y el promedio de visitas por paciente/afio. En
un caso se ha utilizado el ajuste de un modelo de regresion lineal simple.
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5.5. Metodologia cualitativa

5.5.1. Perspectiva teodrica

Para poder dar respuesta a los objetivos relacionados con la calidad de vida
percibida por los pacientes (o sus cuidadores) y su relacién con el sistema
sanitario se ha recurrido a la metodologia cualitativa, ya que esta adecuada para
tratar de conocer la naturaleza profunda de las percepciones sobre las vivencias
de las personas, también para averiguar su sistema de relaciones y su estructura
dinamica.

La metodologia cualitativa permite, a través del registro narrativo, un
acercamiento a la experiencia de los individuos que padecen patologias crénicas
complejas y a sus familiares, en relacion a sus experiencias, valores, actitudes y
cambios en sus vidas relacionados con la patologia. También ha posibilitado
indagar su percepciéon respecto a los diferentes servicios sanitarios por los que
han transitado.

La investigacion cualitativa se fundamenta en multitud de referentes tedricos de
diferentes disciplinas que establecen el modelo a seguir en la investigacién. En
esta investigacion el acercamiento a las percepciones y vivencias de las personas
se ha realizado desde el paradigma fenomenoldgico.

La fenomenologia es el estudio de lo que se manifiesta o se muestra. Estudia la
realidad que las personas construyen y modifican (287,288).

El interés de la fenomenologia va dirigido a conocer el significado de las acciones
humanas y de la practica social. Se orienta a descubrir aquellos elementos que
influyen, por ejemplo, en el proceso de enfermar de una manera determinada. En
este caso, se centra en el paciente y todas las reacciones que experimenta en
relacién a la experiencia vivida y los significados que da a dicha experiencia, a
través del analisis de las narraciones de este paciente.

En esta investigacion en concreto se ha utilizado el enfoque fenomenolégico
hermenéutico (interpretativo), porque contribuye a facilitar la comprension de
cOmo se siente una persona que padece una o varias patologias cronicas y como
percibe la respuesta que el sistema sanitario da a sus necesidades. También ha
facilitado desgranar los cambios que experimenta el individuo en el periodo de
tiempo desde el diagndstico de la enfermedad hasta su progresion. El estudio se
encaminé a comprender el significado humano en relacion a la circunstancia de
padecer una patologia cronica y su afrontamiento.

Se utiliz6 el didlogo a través de entrevistas semi-estructuradas con el proposito
de dar protagonismo a quienes padecen el proceso cronico, haciendo énfasis en
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sus sentimientos, creencias, valores y todos aquellos aspectos que se relacionan
con sus interacciones con el entorno: familia, amigos y personal sanitario. El guion
de las entrevistas se centré en cual es el significado de la experiencia vivida en
relacién al padecimiento de una patologia cronica y en que elementos de los
dispositivos que les atienden relacionan, los pacientes, con su calidad de vida. Se
ha tratado de comprender la subjetividad y la significacion del proceso de
enfermedad y dependencia de los enfermos cronicos complejos a través de
amplios interrogantes que han ido focalizandose en conceptos mas concretos a
medida que avanzaba la investigacion. El enfoque fenomenoldgico esta presente
en la interpretacion que hacen los propios pacientes de su experiencia vivida, en
el proceso de analisis y obtencién de resultados y en la discusidon de los datos
cualitativos.

5.5.2. Descripcion de la muestra
El muestreo fue intencionado, razonado y tedrico. Esta tipologia de muestreo

requirio elegir participantes con diferentes caracteristicas buscando la maxima
representatividad para que quedara representado adecuadamente el fendbmeno
a estudiar.

Se entrevistaron a once personas, seis hombres y cinco mujeres, con edades
comprendidas entre los 59 y los 93 afos de edad, todos ellos residentes en el
Valles Oriental, con niveles socioeconémico y educativo bajos (sabian leer y
escribir con dificultad), como lo tienen la practica totalidad de las personas que
se atienden en este servicio. Estos pacientes, debido a su enfermedad, no eran
laboralmente activos en el momento de la investigacion, aunque con anterioridad
habian desarrollado ocupaciones como jardineros, manipuladores de productos
toxicos... Todos ellos presentaban una patologia crénica principal como EPOC o
ICC. También participaron tres pacientes con ambas patologias (Ver tabla 6).

Para poder determinar las formas y habilidades en la movilidad de los pacientes,
y también para poder determinar si los desplazamientos al programa les
generaba algun perjuicio en su estado de salud, se entrevistaron a pacientes y
familiares con residencias cercanas al centro hospitalario (Granollers y Canovelles)
y también a pacientes con residencia a mas distancia (Vilanova del Vallés, Les
Franqueses o La Garriga). Asi pues, las distancias de la residencia de los pacientes
respecto al hospital han oscilado desde los 300 metros hasta los 7 kilometros.

También se tuvo en cuenta su capacidad para realizar las actividades de la vida
diaria, por lo que se seleccionaron pacientes que requerian ayuda de una persona
de su entorno y también pacientes que eran autonomos. Se entrevistaron a siete
cuidadores principales de pacientes con diferentes perfiles: unos eran
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trabajadores activos y otros en situacion de jubilacion o incapacidad. Seis
cuidadores eran conyuges del propio paciente y uno era un hijo varon. De estos
siete cuidadores, tres eran hombres y cuatro mujeres con edades comprendidas
entre los 50 y 85 afos.

Todos tenian la vivienda en propiedad. Siete pacientes vivian en pisos, tres de
ellos sin ascensor y cuatro en casas unifamiliares. Ocho pacientes residian en un
entorno urbano y tres en uno rural.

En el momento de las entrevistas cinco pacientes estaban en el programa desde
hacia 4 afos, tres desde hacia tres afios y cuatro desde hacia un afo. Todos ellos
se encontraban en diferentes etapas de su enfermedad. Ocho pacientes llevaban
mas de 10 aflos de evolucidén de sus patologias cronicas y 3 pacientes tenian el
diagnodstico desde hacia dos afios. Todos los pacientes eran inactivos
laboralmente dado a que su enfermedad estaba evolucionada: Nueve de ellos
estaban cobrando una pensién de jubilacién, uno no cobraba ningun subsidio
porque habia sido auténomo y no tenia suficiente cotizacién para cobrar subsidio
alguno y otro estaba cobrando una paga por invalidez total permanente.

Tabla 6. Descripcion de la muestra.

I I e e
59 H Propia/piso MPOC si
86 H Propia/casa MPOC no
83 H Propia/casa MPOC Si
71 H Propia/piso ICC Si
91 H Propia/casa MPOC/ICC Si
80 H Propia/piso Mpoc Si
79 M Propia/piso MPOC no
68 H Propia/casa MPOC Si
74 M Propia/piso | MPOC/ICC no
83 M Propia/piso | MPOC/ICC si
83 M Propia/casa MPOC no

Fuente: Elaboracién propia.
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5.5.3. Estrategia de reclutamiento
Una vez disefado el perfil ideal de los participantes, se realizaron diferentes
estrategias de reclutamiento:

Se contactd con la enfermera gestora de casos del programa y con una enfermera
de la unidad de medicina interna, que también conoce a estos pacientes. Estas
dos profesionales identificaron y propusieron pacientes crénicos que cumplian
con la diversidad poblacional requerida. También se pidié la colaboracién a las
médicas del programa, aunque esta colaboracion, al final, no fue necesaria.

Una vez identificados los posibles participantes se consulté su hoja de filiacion en
el programa informatico SAVAC del Hospital General de Granollers, para conocer
el nUmero de teléfono y contactar con ellos Para conocer la permanencia en el
programa (minimo un afio) se consultd la base de datos Access del propio
programa. Los encuentros con los pacientes de establecieron telefénicamente
generalmente con los propios participantes y algunas veces con sus cuidadores
principales.

La investigadora principal se identific6 como enfermera del Hospital y a
continuacion les explicé los objetivos de la investigacion y solicitd su
participacion.

La totalidad de los pacientes (11) accedieron después de conocer el proyecto con
detalle. Hubo un par de pacientes que tuvieron dudas en la participacion por
temor a que se les estuviera engafiando, pues temian que se les vendiera alguna
cosa. Algunos (2) llamaron al hospital para asegurarse de que era cierto que se
realizaba una investigacion sobre el programa al que estaban adscritos. Una vez
confirmada la certeza participaron sin ningun problema. Antes de iniciar la
entrevista se les volvio a explicar el objetivo del trabajo y se pidié su autorizacion
por escrito y también para ser grabados en audio, para garantizar la fidelidad de
la informacion. La mayoria de los participantes coincidieron en mostrar mucho
interés en la realizacion de este tipo de investigacion sobre todo para poder
mejorarlo y dar a conocer los resultados. Las entrevistas se realizaron en dos
contextos diferentes: a 8 de los de los participantes se les entrevistd en su
domicilio, concretamente en el comedor ya que ellos prefirieron sentarse en la
mesa del comedor con su cuidador principal, por lo que en la entrevista
participaron ambos. Las demas entrevistas se realizaron en la habitacién de la
unidad de medicina interna ya que, aunque eran pacientes del programa, en ese
momento estaban hospitalizados por presentar recaidas de su patologia crénica.
Dos de los pacientes tenian a otro paciente al lado, ya que las habitaciones eran
dobles, el otro paciente no participé. Un solo participante se encontraba en una
habitacion individual ya que tenia un germen multirresistente que le obligaba
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estar en situacion de aislamiento. La busqueda de participantes finalizé cuando
la informacién que se obtenia en las entrevistas alcanzd su saturacion, es decir
cuando estas no aportaron nueva informacién que permitiera profundizar en el
tema.

5.5.4. Técnica para la recogida de datos: la entrevista semiestructurada
La técnica para la recogida de datos fue la entrevista semiestructurada. Denzin y
Lincoln (288) definen la entrevista como una “conversacién, que es el arte de
realizar preguntas y escuchar respuestas” asi pues, la entrevista semiestructurada
en la investigacidn cualitativa, es un instrumento técnico que utiliza la forma de
un didlogo coloquial (cara a cara). Se utiliza generalmente para recabar
informacién delicada y necesaria para una investigacion.

El conocimiento previo sobre el tema permite al investigador orientar la entrevista
de la manera mas adecuada. Una vez determinado que se utilizaria la entrevista
semiestructurada para recoger los datos cualitativos se elaboré una guia de la
misma para tener en cuenta todos los temas que eran relevantes para la
investigacién y sobre los que era necesario indagar, aunque el orden fue variando
en el desarrollo de cada entrevista. La caracteristica principal de todas las
entrevistas fue que los participantes se expresaron con su propio lenguaje. (El
guion de la entrevista se encuentra en el anexo 7). El dialogo permitié conocer
los significados que cada paciente da a su enfermedad, como se enfrenta a ella,
su calidad de vida, la opinidn sobre las atenciones sanitarias recibidas y como los
profesionales del programa dan respuesta a sus necesidades.

A medida que avanzaba el proceso de la entrevista las respuestas de los pacientes
provocaron nuevas preguntas, por parte de la investigadora, para esclarecer
algunos aspectos que emergieron.

También se tuvo en cuenta los gestos, la voz y las expresiones de las personas
entrevistadas, de manera que el lenguaje no verbal adquiri6 un espacio
importante que se registro en el diario de campo de la investigadora.

Se procuré que las entrevistas fueran flexibles y dinamicas, con preguntas
abiertas, referidas a la experiencia personal de vivir con una patologia cronica
compleja, como son la enfermedad pulmonar obstructiva cronicay la insuficiencia
cardiaca congestiva. La investigadora iniciaba la entrevista con las preguntas
generales socio-demograficas y se iba adentrando en los demas aspectos de la
investigacion, dando voz a los participantes, escuchando su discurso vy
reconduciendo la entrevista cuando se alejaba mucho de los temas propios del
estudio.
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En todas las entrevistas se establecid un clima de confianza, que se fue
incrementando a medida que iba avanzando el didlogo.

Se tratd de indagar de una manera profunda en qué les ha supuesto en sus vidas
padecer una patologia crénica y como les ha afectado a su calidad de vida, la
cantidad y tipologia de los contactos con el sistema sanitario que realizaban antes
de entrar al programa y cuales son, en su opinion, los aspectos mas relevantes
del propio programa centrandose especialmente en la actividad enfermera.

Las entrevistas fueron registradas en una grabadora de audio y la investigadora
hizo una transcripcién literal de las mismas.

La duracion aproximada de las entrevistas fue de 45-60 minutos y tuvieron lugar
en los meses de junio, julio y agosto de 2015. A cada entrevista se le asigno un
cddigo numérico para garantizar el anonimato de los informantes.

Las personas entrevistadas se expresaron sin ningun tipo de condicion
preestablecida por la investigadora, que no utilizé un orden estricto para formular
las preguntas. El lenguaje utilizado ha intentado ser sencillo y comprensible para
poder garantizar la comprension de los significados de cada uno de los términos
por parte de las personas entrevistadas.

En todo el desarrollo de las entrevistas se tuvieron presentes algunos aspectos
sefalados por Taylor y Bodgan (290) como:

No juzgar lo que los informantes expresaron Permitirles hablar sin interrupciones
Expresar interés por lo que explicaban Manifestar sensibilidad en la interaccién

Se llevaron a cabo dos entrevistas como prueba piloto para poder probar la guia
preestablecida, que sirvieron para realizar algunos ajustes que permitieron captar
la realidad de los pacientes de manera mas comprensible (289).

5.5.5. Analisis e interpretacion de los datos
El analisis de datos cualitativos es un proceso que implica abrirse al significado

que dan a su experiencia las personas entrevistadas.

En investigacion cualitativa el analisis y la interpretacién de los datos es un
proceso dinamico, creativo y recurrente (291).

Diferentes autores, Woods, Taylor y Bodgan, Strauss y Huberman y Miles, han
descrito distintas fases del analisis cualitativo, con el objetivo de sistematizar el
proceso. Para esta investigacion se ha tenido en cuenta el analisis del contenido
tematico siguiendo el enfoque de Taylor y Bodgan (291).
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Al llevar a cabo las primeras lecturas en profundidad, emergieron diversos
codigos que, al poderse relacionar se agruparon en subcategorias que a su vez
se asociaron en distintas categorias.

En el analisis de las transcripciones surgieron algunos aspectos que no estaban
previstos en el guion de la entrevista y que se fueron repitiendo, como la
hospitalizacién a domicilio como alternativa a la hospitalizacién convencional,
que les suponia mejorar su calidad de vida o considerar a los profesionales del
programa como de la propia familia por la complicidad y cercania que
demostraban.

Ademas, al realizar las entrevistas en los domicilios, permitio observar aspectos
que son imposibles de verificar desde una consulta hospitalaria como:

1. Tareas de atencion personal:
- Higiene, aseo y vestido.
- Apoyo para la movilizacién dentro del domicilio.
- Seguimiento de la medicacién y alimentacion.
- Ayuda en la ingesta de alimentos.
- Compaiiia y atenciones en el domicilio.

2. Aspectos en relacion con el entorno:

- ldentificacién de barreras arquitectonicas

- Acompafamiento y realizacién de gestiones fuera del hogar.

- Ayuda para la movilizacion externa, que garantice la atencion e

- Integracion en su entorno habitual.

- La participacion en actividades comunitarias de relacién familiar y
social.

- Descanso del enfermo y del cuidador principal.

- ldentificacion de relaciones y conflictos convivenciales relacionados
con la enfermedad.

3. Tareas domésticas:
- Limpieza de la vivienda.
- Lavado de la ropa.
- Realizacién de compras domésticas.
- Preparacion y cocinado de alimentos.
- Identificacion de los habitos alimenticios
- Sistema de calefaccion.

Como el analisis cualitativo es un proceso ciclico y circular, al ir profundizando
en el mismo, se llevaron a cabo modificaciones en algunas categorias y
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subcategorias ya que se descubrid que algunas categorias se solapaban o que
faltaban algunas subcategorias que contemplaran aspectos relevantes de las
entrevistas, con lo que se recategorizaron para que reflejaran con mayor
precision la voz de los participantes (Tabla 8).

En un inicio, emergieron 8 categorias y 37 subcategorias basadas en la
bibliografia consultada (Tabla 7).

Tabla 7. Descripcion inicial de categorias y subcategorias.
Categorias Subcategorias

(@o)alolalpall=lgioMe[=MEN -  Impacto del saber

enfermedad - Qué se sabe
- Casi una vida con enfermedad

Fragilidad - No poder valerse
- Increscendo
- Dependencia de otro familiar

Seguridad - Elementos del programa que les da seguridad
- Fomento del autocuidado

- Educacion para la salud

- Condiciones de la vivienda

- Caracteristicas y rol del cuidador

Dispositivos - Usosy experiencias de los dispositivos sanitarios
sanitarios - Preferencias de atencidn
- Respuestas e inmediatez de los dispositivos a las necesidades del
paciente
Pérdidas - Pérdida del propio rol

- Pérdida de independencia

- Perdida de la independencia laboral y econdmica

- Pérdida de autonomia por la propia enfermedad

- Pérdida de la capacidad de afrontar problemas agudos

- Pérdida de libertad para relacionarse con el entorno

- Pérdida de la capacidad para realizar las actividades de la vida

diaria.
VAIVERTEEI e ERNER - Sintomas y comorbilidades asociadas
e le JAMETe | - Trastornos fisiologicos del envejecimiento/ Sobreenvejecimiento
frente - Dificultad de comprension de la polimedicacion.

- Los ingresos y reingresos

- Los incesables contactos con el sistema sanitario
- Los cambios de roles

- Sentirse enfermo para siempre

- Los cambios en los estilos de vida

129



Capitulo 5. Metodologia

Calidad de vida - Calidad de vida de un enfermo crénico

- Qué le hace sentir bien

- Empoderamiento y autogestién

- El cuidado antes y después de conocer la enfermedad.
- Quien decide

Agentes de Salud - Experiencia con los médicos
- Experiencia con las enfermeras gestoras de casos
- Experiencia con las enfermeras de atencion primaria.

Fuente: Elaboracién propia.

En la primera categoria, “Conocimiento de la enfermedad”, se identificaron
elementos importantes que no se habian tenido en cuenta en el planteamiento
inicial. Asi, se decidid cambiar la subcategoria "qué se sabe” por “saber o no
saber” ya que esta modificacion permitio identificar aspectos sobre el
desconocimiento de la enfermedad que aportaba valor a la investigacion.
También se modifico “casi una vida con enfermedad” por “el tiempo y la
enfermedad” ya que se consideré que no todos los pacientes conviven con una
enfermedad crénica un largo periodo de su vida, sino que, con el paso de los
ahos, adquieren las deficiencias en su salud que les acompafaran en el tiempo
(ver tabla 8).

u o

La segunda categoria, “Fragilidad”, y las subcategorias “no poder valerse”, “In
crescendo”, “dependencia de otro familiar” no se modificaron, ya que, en las
diferentes lecturas, se vio que servian para definir las realidades expresadas por
los informantes en relacién a la condicién de una persona que tiene problemas
cronicos de salud y que ha perdido parcialmente la capacidad funcional y su
resistencia a eventos adversos (ver tabla 8).

La tercera categoria que emergid, en un primer momento fue la de “Seguridad”
que fue modificada por “elementos que dan seguridad” ya que se considerd
seguridad como un vocablo muy genérico que no agrupaba las necesidades
concretas de los individuos estudiados en relacion a la vida diaria. Se necesitaba
esclarecer los elementos de ayuda que fortalecian la existencia de las personas
con enfermedades cronicas. Las subcategorias que emergieron en un primer
momento también sufrieron modificaciones ya que el analisis llevo a integrar
aspectos que iban mas alla de acciones concretas, cosa que hizo que se tuviera
en cuenta la teoria del cuidado transpersonal (231) que considera que en la
interaccion enfermera-paciente, los valores, los conocimientos, la voluntad y la
predisposicion propia y personal de la enfermera son elementos imprescindibles
para la seguridad del paciente. Las personas entrevistadas también consideraron
otros elementos mas faciles de identificar del trabajo profesional como el
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fomento del autocuidado o la educacién para aumentar la calidad la calidad de
vida. Ademas, los relatos ayudaron a identificaron la ayuda del cuidador familiar,
las condiciones de la vivienda y la economia como elementos clave para su
bienestar (ver tabla 8).

La cuarta categoria, “Pérdidas”, engloba la carencia o privacion de algo que se
poseia antes de enfermar. Pero en el analisis se descubrié que los pacientes y sus
familias no solo experimentaban pérdidas ante la enfermedad, sino que también
obtenian recompensas de la experiencia. Asi, la categoria “pérdidas” se modifico
por “pérdidas (;y ganancias?). Se diferenciaron las pérdidas relacionadas con los
pacientes y con los cuidadores. Finalmente, las subcategorias definitivas fueron:
"Pérdidas en el paciente, tipos: pérdidas de la vida laboral, pérdida de libertad y
pérdida del rol”. A nivel de los cuidadores se establecié: “Tipos de pérdidas:
pérdida de las relaciones sociales, pérdida de la vida laboral, pérdida del proyecto
vital y pérdidas en salud”. Por uUltimo, incluimos una subcategoria que a priori no
estaba contemplada: “Ganancias para las personas cuidadoras y para las personas
cuidadas” (ver tabla 8).

La quinta categoria, "Hacer frente”, intenta analizar aquellos aspectos que se
relacionan con el impacto de vivir con una patologia incurable. Al inicio se
estimaron 8 subcategorias, pero una vez realizado el primer andlisis de las
entrevistas se consideré mas adecuado agrupar algunos aspectos que se habian
fraccionado en exceso. Asi las subcategorias finales son: “Los sintomas”, “La toma
de multitud de medicamentos”, “Volver al hospital”, “Me siento enfermo, me
siento persona” (ver tabla 8).

La sexta categoria, “dimensiones de la calidad de vida“, pretende profundizar
en la naturaleza multidimensional de las percepciones del paciente relacionadas
con el impacto de la enfermedad sobre el sentimiento de bienestar a nivel fisico,
emocional y social. Inicialmente surgieron 5 subcategorias. Una vez se adentré en
el analisis se vio que la calidad de vida requiere, para su interpretacion, integrar
los valores, las creencias y las motivaciones de las personas. Asi la categoria que
emergi6é fue denominada “Dimensiones de la calidad de vida". Debido a que la
calidad de vida tiene un caracter subjetivo asociado a la personalidad, a la
experiencia, al bienestar y evidentemente al estado de salud de cada individuo.
Se decidié agrupar los codigos en tres subcategorias: “Preocupacion por el otro”,
“La esencia del cuidado” y “"Empoderamiento y autogestion”. Estas subcategorias
permitieron indagar en las adaptaciones que debe realizar el individuo para
amoldar su vida a la enfermedad y entender el significado de la calidad de vida
de personas que viven con una enfermedad incurable (ver tabla 8).
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La octava categoria inicial, “Agentes de salud”, pretendia esclarecer aquellos
aspectos de la atencion sanitaria, en relacion a profesionales y estructuras, que
los pacientes cronicos determinan como esenciales para satisfacer sus
necesidades cambiantes de salud. En los analisis recurrentes se decidié eliminar
esta categoria. Ya que se vio que los informantes daban un valor muy importante
al dispositivo sanitario que los atendia en las etapas de descompensacion de sus
patologias y no tanto al tipo de profesional que los atendia, por ello la séptima
y ultima categoria, "Dispositivos sanitarios”, intenta desgranar, desde la
perspectiva de los pacientes con enfermedades crénicas y sus familias, la
percepcion de calidad, equidad y acceso de los distintos proveedores de salud.
Esta categoria agrupa cuatro subcategorias denominadas de forma diferente a
las iniciales, puesto que los informantes, prefirieron relatar sus experiencias por
los servicios por los que transcurria su itinerario como pacientes crénicos. La APS,
el servicio de urgencias, el programa de gestion de casos, y la hospitalizacion a
domicilio (ver tabla 8).

Tabla 8. Descripcion final de categorias y subcategorias.

Categorias Subcategorias

(@ehlelainIERIeMeCREN - |Impacto de estar enfermo
enfermedad - Saber o no saber
- Eltiempoy la enfermedad

Fragilidad - No poder valerse
- Increscendo
- Dependencia de otro familiar

Seguridad - Cuidado transpersonal

- Fomento del autocuidado

- Condiciones de la vivienda

- Economia

- Cuidador

- Atencion profesional

- Educacién para mantener la calidad de vida

Dispositivos - Pérdidas en el paciente:
sanitarios - Pérdida de la vida laboral.

- Pérdida de libertad

- Pérdida del rol

- Pérdidas en los cuidadores:

- Pérdida de relaciones sociales

- Pérdida de la vida laboral

- Pérdida del proyecto vital.

- Pérdidas en salud
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- Ganancias para las personas cuidadoras y para las personas
cuidadas

Pérdidas - Los sintomas

- La toma de multitud de medicamentos
- Volver al hospital

- Me siento enfermo, me siento persona

VIVEREESNGEEMEN -  Preocupacion por el otro
CICINECEVAREIESI® - La esencia del cuidado

frente - Los problemas de salud

- Empoderamiento y autogestion

Calidad de vida - Percepciones sobre la APS

- Usos y experiencias del servicio de urgencias.

- Una alternativa: el programa de gestion de casos

- Hospitalizacion  convencional v/s hospitalizacion  a
domicilio

Agentes de Salud - Impacto de estar enfermo
- Saber o no saber
- Eltiempoy la enfermedad

Fuente: Elaboracién propia.

5.6. Aspectos éticos y criterios de rigor y calidad

Este estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica y de Investigacion Clinica
del Hospital General de Granollers y se han tenido en cuenta para su elaboracién
las recomendaciones de la Declaracidn de Helsinky (292) (en el anexo 10 aparecen
los documentos con las aprobaciones).

El reclutamiento de los pacientes cronicos, que han participado de manera
voluntaria en el estudio, ha requerido una fase previa de informacion sobre el
objetivo y finalidades del estudio. También se explicé a los participantes, el
derecho que tenian de abandonar su participacion en cualquier momento del
proceso.

El manejo, la comunicacién y la cesion de los datos de caracter personal se ha
ajustado a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de
proteccion de datos. De acuerdo a lo que establece la legislacion, los participantes
pueden ejercer los derechos de acceso, modificacion, oposicion y cancelacion de

133



Capitulo 5. Metodologia

datos, y de esta forma consta en el consentimiento informado. El acceso a la
informacion identificativa del paciente ha quedado acotado a la investigadora,
autora de la tesis, y al Comité de Etica y de Investigacion del Hospital General de
Granollers. Esta informacion ha estado disponible para la comision de evaluacion
y seguimiento de la universidad y para la directora de la tesis, si hubiera sido
necesario. En todo momento se ha mantenido y preservado la confidencialidad
de acuerdo con la legislacion vigente. En esta investigacion se siguieron los
requisitos éticos de la investigacion, tanto cuantitativa como cualitativa al aportar:

1. Valor social:

Con este estudio se pretende conseguir algun tipo de beneficio para los pacientes
que estén en situaciones semejantes a los estudiados y también  aportar
conocimiento a los profesionales que los atienden y mejorar la planificacion de
servicios.

2. Valor cientifico:

Se garantizan los criterios de calidad tanto del enfoque cuantitativo como
cualitativo (tabla 9).

- Lavalidez interna se afianza por la manera en que los resultados estan de
acuerdo con las hipotesis. La credibilidad por la capacidad que tienen los
resultados de representar el fendmeno de estudio desde la subjetividad
de los participantes. El uso de transcripciones textuales de las entrevistas,
que se conservan, avala esta credibilidad, asi como la consideracién de los
efectos de la presencia del investigador sobre la naturaleza de los datos.
La triangulacion de los métodos determina la congruencia entre los
resultados y la discusién.

- La validez externa y la transferibilidad se acreditan por la posibilidad de
ampliar el estudio a otras poblaciones. Para ello se ha realizado una
descripcion del lugar y las caracteristicas de las personas donde el
fendmeno ha sido estudiado. Asi el grado de transferibilidad estaria en
funcion de la similitud entre los contextos donde se quiera realizar un
nuevo estudio.

- La confiabilidad y la dependencia a través de la triangulacion de métodos
y evaluacion externa.

- La objetividad y confirmabilidad estan avaladas a través de la redaccién,
durante todo el proceso de investigacion, de un diario de campo donde
se registraron aquellos aspectos subjetivos que no quedan reflejados en
las grabaciones, gestos, emociones y actitudes observadas por la
entrevistadora, procedentes del lenguaje no verbal de los informantes.
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También sirvié para dejar constancia de la autoconsciencia de la investigadora
(reflexividad). La investigacion mediante técnicas cualitativas debe tener presente
la posible influencia del investigador en el proceso de la investigacion. Para ello
debe analizar y evaluar su influencia en las respuestas subjetivas, la dinamica
intersubjetiva y el proceso de la investigacion.

La reflexividad en esta investigacion también se intentd garantizar analizando el
disefio con otros investigadores para asi valorar la adecuacién teorico
metodoldgica y también con el analisis previo de las creencias y valores en
relacién al tema por parte de la investigadora. En este caso, cabe mencionar que
no podia estar muy contaminada por el tema de estudio ya que su trayectoria
profesional se enmarca especialmente en pediatria.

Tabla 9. Criterios de calidad.

Criterio de calidad Metodologia cuantitativa Metodologia cualitativa

Valor de verdad Validez interna Credibilidad
Aplicabilidad Validez externa Trasferencia
Consistencia Fiabilidad/confiabilidad Dependencia
Neutralidad Objetividad Confirmabilidad

Fuente: Elaboracién propia.
3. Razon riesgo-beneficio favorable:

Se intentd evitar un posible dafio potencial y la vulnerabilidad emocional de los
participantes. Por este motivo se excluyeron pacientes que se encontraban en
situacion de muerte inminente.

4. Consentimiento informado:

Este es un requisito ético y juridico basico. La aceptacion de la participacion se
ha realizado por escrito en un documento de consentimiento informado. En él
detalla de forma explicita la aceptacién o no de la grabacién de voz en las
entrevistas (Anexos 8 y 9).

5. Respeto a los participantes:

Se garantizo la proteccion de la intimidad, de la confidencialidad y de la identidad
de los participantes y también la custodia de los datos. La informacion recogida
durante el proceso de investigacion se ha almacenado en una tabla Access,
eliminando datos de historia clinica y cualquier elemento que pudiera identificar
al paciente para garantizar su anonimato. Los pacientes se han identificado como
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Informante y un nimero correlativo, H o M segiin sean hombre o mujer y la edad
de cada persona.

6. Evaluacion independiente:

La investigacién ha sido evaluada por el Comité de Etica de Investigacion Clinica
del Hospital General de Granollers y por la gerencia del centro (anexos 10y 11).

7. Seleccion equitativa de los participantes:

La estrategia muestreo ha sido teorica (no de los mas accesibles). Han participado
pacientes de todos los perfiles predeterminados.
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Capitulo 6

Resultados: aproximacion cuantitativa

6.1. Descriptiva sociodemografica

6.1.1. Participantes: sexo y edad
El total de participantes es de 258 personas. Dos tercios de las personas incluidas
en el programa son hombres:

Tabla 10. Descripcion de participantes segtin sexo.

I e N
—
-

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 24. Descripcion de participantes seguin sexo.

Mujeres
33%

Hombres
67%

Fuente: Elaboracion propia.
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La media de edad es de 76 anos (exactamente 76.00 si no se tiene en cuenta el
individuo de 22 afios; en este caso el minimo pasa a ser de 48 aios, y el percentil
del 25% no se modifica):

Tabla 11. Descripcion de participantes seguin sexo.

_ Hombres \WIVIEEIEES Total

Media 76.2 749 75.79
Desviacion est. 8.9 10.2 9.36
Mediana 78 77 22
Minimo 22 48 72
Maximo 91 93 78
Rango 69 45 83

Fuente: Elaboracién propia.

Las diferencias en la edad de inclusion en el programa entre hombres y mujeres
no son estadisticamente significativas (W=7748 en el test de Mann-Whitney,
p=0.344):

Figura 25. Diagrama de caja de la edad por el sexo.
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Figura 26. Representacion de la edad de los participantes del programa.
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Fuente: Elaboracién propia.

6.1.2. Nivel cultural
El nivel cultural de los hombres y las mujeres participantes en el programa es
similar:

Tabla 12. Nivel cultural por sexo. Representacion de la edad de los participantes del
programa.

_

Bajo 89 (53.3%) 40 (63.5%)
Medio 68 (43.0%) 21 (33.3%)
Alto 1 (0.6%) 2 (3.2%)

Fuente: Elaboracién propia.

La aparente mayor proporcion de mujeres con un nivel cultural bajo no es
estadisticamente significativa (p=0.296 en el test de Chi cuadrado para las
categorias Bajo y Medio del nivel cultural).
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6.1.3. Lugar de residencia de las personas incluidas en el programa

Tabla 13. Lugar de residencia y numero de personas.

L e i

Granollers 79 30.6
Canovelles 39 15.1
Montmeld 36 14.0
Cardedeu 24 9.3
Les Franqueses 22 8.5
La Garriga 22 8.5
Llica 13 5.0
Caldes 11 4.3
La Roca 8 3.1
Sant Feliu 4 1.6

Fuente: Elaboracién propia.

Las medias y desviaciones de las variables principales en funcién de las
poblaciones de origen, son las siguientes (se excluye Sant Feliu porque tiene
pocos individuos como para que la estimacion, teniendo en cuenta que los
valores faltantes en las variables, sean razonablemente comparables con las otras.

A continuacién, se presentan los resultados segun la frecuentacion y la poblacion
de procedencia de las personas estudiadas.
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Tabla 14. Frecuentacion y lugar de residencia.

o Dias de
Visitas * Ingresos * |,
ingreso *

> Periodo Periodo Periodo Periodo Periodo Periodo
Poblacion
anter. progr. anter. progr. anter. progr.

Granollers | 2.28 (3.89) 0.71(1.26) 191 (1.34) 0.61 (0.97) 36.05 (27.83) 7.27 (12.87)
Canovelles | 2.26 (1.97) 1.00 (1.30) 2.23 (1.61) | 0.95 (1.10) 36.32 (26.08) 11.74 (18.63)
Montmelé | 231 (2.70) 0.92 (1.38) | 1.69 (1.35) | 1.00 (1.55) 40.61 (26.56)10.06 (17.94)
Cardedeu | 2.05 (1.84) 0.83 (1.52) 238 (2.29) 0.71(1.37) 43.80 (35.30) 11.29 (24.59)
t‘::nqueses 173 (1.35) 0.82 (1.56) 1.91 (1.34) 0.7 (1.31) 37.86 (22.52) 8.32 (12.42)
La Garriga | 2.76 (1.95) | 0.91 (1.31) | 257 2.13) | 0.73 (1.03) 46.75 (24.97) 12.77 (22.00)
Llica 225(1.82) 0.77 (1.17) | 2.33(1.23)  1.31 (1.65) 43.42 (28.42) 1538 (21.55)
Caldes 155 (1.81) | 0.55 (0.69) | 2.27 (1.74)  0.45 (0.82) 40.75 (19.05) 7.73 (15.94)
laRoca | 250 (2.56) 1.00 (1.60) 2.00 (1.51) | 1.00 (1.51) 47.60 (29.82) 6.38 (17.74)

*Media desviacion estandar

Fuente: Elaboracién propia.

Esta tabla tiene un valor descriptivo, y en particular hay que evitar interpretarla
en términos de reducciones en el periodo del programa respecto al periodo
anterior, ya que los datos son apareados y la tabla no tiene en cuenta el
apareamiento.
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6.2. Descriptiva clinica y sociosanitaria

6.2.1. Diagnostico principal y numero de diagnosticos
El diagnostico principal de la mitad de los pacientes afecta al sistema respiratorio,
y un mas de un tercio son cardioldgicos:

Tabla 15. Diagnésticos principales y numero de personas afectadas.

Enfermedades pulmonares / respiratorias 127 49.2%
Enfermedades coronarias / cardioldgicas 96 37.2%
Sistema endocrino 10 3.9%
Enfermedades sistémicas / circulatorias 8 3.1%
Sistema digestivo 7 2.7%
Enfermedades renales 2 0.8%
Sistema linfatico 2 0.8%
Enfermedad genética 1 0.4%
No aparece diagnostico principal 5 1.9%

Fuente: Elaboracién propia.

La tabla hace referencia al diagndstico principal (por este motivo los porcentajes
suma 100%); sin embargo, los pacientes tienen un promedio de casi 8
diagndsticos en total, de distintas gravedades:
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comorbilidad alta. El indice de Charlson promedio es de 3.44.
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6.2.4. indice de Barthel
Este indice valora la posibilidad de realizar las actividades basicas de la vida diaria

por uno mismo. a partir de 50 se considera que necesita ayuda para poderlas
llevar a cabo

Un 62% de los pacientes tienen un indice de Barthel de 100, y un 69% un indice
superior a 90. Solamente un 3% de la muestra tiene un indice menor de 50.

Tabla 19. Puntuacién indice de Barthel.
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En la tabla se reporta la media, pero es un valor que tiene que interpretarse
teniendo en cuenta el resto de estadisticos aportados. El problema no es tanto la
ordinalidad de la escala de Barthel (la media, en este caso, seguiria teniendo una
interpretacion intuitiva), sino que la media aritmética es menos robusta a los
valores anémalos que, por ejemplo, la mediana.

6.3. Exitus y excluidos

Aproximadamente un tercio de los individuos (29,1%) del programa fallecieron
durante el periodo estudiado. Concretamente, 44 pacientes fallecieron durante el
primer afio y 31 durante el segundo afio.

Tabla 20. Personas que fallecieron en el periodo estudiado.

Exitus 75 29.1

No exitus 183 70.9

Fuente: Elaboracién propia.

Las personas que decidieron no continuar en el programa de gestion de casos
por decision propia, durante el periodo estudiado fueron 30 (11,6% del total de
participantes). Estas personas figuran como excluidas en los datos analizados.

Tabla 21. Personas que se autoexcluyeron del programa.

Excluidos 30 11.6

No excluidos 228 884

Fuente: Elaboracién propia.

Como se ha comentado previamente, los fallecimientos y las exclusiones pueden
tener un efecto confusor en el nimero de visitas a urgencias y el nimero de
ingresos y, por extension, en el nimero de dias de ingreso). Comparar los
resultados para (1) la poblacién al inicio del programa, (2) el grupo de los que no
mueren, y (3) el grupo de los que no se han excluido durante el mismo, permite
valorar de una forma mas completa las variables de visitas e ingresos.
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6.4. Descriptiva frecuentacion

En este estudio no se ha contemplado la frecuentacion a la APS de los pacientes
incluidos en el programa antes de su inclusion en el mismo, por lo que solo se
compara con las visitas realizadas por los mismos a los servicios de urgencias
durante el afio anterior a su inclusion y el aflo posterior (y el siguiente, en caso
de permanecer aun en él). Asi como los ingresos hospitalarios realizados por
estos pacientes en el mismo periodo. También se contabilizaran las visitas
realizadas dentro del progama de gestién de casos durante los dos afios
estudiados.

6.4.1. Visitas a urgencias
Durante el afio anterior a la entrada en el programa las personas estudiadas

habian visitado urgencias un promedio de 2.22 veces. Después de la inclusion
este promedio se reduce en los dos afios estudiados a 1.55 visitas.

Tabla 22. Visitas a urgencias durante el programa.

Ano anterior Programa
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Fuente: Elaboracién propia.
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Figura 27. Numero de visitas a urgencias durante el programa.
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Fuente: Elaboracién propia.

148



Capitulo 6. Resultados: aproximacion cuantitativa

6.4.2. Ingresos hospitalarios
Globalmente, los ingresos hospitalarios eran de 2.06 en el afio previo a la
inclusion en el programa y de 1.5 en los dos afios estudiados.

Tabla 23. Ingresos hospitalarios durante el programa.

Aio anterior Programa

2.06 1.5

n z

: ®
Q.

o

D 1.57 2.03
Min 0 0
i) o
- |
ey 2

Fuente: Elaboracién propia.

Figura 28. Numero de ingresos hospitalarios durante el programa.
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Fuente: Elaboracién propia.

Del resumen numérico se desprende que tanto el nimero de ingresos como el
ndmero de visitas tienen una distribucion asimétrica concentrada a la izquierda,
obsérvese por ejemplo que, en ambas variables dentro del programa, al menos
el 25% de los valores son 0, al menos la mitad son menores que 1, y al menos el
75% son menores de 2. El 25% restante de la derecha de la distribucién toma
valores entre 2 'y 18 (visitas) o entre 2 y 12 (ingresos).Los valores en consecuencia
estan muy agrupados a la izquierda (en los valores préximos a 0).
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Tabla 24. Dias de ingreso hospitalario.

_Aﬁo anterior Programa
Min 7 0

Maximo 120 263

Fuente: Elaboracién propia.

6.4.4. Diferencias en el numero de visitas, por sexos
Estadisticamente no se observan diferencias entre sexos en el nimero de visitas.
(W=7910.5, p=0.259).

Tabla 25. Diferencias en el numero de visitas, por sexos
_ Hombres Mujeres
Min 0 0
R |
Maximo 18 18
Fuente: Elaboracion propia.

Tampoco existen diferencias estadisticamente significativas entre sexos en el
numero de ingresos (W=7730, p=0.431).
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Tabla 26. Diferencias en el numero de ingresos, por sexos.

Hombres Mujeres
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Fuente: Elaboracién propia.
Y, finalmente, ocurre lo mismo con los dias de ingreso (W=7586, p=0.603).

Tabla 27. Diferencias en el numero de dias de ingreso, por sexos.

_Hombres Mujeres
Mi 0 0
R 3

Fuente: Elaboracién propia.

6.4.5. Visitas a urgencias: Primer ano de incorporacion al programa vs.
ano anterior

Por ser los datos apareados, mostramos los estadisticos descriptivos de la
diferencia entre el niUmero de visitas (de cada paciente) entre su primer aiio en el
programa y el aflo anterior.

Diferencia = Primer aifo - Aho anterior

Si la diferencia es negativa, el nUmero de visitas en el afio anterior era mayor que
en el primer afio en el programa: en consecuencia, el programa supone una
reduccion en el nimero de visitas.

Si la diferencia es positiva, el nUmero de visitas en el afio anterior era menor que
en el primer afio del programa: en consecuencia, el programa supone un
incremento en el nUmero de visitas.

151



Capitulo 6. Resultados: aproximacion cuantitativa

Si la diferencia es cero, el programa no supone ninguna variaciéon en el nimero
de visitas.

El test de Wilcoxon permitira decidir si hay evidencia en los datos para decir si las
diferencias en la tendencia central son distintas o no de cero (y, por consiguiente,
para decir si se observa alguna variacion antes y después del programa).

El test de normalidad de Shapiro-Wilk muestra que, de igual modo que las
variables originales, no se puede asumir normalidad de la variable diferencia (W
= 0.7118, p-value < 0.000). Confirmamos, en consecuencia, la adecuacién de un
test no-paramétrico como el test de Wilcoxon.

6.4.5.1. Total de individuos

El total de visitas de los pacientes a urgencias en el afio anterior a entrar en el
programa fue de 549 y durante el primer afio de su incorporaciéon en él fue de
400. Produciéndose una reduccion de 149 visitas que significa un 27,1%.

Figura 29. Diferencias visitas a urgencias.

B Afio anterior M Primer afio

549

N2 de pacientes

Fuente: Elaboracién propia.

Tanto la mediana como la media son negativas y estadisticamente distintas de
cero (V = 13298, p < 0.001, en el test de Wilcoxon).
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Tabla 28. Diferencias visitas a urgencias.

Primer aiio prog. - aiio anter.
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Desviacion est. 3.69
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Fuente: Elaboracién propia.

6.4.5.2. Individuos no-exitus

Como se ha comentado anteriormente, es interesante ver si el resultado anterior
se mantiene contabilizando solo los individuos que no han fallecido para, asi,
interpretar el posible efecto confusor de los fallecimientos.

El total de visitas a urgencias de estos pacientes en el afo anterior a entrar en el
programa fue de 407 y durante el primer afio de su inclusion fue de 261, lo que
representa una reduccién de 146 visitas con una reduccion porcentual del 35,9%.

Figura 30. Diferencias en numero de visitas a urgencias individuos no exitus.

B Afo anterior M Primer afo

N2 de pacientes

Como antes, tanto la mediana como la media son negativas y estadisticamente
distintas de cero (V = 6899.5, p < 0.001).
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Tabla 29. Diferencias en numero de visitas a urgencias individuos no exitus.

Primer aiio prog. - aiio anter.
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Desviacion est. 3.87
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Fuente: Elaboracién propia.

6.4.5.3. Individuos no excluidos

El mismo argumento para incluir el analisis de los individuos no-exitus es
pertinente para analizar también al grupo que continu6 en el programa, es decir
a los no-excluidos.

El total de visitas a urgencias del grupo que no se autoexcluyd durante el afo
anterior a entrar en el programa fue de 494, este grupo realiz6 343 visitas a
urgencias durante el primer afio de su incorporacion al mismo, lo que significa
una reduccién de 151 visitas, y un porcentaje de 30,6%.

Figura 31. Diferencias en numero de visitas a urgencias (no excluidos).

B Afo anterior M Primer afo

N2 de pacientes

Fuente: Elaboracién propia.

También se observa una reduccion estadisticamente significativa (V = 10488, p <
0.001).
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6.4.7. Ingresos hospitalarios: Primer ano de incorporacion al programa
VS. ano anterior.

Para los ingresos, la variable diferencia tampoco acepta la distribucion normal (W
= 0.94456, p-value < 0.000, en el test de normalidad de Shapiro-Wilk). También
en el caso de los ingresos es preferible utilizar un test no-paramétrico como el
test de Wilcoxon.

6.4.7.1. Total de individuos

El afo anterior a entrar en el programa hubo un total de 511 ingresos
hospitalarios y durante el primer afio de su incorporacion, los pacientes realizaron
381, lo que significa una reduccién de 124 ingresos y una reduccidn porcentual
del 24,3%.

Figura 32. Diferencias en numero de ingresos.

B Afo anterior M Primer afio

511

N2 de pacientes

Fuente: Elaboracién propia.

La disminucion de los ingresos es estadisticamente significativa (V = 13759, p <
0.001).
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Tabla 32. Diferencias en numero de ingresos.

Primer aiio prog. - aiio anter.
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©

Fuente: Elaboracién propia.

6.4.7.2. Individuos no-exitus

El total de ingresos durante el aflo anterior a la incorporacion al programa, y que
no fallecieron durante el primer afio, fue de 296, durante el primer afio de ser
tratados en el programa fue de 218, cosa que representa una disminucion de 78
ingresos con una reduccion porcentual del 26,4%.

Figura 33. Diferencias en niumero de ingresos (no exitus).

B Afo anterior M Primer afio

N2 de pacientes

Fuente: Elaboracién propia.

Para estos individuos se observa el mismo patron de reduccion de ingresos (V =
6439, p < 0.001).
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Tabla 33. Diferencias en numero de ingresos (no exitus).
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Fuente: Elaboracién propia.

6.4.7.3. Individuos no-excluidos

Los individuos que no abandonaron el programa realizaron el afio anterior a su
incorporacion al mismo un total de 459 ingresos hospitalarios, durante el primer
ano de permanecer en él ingresaron 355 veces, lo que significa una reduccion de
104 ingresos con una reduccion porcentual del 22,7%.

Figura 34. Diferencias en numero de ingresos (no excluidos).

B Afo anterior M Primer afio

459

N2 de pacientes

Fuente: Elaboracién propia.

Esta reduccion también sigue el mismo patréon (V = 10411, p < 0.001).
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Tabla 35. Diferencias en numero de ingresos.
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6.4.9. Dias de ingreso hospitalario: Primer ano de incorporacion al
programa vs. ano anterior

6.4.9.1. Total de los individuos

El total de dias de ingreso que estos pacientes realizaron durante el afio anterior
a entrar en el programa fue de 5879 y durante el primer afio fueron 5022 dias,
esto significa una disminucion del 14,6% que se traduce en 857 dias.

Figura 35. Diferencias en numero de dias de ingreso.

B Afo anterior M Primer afo

5879

5022

Dias de ingreso

Fuente: Elaboracién propia.

Entre el afio anterior a la inclusion en el programa y el periodo en el programa
hay una disminucién promedio por paciente de casi 6 dias, y una reduccién en la
mediana de 9 dias (V = 9503.5, p < 0.001). En esta seccidn es especialmente
importante considerar la mediana, ya que es un estadistico de tendencia central
mas robusto que la media

Tabla 36. Diferencias en numero de dias de ingreso.
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-5.96
Desviacion est. 20.83
Minimo

Percentil 25%

L
w

[
(o]

Mediana

Percentil 75%

|
(e)]

Maximo 191

<
D
o
Q
1
(o))
S

Fuente: Elaboracién propia.

160



Capitulo 6. Resultados: aproximacién cuantitativa

Si tenemos en cuenta los pacientes que tuvieron ingresos en ambos periodos se
observa el mismo efecto, pero la reduccién se compensa entre aquellos que
tuvieron mas dias de ingreso en el periodo anterior a la entrada en el programa.
Es decir, observando los que tuvieron mas ingresos en el periodo previo, la
tendencia observada no seria tan distinta de la igualdad de dias de ingresos entre
los dos periodos.

El grafico siguiente muestra en gris la tendencia que habria si no hubiera variacion
entre los dos periodos. Se muestra en azul la tendencia que se observa entre los
dias de ingreso de los pacientes ingresados en ambos periodos. Las dos lineas se
cruzan en los valores mas altos.

Figura 36. Numero dias de ingreso durante el programa.
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Fuente: Elaboracion propia.

Nota: Los datos estan transformados logaritmicamente simplemente a efectos
de comodidad visual y, sobre todo, para poder ajustar la recta azul (es decir, que
admita un ajuste lineal). Hasta los valores mas altos el numero de dias de ingreso
en el periodo del programa siempre es inferior al del periodo previo, pero este
patrén se detiene cuando se cruzan ambas rectas. La recta azul corresponde a la
recta log(Y) = -1.61 + 1.36 X, y proporciona un ajuste adecuado de los datos
seguin el modelo de regresién lineal (R? = 90.3%, F = 1267, gl = 1y 136, p < 0.001;
los residuos son simétricos y no muestran violaciones de la linealidad ni la
varianza constante).
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6.4.9.2. Individuos no-exitus

El total de dias de ingreso, para los pacientes que no fallecieron, fueron durante
el afo anterior a incorporarse al programa de 3316 y de 2600 durante el primer
ano de permanecer en él. Esto significd una reduccion de un 21,65% que se
contabiliza en 716 dias.

Figura 37. Diferencias en numero de dias de ingreso (no exitus).

B Afo anterior M Primer afio

3316

2600

Dias de ingreso

Fuente: Elaboracién propia.

La misma reduccion en la mediana se observa para este grupo (V = 4004, p <
0.001):

Tabla 37. Diferencias en numero de dias de ingreso (no exitus).
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Fuente: Elaboracién propia.
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6.4.9.3. Individuos no-excluidos

Los pacientes que no se autoexcluyeron del programa estuvieron un total de 5259
dias ingresados durante el afio anterior a su incorporacion a él y 4579 durante el
primer afio de su inclusion. Lo cual supuso una reduccién de 680 dias y un 12,9%
de reduccion porcentual.

Figura 38. Diferencias en numero de dias de ingreso (no excluidos).

B Afo anterior M Primer afio

5259

4579

Dias de ingreso

Fuente: Elaboracién propia.

La reduccion en la mediana observada en los dos casos anteriores se mantiene
para este grupo (V = 7392.5, p < 0.001).

Tabla 38. Diferencias en numero de dias de ingreso (no excluidos).
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Fuente: Elaboracién propia.

La reduccion en la mediana observada en los dos casos anteriores se mantiene
para el grupo de no-excluidos (V = 7392.5, p < 0.001).
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6.4.10. Dias de ingreso hospitalario: segundo afo en el programa v/s
primer afio

Como en el nUmero de ingresos, no se observan diferencias estadisticamente
significativas en los dias de ingreso entre el primer y el sequndo afios dentro del
programa (V = 5305.5, p = 0.355).

Tabla 39. Diferencias en numero de dias de ingreso.

2° aino programa vs. 1r ailo programa
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Fuente: Elaboracién propia.

La reduccion en la mediana observada en los dos casos anteriores se mantiene
para el grupo de no-excluidos (V = 7392.5, p < 0.001).

6.4.11. Valoracion de las diferencias entre sexos en relacion al andlisis
principal

Ninguno de los tres analisis principales presenta diferencias en funcién del sexo.

La reduccion en el nUmero de visitas a urgencias no se detecta que sea distinta
entre hombres y mujeres (W = 6818.5, p = 0.856, en el test de Mann-Whitney
pata muestras independientes).
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Tabla 40. Diferencias en la reduccién del numero de visitas a urgencias, por sexos.

_Hombres Mujeres
Fuente: Elaboracion propia.

Tampoco para el nimero de ingresos (W = 6975.5, p = 0.623)

Tabla 41. Diferencias en la reduccion del nimero de ingresos, por sexos
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Y, finalmente, tampoco para el nUmero de dias de ingreso (W = 2524.5, p = 0.670)
Tabla 42. Diferencias en la reduccion del nimero de dias de ingreso, por sexos
_Hombres Mujeres

Fuente: Elaboracion propia.
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6.4.12. Numero de visitas programadas y urgentes realizadas por los
pacientes al programa de gestion de casos durante el periodo de estudio

6.4.12.1. Frecuentacién al programa de gestiéon de casos del paciente crénico
complejo

Debido a déficits respecto al programa informatico de gestion de visitas solo se
han podido contabilizar el total de visitas programadas y urgentes durante el
periodo estudiado.

Tabla 43. Total de visitas programadas y urgentes, por anos.

Promedio
Primer ano Segundo ano Total pacient/ano

1113 1077 2190 4,24

Fuente: Elaboracién propia.

La media de visitas urgentes por paciente/afio es de 0,29.
La media anual de visitas programadas por paciente/afio es de 4,2 visitas.

No se tienen datos sobre la frecuentacion el la APS de estos enfermos, aunque se
conoce que la media de visitas que realizan este tipo de pacientes es de 15,83
visitas persona/afio (314).
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Capitulo 7

Discusion: resultados cuantitativos

7.1. Pacientes

Los integrantes del programa de gestion de casos al paciente cronico complejo
del Hospital General de Granollers, durante el periodo de estudio fueron han sido
258 personas. Los hombres constituyen el 67,4% y las mujeres el resto. La media
de edad corresponde a 76 afios. Probablemente de no ser por su patologia la
edad de estas personas no les haria candidatos de un programa de enfermos
fragiles (293).

Segun el INE, el porcentaje de hombres con enfermedad crénica es inferior al de
las mujeres (46,9% de mujeres frente al 37,8% de hombres) muy diferente del
porcentaje de los participantes en de este estudio. Estos resultados pueden Esto
puede ser debido a que las mujeres acuden menos a los servicios de urgencias
que los hombres, ya que las mujeres tienden a buscar ayuda en la atencion
primaria de salud (294-296). Es, justamente, uno de los dispositivos donde se
captan las personas candidatas al programa de gestion de casos es en el servicio
de urgencias del hospital (territorio frecuentado mayoritariamente por cuyos
mayores frecuentadores son hombres) donde se captan gran cantidad de los
candidatos a entrar en el programa, por lo que las mujeres probablemente no
tienen esta opcion.

Los pacientes crénicos complejos del programa, a pesar de presentar diversas
patologias cronicas, tienen una valoracion de las actividades de la vida diaria,
segun el indice de Barthel, superior a 90 en un 69% de los casos, por lo que no
tienen el perfil de alta dependencia de las personas con pluripatologia cronica de
otros estudios con personas con pluripatologia cronica las cuales presentan alta
dependencia (105). Estas diferencias podrian ser debidas a que los pacientes
estudiados en esta tesis no estan institucionalizados y por tanto necesitan un
cierto de grado de autonomia para poder vivir en su hogar y desplazarse a los
controles del programa, seguramente la valoracion con herramientas que
valoraran las actividades instrumentales pondria de manifiesto la limitacion que
tienen para ellas (297).

El nivel cultural/educativo de la mayoria de las personas estudiadas es bajo, es
decir, solo saben leer y escribir con dificultad. Este predominio es similar entre
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hombres y mujeres y responde al grupo de poblacién mas vulnerable, que
acumula problemas de salud cronicos y con menores posibilidades para
autocuidarse adecuadamente, como muestran otros estudios (295,298). La
pobreza, la educacion y la salud estan intimamente relacionadas y se
retroalimentan de forma directa, abocando al circulo vicioso de la pobreza y la
enfermedad, del cual es muy dificil salir de manera individual sin la ayuda de
politicas publicas (299).

En relacion a las poblaciones de origen de las personas estudiadas, la
investigacion ha puesto de manifiesto que la mayoria viven en las ciudades mas
cercanas, de las que tienen el hospital de Granollers como referencia, al centro
donde se ha desarrollado el estudio. Esto podria mostrar que, aunque sea un
programa pensado para ser administrado ambulatoriamente, el desplazamiento
puede ser un problema para personas con tantas limitaciones como tienen los
enfermos crénicos complejos.(300) Aunque en teoria tienen posibilidad de
solicitar transporte sanitario para las visitas, ninguna persona lo ha solicitado,
posiblemente porqué conocen que debido al déficit financiero del CatSalut este
servicio adolece multiples controles y su prestaciéon, cuando es concedida, sufre
grandes demoras.

7.2. Problemas de salud y farmacos

El programa estudiado estd dirigido a pacientes con EPOC y ICC, patologias
priorizadas por diferentes autoridades sanitarias y presentes en gran diversidad
de estudios, por lo que estos son los principales problemas de salud de sus
pacientes (22,301,302). No obstante, estas personas padecen también una
misceldnea de patologias que corresponden al sistema endocrino, circulatorio,
digestivo, renal... como muchos pacientes con una evolucién avanzada de las
patologias anteriormente mencionadas (303).

El promedio de diagndsticos de los pacientes estudiados es de 8, este dato, junto
con el consumo de un promedio de 9 farmacos, indica un perfil de paciente
cronico en situacion de complejidad (22,301,304).

La comorbilidad tiene un papel clave como medida predictora del riesgo de morir.
El indice de Charlson sirve para valorar la esperanza de vida de las personas al
ano (y a los diez afos) en relacion a la edad y a las patologias que presentan y es
uno de los pocos instrumentos que se utilizan para planificar a largo plazo la
atencion a pacientes crénicos complejos, aunque algunos expertos no lo
consideran suficientemente adecuado para esta finalidad (106).
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Los resultados de los pacientes estudiados los situan en 3,44 puntos, es decir, una
comorbilidad alta. Ello indica una prediccién de mortalidad al afio de un 52%.
Estos resultados concuerdan con el perfil de paciente créonico complejo
comoérbido de otros estudios (106,305).

Diversas investigaciones realizadas en nuestro pais confirman consistentemente
que la enfermedad y la muerte se sitdan hacia los grupos de poblacion de mayor
edad, aunque la supervivencia una vez se ha alcanzado una edad avanzada
depende de las patologias crénicas que se padezcan (306). La caracteristica que
comparten los pacientes estudiados es la de padecer diversas patologias. Un
indice de Charlson elevado, con presencia simultanea de varias enfermedades,
esta en sintonia a que un tercio de los pacientes del programa de gestién de
casos fallecieran durante los dos primeros afos de su entrada en él.
Concretamente, 44 pacientes fallecieron en el primer afio y 31 en el segundo afo.
Estos datos concuerdan con la afirmacion de que es la comorbilidad y no la edad,
el fendmeno mas influyente en la mortalidad de las personas adultas mayores y
estd en sintonia con otros estudios realizados en Andalucia y Euskadi que
reportan tasas de mortalidad del 40% al afio en pacientes con perfiles similares a
los de este seguimiento (307-309).

7.3. Frecuentacion

Los pacientes de este estudio habian realizado una alta frecuentacion tanto en
las unidades de hospitalizacion como en el servicio de urgencias ordinarios,
ademas de a la APS (que no se estudiado en esta investigacion), esta
frecuentacion se redujo significativamente durante el primer afio de su
incorporacion al programa de gestion de casos. Esta disminucion no se modificd
durante el segundo afo estudiado.

Se introdujo en los objetivos una medicion a los dos afios (promedio de tiempo
en el que permanecen los pacientes) de la incorporacion al programa puesto que
se intuia que la frecuentaciéon podria disminuir en el primer afo, pero podia
invertirse la tendencia con el paso del tiempo. El hecho de continuar con la misma
frecuentacion del primer afio durante el segundo, es, en si mismo, un dato
positivo, ya que el paso del tiempo tiende a empeorar la salud de las personas
con enfermedad cronica avanzada. Estos resultados coinciden con diferentes
estudios sobre gestion de casos realizados en Espana e Inglaterra (310,311),
aunque difieren de otros que muestran que la gestion de casos aplicada en el
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domicilio de pacientes de edad avanzada, no redujo de manera significativa la
frecuentacion en las urgencias hospitalarias (199,312).

Esta discrepancia podria ser debida a diferencias organizativas de los modelos
sanitarios de los diferentes paises. En el estudio que se presenta se podria
suponer que la frecuentacion disminuyd en el servicio de urgencias ordinario a
costa de aumentar las visitas urgentes al programa de gestion de casos, ya que
la mejora en la accesibilidad puede significar un aumento en la utilizacion del
servicio ofertado (313), este fendmeno no se ha evidenciado, puesto que las
visitas urgentes al programa de gestion de casos han sido también muy bajas.

No ha sido posible comparar la frecuentacion total (APS y hospitalaria) de estos
pacientes antes de entrar en el programa con la que han tenido durante el
periodo estudiado, puesto que en este estudio no se han contabilizado las visitas
que realizaron a la APS.

La frecuentacion ordinaria al programa de gestion de casos tampoco ha sido
elevada (4,24 visitas/ persona/ afo) ya que ha supuesto casi una cuarta parte de
los estandares generales de visitas que realizan los pacientes cronicos complejos
a la APS (15,83 visitas/persona/ano) (314).

En esta investigacion queda claramente reflejada una disminucién significativa de
la frecuentacién hospitalaria de los pacientes cronicos complejos una vez son
atendidos por el programa de gestion de casos.

La medicion de la frecuentacién hospitalaria puede ser un instrumento facil y
econdmico para realizar una valoracion aproximada del gasto sanitario, pero,
ademas de ser inexacto, no es suficiente para medir la calidad y efectividad de la
atencion ya que existen otras variables a tener en cuenta y que también influyen
tanto en la efectividad como en el coste de la atencién a la enfermedad. Aunque,
a la vista de los resultados obtenidos en esta tesis intuimos que, con este
programa, se produce una disminucion de costes para el sistema sanitario. Por
un lado, debido a que, al frecuentar menos el servicio de urgencia convencional,
los pacientes son sometidos a menos pruebas diagndsticas y por otro porqué,
con la accesibilidad que ofrece el programa no necesitan tantas hospitalizaciones
y que, cuando estas son necesarias, los pacientes estan ingresados menos dias.
Aspectos ambos que incrementan el coste sanitario.

Por un lado, esta la forma en que el CatSalut financia las diferentes intervenciones
sanitarias, esta aseguradora publica tipifica una aportaciéon estandar para la
mayoria de atenciones prestadas en los servicios de urgencias, sin contabilizar el
numero de pruebas complementarias y actuaciones realizadas en los pacientes.
Es conocido que a los pacientes crénicos con reagudizaciones se les somete a
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multiples pruebas cada vez que acuden a urgencias, antes de instaurarles un
tratamiento, por lo que probablemente el coste de la atencion a estos pacientes
supere el estandar que paga el CatSalut.

Por otro lado, se tiene que tener en cuenta que, a pesar de que se aconseja que
es I'APS quien debe resolver la mayoria de problemas de los enfermos cronicos,
no se la aprovisiona suficientemente para tener una capacidad de respuesta
resolutiva, por lo que los enfermos acaban frecuentando también las urgencias
hospitalarias.

Tampoco se valora la escasa intervenciéon de los servicios sociales debido, la
mayoria de las veces, al desconocimiento de este tipo de atencion, tanto por los
pacientes como por los profesionales, por lo que algunos servicios de ayuda a los
pacientes cronicos provenientes de los servicios sociales no son utilizados y por
tanto no les sirven de apoyo, por lo que no se puede contabilizar ni su coste ni
su efectividad.

Y, finalmente, se debe tener en cuenta la desigualdad en la accesibilidad y
tipologia de los servicios de salud en los distintos territorios nacionales, que
hacen que pacientes con un perfil similar reciban atenciones diferentes que
impactan en su calidad de vida y en el gasto sanitario (315).

Estos elementos deberian evaluarse en profundidad en cualquier analisis de
frecuentacion y gasto sanitario. Ademas, se deben analizar todos los nuevos
programas con cautela ya que en ningun caso se sabe qué hubiera pasado si no
se hubiera aplicado la intervencion (309).
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Capitulo 8

Resultados y discusion:
aproximacion cualitativa

Una vez conocidos los datos cuantitativos sobre los aspectos relacionados con
las caracteristicas generales de los pacientes del programa y su frecuentacién a
los diferentes servicios del hospital General de Granollers, se considero
interesante averiguar la percepcion que tienen estos pacientes sobre el impacto
que la enfermedad ha tenido en sus vidas y como el programa de gestion de
casos al paciente cronico complejo de Medicina Interna ha influido en su calidad
de vida. También conocer su opinidn sobre la atencidén que han recibido por parte
de los servicios de salud que les han atendido a lo largo de su proceso.

Este apartado pretende mostrar los resultados que dan respuesta al objetivo
planteado desde la investigacion cualitativa y contrastarlos con otros estudios.

Corresponde a la descripcion de las categorias que han emergido en el analisis:
conocimiento de la enfermedad, fragilidad, aspectos que dan seguridad, pérdidas
(¢y ganancias?), dispositivos sanitarios, vivencias de la enfermedad/ hacer frente
a y dimensiones de la calidad de vida y a sus diferentes subcategorias.

Tabla 44. Categorias y subtcategorias derivadas del andlisis cualitativo.

(@ eI IERICNCENEN - Impacto de estar enfermo
enfermedad - Saber o no saber
- Eltiempoy la enfermedad

Fragilidad - No poder valerse
- Increscendo
- Dependencia de otro familiar

Seguridad - Cuidado transpersonal

- Fomento del autocuidado

- Condiciones de la vivienda

- Economia

- Cuidador

- Atencion profesional

- Educacién para mantener la calidad de vida
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Dispositivos - Pérdidas en el paciente:

sanitarios - Pérdida de la vida laboral.

- Pérdida de libertad

- Pérdida del rol

- Pérdidas en los cuidadores:

- Pérdida de relaciones sociales

- Pérdida de la vida laboral

- Pérdida del proyecto vital.

- Pérdidas en salud

- Ganancias para las personas cuidadoras y para las personas
cuidadas

Pérdidas - Los sintomas

- La toma de multitud de medicamentos
- Volver al hospital

- Me siento enfermo, me siento persona

VIVEREESNGEEMEN -  Preocupacion por el otro
CINCNECEV/AETIE - La esencia del cuidado

frente - Los problemas de salud

- Empoderamiento y autogestién

Calidad de vida - Percepciones sobre la APS

- Usos y experiencias del servicio de urgencias.

- Una alternativa: el programa de gestion de casos

- Hospitalizacion  convencional v/s hospitalizacion  a
domicilio

Agentes de Salud - Impacto de estar enfermo
- Saber o no saber
- Eltiempoy la enfermedad

Antes de pasar al desarrollo de los resultados y su discusién cabe mencionar que
ésta presenta algunos desafios en la comparacion con otras investigaciones por
distintos motivos.

En primer lugar, porque las estrategias de atencion dirigidas exclusivamente a
pacientes cronicos se encuentran en una fase muy inicial (316,317).

En segundo lugar, porque la implementacién de programas de atencién a
pacientes cronicos se ha basado, la mayoria de las veces, en criterios
economicistas y con un alto componente de improvisacion, sin medir los
resultados en salud y las desigualdades territoriales y de acceso. Ademas, este es
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un estudio realizado en un periodo de ajustes presupuestarios en el sistema
sanitario catalan (318).

En tercer lugar, porque los modelos tedricos mas desarrollados a nivel mundial
(anglosajones) se enmarcan en sistemas sanitarios de provision privada con una
dotacion de recursos superior a los de nuestro entorno, que cuenta con un
sistema sanitario publico de cobertura universal, actualmente en crisis (319).

Y, finalmente, también existen dificultades en la comparacién con otros trabajos
debidas a la heterogeneidad en las metodologias utilizadas, al tipo de pacientes
incluidos en las investigaciones y al tiempo de duracion de las intervenciones (22).

8.1. Conocimiento de la enfermedad

En esta categoria estan agrupados los aspectos que han emergido del relato de
las experiencias las personas entrevistadas referentes a su enfermedad: su origen,
sus manifestaciones y el impacto que les ha supuesto.

El padecimiento es un fendmeno que configura una fuente de significados para
cada persona, aunque también para la colectividad ya que las respuestas a la
enfermedad se desarrollan en la comunidad, por lo que la enfermedad individual
tiene también impacto en el entorno cercano al paciente (320).

8.1.1. Impacto de estar enfermo

La confirmacion del diagnostico de una enfermedad crénica que comportara
cambios y adaptaciones para el resto de la vida de una personay que, con mucha
probabilidad, acabara siendo letal, es una mala noticia. Una mala noticia es

aquella que “drdstica y negativamente altera la perspectiva del paciente en relacién
con su futuro” (321,322).

La mala noticia tiene una connotacion a la vez objetiva y subjetiva cuyo impacto
depende del contexto psicosocial préximo del paciente.

El diagndstico de una enfermedad incurable produce un shock tanto a la persona
que la recibe como a la persona que la da (323).

El padecimiento de una enfermedad incurable frustra las expectativas de los
pacientes por lo que se produce una fractura entre el tiempo anterior a ella y el
futuro (323).

“... Si no fuera por el pulmon, estaria bien, trabajaria y estaria por ahi...” (inf
3.H 83a).
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“... Soy el primero de la familia que tengo esta enfermedad y...espero que
sea el ultimo porque me asfixio...” (inf1.H 59a).

Debido al impacto negativo que produce la comunicacion de este tipo de noticias
el profesional que la emite debe evitar incrementarlo, para ello, junto con la mala
noticia, deberia ofrecer informacion sobre alternativas a tomar desde ese mismo
momento.

“...Me dio un infarto hara por lo menos 17 afos... estuve en la UVI unos dias,
en ese momento me dijeron el problema que tenia en el corazon y qué
cambios tenia que hacer en mi vida para poder convivir con la
enfermedad...” (inf 9 M 74 a).

Cualquier evento vital, como una enfermedad crénica que afectara toda la vida,
produce una crisis en el desarrollo de la evolucion natural de las personas.

En estas personas afloran sentimientos de vulnerabilidad e incapacidad para
afrontar las alteraciones que esta afeccion le provoca. El enfermo debe realizar
una serie de cambios obligados por la enfermedad que pueden ser dificiles de
manejar y provocarle estrés y angustia. La adaptacion a la nueva situacion implica
la modificacién de la alimentacion, de los horarios y otros habitos, asi como la
disminucion o el abandono de algunas actividades que realizaban antes de
enfermar, como el trabajo activo o los deportes. En un momento tan dificil, la
carga emocional es alta con sentimientos de soledad, abandono vy
autocompasion.

Cuando un ser humano padece una enfermedad importante, lo que més destaca
de su vida es la enfermedad. Es como si la propia identidad se esfumara para que
la enfermedad cobrara protagonismo (324). Ademas, cuando la percepcién de
uno mismo cambia, las relaciones que se establecen con el entorno también
adquieren diferencias.

“... Estoy perdiendo a mis amigos porque como no salgo..., claro ellos
tampoco van a estar en mi casa cada dia...” (inf 1.H 59 a).

Muchas enfermedades provocan incapacidades y dependencia. La persona
afectada necesita compafia, ayuda para el cuidado, para el transporte, apoyo
econémico... Todas estas situaciones y muchas otras confieren al enfermo una
falta de control sobre su propia vida.

“...No puc fer res i tens complexe d'inutil. Es una cosa interior que et marca
molt i que et fa diferent davant la familia...” (inf 8.H 68a).

Ademas, la significacion de la enfermedad es diferente para cada individuo ya
que depende de sus vivencias anteriores. La influencia de la edad, la religion, la
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raza, el sexo, sus creencias sociales, culturales...(99) asi como su personalidad,
haran que la adaptacion a la nueva situacion sea diferente:

Algunos pacientes consideran su enfermedad como una prueba para valorar su
resistencia.

“...La vida me ha puesto la enfermedad por delante para ver si yo puedo con
ella, pero cada vez me esta costando...” (inf.7.M 79 a).

Otros pacientes la consideran como un castigo a su actitud y comportamiento
anterior.

“...M’ho mereixo tot aixo que em passa, he fumat molts anys des dels 17 ..."
(inf 8.H 68a).

A otros la enfermedad les permite reflexionar y adoptar una nueva actitud frente
a su familia y demas personas.

“..Sap que passa? Que al perdre qualitat de vida et sents preocupat per
l'enfermetat que tens i la veig a ella i no la puc agjudar...” (Inf 8.H 68a).

También puede ser considerada como un hecho natural, ya que cualquier
Individuo esta expuesto a sufrir alguna enfermedad en su existencia, por
diferentes circunstancias ligadas a la naturaleza o al medio en el cual vive.

“...Tengo varias enfermedades, la respiratoria, la del corazén y la renal
Trabajé en una fdbrica quimica nueve afios y lo que respiraba me ha
provocado esto...” (Inf 5.H 91a).

Algunas personas perciben la enfermedad como un beneficio, ya sea como una
solucion a la angustia que padecieron antes de tener un diagnéstico

como una justificacion a su incapacidad de hacer frente a las responsabilidades o
como una forma para obtener el cuidado y la atencion de otros.

“..A los 49 afos tuve que dejar de trabajar porque tenia una desviacién de
columna y ademas la enfermedad del corazén. Me tramitaron la larga
enfermedad y enseqguida me la dieron. Tengo una pension pequefia porque
me tenian de ayudanta, pero por lo menos me liberé de trabajar...” (inf 9.M
74a).

El hecho de que la enfermedad sea una situaciéon ineludible exige la adaptacion
del enfermo a ella e implica un replanteamiento de la propia vida.

En este sentido, la mayoria de los informantes de esta investigacion se
encontraban aparentemente adaptados a su situacion.

“...Esto no tiene curacion...” (Inf.1 H 59a).
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La enfermedad crénica, como describe de la Revilla (342) , provoca una crisis en
el desarrollo del ciclo vital de las familias. La mayor repercusion tanto a nivel
emocional como fisico la recibe la persona cuidadora (325).

“...Estic molt esgotada perque el veig fotut i em cala. Tinc una depressié. Em
sap molt greu i ho tinc tot a sobre i aixo fa que no cuidi del tot bé al Manel...”
(Cuidadora M inf 8. 58 a).

La percepcién de la inquietud y sobrecarga de la persona cuidadora, provocada
por el hecho de convivir y cuidar de una persona con enfermedad cronica,
repercute en el propio enfermo aumentando su malestar. (figura 24)

"...Ets sents preocupat per l'enfermetat que tens i( la veig a ella (a la
cuidadora) i no la puc ajudar i m'angoixo molt no puc fer res i tinc compexe
d'inutil... és una cosa interior que et marca de per vida...” (Inf. 8 H 68a).

Figura 39. Conceptos e instrumentos de la atencion familiar.

Adaptacion —— Equilibrio

Persona con Repercusiones en en
discapacidad/dependencia —»| la familia y cuidador

Mo adaptacionisobrecarga)

Cuidados familiares deficientes
Riesgo institutucionalizacidn

Enfermo secundario {Cuidador)

Fuente: De la Revilla, L (116).

La mayoria de las familias de los informantes de este estudio se encuentran en la
etapa de contraccion del ciclo familiar. En esta etapa los hijos ya han abandonado
el hogar y viven en situacion independiente respecto a sus padres (116), por lo
que perciben el impacto de la enfermedad crénica de su progenitor de forma
diferente a si vivieran en el mismo hogar, por un lado, por no tener que presenciar
su declive progresivo y por otro por no recibir de forma directa la carga de cuidar
de él.

El impacto de una enfermedad crénica en enfermos con hijos pequefios genera
unos niveles superiores de sufrimiento respecto a los que tienen hijos adultos
(326,327) como los de este estudio, ya que, en este caso, aquellos que aun
conviven con sus hijos expresan el alivio que les produce esta situacion porque
les proporcionan ayuda en las tareas que ellos no pueden efectuar.
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“...Uno tiene veintisiete y el otro veintiuno, pero viven conmigo porque no se
quieren ir...Y Ojala no se vayan porque algo hacen en casa ya que yo tengo
que estar siempre en el hospital...” (inf.TH 592).
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8.1.2 Saber 0 no saber:

Diferentes estudios muestran que no todas las personas, ante una enfermedad
importante, desean tener el mismo tipo y cantidad de informacién sobre la
misma. Algunos pacientes prefieren no conocer a fondo su enfermedad, su
evolucion y sus consecuencias. Otros pacientes solicitan que sea su familia la que
no tenga informacién sobre su salud (328).

En esta investigacion todas las personas entrevistadas conocian los principales
aspectos de la patologia que padecian, al igual que los miembros mas cercanos
de su familia.

Estos resultados difieren de los del estudio de Antolin et. al (329) donde sélo el
51,5% de los pacientes afectos por ICC estaban informados. Estas diferencias
pueden ser debidas a que, en esta tesis, la metodologia para conocer este dato
ha sido cualitativa, con relatos de los pacientes a partir de unas pocas preguntas
abiertas, a diferencia del mencionado estudio cuyo instrumento era un
cuestionario cerrado. En esta tesis la informacion ha podido emerger en
diferentes momentos, ademas de que la entrevistadora ha podido pedir
aclaraciones de algun aspecto, que tal vez no haya sido bien comprendido, en
cambio en un cuestionario so6lo existe la posibilidad de poner una cruz en una
determinada casilla, o decir si o no, sin que haya oportunidad de pedir o dar
aclaraciones. La disimilitud también puede ser atribuible al escenario donde se
recogieron los datos: en servicios de urgencias en el caso de la investigacion
cuantitativa y en los domicilios o habitacion de un servicio de hospitalizacion en
esta tesis. Estos dos ambitos sugieren niveles de confortabilidad muy diferentes
que pueden influir en las respuestas (284,330).

De los participantes de esta investigacion solo dos de ellos conocian el nombre
cientifico de la patologia que padecian, los demas sabian qué 6rgano tenian
afectado y explicaban como comprendian el padecimiento, desde su
conocimiento empirico.

“..Lo mas importante que tengo es la enfermedad de los pulmones...” (inf
1.h 59a).

“...Tinc els bronquis dilatats.” (inf 8.h 68a).

“..El  pulmoén  derecho lo tengo seco..” (inf 9.M = 74a).
“...Tengo ritmia en el corazén y ahogo...” (inf 10.M 83a).

Muchas veces, el vocabulario y narrativas de los pacientes son incorporados por
los profesionales en las historias clinicas, especialmente en las de aquellos
pacientes con patologias cronicas, con los que tienen contactos continuados,
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para establecer una relacion horizontal, produciéndose una co-produccion de
conocimiento entre saberes profanos y saberes técnicos (305).

La practica totalidad de los pacientes entrevistados saben que su patologia es
debida a factores de riesgo ambiental, laboral y a habitos toxicos.

“...Yo me dedicaba a las pieles, por esto estoy como estoy. Entre el tabaco,
las pieles y ser soldado... me han llevado a esto...” (inf 1.H 59a).

“... Jo he treballat a la pedra i aixo no es paeix i s’ha fet malbé la meitat dels
pulmons...” (inf 3.H 83a).

“... Mi marido fumaba y fumaba y yo creo que estoy enferma del humo del
tabaco de mi marido, de mis hijos que también han fumado y de mi yerno.
Mi marido fuma desde los 8 anos y ahora tiene 80..." (inf.7 M 79 a).

Solo un paciente lo atribuye a factores genéticos.

“...La enfermedad que tengo es heredativa porque mi madre la tuvo y se
murié joven de los mismos ahogos...” (inf 6.H 80a).

El conocimiento que tienen los pacientes sobre su enfermedad y los factores que
la provocan a veces no difiere mucho del de los expertos, puesto que hoy en dia
existe una gran facilidad para que los ciudadanos accedan, a través de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion, a la cantidad ingente de
informacién existente. Ademas, en el caso de los enfermos crénicos complejos, la
mayoria de ellos con procesos largos y/o de edad avanzada, han tenido suficiente
tiempo para recabar y asimilar la informacién que les han proporcionado los
profesionales, a través de los multiples contactos que han tenido.

Uno de los pilares basicos en relacién a la evolucion de la enfermedad crdnica es
la identificacion de los signos de alarma, para que el paciente pueda anticiparse
a las posibles complicaciones. Un paciente informado es un paciente seguro (322-
325). Ademas, se sabe que no conocerlos puede producir errores, por parte de
los pacientes, por accién u omisién (116).

La mayor parte de guias clinicas recomiendan que se debe proporcionar
herramientas sobre como identificar los signos de alarma de las enfermedades,
tanto al paciente como a su familia y es sabido que las enfermeras son los agentes
de salud con estas habilidades (331-333).

En la EPOC los signos de alarma mas comunes son la dificultad respiratoria, el
aumento y cambio en las caracteristicas de las secreciones y el aumento de la tos.
En la IC son signos de alarma el aumento de peso, el edema y la ascitis (334).
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Los pacientes entrevistados conocian y describian los signos de alarma mas
frecuentes que les obligan a consultar con los dispositivos sanitarios.

“...Cuando me voy levantando y me voy ahogando, y pasa un dia y pasa otro
y sigo igual...” (Inf 1.H 59a).

Los cuidadores también sabian a qué debian estar atentos para pedir ayuda
profesional.

*..El no dice na porque como fuma medio paquete al dia, pues... Yo ya veo
cuando se ahoga porque no habla, se ahoga y veo que va a la cama con dos
cojines” (Hija inf 4.H 71 a).

8.1.3. El tiempo y la enfermedad

La aparicion de la mayoria de enfermedades crénicas es gradual y silente y
conduce, a la persona que las padece, a un deterioro progresivo (335). Las edades
de las personas entrevistadas oscilaban entre los 59 afios de la persona mas joven
a los 91 afnos de la de mayor edad. En la mayoria de ellos la enfermedad tenia
mas de 10 afos de evolucidn, ello es debido a que el estudio se ha realizado en
enfermos cronicos complejos, una de cuyas caracteristicas es que la enfermedad

esta evolucionada, es decir que el paso del tiempo ha empeorado el estado clinico
y funcional de la persona que la padece (6).

“...Hara unos 20 afios que me lo dijeron, porque cuando me jubilé ya estaba
enfermo y no podia hacer na...” (Inf 3.H 83 a)

“...Hace tiempo, mds de diez afios. Porque veniamos varias veces al hospital
por resfriados, neumonias, pulmonias. Tiene una mancha en el pulmon, pero
no se la pueden pinchar porque pasa una vena muy importante por alli. Lo
de la mancha en el pulmén nos lo dijeron hace dos o tres afos. Pero se ve
que estd creciendo...” (Cuidadora Inf 4.M 71 a).

La condicion de enfermo cronico no es exclusiva de las personas adultas ya que
13 millones de nifios mueren anualmente antes de cumplir los 5 afios en el mundo
por esta causa (336,337). En sus narraciones, algunas de las personas
entrevistadas, relacionan sus dolencias infantiles como los antecedentes de su
deterioro actual.

“...Jo de petit ja tenia, com es diu aixo..., els bronquis dilatats, i he estat tota
la vida fins que vaig agafar EPOC al menos fa deu anys o mes” (inf 8.h 68
a).

“...De pequefa pasé una pleura y entonces me quedo afectado el pulmon
para el resto de mi vida...” (Inf 9.M 74a).
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La larga expectativa de convivir con una enfermedad crénica es uno de los
aspectos que mayor sufrimiento ocasiona en su familia, especialmente en la
persona que cuida a quien la padece.

“...Estic esperant a jubilar-me, no sé si aguantaré, pateixo d'ansietat i
depressio perque tot em cau a sobre, soc la cuidadora del Manel i de la iaia
de 93 anys, treballo a una multinacional alemana “. La sefiora se pone a
llorar desconsolada durante la entrevista y comenta “No puc més, tenir a
una persona a qui t'estimes amb una malaltia que no es cura enfonsa molt
perque no hi veus cap esperanca de res...” (Cuidadora inf. 8 58 a).

El cuidado en el hogar tiene consecuencias importantes para la vida del cuidador
ya que la ayuda implica un alto gasto de energia y de tiempo que les repercute
en cansancio, en no poder trabajar fuera del hogar, en sentirse deprimido y en un
deterioro de la propia salud. Existen estudios que afirman que el cansancio
emocional de los cuidadores implica un mayor riesgo de morir y que es
incuestionable que el cuidado sostenido ocasiona un deterioro en el cuidador en
las esferas familiar, social y laboral.

Cuando el cuidado familiar se ve superado fisica o mentalmente, los familiares
solicitan ayuda institucional. Este hecho, pese a ser conocido y frecuente, no va
acompafado de la planificacion del apoyo preventivo a los cuidadores familiares
ya que la mayor parte de tareas de los profesionales siguen el modelo de la
patologia aguda, que generalmente se soluciona en un periodo corto y con el
autocuidado del paciente, ademas de no incorporar a los servicios sociales que
son quienes disponen de servicios de ayuda a la autonomia personal (338).

8.2. Fragilidad

En el desarrollo de esta categoria, se entiende la fragilidad como aquel estado de
las personas en el que hay una diminucion de las reservas fisiologicas que
produce un deterioro del rendimiento funcional, lo que se traduce en lentitud o
imposibilidad de adaptarse a situaciones de restriccion o sobrecarga bioldgicas,
fisicas, psicologicas y sociales. Una persona fragil tiene una mayor probabilidad
de sufrir episodios adversos como hospitalizacion, institucionalizacién,
dependencia y muerte (339).

La fragilidad supone un estado de vulnerabilidad que es necesario detectar por
parte de los profesionales sanitarios para retrasar sus efectos adversos (caidas,
hospitalizaciones...) que pueden producir una alta incapacitacion de la persona.

183



Capitulo 8. Resultados y discusion: aproximacion cualitativa

Segun las distintas dimensiones de la fragilidad y teniendo en cuenta los
significados del bienestar en relaciéon a la edad, la limitacién funcional, la
progresion y la dependencia (340), en este estudio todos los participantes se
encuentran en una situacién de fragilidad debida a la evolucion de sus patologias
crénicas y por la dependencia de sus familiares.

“...No puc fer res i tinc complexe d’ inutil, és una cosa interior que et marca
molt...” (inf 8 H 58 a).

“...Yo no puedo ir sola a ningun sitio, necesito de mi hija para todo...”(inf 9.M
74a)

“...Ahora no salgo. No me veo capaz porque cuando voy por el camino me
dicen: ;qué te pasa?, quieres que llame al médico? incluso gente que ni me
conoce..." (Inf 9.M 74 a).

La fragilidad esta relacionada con el padecimiento de patologias cronicas y la
edad, estas dos condiciones se cumplen mayoritariamente en las personas
participantes en este estudio, incluido el paciente mas joven que, pese a tener 59
anos, se encuentra en un estado en que no puede llevar a cabo las actividades
que se consideran habituales para un sujeto de su edad (341).

8.2.1. No poder valerse
En esta investigacion, los participantes entienden la enfermedad crénica como
aquello que les incapacita para realizar las actividades que realizaban hasta el

momento. Es aquello que hace que no puedan valerse por ellos mismos y
depender de otras personas

Algunos pacientes entrevistados se encuentran con una limitacion funcional
importante y otros aun pueden realizar algunas actividades de manera autbnoma.

“...No salgo para nada: No me encuentro bien. Mi marido me hace y me da
el desayuno y todo, la comida, la merienda y la cena...” (inf.7 M 79 a).

“..No em puc dutxar sol perque m'ofego, m'ho fa ella i mentre la dona
treballa, si necessito algo m’ajuda la meva mare que té 93 anys...”. (inf 8.H
58 a).

“...Voy al bano solo y me visto solo porque no me gusta que me vayan detras”
(inf 3.H 83 a).

A pesar de sus limitaciones instrumentales para la vida diaria, aquellos pacientes
que son capaces de realizar parte de su autocuidado se sienten independientes
(342). Asi, estas personas manifiestan que su independencia la han adquirido
gracias al aprendizaje tutelado que les proporciona la enfermera que les confiere
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herramientas para aprender a cuidarse. Las principales areas de instruccion que
reciben estos pacientes son similares a los de otros estudios: afrontamiento de la
enfermedad, autocuidado, promocion de la salud y prevencién de complicaciones

"...Yo estoy muy contenta con la enfermera porque me ha ayudado mucho
para que yo me pueda cuidar. Se interesa mucho por mi...” (inf 10 M 83 a).

8.2.2.In crescendo

Cuando a una persona se le diagnostica una enfermedad denominada crdnica
puede pasar un periodo de tiempo asintomatica o con sintomas minimos, pero
con el paso del tiempo, aumentan los problemas relacionados con la patologia
diagnosticada.

La limitacion progresiva que experimentan las personas con enfermedades
cronicas, se va haciendo, con el paso del tiempo menos reversible.
La enfermedad crénica supone la imposibilidad de volver a la situacion anterior
al diagndstico y la certeza de que, a la perdida inicial, se le sumaran otras pérdidas
asociadas al empeoramiento de su estado de salud (22). La recaida o progresion
de la enfermedad se entiende como un avance ininterrumpido hacia la
incapacidad. Cada recaida es una etapa dificil de afrontar porque se reviven
situaciones anteriores a nivel de pruebas y tratamientos, que se realizaron en
otras fases de la patologia y que cada vez demuestran un empeoramiento.

El paciente lo vive con desanimo e incertidumbre porque las recaidas suponen
una amenaza para su supervivencia y ademas la enfermedad les conlleva a
situaciones limite para realizar aquellas actividades que hasta el momento
estaban a su alcance. Se produce una situaciéon de duelo permanente, tanto por
parte de la familia como por la persona enferma, debido a que las exacerbaciones
provocan la pérdida de la vida anterior (343).

Las personas con enfermedad cronica también acostumbran a ver como, al
mismo tiempo que avanza su enfermedad, van perdiendo el contacto con
algunos amigos e incluso miembros de la propia familia y se establece otro duelo
por estas pérdidas.

Aparecen reacciones emocionales como miedo, impotencia y desesperanza que
les conduce a sentirse desprotegidos ante una situacion que no pueden controlar
(344).

"... Yo me veo que no valgo un pimiento. No puedo hacer nada porque me
canso enseguida...” (inf.3 H 83 a).
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Los participantes de este estudio perciben que su enfermedad progresa porqué
ven que su manera de adaptarse a ella va cambiando.

“...He empeorado mucho en los ultimos tiempos, por ejemplo, si cojo una
bolsa de dos quilos de aqui al comedor ya me voy ahogando..."(inf 3.H 83
a).

"

“..Antes hacia las cosas de la casa sin problemas, ahora no puedo...
(inf10.M 83 a)

Las personas entrevistadas no emplean el término progresion para describir el
avance de su enfermedad, sino que utilizan estar peor, que es un concepto que
se puede relacionar con el miedo que les produce la incerteza de la recaida que
ademas les va conduciendo a una incapacidad funcional que les incapacita para
realizar sus actividades habituales (345).

Las entrevistas, para esta tesis, se realizaron el verano del ano 2015, desde
entonces han fallecido la mitad de las personas que participaron. Todos ellos
debido a una situacion clinica subita de descompensacién irrecuperable.

Ninguno de los participantes de este estudio mencioné la posibilidad de morir
en un espacio corto de tiempo. Este hallazgo puede ser debido a que estas
personas estaban enfermas desde hacia varios aflos y se encontraban en una fase
de aceptacion de la enfermedad y por tanto el enfrentamiento a la muerte se
situaba en un plano cercano a ellos, sin necesidad de verbalizarlo (346,347).

8.2.3. Dependencia de otro familiar

El ser humano vive situaciones de dependencia a lo largo de su vida, desde el
nacimiento hasta mucho tiempo después se depende de los padres, esta
situacion, en las sociedades consideradas modernas, se prolonga cada vez mas.
Una vez superado este periodo se regresa la dependencia cuando se padece una
enfermedad (que sera transitoria o definitiva) o en la vejez avanzada (348).

Vivir mas implica vivir mas tiempo con menor independencia y un mayor
deterioro en la satisfaccion de las necesidades basicas e instrumentales por uno
mismo. Shuman, en el afio 1996, expresaba que “las caracteristicas de la
enfermedad cronica y sus consecuencias acentuan en quienes las padecen los
sentimientos de dependencia y el deseo de que cuiden de ellos” (349).

Generalmente, quien se ocupa de las personas enfermas suelen ser sus familiares
mas directos. En esta investigacion la mayoria de las personas enfermas tenian
como cuidadoras a esposas o hijas. Esta proporcion de mujeres cuidando es
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similar a los resultados de otros estudios,(350) que ponen de manifiesto que,
histéricamente, este ha sido el rol que se le ha asignado a la mujer (351).

Las cuidadoras de esta investigacion responden a mujeres con edades superiores
a 55 afos, con bajo nivel educativo, igual que las personas a quien cuidaban y sin
empleo. Todas ellas han asumido la responsabilidad del cuidado, ademas de las
tareas propias del hogar y prestan un elevado numero de cuidados como la
higiene personal, la ayuda en la toma de medicamentos, en la alimentacién, en la
higiene..., por ello su calidad de vida se ve alterada por esta labor, como se ha
puesto de manifiesto en investigaciones anteriores (352).

“...Necesito ayuda de mi mujer para todo porque me ahogo. Yo no puedo
hacer nada solo, me ayuda, me ayuda. Siempre me ayuda.... A vestirme, a
ducharme, a todo...” (inf 1 H. 59 a).

En este estudio, algunos pacientes relatan que son ayudados en casi todas sus
actividades, en la misma linea de otras investigaciones que también estudian a
pacientes créonicos complejos con enfermedades evolucionadas y con edades
similares (353).

“... Necesito que me ayuden. Si, si aqui mismo me ayuda la mujer porque
me ahogo, me ahogo. El otro dia aqui en el hospital solamente con
cambiarme de ropa, la enfermera se fue un momento y la tuve que llamar
que volviera porque estaba a 85. Si, es que a veces esto se cuenta y no lo
crees, pero es asi...” (Inf 1.H 59 a).

Otras personas entrevistadas narran que necesitan a la persona cuidadora para
alguna actividad concreta como también han puesto de manifiesto otras
investigaciones.(354,355)

“...Em vesteixo sola, em dutxo pero l'esmorzar i el dinar me’l prepara el meu
marit perque jo no puc...” (inf 11 M 82 a).

Algunas de las personas participantes en este estudio manifiestan que ellos no
pueden elegir el que tipo de ayuda que les gustaria recibir, puesto que es la
persona cuidada quien prioriza que ayuda debe prestar en cada circunstancia. No
tienen independencia para elegir los momentos y el tipo de cuidado que creen
precisar.

“... Yo soy catdlica y practicante pero hace dos meses que no voy a la iglesia
porque no me atrevo a subir las escaleras de casa cuando vuelvo porque no
puedo subirlas...” (inf.9 M 74a).
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La mayoria de estudios sobre personas cuidadas y cuidadores focalizan su interés
en conocer qué actividades de ayuda realizan los cuidadores o reciben las
personas cuidadas, cuando también seria interesante conocer el tipo de ayuda
que desearian las personas cuidadas (356).

El desencuentro entre los deseos de la persona cuidada y los cuidados recibidos
podria ocasionar, en los primeros, la percepcion de no recibir el cuidado
adecuado.

8.3. Elementos que dan seguridad

Esta categoria ha surgido de buscar los componentes que conforman "el estado
de bienestar que percibe y disfruta el ser humano".

Segun la piramide de Maslow (357), la seguridad en el ser humano ocupa el
segundo nivel dentro de las necesidades de déficit.

Las diversas teorias enfermeras también consideran la seguridad como un
componente de las necesidades basicas de las personas aunque la mayoria de
ellas estan bajo la denominacién de detectar y evitar peligros (358).

Asi pues, se entiende por inseguridad como la sensacién que experimenta la
persona de encontrarse amenazada en su integridad, con sentimientos de
impotencia para hacer frente a esta amenaza y el agotamiento de los recursos
personales y psicosociales que le permitirian afrontar la situacion que le genera
inseguridad” (346).

8.3.1. Cuidado transpersonal
Segun J.Watson, el cuidado transpersonal es una clase especial de cuidado
humano que depende del compromiso moral de la enfermera para proteger y

realzar la dignidad humana mas alla de cualquier situacion de salud (359,360).

Para los participantes en este estudio, la seguridad se traduce en su confianza en
unos profesionales a los que les confian su cuidado y el control de su enfermedad,
llegando a un grado de relacion humana que transciende lo puramente
profesional.
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"..Uy, es que la enfermera y la Dra son como de la familia, es que son
encantadoras. Todo, me lo explican todo. El mal que tengo, que si se me
hinchan los pies, me controle. Y eso hace que me sienta mds segura... "(inf
9.M 74 a).

"...Aqui en el programa me tienen como digo yo, amado...” (inf TH 59 a).

"...La Rosa me anima mucho, me dice: Manuel... no te rindas, no te pongas
nervioso y esto hace que me sienta mdas tranquilo...” (inf 6.H 80 a).

Los pacientes consideran a la enfermera como su interlocutor con el sistema
sanitario y como aquella persona que vela por ellos, es la persona que asume la
defensa de sus derechos como paciente (361).

“..También lo que le tenemos que tener en cuenta es que cuando nos
encontramos mal, si no llega el dia de la visita o nos llama ella o nosotros
la llamamos...” (inf 9.M 74 a).

La relacién que se establece con el profesional sanitario es muy estrecha cosa que
contribuye a incrementar la percepcion de seguridad y bienestar del paciente.

“...Estem contentissims des de que va al programa perque estem tranquils
que algu ens controla i ho fa bé...” (Cuidador inf 2.H 86 a).

En otros estudios, los pacientes también identifican a la enfermera como la
referente en el sequimiento de su enfermedad y esto les proporciona seguridad
y calidad de vida. Esta calidad de vida la nutre la comunicacion que el paciente
recibe por parte de esta enfermera (22).

Sin embargo, muchas de las actividades relacionales que deben realizar las
enfermeras carecen de relevancia entre los profesionales, por una parte debido
a que la presién asistencial ha causado una pérdida en la naturaleza relacional del
cuidado, exigiendo mas dedicacién a los aspectos técnicos e informaticos y por
otra, porque este tipo de actividades suelen ser poco valoradas por los demas
profesionales y también por las propias enfermeras (362,363).

Ademas, muchos profesionales entienden la seguridad del paciente como
proporcionar elementos fisicos para que no se accidente o eliminar los riesgos
relacionados con la asistencia, descuidando los aspectos que establecen vinculos
y favorecen la accesibilidad (331).

Un aspecto destacable en el relato de los participantes es la gran valoracién que
hacen del contacto continuado con su enfermera a través del teléfono. La
iniciativa de llamar tanto puede provenir de la enfermera como de los pacientes.
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“...Ella me llama a mi para preguntarme a ver como estaba o cémo me
encontraba...”. (inf 1.H 59 a).

“...Jo estic molt contenta perque truco per telefon quan no el veig bé i abans
d'estar al programa no podia trucar a ningd...” (cuidadora inf 5.H 91 a).

“...Desde que estoy en el programa he notado mucha diferencia porque
enseguida llamo cuando tengo algo...” (inf.3.H 83 a).

U

"...Mi marido llama a la Rosa al hospital para decirle que no estoy bien..."
(inf.10 M 83a).

"...Si necessites algo, truques i busquen solucions”, Mira l'altre dia em van
receptar antibiotic per telefon...” (inf 8.H 68 a).

Existen diversos estudios que documentan este tipo de comunicacién
bidireccional. Asi, hay diversidad de autores que identifican el apoyo telefénico
como uno de los elementos clave de un programa de gestion de casos (384).
Existe un documento reciente de la universidad de Birmingham que avala con
alto nivel de evidencia cientifica el seguimiento telefénico proactivo por parte de
la enfermera (364).

Aunque también existen estudios que afirman que el seguimiento telefonico no
aporta muchos beneficios afiadidos para el paciente y aumenta
significativamente el coste en la atencion (365,366).

En esta investigacion el seguimiento telefonico es valorado positivamente por
todos los integrantes del programa, pero no se ha podido contabilizar su coste,
puesto que este tipo de atencién no ha sido registrado en los sistemas de
informacion, por lo que se desconoce qué ha supuesto tanto en tiempo empleado
por el profesional como de factura telefonica. De todos modos, esta reconocida
la recomendacion de que las llamadas telefénicas de seguimiento se realicen al
menos una vez a la semana, con la finalidad de resolver los problemas y
proporcionar empatia, animo, entrenamiento y educacion. Ademas, las llamadas,
deben servir para anticipar posibles eventos de exacerbacion de las patologias
existentes (367).
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8.3.2 Fomento del autocuidado

La seguridad también se puede traducir en entender la enfermedad que se
padece, asi como en saber movilizar los recursos, personales y del entorno, Utiles
para hacer frente a la enfermedad y mejorar la calidad de vida.

“...Me ha dado a entender, por ejemplo, lo que tengo. Antes lo sabia, pero lo
sabia de otras palabras, entonces ella me ha explicado mi enfermedad de
manera entendible, y me ha dejado las cosas claras. Me ha dicho que esto
no tiene curacion, y que cuando esté peor y ya no me pueda mover, me va
a dar oxigeno...” (inf 1. H 59 a).

Los pacientes entienden la educacion sanitaria como un elemento fundamental
que les permite poder cuidarse por ellos mismos y evitar o enlentecer las
exacerbaciones:

“.. Me ha enseiado a tomar los medicamentos...” (inf 3 H 83 a).

"... Aparte, me ha ensefiado a limpiar el inhalador. Todos los medicamentos
los conozco gracias a la Rosa. Me ha ensefado que cuando me encuentro
mal que tengo que hacer... "(inf 3 H 83 a).

A los cuidadores también les confiere seguridad que les hayan ensefiado que
representa la problematica de la persona cuidada, asi como su tratamiento y
signos de alerta.

"..M'ha ensenyat la malaltia que té, els simptomes, que he de tenir en
compte, quina mediacio pren i perque, en fi, tot..." (Cuidadora inf 5.H 91 a).

Todos los pacientes del programa y sus cuidadores, manifiestan que saben
reconocer clando hay cambios clinicos e identifican en que momento es
necesario contactar con el hospital

“...Si, cuando me voy levantando y me voy ahogando y pasa un dia y pasa
otro y sigo igual...” (inf.6 H 80a).

“...Que em tapo més. | aixo m’ho ha explicat la infermera que quan m’ofegui
més de seqguida he de trucar i abans no m’ho havien explicat...” (inf 2 H 86a).

Las actividades que fomentan el autocuidado son dificiles de conceptualizar,
puesto que son multiples y variadas, asi como las condiciones necesarias para
que sea efectiva. Estas dificultades explicarian que en muchos estudios las
actividades enfermeras que fomentan el autocuidado sean descritas bajo un
genérico "educacion sanitaria”, sin especificar a qué actividades se refieren y cual
es la metodologia utilizada (226).
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Las claves para que las personas enfermas puedan conseguir que se cuiden a ellas
mismas hacen referencia tanto a aspectos relacionados con el profesional, en
este caso la enfermera, como su formacion, el tiempo de que dispone para la
atencion, su implicacion en la tarea... (277); como a los enfermos como su
capacidad para comprender la informacion, su grado de involucracion en el
proceso, el tipo de enfermedad que padece, sus sintomas y tratamiento, la edad...

Las instituciones también influyen en la autonomia que los pacientes puedan
conseguir, al facilitar el tiempo, la formacion y los espacios para que el profesional
de ayuda y la persona ayudada puedan conseguir sus objetivos (368).

8.3.3. Condiciones de la vivienda

El hogar es “un conjunto de significados culturales, demograficos y psicoldgicos
que las personas asocian a dicha estructura fisica” (369), Constituye un contexto
propicio para la supervivencia de una persona enferma. En él se desarrollan
actividades, se establecen relaciones sociales y se desempefian los roles de cada
individuo. Ademas, el hogar constituye la conexién con otros contextos sociales

(vecindario, comercios, iglesia, asociaciones...) (370).

La vivienda constituye para el individuo un simbolo de identidad personal, es
decir, una imagen de cémo es la persona, también identifica su estatus social
(371,372).

En la vivienda es donde se crean las condiciones para la recuperacion de las
personas enfermas y donde se despliegan las acciones del cuidado informal. En
este contexto se evidencian los recursos econdmicos y servicios en cuanto a aseo
y orden, tanto de la propia vivienda como de las pertenecias de sus habitantes.

En el presente estudio la investigadora ha realizado la mayoria de entrevistas en
los domicilios, cosa que le ha permitido evaluar las condiciones de los hogares,
observar los cuidados dispensados por parte de los cuidadores y también como
se autocuidaban los pacientes.

En las viviendas de seis de los pacientes entrevistados se pudo observar gran
cantidad de bolsas con medicacion repetida, depdsitos de polvo en todas las
superficies, sabanas y colchas manchadas, mal olor... y acumulacion de enseres
inservibles, estas circunstancias eran admitidas por la mayoria de las personas
que vivian en esta situacion y las achacaban a las consecuencias de la
enfermedad.
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“...Ahora no puedo hacer nada en casa, desde que pase a ponerme asi. Vino
una senora del ayuntamiento seis meses y limpiaba ahora no viene nadie y
yo no puedo..." (inf 10.M 83 a).

"...La dona neteja, compra i cuina jo no puc fer res...” (inf 8.H 68 a).

La convivencia del ser humano con los animales de compafiia tiene un trasfondo
social en los que predominan el vinculo y las experiencias entrafiables de una
comunicacion entre el animal y la persona. Se establecen procesos afectivos de
comunicacion que tienen efectos positivos sobre la persona, también cuando se
enferma (373).

Varias de las personas participantes en este estudio convivian con animales
domeésticos y valoraban positivamente esta convivencia , aunque sus sintomas
harian recomendar que no tuvieran contacto ellos.

“...Tinc dos gatets, dos gossos i coloms. Ui!!!! Aqui tenim molt de tot...” (Inf
11.M 83 a).

La existencia de animales de granja en los hogares se relaciona con la economia
de subsistencia para poder asegurar la alimentaciéon en aquellas familias con
escasos recursos econdémicos. La gran mayoria de las personas participantes en
este estudio tenian una economia muy precaria y el hecho de tener animales de
granja para su consumo les representaba una ayuda importante a la que no
renunciaban por la enfermedad.

"...Aix0 de tenir animals em van dir que conills i gallines no, gossos y gats
cap problema. Tenim molts gats y tres gossos, gallines y conills per menjar..."
(inf 8. H 68 a).

La observacioén de las viviendas ha permitido identificar que en las residencias de
la mayoria de las personas entrevistadas habia polvo y pelos de animal por toda
la casa, ademas de una higiene deficiente. Todos los animales se encontraban en
el interior de la vivienda. En la cocina, donde habia una cantidad importante de
vajilla con restos de alimentos, los animales domésticos comian de ello. La edad,
la enfermedad y el escaso soporte son los causantes de este abandono de la
higiene domeéstica.

También se han observado importantes barreras arquitectonicas en nueve de los
once domicilios. Este, es un elemento que obliga al paciente a confinarse en su
domicilio (374,375).
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“... No salgo a la calle porque no me encuentro bien. Ademads, hay escaleras
y no puedo subirlas...” (inf 7.M 79 a).

“...Viivo en un piso sin ascensor y me cuesta mucho subir los 18 escalones y
me tengo que ir parando...”(inf 1.H 59 a)

Las personas participantes en este estudio narran que las limitaciones que la
enfermedad les provocaba en la movilidad y la falta de accesibilidad en sus
viviendas ha hecho que, sin ninguna ayuda institucional ni asesoramiento
profesional, ellos mismos habilitaran espacios que, a priori, no estaban pensados
para la convivencia humana, como cuadras de animales, adecuandolas como
habitaciones cercanas a la cocina y bano...

“...Viviem a dalt ( ara vivim a baix. Hi ha onze esglaons per pujar a dalt. Ara
estem a la planta baixa perqué on teniem habitacié era una cort que la van
tapar perque hi petava molt el sol. Ara ho tenim més aprop tot...” (Inf 8.H
68 a).

8.3.4. Economia

El bienestar se asocia en multitud de ocasiones con tener dinero. El dinero se
concibe como aquello que sirve para satisfacer las necesidades y que ademas
proporciona una importante tranquilidad a una persona en situacion de

enfermedad, ya que es una garantia de diversos tipos de soporte. Ademas de
proporcionar seguridad en el sustento de su familia (376).

Conocer la situacion econdémica de las personas a través de una entrevista es
dificil, puesto que es una pregunta embarazosa de hacer y también de responder,
por lo que se han utilizado estrategias indirectas para averiguarla. Se sabe que el
estatus econdmico esta intimamente relacionado con el nivel educativo, por lo
que, a menor nivel de estudios mayor nivel de pobreza.(88) Otra forma de
conocer el estado de la economia de las familias es a través de la observacion y
de preguntas sobre consumos (377).

Como han evidenciado los datos cuantitativos, el nivel de instruccién de la gran
mayoria de los participantes es muy bajo, la observacién y la entrevista han
corroborado esta asociacion. Todos los pacientes entrevistados mostraban y
expresaban que sus ingresos no les permitian una alimentacion, una situacion de
limpieza del hogar e higiene personal, una climatizacion y una socializacion
adecuados.

La pobreza se agrava con la presencia de enfermedades cronicas y el
envejecimiento con lo que personas como las que han participado en este
estudio, tienen muy dificil salir de su situacion de precariedad (378-380).
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La falta de recursos econdmicos dificulta la satisfaccion de las necesidades
surgidas por la evolucién de las patologias cronicas que padecen. Asi, 8 de los
informantes declara tener dificultades econémicas debido a haber abandonado
obligatoriamente su trabajo o vivir de la pension de larga enfermedad; esta
precariedad les impide contratar ayuda remunerada para el cuidado personal y
para mantener las condiciones del hogar adecuadamente.

... Vaig plegar quan em vaig trobar malament fa 5 o 6 anys. Jo no podia
fer esforcos i em trobava malament. No cobro res perque era autonom. ...”
(Inf 8 H 68 a).

“... Yo cobro 400 Euros y a mi marido le dieron la larga enfermedad con 52
anos porque se ahogaba. Trabajaba en la Benckiser (Fabrica de detergentes)
y el jabon era toéxico...” (inf 7.M 79 a.

La pensién es la principal fuente econdémica de la mayoria y no cubre sus
necesidades basicas, debido a su ocupacion cuando eran activos: la mayoria se
dedicaban a la agricultura o eran obreros no cualificados, por lo que percibian
una pension escasa. Una de las repercusiones econdmicas mas manifestadas era
la que afectaba a su alimentacion.

“... Jo cobro 600 i pico d'euros i ja m’explicara si n’hi ha prou per viure. Com
que tenim gallines mengem molts ous i fruita dels arbres del jardi: figues,
cireres, peres. En fi procurem menjar de lo de casa perque no ens arriba”
(inf 11.M 83 a).

"...Mi marido se ocupa de todo con lo poco que tenemos y comemos muchas
legumbres en botes y carne cuando podemos...” (inf 7.H 79 a).

Las personas entrevistadas confirman el estudio que sefiala que entre un 60 y un
80% de las familias con enfermos crénicos seleccionan sus alimentos
fundamentalmente por razones econdmicas cosa que puede conllevar un
agravamiento de su estado de salud (381). La pobreza provoca no poder
costearse una alimentacién suficientemente nutritiva, ademas de no permitir
seguir un régimen alimentario acorde con las patologias que se padecen. Esta
situacion vuelve a las personas enfermas mas vulnerables y las incapacita para
poder trabajar y salir del circulo vicioso de la pobreza (382-384).
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8.3.5. Cuidador

La familia constituye el principal pilar del cuidado a los individuos que afrontan
enfermedades cronicas (384). Un funcionamiento adecuado de la familia, permite
tomar decisiones trascendentes como el cuidado de alguno de sus miembros
cuando enferma (385).

Acostumbra a pasar que, en las familias, cuando alguien enferma, aparezca una
persona que responde, de manera espontanea o por necesidad, a la solicitud de
cuidados, sin que haya acuerdo explicito entre todos los miembros (386).

Todos los pacientes participantes en este estudio tenian cuidador.
Siete eran mujeres con perfiles similares: mayores de 65 afios, sin trabajo
remunerado, que a su vez padecian diferentes patologias, algunas crdnicas, que
se encargaban del cuidado del enfermo. Dos eran hija y nuera de la persona
cuidada y trabajaban fuera del domicilio ocho horas. Dos eran esposos que
cobraban una pensién por invalidez permanente, cosa que informa que también
contaban con un estado de salud precario.

Algunas de estas personas, ademas, cuidaban de otras personas, ancianas o
menores:

“..Tinc artrosis de genoll i el menisc trencat. Estic esperant a jubilar-me. No
sé si aguantaré. Pateixo d'ansietat ( depressio perqué tot em cau a sobre
meu. Cuido al Manel i a la iaia que té 93 anys...” (cuidadora inf 8.H 68 a).

“...Mi mujer me cuida no solamente a mi sino que ayuda a mi hija, porque
tiene crios pequefos y ropa pa aqui ropa pa alla...” (inf 3.H 83 a).

El paciente identifica como un elemento imprescindible tener a alguien que lo
cuide a su lado, puesto que vivir acompanados les da seguridad:

“..Yo no puedo ir sola a ningun sitio y voy con el coche de mi hija y me deja
en la misma puerta del hospital...” (inf 9. M 74 a).

“..El meu marit és el meu cuidador...” (inf 11. M 82 a).
“..Si, porque estamos juntos en esto...” (inf 10. M 83 a).

La experiencia de cuidar a un enfermo crénico representa una gran
responsabilidad y un enorme esfuerzo que conlleva cambios en la vida de quien
cuida.
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Todos los cuidadores de este estudio manifiestan sobrecarga fisica, psicologica 'y
social:

“...No puc més tot em cau a sobre. Tinc ansietat i depressio...” (Inf 8.H 68a).

“...Me encuentro mal, tengo artrosis y me atiforro de pastillas que no me van
bien...” (Cuidadora inf4 H 71 a).

Muchos de los cuidadores, sin darse cuenta, se exigen por encima de sus
posibilidades y acaban por olvidarse de ellos mismos y de su salud.(127,387,388)

“...Estic molt cansada, perque he d'estar molt pendent d’ell perque se li
escapen unes gotetes. El rento casi cada dia. L'has d'aixecar, fregar i
cambiar-lo. A més, no tinc vida social perqueé séc vidua i sempre he cuidat
del pare. Quan estava casada feia el mateix. En fi el cuido més a ell que a
mi... ” (cuidadora inf 5.H 91).

8.3.6. Atencion profesional
La atencion sanitaria a los pacientes crénicos, que frecuentan tanto el hospital

como la atencién primaria, se caracteriza por una alta rotaciéon de profesionales
que atienden a las mismas personas, a veces con disparidad de criterios clinicos
y de cuidados cosa que hace que la atencidn sea heterogénea, con cambios
frecuentes de tratamientos, que pueden provocar que los pacientes cometan
errores como la omision o duplicidad en la toma de medicamentos (389).

El programa de gestion de casos al paciente cronico complejo de medicina
interna, intenta paliar estas disfunciones integrando un equipo de médico y
enfermero que acompanan a los pacientes en su itinerario por los diversos
servicios, con los diferentes profesionales y en todas las etapas de evolucion de
su enfermedad.

Las personas participantes de esta investigacion, en sintonia con otros estudios,
determinan que las médicas del programa tienen una alta competencia clinica
(390). Ademas, consideran que el seguimiento que realizan en relacién a la
evolucién de su enfermedad, es adecuado y destacan la comunicacion como
elemento imprescindible, asi como saber escuchar e informar.

Manifiestan que el trato que reciben de todos los profesionales se caracteriza por
ser amable, respetuoso, cercano y humano. Todos estos elementos despiertan en
el paciente un alto grado de confianza en el profesional que los atiende.

" ...La Dra. me lo ha explicado... “(inf 7.M 79a).
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“..Uy, es que la Dra. y la Rosa son como de la familia, es que son
encantadoras. Todo me lo explican, todo. El mal que tengo, las malaltias que
tomo. La Dra. me dice que no pase la fregona que tengo que hacer lo que
mi cuerpo me permita...” (inf 9.M 74a).

“..iMe tratan tan bien...!” (inf 9.M 74a).

El cuidado esta implicito en el ser humano, es una accién que garantiza la
continuidad de nuestra especie. El cuidado nos acompana a lo largo del ciclo vital
en los diferentes estados de salud y enfermedad. En el contexto de la enfermeria
la accion de cuidar tiene implicitos unos compromisos humanistas hacia las
personas (391).

Los informantes identifican a la enfermera gestora de casos como un elemento
imprescindible para sus vidas ya que les aporta conocimientos, acompafiamiento
y les da la certeza de que alguien vela por ellos. También manifiestan un alto
grado de satisfaccion por la con su calidad humana y la responsabilidad con que
asume su cuidado.

"...Me ha explicado la enfermedad que tengo, los sintomas que tengo que
controlar y las medicaciones, porque yo lo tengo organizado en una hoja, y
sé muy bien lo que me tengo que tomar..." (inf 9.M 74a).

De la enfermera me ha ido bien todo, desde que empieza a hablar hasta
que acaba, porque me anima muchisimo, me dice Manuel tira pa adelante.
Me ha ensenado a tomar los medicamentos. A parte me ha ensenado a
limpiar el inhalador. Todos los medicamentos los conozco gracias a Rosa.
Me ha ensehado a qué hacer cuando me encuentro mal..." (inf 6.H 80a).

"... L'atencié6 de la Rosa és una meravella, la truques [ de sequida t’' atén i a
vegades em truca ella per veure com estic...” (inf 8.H 68a).

8.3.7. Educacion para mantener la calidad de vida
Una de las principales actividades de la enfermera gestora de casos del programa

que se analiza se basa en la educacion para la salud, puesto que, al vivir los
pacientes en su domicilio, los cuidados se los deben prestar ellos mismos o un
familiar. Es de suma importancia que conozcan qué hacer y por qué para
mantener el mayor grado posible de calidad de vida.

Los pacientes manifiestan conocer con exactitud los sintomas que deben
reconocer cuando hay cambios clinicos en su enfermedad, como aplicar los
tratamientos, asi como las manifestaciones de empeoramiento, gracias a las
intervenciones educativas de la enfermera.

198



Capitulo 8. Resultados y discusion: aproximacion cualitativa

"...Jo decideixo trucar a la Rosa quan el esput surt lleig. Aixo ho sé per ella..."
(inf 8.H 68a)

"...La Rosa m’ha explicat que fer quan em trobo malament. Quan em trobo
malament em faig els sprays i ella em truca a veure com estic..." (inf 11.M
83a)

Los informantes son capaces de valorar y diferenciar la atencién recibida desde
que son atendidos por la enfermera gestora de casos de la que se les prestaba
con anterioridad a su ingreso en él.

"...La enfermera Rosa me ha explicado, pues si me encuentro mal que es lo
que tengo que mirar y controlar. Antes no me lo habian explicado ni en el
ambulatorio..." (inf 3. H 83a).

"...Si desapareixes el programa a mi m’ aniria molt malament perque jo no
vull tornar a lo d’ abans ( haber d' anar a Urgencies o al ambulatori..."
(Cuidadora del inf. 5. H 91a).

El hecho de tener un interlocutor proximo, rapido y de su confianza hace que los
pacientes sean menos reacios a demandar atencion ante posibles
descompensaciones. Ello provoca que sean atendidos precozmente evitando
hospitalizaciones. Con anterioridad a la puesta en marcha del programa, los
pacientes, al no estar satisfechos con la atencion recibida en el servicio de
urgencias, decidian esperar en su domicilio hasta que sus patologias les llevaban
a unos limites insostenibles.

“..Abans quan em trobava malament aguantava tot lo que podia per no
anar a Urgencies i ara truco de seqguida a la Rosa..." (Inf 2.H 86 a).

La labor de la enfermera gestora de casos en consonancia con otros estudios, da
también soporte a los cuidadores a través de la escucha activa y el apoyo
emocional e instrumental para que puedan seguir con su labor.(392)

"...Desde que anem amb la infermera tenim un maneig diferent. Son molt
humans i carinyosos amb ell i amb mi. En fi, em donen molt de suport que
soc la que el cuido i m expliquen les coses molt bé"..." (Cuidadora inf. 5. H
91a).

"...Estem contentissims desde que hi va, perque estem tranquils que algu el
controla ( ho fa bé. A més és una ajuda per nosaltres, els cuidadors..."
(Cuidador inf 2. H 86 a).

La enfermera también facilita, en todo momento, la continuidad de la atencion
en el dispositivo mas adecuado para la salud del paciente. Asi, cuando un
paciente del programa llama porque percibe un empeoramiento y los sintomas
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que describe se consideran graves, la enfermera, activa el recurso sanitario mas
adecuado evitando demoras en la atencion y disminuyendo las posibles
complicaciones clinicas secundarias a la exacerbacion de la patologia de base,
esta actividad ha sido también evaluada positivamente en un estudio del afio
2005 en Murcia (393).

"... Mi hija estaba trabajando y llamé a Rosa y le dije que me ahogaba
bastante y tenia como temblores y Rosa llamé al 061... Gracias a Dios no fue
nada..." (Inf 9.M 74a).

"...Cuando vamos al Hospital y necesito tratamiento en vena hablan con el
hospital a domicilio y me viene una enfermera a ponerme el tratamiento en
casa y estamos muy contentos con este servicio...” (Inf 7.M 79 a).

Aunque la continuidad asistencial es la situacion ideal para los usuarios de un
sistema sanitario, las desigualdades en el territorio espanol dificultan el acceso a
aquellas personas que padecen enfermedades cronicas a los diversos tipos de
dispositivos existentes, ya que la implementacion de los programas de apoyo a
los enfermos crénicos es heterogénea territorialmente. Por ello, como citan
Contel.et al, el desarrollo de estrategias aisladas no conduce a un cambio radical
en la atencion de las personas con enfermedades cronicas (22).

8.4. Pérdidas (¢;y ganancias?)

Segun el Diccionario de la Real Academia Espafiola se entiende la pérdida como

la falta o ausencia de algo que se tenia. Cuando una persona dispone de una cosa
y luego la pierde, podra decirse que sufrié una pérdida (394).

Ante una pérdida las personas manifiestan una respuesta emotiva llamada duelo
(395). Es un proceso de afrontamiento que comporta sufrimiento, aunque,
cuando se integra de forma saludable en la experiencia de las personas que lo
padecen, les ayuda en su crecimiento personal (396).

Las enfermedades crénicas, desde su inicio, generan un proceso de duelo
continuo ya que con el progreso de la enfermedad y a sus reagudizaciones, se
van sucediendo diferentes pérdidas. Esto conlleva que su proceso de duelo para
adaptarse a las sucesivas pérdidas sea complejo, a diferencia de los procesos de
duelo ante una situacion de muerte (397).

Una vez es diagnosticada la enfermedad crénica cada persona, la percibe de una
manera subjetiva y le asigna un significado concreto que sera transcendental para
el posterior afrontamiento. Asi, la noticia puede suponer un alto grado de estrés,
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un reto, un castigo, una pérdida o un beneficio para aliviar aquellas
responsabilidades o situaciones particulares que pesan sobre el individuo. En
funcién de todo esto la persona adopta su propio rol de enfermo, que es
particular e irrepetible en otra persona. La adaptacion a la enfermedad variara en
funcion su aceptacion (110).

Por todo ello, las pérdidas que generan a la persona afectan a diferentes
dimensiones personales: fisicas, psicoldgicas, sociales, laborales y ademas a su
familia (398).

Esta categoria pretende indagar las percepciones de los pacientes cronicos ante
las diferentes y continuadas pérdidas y su proceso de duelo. También se intenta
conocer si una situacion de enfermedad crénica supone algun aspecto positivo
para quien la padece o su familia.

8.4.1. Pérdidas en el paciente

8.4.1.1. Pérdida de la vida laboral

Cuando una persona enferma, el sistema sanitario y laboral, dispone de
instrumentos para ayudarle a recuperar su salud, uno de ellos es el permiso para
ausentarse de su lugar de trabajo (baja laboral). En el caso de los pacientes
cronicos complejos esta situacion se va sucediendo en el tiempo hasta que el
sistema publico, debido a la severidad de su padecimiento, lo incapacita para su
actividad laboral (399).

Nueve de los informantes se encontraban en esta situacion desde hacia largo
tiempo, puesto que su patologia habia evolucionado hasta unos niveles que les
imposibilitaba su vida laboral.

"... A mi marido le dieron la larga enfermedad con 52 afios porque se
ahogaba. Trabajaba en una fdbrica de detergentes y como lo que
manipulaba era toxico cogia muchas bajas..." (cuidadora Inf 7.M 79 a).

“...No trabajo porque tengo la larga enfermedad de los pulmones y otras, no
tengo rindn ni vesicula biliar y osteoporosis..." (Inf 1 H 59 a).

Estos pacientes manifiestan que obtener el certificado de larga enfermedad les
supuso una liberacion, pues se sentian como una carga para la empresa debido
a sus largos periodos de ausencia por la enfermedad y tenian el temor de ser
despedidos, sin poder recibir ningun tipo de subsidio (400).

El proceso de duelo para adaptarse a la pérdida de una vida laboral regular lo
vivieron cuando empezaron las manifestaciones clinicas importantes de su
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enfermedad, que les obligaban a tomar bajas laborales de repeticion y no cuando
fueron declarados incapaces para el trabajo.

"..Es que jo no m’he jubilat mai. L'Ultima feina era de camioner i jardiner.
Vaig haber de plegar fa 5 o 6 anys perque no podia fer esfor¢os i em cansava
molt... Ja no podia sequir amb la meva vida de malalt i la feina... ” (inf 8. H
68 a)

El absentismo laboral que manifiestan los informantes asociado a su enfermedad,
tiene una etiologia multifactorial que se asocia a las condiciones de vida y de
trabajo de cada individuo, asi los participantes en este estudio, debido a su baja
instruccion, ejercian trabajos con bastante carga fisica, por lo que se veian
obligados a pasar por frecuentes periodos de baja laboral, cosa que no hubiera
sucedido con una actividad laboral con un menor esfuerzo fisico (401).

8.4.1.2 Pérdida de libertad

La libertad es una percepcién que se relaciona con la capacidad de decidir. Asi, la
enfermedad crénica provoca en los individuos, una pérdida progresiva de todos
aquellos aspectos que relacionan con esta facultad: trabajo, ocio, aficiones,
amistades... (402).

Ante las pérdidas progresivas de libertad, los pacientes cronicos no tienen mas
opcién que aceptarlas y adaptarse a ellas, seflalando, cuando la enfermedad esta
muy evolucionada, como casi Unica sefal de libertad, poderse valer, concepto que
a su vez es subjetivo y que cada paciente interpreta segun como sean de
mermadas sus capacidades.

"...Me visto sola menos las bragas porque no puedo. Me ducha mi hija
cuando viene y mi marido me hace y me da desayuno..." (inf 7.M 79 a).

"...Necesito ayuda solo cuando me ducho, porque entre el agua caliente, el
vapor y el baho que es interior me tapo..." (inf 3.H 83 a).

La pérdida de autonomia la relacionan con la pérdida de libertad para
relacionarse socialmente, debido a la dificultad para salir de su domicilio. Como
consecuencia a la pérdida de relaciones importantes sienten aislamiento y
perciben una disminucion en los niveles de relacion y apoyo (403).

" ... Muchas veces, la Médica me dice: es que tiene que salir y relacionarse. Y
yo le digo: Ya quisiera, pero dime como lo hago. Si andar cinco metros y no
puedo dime como salgo..." (inf 1.H 59 a)

“...No salgo para nada porque la enfermedad me lo impide...” (inf 7.M 79a)

El hecho de necesitar ayuda para casi todas las actividades y de disponer como
unico soporte a sus familiares, hace que las personas con una enfermedad cronica
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compleja tampoco ejerzan su libertad a la hora de pedir ayuda, en todas las
ocasiones que creen necesitarla

“...Me siento fatal, porque yo no puedo con mi alma y me sabe mal pedir
ayuda , pero yo no puedo hacer cosas que necesito ” (inf 1. H 59 a).

“...A veces digo..., voy a a aguantar para no pedir ayuda pero al final llamo
a mis hijos...” (Inf 3. H 83 a).

Esta afirmacion se refleja en otros estudios que poen de manifiesto que la pérdida
de capacidades y habilidades para el autocuidado provoca también la pérdida de
los estimulos necesarios para manifestar lo que necesitan para estar bien
atendidos (404).

8.4.1.3 Pérdida del rol
Cuando, debido a la enfermedad, una persona no puede desarrollar el papel que
ejercia hasta el momento, se genera en él un sentimiento de pérdida.

Los participantes de esta investigacion, se encontraban en un estado de salud tan
deteriorado que manifestaron que no podian llevar a cabo ninguno de los
papeles que antes ejercian en su vida cotidiana. Este impedimento de continuar
con su vida habitual, les produce una disminucion de su autoestima (405).

“... He estat tota la vida bé fins que vaig agafar EPOC, fa uns deu anys i aixo
ha fet que canvii tot aqui a casa, ja que jo no puc fer res del que feia abans"
(inf 8.H 68 a).

Una estrategia para poder afrontar saludablemente las pérdidas es disponer de
un apoyo social solido (406) Los informantes de este estudio manifiestan contar
con poco apoyo de amigos y familiares, con lo que se quedan sin recursos para
hacer frente a su situacion. Ademas, manifiestan que la pérdida de relaciones
tiene relaciéon directa con el avance de la enfermedad.

“...Los amigos ya no vienen a verme, los estoy perdiendo porque como no
salgo... claro... ellos tampoco van a estar en casa cada dia, cada dia...” (Inf 1
H 59 a).

8.4.2. Pérdidas en los cuidadores
Todos los cuidadores/as entrevistados llevan el peso principal del cuidado, lo

realizan de forma solitaria, aunque puntualmente algun familiar allegado
comparte alguna tarea concreta con ellos. La decision de convertirse en cuidador,
en la mayoria de los casos, les ha venido impuesta por las circunstancias de ser
esposa, la unica hija entre hermanos varones o residir en un lugar cercano al
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paciente, como manifiestan la mayoria de estudios sobre personas cuidadoras
407).

El tipo y cantidad de cuidados que prestan estos cuidadores dependen del grado
de deterioro en que se encuentran los enfermos.

La mayoria de pacientes requieren ayuda para el aseo personal, para vestirse y
desvestirse, para la movilizacion, para acompaiarlos a las visitas al centro
sanitario y para hacerles compafia y la comida. A parte de las tareas para el
mantenimiento del hogar

Las personas cuidadoras manifiestan pérdidas de todo aquello que era
significativo en sus vidas.

8.4.2.1 Pérdida de relaciones sociales
La mayoria de personas cuidadoras son mujeres que comparten el cuidado con
las tareas del hogar y a veces con el trabajo fuera de él.

El trabajo doméstico, realizado de forma exclusiva por una sola persona, dificulta
la vida independiente de las personas y las aisla de la participacion social. (408)
Esta situacibn aumenta cuando, ademas, recae sobre esta persona la
responsabilidad de cuidar

En el relato de las cuidadoras observamos que la mayoria se organiza en funcién
de las necesidades del familiar enfermo, cosa que les supone un esfuerzo
importante para compatibilizar la miscelanea de cuidados con las otras
actividades de la vida cotidiana. En consecuencia, la organizacion del tiempo de
la cuidadora esta dirigida por el cuidado, dejando atras, especialmente, sus
relaciones sociales. Diversos estudios identifican, situaciones similares a las
descritas en esta investigacion.(130)

“...No salgo, ni veo a mis amigos porque la cuido a ella...” (Cuidador inf 7
M 79 a).

"...Abans cada dimarts anava a esmorzar amb els amics, desde que el cuido
a ell no surto...” (Cuidadora inf 2 H. 86 a).

Las cuidadoras de mayor edad, manifiestan padecer estrés, problemas musculo-
articulares, fatiga, dolor de cabeza, depresion... como se ha puesto de manifiesto
en otros estudios (408-411).

“...Estic molt esgotada. Pateixo d'ansietat [ depressio, tinc artrosis de genoll,
el menisc trencat...” (Cuidadora inf 8 H.68 a).

Las personas cuidadoras mas jovenes declaran padecer un alto nivel de
sobrecarga por los problemas que les supone compatibilizar el cuidado con el
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empleo. Esta sobrecarga se pone de manifiesto problemas emocionales, dolores
o molestias osteoarticulares, ademas de manifestar que estan insatisfechas con
su vida. También otras investigaciones han reportado resultados semejantes.(130)

Diversos trabajos han aportado que el aislamiento social y la simtomatologia
funcional y psicologica aumentan cuando la actividad de cuidar es continuada y
no se dispone de una red de apoyo adecuado. (412,413) Los cuidadores de esta
investigacién también manifestaban este tipo de situaciones.

“...Tot em cau a sobre. Estic sola cuidant al Manel i a la iaia. No tinc cap
ajuda de ningu...” (Cuidadora inf 8.H 68 a).

8.4.2.2 Pérdida de la vida laboral

El cuidado de un familiar con una enfermedad crénica puede llegar a producir la
pérdida de la actividad laboral de su cuidador. Asi, Boada et. al (414)
determinaron que los cuidadores de pacientes dependientes pierden una media
de 1,46h semanales de trabajo. Ademas, entre un 9 y un 16% de los cuidadores
tienen que reducir su jornada laboral o incluso dejar el trabajo para dedicarse por
completo a cuidar a la persona dependiente (415-417).

En consonancia con estos estudios, la mayoria de las personas cuidadoras de esta
investigacion han tenido que dejar su actividad laboral para dedicarse en
exclusividad al cuidado.

"...Mi mujer tuvo que dejar el trabajo a los 52 afnos para cuidarme a mi. No
podia llevarlo a cabo porque yo estaba ingresado cada vez mds. Hablé con
el jefe y le dijo: “mira... yo no puedo trabajar, vamos a llegar a un acuerdo
porque no puedo, o tendré que coger la baja también...” (inf 1.H 59 a)

Ademas, la conciliacion entre la vida laboral y el cuidado de un familiar produce
un estado de tensidn sobre el cuidador que, al no poder cumplir con ambas
exigencias, le lleva a estados depresivos y de estrés.

“...Tinc que treballar per la meva jubilacio... Jo séc un numero alla a la feina
[ pateixo per si pogués quedar sense...He hagut d’'agafar moltes baixes per
cuidar al Manel i em veig a la boca del metro...” (Cuidadora inf 8.H 68 a).

La pérdida del trabajo de la cuidadora, produce en la mayoria de ocasiones
tensiones familiares ya que se produce una disminucién de los ingresos familiares.
Las dificultades econdmicas constituyen un elemento que han mencionado la
mayoria de personas enfermas en sus relatos, ya que verbalizan que, nadie en la
familia percibe un salario digno: ellas porque no pueden trabajas y sus
cuidadores/as porque lo han tenido que abandonar para cuidarlas.
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”...Yo cobro 400 euros. A mi marido le dieron la larga enfermedad porque
se ahogaba y me tenia que cuidar a mi...” (Inf 7 M 79 a)

La pérdida de oportunidades laborales por parte del cuidador, por no disponer
de tiempo o energia suficiente para trabajar o formarse, constituye un efecto
indeseable indirecto de los requerimientos de la enfermedad que llega a producir
conflictos familiares. La reduccién de la productividad del cuidador en el mercado
laboral, que acarrea consecuencias a largo plazo como no poder ahorrar para
afrontar la vejez o cobrar una pension de baja cuantia (418).

8.4.2.3 Pérdida del proyecto vital

Cuidar se convierte en un proceso sobre el que pivota toda la vida del cuidador
que se centra en su familiar enfermo, sin horarios y sin descanso, cosa que llega
a producir la pérdida del proyecto de vida que el cuidador tenia antes de asumir
este papel.

“... Fins fa un any jo podia sortir a buscar el pa al poble. Ara no puc perque
el cuido a ell. La meva vida ha canviat molt...” (Cuidadora inf 2 H 86 a).

En ocasiones, los cambios en las expectativas vitales van mas alla de la persona
que en un inicio ejercia como cuidadora principal y afectan a otros miembros de
la familia.

"Mi hija ha tenido que asumir mi papel en la familia. Ademds, es la que me
cuida a mi. Nosotros hemos pasado mucho porque se murié mi otra hija de
cancer y cuidamos de los nietos" (inf 9.M 74 a).

Los cuidadores expresan sentir aislamiento social por el hecho de cuidar de forma
sostenida a su familiar y sufren niveles variados de soledad relacionados con el
estado de la persona enferma.

"...Salgo muy poco porque la tengo que cuidar a ella. A veces bajo al bar y
vuelvo a subir enseguida...” (Cuidador inf 10. M 83 a).

"...Tinc una vida social molt escassa, perque no vaig ni al cinema ni al teatre.
Alguna vegada vaig a caminar amb amics pero molt poc..." (Cuidadora inf
8.H 68 a).

En esta investigacion, los pacientes entrevistados que son cuidados por sus hijos
o hijas expresan el vinculo inquebrantable que se establece entre ellos, aunque
reconocen que tener que cuidarlos ha afectado las vidas de estos hijos/as.

“...Me cuida mi hija, yo no puedo ir sola a ningun sitio y voy con el coche y
me deja en la puerta del Hospital cuando venimos. Mi hija es mi principal
apoyo, estamos muy unidas...” (inf 9.M 74 a).
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Aquello que define a la persona cuidadora principal, es la capacidad de hacerse
cargo, a nivel instrumental y de toma de decisiones de la situacién que genera el
cuidado de una persona enferma. Las personas cuidadoras de este estudio
manifestaron que, a causa de la sobrecarga que sentian, van perdiendo la
habilidad de gestionar el cuidado que hasta el momento prestaban, situacién que
puede ser previa a la claudicacion.

“...Estic tan saturada que no se si podré sequir aguantant aquesta situacio
de cuidar-lo perque em noto que no puc més i a vegades no sé si...”
(Cuidadora inf 5. H 91 a).

Los hijos varones no cuidadores, relataron que que la decision de no cuidar a su
progenitor la habian tomado por la dureza que representaba el cuidado.
Afirmacion que esta en consonancia con otras investigaciones que ponen de
manifiesto que las personas mas jévenes son las que sienten mas el impacto del
hecho de cuidar (419).

“...Cuidar es muy esclavo... y no puedo con ello porque tengo que vivir mi
vida. él ya ha vivido la suya...” (Hijo informante 4.H 71 a)

8.4.2.3 Pérdidas en salud

Cuidar pone en riesgo la salud fisica y emocional del cuidador y mas si se trata
de una persona fragil o con edad avanzada, como son la mayoria de personas
cuidadoras de esta investigacion (404).

Los cuidadores de este trabajo expresan dolencias fisicas y emocionales similares
a las de otros estudios (140). Los efectos de cuidar sobre los cuidadores varia
segun el tipo de enfermedad y sintomas que presenta la persona cuidada, las
personalidades de la persona cuidada y del cuidador, el tipo de relacién que
tenian previamente, la edad de ambos, el estado de salud del cuidador y su estilo
de cuidar, los soportes de que se dispone, el tiempo dedicado al cuidado y la
ayuda instrumental y profesional recibida (420,421).

El impacto de cuidar en el cuidador se conoce como el "sindrome del cuidador”,
caracterizado por frustraciones, dependencia, depresién y manifestaciones
organicas (422).

Casi la totalidad de las personas cuidadoras de este estudio presentaban
sobrecarga

“... estic molt esgotada. Pateixo de depressio. Em sap molt greu i ho tinc tot
a sobre...” (cuidadora Inf 8 H. 59 a).
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Los cuidadores son claramente conscientes del deterioro fisico y psicologico que
se produce en ellos y que se manifiesta en cansancio, estrés, Inervios,
intranquilidad y e insomnio.

“... He hagut d’agafar moltes baixes per cuidar el Manel. No em trobo bé, no
puc més, no dormo bé... “(cuidadora inf 8 H. 59 a).

Los enfermos son conscientes que sus cuidadores, debido a que tienen una edad
similar, también padecen problemas de salud que muchas veces no atienden por
cuidarles ellos. Los problemas de salud de la persona cuidadora y su falta de
autocuidado repercuten negativamente en los cuidados que prestan.

“...Mi marido que es el que me cuida a mi tiene diabetes, colesterol alto,
bronquitis y lumbalgia. Le cuesta mucho cuidar-me porque no se encuentra
bien...” (Inf 7. M 79 a).

“...el meu marit esta operat de cancer de colon i porta la bossa perpetua i
esta operat de dues protesis. O sigui que estem ben arreglats... “(inf 11 M 82
a).

Cuando se establece una relacion de cuidado sostenida en el tiempo, se crea un
estado de dependencia entre la persona que cuida y la cuidada bidireccional de
la que ambos no pueden prescindir. El ser humano es esencialmente relacional y
cuando cuida construye vinculos con la persona cuidada que pueden ser sanos o
patologicos. Lo crénico supone un “para siempre” que puede llegar a tener
consecuencias negativas como la codependencia, es decir, el cuidado sostenido
crea situaciones de vinculo adictivo entre el enfermo crénico y el cuidador (423).

“...sempre he cuidat del meu pare, no tinc vida social, i si marxo a comprar
estic molt pendent. No podem estar l'un sense laltre...” (Cuidadora inf 5 H
91 a).

Existen estudios donde se demuestra que es imprescindible para la salud del
cuidador una dosificacion de las atenciones que favorezcan disponer de tiempo
libre para ellos mismos, cosa de la que carecen los cuidadores de esta
investigacion (424).
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8.4.3 Ganancias para las personas cuidadoras y para las personas
cuidadas

El cuidado, constituye un mecanismo de crecimiento personal asociado a la
relacién que se establece entre quien cuida y la persona cuidada. Se instaura una
relacion interpersonal que implica mutualidad y reciprocidad creandose un

vinculo especial de compromiso absoluto, que puede generar ganancias para
ambos (425).

Uno de los beneficios que reportan diferentes investigaciones tienen que ver con
encontrarle sentido a su vida, sentirse Util a la sociedad y proporcionar ayuda a
un ser querido. La mayoria de los cuidadores, sienten que ejercen el cuidado
cumpliendo con una obligacion, aunque descubren que cuidar les produce
satisfaccion e incrementa los lazos afectivos (426).

Algunas cuidadoras de este estudio, manifestaron que con el cuidado
experimentaban sensaciones relacionadas con la autorrealizacion.

“...Me gusta cuidar a mi marido, me siento en paz conmigo misma, ya que
ayudarlo a hacer las cosas que no puede me llena mucho...” (Cuidadora inf
4HT71a).

En esta misma linea lo expresan también las personas cuidadas que valoran
positivamente el cuidado que les brinda su familiar, que constituye su apoyo mas
importante. Sentirse cuidados les produce un estado de bienestar sostenido en
sus vidas, como se ha visto reflejado en otros estudios (427).

"..Em cuida el meu marit. Fa 53 anys que som casats i per mi son pocs,
n'hauriem de tenir més. Estic contenta perque ell m’estima i em cuida molt...”
(Inf11. M 83 a).

"...Mi mujer me cuidaba como si yo fuera un hijo... era una santa, una rosa
muy delicada...” (Inf 6. H 80 a).

A pesar de la variada bibliografia existente sobre las experiencias positivas que se
pueden extraer de la vivencia de una enfermedad grave, especialmente en
publicaciones de autoayuda, en esta investigacion, los pacientes no han
mencionado que estar enfermos les haya supuesto ningun aspecto positivo,
exceptuando el fortalecimiento de los vinculos emocionales con sus cuidadores
(425,428).
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8.5 Hacer frente a

En esta categoria se enmarcan todas aquellas experiencias que, segun las
personas entrevistadas, han supuesto un reto contra el que luchar y que ha
marcado sus vidas.

8.5.1 Los sintomas
Forman parte del bienestar y malestar fisico de las personas. Condicionan la
actividad funcional, la fuerza o la fatiga, el suefio, el reposo y el dolor. Los

sintomas son diferentes en funcién del tipo de enfermedad, tratamiento y
respuesta humana. En esta tesis, dado que las principales patologias crénicas son
la EPOCYy la ICC los sintomas que expresan todos los informantes son la dificultad
respiratoria, fatiga, trastornos del suefio y ansiedad, que varian en funcién de
cada personay de lo evolucionada que esté su enfermedad (429-431).

"... No respiro bé. Molt malestar i de sequida em sento ofegat..." (inf 8.H 68
a).

"...Me noto bastante jodido, jjjme cuesta respirar!!! y me tengo que ir
parando. Eso depende del tiempo que pega unos cambiazos que te deja
frito..." (inf 3.H 83a).

"...hi ha nits de tot. A vegades no tinc son o no puc dormir perque comengo
a pensar amb el que tinc. No dormo pla, dormo amb el llit aixecat sino m’
ofego..." (inf 2.H 86 a).

El sintoma que mas predominio tiene sobre el resto de afecciones que padecen
los pacientes estudiados es la disnea. Este sintoma, aparece en las etapas iniciales
de la enfermedad y se agrava a medida que ésta avanza. Los pacientes
entrevistados relatan que les acompafia a lo largo del dia, les limita su
independencia y les desequilibra personal y emocionalmente por las
implicaciones que tiene en ellos y en su entorno.

La disnea, les provoca situaciones de estrés psicoldgico porque la falta de aire
sostenida les impide pensar en otra cosa que no sea el ahogo. Cuando aparecen
las exacerbaciones y la disnea aumenta se crean situaciones de angustia extrema,
porque aumenta la consciencia de que la enfermedad avanza y por tanto su vida
se va desvaneciendo.

El tratamiento de la disnea es paliado mediante oxigeno y farmacos, que con el
tiempo van perdiendo efectividad por lo que, algunos enfermos, han manifestado
tener dudas sobre su efectividad.
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La instauracion de la oxigenoterapia permanente ha supuesto, para algunos
pacientes, sentirse “enganchados” a un dispositivo que les resta libertad para
realizar sus actividades rutinarias y sociales, debido a los inconvenientes técnicos
como la capacidad de los aparatajes y a la incomodidad que les supone tener que
arrastrar con un artilugio que pesa.

La sintomatologia de la disnea produce a quien la padece un nivel de angustia
que se asemeja a los pacientes que padecen cancer (Luddington, 2001).

Aunque existen estudios que muestran que se infravalora la sintomatologia
relacionada con la disnea (432). Aunque, en este estudio, los informantes relatan
sentirse escuchados.

Debido a que los pacientes entrevistados tienen enfermedades evolucionadas, la
mayoria se encuentran en la etapa vital de envejecimiento secundario (454).

En estos enfermos, su proceso de envejecimiento es el sumatorio de dos tipos de
situaciones. Una se relaciona con la edad y otra con los problemas de salud y los
estilos de vida (433,434).

En esta investigacion solo una persona manifiesta que su estado de salud precario
se debe a su edad.

"...tengo la enfermedad de la edad..." (inf 6.H 80 a)

A que pesar de que la mayoria supera los 80 afos, las demas personas
relacionan la enfermedad con los otros factores.

8.5.2 La toma de multitud de medicamentos

La polifarmacia es uno de los criterios de fragilidad de las personas que padecen
enfermedades cronicas. Se considera polifarmacia a la ingesta de mas de tres o
cuatro farmacos de manera simultanea (435).

Los participantes de esta investigacion toman todos mas de 5 farmacos cada uno.

"...Prenc sevredo|, digoxina, inhalador atrovent, iosartran, y dos més que ara
no em surt el nom..." (inf 8.H 68a).

"...Cada dia me preparo los medicamentos porque tomo mas de 10..." (inf
6.H 80a).

Todos ellos dicen conocer bien los farmacos, porque la enfermera gestora de
casos les ha explicado qué era cada uno de ellos y se han leido los prospectos.

"...Conozco bien las pastillas porque me leo los prospectos y porque me lo
ha ensefiado la Rosa..." (inf 6.H 80 a)
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"... La Rosa m'ha explicat les medicacions que prenc, els esprais..." (inf 11.M
82 a).

El uso de tantos de farmacos en pacientes de edades avanzadas con comorbilidad
predispone a la aparicion de efectos secundarios e interacciones varias,
incrementa el riego de confusién entre comprimidos, y produce dificultades en el
cumplimiento terapéutico y el manejo por parte de los profesionales, de ahi la
necesidad de un buen conocimiento y manejo de ellos tanto por parte de los
profesionales como de quien los administra (436).

Ninguno de los participantes expresa dificultad para comprender las
medicaciones que toman. Para asegurar un buen uso de los farmacos, la
enfermera les da una hoja las horas y el tipo de farmaco que se deben tomary
en las visitas de seguimiento revisa los pastilleros junto con el paciente.

"...Cuando me cambian los medicamentos me aclaro enseguida porque, con
la hoja que me da la Rosa, mi hija me lo hace por nombre en una lista y el
numero y la hora y enseguida me aclaro, Tomo 12 medicamentos diferentes
cada dia" (inf 9.M 74 a).

Todas las personas entrevistadas afirman tomar toda la medicacion prescrita, ello
puede ser debido a que la enfermera repasa la medicacion con el enfermo en
cada visita presencial y en las visitas telefonicas, para evitar errores por omision
o por sobredosificacion.

Estas afirmaciones deben ser sometidas a duda porque, en las entrevistas
realizadas en los domicilios de algunos pacientes, se ha podido observar que los
farmacos los tenian depositados en las bolsas de plastico de la farmacia y cada
bolsa podia contener alrededor de 7 farmacos que se repetian en la siguiente
bolsa. Esto hizo despertar la inquietud sobre el conocimiento pleno sobre la
medicacidon que mencionaban y si la tomarian sin cometer errores. Ademas,
existen estudios que evidencian que entre el 54-67% de medicaciones prescritas
a los pacientes no son consumidas correctamente por estos (437).

Esta observacion hace hincapié en la necesidad de atencion domiciliaria a estas
personas cosa que facilitaria la deteccion de ciertas conductas, como el correcto
uso de la medicacion, que mejoraria la efectividad de la atencidn sanitaria.
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8.5.3 Volver al Hospital

Uno de los requisitos para el ingreso en el programa es la multifrecuentacion,
como prueba del constante y exponencial empeoramiento de la patologia de los
pacientes (438,439).

"...Me pasaron al programa porque ingresaba muchas veces y entonces para
que no tuviera que ingresar tanto me mandaron a alla..." (Inf 9. M 74a).

"...Ell va comencar que es posava malalt i jo el portava a urgéncies i una de
les ultimes vegades em van proposar entrar al programa per no anar tan a
urgencies..." (Cuidadora Inf 5.H 91a).

La mayoria de los participantes identifica que ha entrado en este programa, no
por la patologia cronica que padece, sino por la frecuentacion que genera. Esta
afirmacion se podria explicar porque los pacientes han descubierto que, a los
profesionales, se les pide cada vez mas que integren la gestidn de la frecuentacion
en su practica profesional, siguiendo directrices de caracter economicista.
Inicialmente no relacionan su inclusién en el programa con otras dimensiones
como la calidad de vida que les da no tener que acudir a un servicio de urgencias
y poder resolver las dificultades derivadas de su patologia en un contexto en el
que lo conocen y lo atienden con cercania y rapidez (440).

En relacién a la frecuentacion hospitalaria todos los informantes expresan que
desde que entraron en el programa ha disminuido, ja que han ido menos al
servicio de urgencias y han ingresado muy poco en comparacion con el periodo
anterior.

"...Abans ingressava dues o tres vegades l'any ( anava a urgencies tres o
quatre cops i ara no vaig a urgencies [ quasi no ingresso..." (Inf 8.H 68a)

"..Antes ingresaba mucho porque cogia infecciéon y desde que voy al
programa he notado mucha diferencia porque enseguida llamo cuando
tengo algo, me lo resuelven y no voy...) (inf 3.H 83a)

Existen publicaciones que afirman que los pacientes que se encuentran en fase
avanzada de patologias cronicas, como los pacientes estudiados en esta tesis, no
disminuyen su frecuentacion, aunque estén incluidos en un programa especifico,
porque las fases finales de la enfermedad se caracterizan por una gran
comorbilidad con multitud de sintomas, gran deterioro funcional vy
exacerbaciones frecuentes que conducen a un deterioro importante de la calidad
de vida. A pesar de que los pacientes estudiados comparten estas caracteristicas
han disminuido su frecuentacion hospitalaria, como se ha demostrado en la
investigacion cuantitativa. Algunos estudios que establecen que los pacientes con
EPOC en fase final de su vida, reciben peores cuidados sanitarios y sociales, peor
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informacion diagndstica y pronostica, peor control de sintomas y menor
participacion en la toma de decisiones que los pacientes en fase final de cancer,
cosa que podria aumentar la frecuentacion y que el programa de gestion de casos
ha intentado paliar (441).

8.5.4 Me siento enfermo/a o me siento persona
Rojas Marcos (442) define la enfermedad crénica como una caracteristica que
pone a prueba una persona. La privacion de algo imprescindible para una

persona, como es la salud, repercute directamente sobre su calidad de vida
(443,444). Una buena estrategia de afrontamiento esta en conocer la patologia
que se padece y saber adaptarse a ella con una actitud positiva. Percibir una
buena calidad de vida es importante para que las personas piensen que vale la
pena vivir, para ello la felicidad debe estar depositada en diversas areas
personales para poder disfrutarla en su totalidad.

La mayoria de los pacientes entrevistados, a pesar de sus muchas limitaciones,
perciben que su enfermedad es un fendmeno externo a ellos, por lo que los
aspectos mas negativos de su vida provienen de la enfermedad y no de cémo
son ellos, y son capaces de identificar aquello que les hace sentirse felices

"...Soy feliz con la vida que llevo. Estoy contento porque puedo ir al pueblo y
por las tardes salgo al bar a tomar un café...." (inf 3.H 83a).

"...Soy feliz con mi hija y mis nietos. Ademds, me gusta ir al pueblo porque
alli tengo amistades i estoy fresquita..." (Inf 9.M 74a).

La felicidad, es un sentimiento personal multidimensional que se relaciona con el
grado de satisfaccion que tiene la persona con su estado fisico, emocional, su
vida familiar, el amor que da y que recibe y el sentido que atribuye a su vida y
también con como cada persona interpreta su vida actual (138,445).

En este estudio, los pacientes, independientemente del estadio de su
enfermedad, relacionan la felicidad con poder estar, aunque sea a ratos, con sus
allegados o amigos, realizando conjuntamente pequefas actividades, ver la
television o comentar una noticia.

"...Som felicos quan podem sortir a caminar amb amics o amb gent...” (inf.8
H 68a).

Manifiestan que la enfermedad no ha alterado su capacidad de dary recibir amor,
que para ellos es una de las principales dimensiones de su felicidad.

"...Soy feliz con mi hija y mis nietos...” (inf 3.H 83a).
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Algunos participantes relacionan los momentos de infelicidad con las
manifestaciones de la enfermedad, su tratamiento y las limitaciones que les
producen tanto a ellos como a sus familias, porque en cierta forma se sienten una
carga para sus seres queridos.

"...No soy feliz porque no puedo salir. Me gustaria salir, pero cuando salgo
lo hago como obligado. Yo veo gente, no sé si estan mejor o peor que yo
pero hay gente mayor por la calle que sale y los veo por el balcén andando,
van con su botellita de oxigeno y digo: Me cago en Dios, ellos alli i yo aqui
metido. Me sabe mal por mi mujer..." (inf 1.H 59)

"...INo som felicos, estariem més bé si ell estigués sa..." (cuidadora Inf 8.H
68a).

Cabe la paradoja de que los pacientes que manifiestan no ser felices son los que
pueden salir minimamente, tienen relaciones sociales con amigos y, con ayuda,
pueden realizar alguna actividad de la vida diaria, a diferencia del resto que con
una dependencia importante manifiestan sentirse felices.

La aceptacion de irreversibilidad del proceso, aparece con el paso del tiempo y
hace que los pacientes tengan una visibn mas optimista sobre su vida. Parece ser,
que en los pacientes mas desdichados de este estudio aun no se ha producido
este fenomeno (446).

8.6. Dimensiones de la calidad de vida

Existen discrepancias entre autores sobre el significado de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) ya que unos la relacionan con los cambios
derivados de las intervenciones sanitarias y otros la asocian a la experiencia que
tiene un paciente sobre la enfermedad que padece, aunque ambas estén en
continua interaccion (143).

En esta categoria han emergido significados relacionados con el sentimiento de
bienestar, o no, por parte de los pacientes y su capacidad de actuacion frente a
la enfermedad.

El significado que los informantes de esta tesis le otorgan a su calidad de vida es
diverso ya que cada individuo la categoriza segun el bagaje de sus vidas y sus
experiencias previas.
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8.6.1 Preocupacion por el otro

Cuando irrumpe una enfermedad crénica de larga duracion en un espacio familiar
en la que el paciente tiene consciencia de la gravedad de la misma debido al
numero de complicaciones, los cambios en sus condiciones fisicas y el constante
ajuste de sus medicamentos, aparece en la persona enferma la percepcién de ser
el depositario de la mayoria de las atenciones familiares. Debido a ello, aparecen
en los pacientes sentimientos de inutilidad por la incapacidad de realizar
actividades rutinarias, que deben realizar otras personas y de incertidumbre ante
su futuro.(447)también tienen sentimiento de culpa por la carga del cuidado y la
percepcion de que limitan la vida de sus familiares y especialmente la de su
cuidador/a.

Por ello, proporcionar ayuda es una buena forma de que los enfermos estén bien
atendidos, pero supone una situacion dificil tanto para el cuidador como para el
que es cuidado ya que se suele dar mas de lo que se recibe (448).

El enfermo crénico complejo, se preocupa porque el cuidador se convierte en una
figura imprescindible para que pueda continuar con su vida cotidiana, a pesar de
los sintomas de la enfermedad, que con el paso del tiempo lo incapacitaran.
Ademas, se le anade la pesadumbre de no poder aportar ninguna ayuda a la
familia (doméstica y laboral) debido a lo limitada que es su salud.

"...Et sents preocupat per la enfermetat que tens y la veus a ella i no la puc
gjudar..." (Inf8.H 68a). En ese momento de la entrevista el paciente rompe
a llorar desconsolado por la impotencia de no poder estar en una situacion
de bienestar.

“..No puc fer res... i tinc complexe d'inutil, és una cosa interior que
sents...”(inf 8.H 68a).

A las personas enfermas les preocupa también que su cuidador/a atienda ademas
a otros miembros de la familia como hijos o nietos, ello hace que aumente su
inquietud por si quien le cuida acabe claudicando.

"...Mi mujer demasiada faena tiene... sabe que pasa que no solo me cuida a
mi también a mi hija porque tiene crios...y yo me preocupo por ella” (inf. 3
H 83a).

El cuidado recibido provoca, en la persona enferma, la necesidad de reciprocidad,
para favorecer un estado de equilibrio entre quien cuida y la persona cuidada,
para ello intentan colaborar, pese a sus limitaciones, con la vida doméstica.

"...Bueno, a veces la ayudo a ella pelando patatas,... pero me cuesta mucho
porque no puedo...” (inf.1 H 59 a).
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"...Voy a comprar, pero no todos los dias, cuando puedo, para ayudar a mi
hija...” (inf 9.M 74 a).

8.6.2 Los problemas de salud

Desde el punto de vista subjetivo, la calidad de vida relacionada con la salud es
la valoracién que realiza una persona, de acuerdo con sus propios criterios, del
estado fisico, emocional y social en que se encuentra en un momento dado.(143)
La calidad de vida en los enfermos cronicos puede entenderse como el nivel de
bienestar y satisfaccion vital de la persona, teniendo en cuenta las alteraciones
producidas por su enfermedad y su tratamiento. Asi pues, incluye la
funcionalidad, los sintomas, el funcionamiento psicoldgico y el funcionamiento
social (449).

Los enfermos perciben los sintomas como un funcionamiento anormal, que les
resta calidad de vida (450).

“...me ahogo mucho y tengo mucha dificultad para subir escaleras, es
horroroso vivir asi...” (inf.9 M 74a).

Los problemas en salud fisicos, implican en muchas ocasiones una disminucién
del bienestar psicolégico, entrando en un circulo vicioso de pensamientos
negativos que disminuyen sus estrategias de afrontamiento (451).

“...Hoy estoy mal y mafiana estoy peor, asi es mi vida. Pésima...” (inf 3.H
83a).

“... No me quiero decaer, pero estar enfermo es muy duro...” (inf 9.M 74a).

La salud para los participantes en este estudio, alberga diversidad de incognitas
que van apareciendo a lo largo del proceso y que implican un empeoramiento
continuo que les acompanara durante toda su existencia.

“...He sufrido mucho..., hace dos ahos yo me pensaba que me moria de
ahogada que estaba... esto te marca tu vida...” (inf 9.M 74a).

El discurso de las personas entrevistadas en relacion a su falta de salud, se centra
en las manifestaciones organicas relacionadas con el ahogo, el cansancio y la
debilidad secundaria a la cantidad de exacerbaciones que han ido sufriendo a lo
largo de su proceso.

Las manifestaciones relacionadas con los trastornos emocionales derivadas de su
sufrimiento por la enfermedad, aparecen en un segundo plano. Destacan la
ansiedad, la tristeza y la baja tolerancia a aspectos cotidianos que les llevan a
situaciones de crispacion.
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Los pacientes describen no reconocerse a si mismos porque los problemas de
salud se han apoderado de su persona. Asi, el manejo de su enfermedad y los
tratamientos pasan a ser los protagonistas de su vida, aportandoles estados de
animo cambiantes, con sentimientos y emociones negativos relacionados con las
alteraciones fisicas que padecen a diario y que ademas no pueden controlar.

Cada persona entrevistada tiene experiencias particulares y Unicas sobre su
padecimiento y evolucion. Las vivencias de las limitaciones que les provoca la
enfermedad son mas marcadas en unos pacientes que en otros. Asi, algunos
pacientes manifiestan estar muy enfermos y en apariencia, su sintomatologia es
mas leve que otros que se han adaptado a la situacion.

A pesar de los diversos y cambiantes sintomas muchas personas son capaces de
soportar las disfunciones que produce la enfermedad, adaptandose y afrontando
las experiencias negativas en un claro ejemplo de resiliencia sin alterar sus
capacidades mentales. Este fendmeno se denomina resiliscencia y es la capacidad
de la persona de adapartse a las experiencias negativas y afrontarlas (452).

“..Yo soy un enfermo crénico pero me siento bien y estoy contento con la
vida que tengo...” (inf 5 H 91a).

“...Estic molt esgotada perque el veig fotut i em cala... pero he de sequir
endavant...” (Cuidadora inf 8 H 68 a).

Algunas personas manifiestan que su calidad de vida también se ve influida por
eventos ajenos a su enfermedad (453).

" ...He mejorado mucho desde que estoy en el programa la verdad pero no
soy feliz porque ademas tengo una hija con retraso mental importante en
Sant Bod...” (inf 7.M.79a).

8.6.3 La esencia del cuidado
La enfermera colabora en la calidad de vida de las personas integrando en su

cuidado la compresion de las multiples formas de expresion de la enfermedad,
los distintos momentos de la vida y de la evolucion de la patologia que padecen
las personas enfermas, los sentimientos, pensamientos y los juicios de valor de
cada individuo, ademas de las relaciones con el entorno y con la familia. Estos
principios que acompafan el cuidado holistico deberian aplicarse siempre de
manera cercana y calida en las instituciones sanitarias (454). En las situaciones de
enfermedad crénica, el cuidado de enfermeria debe centrarse en la vida y no en
la enfermedad.
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Algunos pacientes afirman que su calidad de vida ha mejorado gracias al cuidado
de la enfermera. Asi identifican el cuidado como una fortaleza de la practica
enfermera que se traduce por una asistencia humanizada y calida.

"... Me siento bien cuidada..." (inf. 7M 78a).

"...Mi calidad de vida ha mejorado algo desde que estoy en el programa
porque me siento muy bien cuidado y atendido...” (Inf 3.H 83 afios).

Disponer de soporte para cuidar es esencial una calidad de vida aceptable para
la persona cuidada y especialmente para quien presta el cuidado, por lo que no
disponer de él significa gozar de una calidad de vida disminuida (455).

Las personas enfermas investigadas y sus cuidadores cuentan con una vida social
muy limitada como consecuencia de la enfermedad y su cuidado por lo que
disponen de poca ayuda externa, ademas su economia es muy precaria para que
puedan costearse ayuda remunerada y los servicios publicos de soporte son
escasos y muchas veces desconocidos por ellos.

“..A veces me haria falta por lo menos que me vinieran una vez a la semana
y me limpiaran, pero con los del ayuntamiento no hay manera y yo no
puedo...” (inf.10 M 83a).

“...Me cuida mi marido, pero recibo ayuda de mi hija una vez a la semana
porque me viene a limpiar yo no puedo hacer nada de nada...” (inf 7 M 79

a)

Para muchas personas que viven situaciones de cronicidad prolongadas, donde
se producen situaciones de incertidumbre, confiar en un ser superior les confiere
apoyo y ayuda para seguir adelante, por eso uno de los elementos que
disminuyen la calidad de las personas creyentes participantes en este estudio, es
no poder seguir con sus practicas religiosas.

"...Yo soy catdlica y practicante y hace dos meses que no voy a la iglesia y lo
necesito para mi misma y sequir con mi enfermedad. Ahora no me atrevo a

ir porque cuando salgo de misa no puedo subir las escaleras..." (Inf 9.M
74a).
"...Yo soy religioso, pero ahora no puedo ir a misa. Tengo un cura que lo
tengo que llamar que es intimo amigo para que me confiese..." (Inf 6.H
80a).

La evidencia cientifica identifica que las practicas espirituales y religiosas activas
se relacionan con mejores estados de salud y menor depresion y mortalidad
(446,447). A pesar de estos hallazgos y de que cuidar la espiritualidad de las
personas esta presente en la mayoria de teorias enfermeras, estos profesionales
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no la contemplan como un elemento de ayuda para las personas que atienden,
probablemente por desconocimiento sobre qué significa e implica esta area, cosa
que hace que el cuidado profesional que se aplica no sea realmente holistico
(444,445).

8.6.4 Empoderamiento y autogestion

En esta subcategoria han emergido aquellos aspectos del relato de los
participantes que se relacionan con la corresponsabilizacién y participacion de
los pacientes en la gestion de su propia salud. Ademas, se ha demostrado
ampliamente que confiar en la persona enferma tiene efectos protectores en su
recuperacion.

El empoderamiento, tiene implicaciones importantes en las actividades de los
agentes de salud, ya que, para poder decidir, el paciente tiene que estar
informado sobre su enfermedad y tratamiento. La persona debe adquirir la
suficiente habilidad para poder escoger entre las opciones existentes y actuar
consecuentemente. El profesional debe de cerciorarse de que el paciente ha
entendido correctamente la informacién que se le ha dado y de que su uso sera
correcto.

En este estudio las personas han expresado estar bien informadas en relacién a
las patologias que padecen y conocen bien el prondstico de su enfermedad. Ellos
se consideran los protagonistas de su propio cuidado y toma de decisiones.

"...En el programa no me van a poner bien porque lo que tengo es de por
vida, pero he entendido la enfermedad y lo que me pasa y esto me ayuda a
vivir diferente, me cuido y poder decidir qué quiero en cada paso..." (Inf3.H
83a).

También narran la implicacion de la enfermera en su proceso de capacitacion
(456,457).

“..La enfermera nos ha ensefiado muchas cosas, como hacer los
tratamientos y para qué sirven, y la enfermedad que tenemos. Nosotros le
tenemos que ensefiar a ella como hacemos los esprais por si lo hacemos
bien. También que es lo que tenemos que tener en cuenta cuando nos
encontramos mal, por ejemplo: si se ahoga mads, sino tiene hambre o esta
mads cansada. Asi, nosotros decidimos si la lamamos aunque no nos toque
la visita...” (Cuidador Inf 7.M 79a).

Las habilidades de autocuidado las han adquirido tanto de de manera consciente
como inconsciente a lo largo del proceso de su enfermedad. Existe consenso
entre las personas entrevistadas de que el conocimiento que han adquirido
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gracias a la educacién sanitaria impartida por la enfermera les ha proporcionado
herramientas para la toma de decisiones, que no tenian en la fase anterior a la
entrada en él.

“... Jo decideixo trucar a la Rosa quan els esputs surten lletjos. Aixo m’ho ha
explicat ella...” (inf 8.H 68a). Este paciente manifestaba que antes de la
entrada al programa nadie le habia explicado nada de su enfermedad,
tratamiento y sintomas y que ni siquiera conocia a la enfermera del
ambulatorio.

Conocer todos los aspectos relacionados con la enfermedad y sus complicaciones
genera que los pacientes o sus cuidadores tomen decisiones que hacen que el
paciente reciba cuidados de una manera mas efectiva.

“...La Rosa me ha explicado lo que tengo que mirar y controlar cuando me

encuentro mal y antes no me lo habian explicado ni en el ambulatorio..."
(Inf 3 H 83a).

En consecuencia, si hay el apoyo profesional adecuado a estas personas se les
activa como protagonistas de su propio cuidado.

“... Ahora voy mejor que antes al hospital, porque no voy tan mal, porque no
apuro tanto. Antes tenia que ir a urgencias y ahora voy al hospital de dia
que como ya te conocen van mds rdpido a lo que tengo, me ponen
tratamiento y no ingreso nunca...” (Inf 3 H 83a).

Existe suficiente evidencia cientifica que demuestra que los pacientes quieren
estar implicados en su propia atencion, para asegurar este deseo de los pacientes,
el Ministerio de Sanidad y consumo redacté el documento “Involucrar a los
pacientes en su propia atencion y tratamiento”, posiblemente ante las dudas
sobre la formacidn de los profesionales para lograr este hito tan importante (453-
458).
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8.7. Dispositivos sanitarios

Los enfermos cronicos complejos son probablemente las personas con mas
experiencia sobre el catalogo de servicios de los que dispone un sistema de salud.
En esta categoria se sefala la percepcion de las personas entrevistadas sobre
aquellos servicios que han tenido mas impacto en sus vidas como enfermos....

8.7.1. Percepciones sobre la APS
La atencién primaria de salud, es la puerta de entrada al sistema sanitario, por lo
tanto, todas las personas son usuarias de este nivel de atencion (459).

El modelo de atencidn sanitaria espafol, en todos sus niveles, a pesar de que el
patron epidemioldgico muestra la magnitud de las enfermedades crénicas, esta
centrado en los procesos asistenciales agudos, poniendo énfasis a lo curativo mas
que a lo preventivo.

La APS, ademas debe de enfrentarse al envejecimiento poblacional y al
incremento de las personas con enfermedades cronicas, muchas de ellas con
pluripatologia, que se descompensan a menudo y requieren atencion sanitaria
continua, provocando la saturacidon permanente del primer nivel de atencién.

Esta situacion provoca una sobrecarga asistencial y un clima laboral poco
confortable. Los profesionales de la AP viven una realidad llena de dificultades e
inquietudes: con escaso tiempo para la atencion directa a los pacientes y mucho
menos para la prevencion de las enfermedades y la promocién de la salud,
dificultades en la coordinacion con la atencion especializada y precariedad de
medios para poder ser mas resolutivos (460).

Las dificultades que tienen los profesionales de la APS para una atencion
adecuada a los pacientes crénicos complejos son claramente percibidas por los
usuarios que acuden repetidamente a ellos, estas personas buscan soluciones
rapidas, eficientes y acordes con sus necesidades, que eviten al maximo la
sobremedicacién, las consultas a los especialistas y los ingresos hospitalarios,
cosa que no encuentran la mayoria de las veces.

“...Quan em trobava malament anava a la primaria i em feien esperar molt,

Jjo m'ofegava i al final la Dra em mirava i com que no sabia que fer,
m‘enviava a " hospital. Havia d’anar d'un canté a l'altre i no em resolien el
meu problema...” (inf 2 H 86a).

La escasa resoluciéon de la atencion primaria de las frecuentes exacerbaciones o
episodios de descompensacion que padecen los enfermos investigados son
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percibidos por algunos de ellos como falta de interés hacia ellos por parte de los
profesionales.

“.. Nos sentimos como si los del ambulatorio se nos hubieran sacado de
encima” (inf 7 M 79 a).

“... L'infermera de l'ambulatori se’'ns va treure de sobre perque ja no sabia
que fer amb mi. Alla sempre estan plens de gent que no poden atendre bé...”
(inf 8 H 68a).

8.7.2. Usos y experiencias del servicio de urgencias
La decisién sobre acudir a los servicios de urgencias hospitalarios, se asocia a la
percepcion de emergencia de las personas y a la necesidad de atencion

inmediata. Ademas, en situaciones de baja complejidad, a las dificultades para
acceder a las pruebas complementarias inmediatas de los que no disponen otros
dispositivos asistenciales (461,462).

En la atencidn sanitaria tradicional se sigue desarrollando un mismo modelo de
atencion en los servicios de urgencias, tanto para atender a los pacientes con
procesos agudos como aquellos con patologias crdnicas exacerbadas.

La frecuentacion de los servicios de urgencias ha ido en aumento en los ultimos
anos en Espafa, situandose en 483 urgencias por cada 1000 habitantes en el afio
2014, aumentando con ello su masificacion.

Estos indices son superiores a EEUU o Reino Unido posiblemente porque en la
atencion en salud en nuestro pais no se han aportado alternativas efectivas a la
atenciéon convencional (463).

Ademas el paso por urgencias tiene otros inconvenientes como que Aquellas
personas que necesitan un ingreso hospitalario pueden permanecer bastantes
horas o incluso dias en este servicio, hasta que esté disponible una cama
hospitalaria, aspecto que reafirma que los servicios no se adecuan a las
necesidades, tanto en capacidad como en organizacién (461,464).

Todas las personas entrevistadas identifican los diferentes dispositivos de
atencion sanitaria a su alcance en caso de necesidad y expresan insatisfaccion en
relacion a las largas esperas que se producen antes de ser atendidos en el servicio
de urgencias y al tiempo que tienen que permanecer en él antes de ser dados de
alta o ingresados en una unidad de hospitalizacion (465).

“...Quan em trobo malament vaig a urgencies, pero no ens agrada anar-hi
perque hi estem moltes hores. Quan jo m’'ofego a les 8h del mati i hi vaig i
no em toca fins les 8 del vespre, sense menjar ni veure”... (Inf 11.M 83 a).
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Los estudios publicados sobre las preferencias en la eleccion de los servicios
sanitarios por parte de los usuarios, determinan que la expectativa de atencion
mas rapida es una de las primeras elecciones en los usuarios, cosa que muchas
veces no se cumple cuando los usuarios del programa de gestion de casos acuden
a los servicios de urgencias (463).

Ante esta situacion, en la actualidad existen experiencias en Catalufia, como la del
Hospital Clinico de Barcelona, de derivacion de pacientes con niveles bajos de
complejidad a un dispositivo de atenciéon rapido, que depende del propio hospital
y que mejora la satisfaccion y la rapidez de la atencidén urgente. Este tipo de
dispositivo mejoraria los inconvenientes que manifiestan los informantes de este
estudio y la mayoria de los usuarios de los servicios de urgencias (466).

El servicio de urgencias es un recurso que utilizan los usuarios del programa de
gestion de casos cuando éste no esta en funcionamiento, como por las tardes a
partir de las 15h y los fines de semana.

Muchos pacientes del programa de gestion de casos o sus cuidadores, debido a
su experiencia tanto en el problema de salud como en la capacidad resolutiva de
sus problemas en urgencias deciden, segun la sintomatologia detectada, si
esperan o no a que el hospital de dia vuelva a estar operativo.

“...Quan em poso malament a les tardes o els caps de semana, prefereixo
esperar a quan esta obert el programa de cronics { no anar a urgencies
perque quan vaig alla m'han d’aillar, perque tinc una pseudomona, em
posen en un box sense cobertura de telefon i és un martiri xino com una
preso. Jo m'he passat un més en un box d’aquell i és per tonar-te boig...” (inf
8.H 68 a).

La principal insatisfaccion expresada por los pacientes con el servicio de urgencias
hace referencia al desconocimiento de sus problemas a pesar de que cuentan con
un largo historial clinico en el centro.

“...Es muy distinto ir a urgencias donde hoy te coge un médico y manana
otro...” (inf 1.H 59 a).

"...Porque cuando vas a urgencias te hacen esperar dos o tres horas, ahora
te mira uno, después te mira el otro..." (Inf 3.H 83 a).

Como en otros estudios, los pacientes entrevistados encuentran muy satisfactorio
que los problemas se resuelvan en el acto, sin demoras y por un médico conocido,
en un entorno cercano y humano (467). Ademas, cuanto menor es el tiempo de
espera mayor es la satisfaccion del paciente con el servicio (468).
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8.7.3. Una alternativa: el programa de gestion de casos del paciente
cronico de medicina interna del hospital de dia médico

El hospital de dia médico de la Fundacié Privada Hospital Asil de Granollers es un
dispositivo ambulatorio que se encuentra situado en la planta baja del hospital,
donde se atiende a pacientes que requieren tratamientos especificos que
necesitan ser monitorizados y ademas se atienden las urgencias de loes estos
pacientes cuando tienen exacerbaciones aplicando las atenciones necesarias
(tratamientos a problemas agudos, pruebas diagnosticas...) para que el paciente
se restablezca adecuadamente y pueda volver a su domicilio. El programa de
gestion de casos se encuentra en la misma area, y cuenta con una enfermera
dedicada al programa y el apoyo de los profesionales de medicina del hospital
de dia médico.

Los informantes manifiestan estar muy satisfechos con este dispositivo ya que se
sienten muy bien atendidos. La rapida atencién que reciben y el menor nimero
de pruebas a las que se les somete contribuye a aumentar la calidad de la
atencion percibida.

"...Estupendo perque alla m’atenen de seqguida. Alla van més rapids i em fan
menys coses que a urgencies...” (Inf 8.H 68a).

“...Cuando voy, como ya me conocen, van mds rdpido a lo que tengo, me
ponen tratamiento y no ingreso nunca. Yo prefiero que me den mis
medecinas y irme a casa...” (Inf 3.H 83 a).

“...En el hospital de dia en cambio te atienden las mismas personas siempre
Yy como ya nos conocen van directos a lo que tengo y nos podemos ir a casa
cuando me han puesto un poco bien, nos atienden mds rdapido...” (inf 7.M
792)

Los pacientes identifican como muy positivo el hecho que los atienda el mismo
profesional, que conoce su historia y no tener que explicar de nuevo lo que les
pasa. Ademas, expresan que se les realiza menos pruebas cruentas como
analiticas...

“...Com que em coneixen van més rapids i em fan menys coses”... (inf 11.M
83a).

“...A urgencies t'atabalen molt i en canvi al Hospital de dia com que et
coneixen i tenen el teu expedient, saben el que tens, saben l'antibiotic que et
va bé i el que no i a urgencies et fan més analitiques...” (inf.8 H 68a).

Estas afirmaciones coinciden con diferentes estudios donde se determina que un
60% de las pruebas que se solicitan en los servicios de urgencias son innecesarias
y solo un 10% tienen influencia para la toma de decisiones clinicas (469,470).
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8.7.4 Hospitalizacion convencional v/s hospitalizacion a domicilio

La hospitalizacion a domicilio es una modalidad asistencial multidisciplinaria,
disefiada para atender a pacientes con perfil hospitalario en su propio domicilio
en relacion a su patologia y estado clinico.

El paciente es remitido a la hospitalizacidon a domicilio cuando retne una serie de
criterios médicos y sociales, para asegurar el mismo nivel de calidad asistencial
que el hospitalario. Ademas, se requiere una estructura familiar que pueda asumir
la responsabilidad del cuidado activo del paciente en el domicilio. Este dispositivo
ha demostrado que obtiene similares resultados clinicos que el nivel hospitalario,
pero mejora la calidad de vida del enfermo y sus familiares, ya que proporciona
un ambiente mas humano y favorable para su recuperacion. Ademas, ha resultado
mas coste-eficiente que la hospitalizacion tradicional (471).

Para la persona que padece una enfermedad cronica no tener que ingresar en el
medio hospitalario y poder recibir atencion sanitaria en el domicilio, representa
una mejora en la percepcion sobre su calidad de vida y sobre la atencion recibida.

La familia, en la hospitalizacién a domicilio, es quien asume algunos de los
cuidados al enfermo que, en el hospital, los prestarian diferentes profesionales,
especialmente auxiliares de enfermeria. Aunque, especialmente en época de crisis
economica, los familiares asumen gran cantidad de atenciones a los enfermos
cuando estan ingresados en el hospital.

Este cuidado familiar en el domicilio no es inocuo ya que, como se ha dicho
anteriormente, tiene repercusiones a nivel psicoldgico, fisico y monetario de la
familia y especialmente de la persona cuidadora (472).

En diciembre de 2015, el Hospital General de Granollers decidio apostar por esta
alternativa a la hospitalizacidon convencional, con tres enfermeras y un médico,
cubriendo 12 horas de atencion al dia de lunes a viernes y los fines de semana
solo por las mananas.

Algunas de las personas entrevistadas, que han utilizado este servicio, o han
calificado como excelente tanto por la atencién recibida como por la satisfaccion
que aporta no tener que ingresar en un medio hospitalario.

“..Aixo és una birgueria esta molt bé. Estem molt contents. L'atencio esta
molt bé.” (inf 8.H 68a).

“...Muy contentos con hospitalizacion a domicilio...” (inf 10 M.83a).

Este dispositivo facilita mejor la conciliacion de la vida habitual del cuidador
principal que la hospitalizacion convencional, puesto que, aunque muchos
cuidados los ofrezcan los profesionales, los familiares deben estar
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constantemente al lado de pacientes proporcionandoles diversas ayudas en un
medio muy poco confortable para ellos.

“...A mi em va anar molt bé perque jo treballo...” (Cuidadora inf 8.H 68a).

Las ventajas de la hospitalizacién a domicilio son descritas por infinidad de
autores como mejoras en la humanizacién, en la relacion entre pacientes y
personal sanitario, mayor intimidad y comodidad para el paciente o evitar
desplazamientos de cuidadores al hospital con ahorro de tiempo y dinero. Facilita
ademas actividades de educacion sanitaria adecuadas a un entorno concreto
(473).

A pesar de la buena valoracion que de dicho programa han hecho los
participantes en este estudio, también existen otros autores que afirman que la
hospitalizacion a domicilio implica mayor carga familiar, con menor tiempo libre
disponible para el cuidador principal, mayor coste econdmico familiar y pérdida
de autonomia para el paciente (474).

Algunas de las repercusiones de este tipo, aunque no las hayan manifestado
explicitamente los cuidadores de este estudio, lo han manifestado en el lenguaje
no verbal cuando se hablaba de las implicaciones que les supone la
hospitalizacién a domicilio, aunque los aspectos positivos han prevalecido en
todos los informantes
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Capitulo 9

Limitaciones, propuestas y aplicabilidad

9.1. Limitaciones

Relacionadas con diseio

Una de las primeras limitaciones del estudio ha sido la imposibilidad de realizar
un estudio experimental debida a la insuficiente cantidad de pacientes en el
espacio de tiempo en que se ha realizado. Ademas, en caso de existir la
posibilidad de plantear un estudio experimental hubiera sido dificil seleccionar
dos muestras idénticas.

También cabe considerar que el programa de gestion de casos al paciente cronico
complejo de medicina Interna se ha implementado en este hospital para mejorar
las condiciones de vida de las personas con EPOC y ICC con procesos muy
avanzados, por ello, no seria considerado ético ofrecer una mejora a unos
pacientes y a otros no.

Relacionadas con los datos de la metodologia cuantitativa

Uno de los pilares de este programa de gestién de casos es la consulta por
teléfono. Una vez disefiado el estudio y ya en disposicion de reclutar los datos, se
comprobd que no existian registros sobre este aspecto, ni la cuantificacion ni la
tipologia, ni la duracion de las llamadas. El hecho de que no se registraran este
tipo de visitas hizo que se modificaran los objetivos iniciales.

También obligd a reducir los objetivos de la investigacion el hecho de que no
quedara reflejado en ningun documento el lugar de fallecimiento de los pacientes
del programa, dado que la calidad de la atencién y la capacidad resolutiva de la
enfermera gestora de casos también se evidencia cuando las familias son capaces
de asumir una situacién de muerte en su domicilio, este dato no constaba en los
sistemas de informacién del programa estudiado.

Igualmente se observaron deficiencias relacionadas con la calidad de los datos,
algunas primeras visitas tenian fecha posterior a segundas visitas. Esta situacion
se solucion6 comprobando que los valores eran correctos pero guardados en
columnas erroneas.
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Se encontraron categorias no unificadas. Por ejemplo, algunos centros de
atencion primaria, eran nombrados en relacién a la zona y otros segun nombre
del centro, esta dificultad fue corregida revisando los documentos y unificando
los nombres.

La anotacion de los diagnésticos no siempre dejaba clara su importancia relativa
(primer diagnostico v/s diagnodsticos secundarios). Resultd necesaria la
depuracién y unificacion de los diagnosticos registrados.

En este sentido, la calidad de los datos no ha comprometido el andlisis para
responder a los objetivos planteados en el estudio, pero si que lo ha dificultado.

También se hallaron errores secundarios a la transcripcion de datos en la base,
cosa que ha generado resultados como que un 12% de individuos estudiados no
tenian introducido ningun farmaco. Estos datos eran erroneos y obligo a
descartar a estos pacientes del estudio.

Relacionadas con la metodologia cualitativa

La metodologia cualitativa, es potente en términos de validez interna, pero débil
en validez externa, lo que hace que los resultados no sean generalizables. Los
datos recopilados en esta investigacion provienen de unos individuos concretos,
lo que significa que las conclusiones no pueden extenderse a una poblacion
mayor. Por ello los resultados obtenidos del analisis cualitativo no hacen posible
establecer recomendaciones generales como cambios en las politicas sanitarias
sobre la base de los resultados de una sola investigacion.

Las entrevistas sirvieron para estimular las ideas de las personas participantes
pero también inhibieron en alguna ocasion la expresion de los pensamientos de
otras debido a la timidez, a la falta de privacidad o a la intimidacién provocada
por la entrevistadora.

La investigacion cualitativa depende del criterio individual del investigador. En
este estudio, la investigadora principal es la responsable de enfermeria del
programa estudiado y por tanto, las conclusiones presentadas podrian estar
influidas por sus percepciones. Para paliar esta posible distorsion se ha seguido
un proceso de reflexividad durante todo el proceso.
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9.2. Propuestas

El programa de gestion de casos a los pacientes crénicos complejos del hospital
general de Granollers esta dirigido a toda la poblacién del que es referencia,
aunque, como se ha visto, lo frecuentan personas de determinadas poblaciones
y pertenecientes a algunos equipos de atencidn primaria. Seria importante
ampliar la investigacién para conocer qué pasa con las personas que, teniendo
un perfil de patologia similar, no acuden o no son dirigidos al mismo.

Este es un estudio exploratorio por lo que seria interesante continuar la
investigacion con diseflos mas potentes, que incluyera el analisis de sus costes.

Seria conveniente también, realizar un estudio de costes directos e indirectos,
relacionados con la atencion de los pacientes cronicos complejos, en las
diferentes ofertas del sistema sanitario, para conocer el coste-efectividad de cada
una de ellas.

Se deberia incluir en el triaje de los pacientes cronicos complejos indicadores
relacionados con su situacion socioeconomica (nivel de estudios, ocupacion,
lugar de residencia, confortabilidad del hogar, consumo de alimentos...). Se
reconoce que la causalidad entre la salud y la pobreza es bidireccional y, por
tanto, este dato mejoraria el acceso precoz a una atencién mas adecuada.

Las enfermeras que atienden a los pacientes crénicos complejos de ICC y EPOC,
deberian conocer las condiciones de la vivienda de estos pacientes, debido a la
influencia que tiene el entorno con las exacerbaciones de sus patologias. También
permitiria afinar el conocimiento de los condicionantes sociales de las personas
enfermas. Dado a que este es un programa hospitalario, con lo cual la enfermera
no realiza visitas domiciliarias y la investigacion ha demostrado la utilidad de
conocer los domicilios, se propone que las enfermeras de APS no deleguen su
responsabilidad en la enfermera hospitalaria cuando los pacientes sean atendidos
por algun servicio hospitalario y continten visitandolos en su domicilio.

Seria conveniente incorporar enfermeras con habilidades en investigacion y
actitud de aprendizaje continuo, como lideres de este tipo de programas.

Es necesario disponer de unos sistemas de informacion adecuados que sirvan
tanto para una atencién correcta como para la investigacién. Asi como mejorar
las plataformas de informacion compartida con la APS.

Es fundamental compartir las experiencias entre profesionales con el objetivo de
identificar las mejores practicas clinicas y lograr el aprendizaje mutuo a través de
contactos formales.
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9.3. Aplicabilidad

La realizacidn de esta tesis ya ha generado modificaciones en el propio programa
de gestion de casos, como la incorporacion del registro informatico de las visitas
urgentes y de las programadas. También se ha iniciado la captacién de enfermos
a través de la hospitalizacion convencional, derivando enfermos que pueden ser
susceptibles de entrar en el programa

Un programa de gestién de casos hospitalario, como el que se ha analizado, se
podria aplicar en otros contextos con pacientes con problematicas muy
especificas como los niflos con asma, diabéticos o con discapacidades, que
necesitan de un profesional cercano que les introduzca y acompafie en un
entorno hostil y desconocido para las familias como son los servicios sanitarios.

También se podria llevar a cabo con pacientes geriatricos pluripatologicos que
necesitan de una respuesta cercana, confortable y que les genere confianza.
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Capitulo 10

Conclusiones

Antes de proceder a redactar las conclusiones de esta investigacion se considera
conveniente efectuar una reflexién general a propdsito de las mismas:

La gestion de casos se inicié en EEUU y Gran Bretafia con unos modelos sanitarios
muy diferentes al sistema sanitario espafiol. En Espafa la mayoria de programas
de gestidn de casos estan ubicados en la APS. La gestién de casos se basa en la
coordinacién de dispositivos de ayuda a pacientes complejos que son activados
bajo el criterio de un profesional (generalmente una enfermera) que selecciona
el mas adecuado en cada momento del proceso del paciente.

El programa de gestion de casos a pacientes cronicos complejos del Hospital
General de Granollers presenta diversas peculiaridades fruto de la situacién
socioecondmica del momento en que se puso en marcha, tales como:
Numerosos enfermos cronicos de EPOC y ICC complejos grandes
consumidores de recursos sanitarios pero pocos resultados en la mejora de sus
patologias y calidad de vida.

Unos servicios de urgencias, hospitalarios y de medicina de familia saturados y
con poca capacidad resolutiva ante la situacién de estos enfermos.
La apuesta del HGG por la incorporacion de una enfermera gestora de casos con
el objetivo de mejorar la salud y calidad de vida de estos pacientes,
descongestionar los servicios habituales y contribuir en el descenso del gasto del
CatSalut.

Una enfermera que gestiona solo los dispositivos del propio hospital, puesto que
los enfermos no son compartidos con la APS ni ningun otro dispositivo sanitario.

Todo ello puede llevar a la pregunta de si es adecuado un programa de gestion
de casos fuera de la atencidn primaria, que es quien habitualmente lleva a cabo
este tipo de atencion. La respuesta, a la luz de los resultados de esta investigacion,
es que una atencion flexible, cercana, holistica y rapida ante situaciones complejas
de enfermedad y sufrimiento debe ser prestada por aquellos servicios que
cuenten con los recursos humanos e instrumentales adecuado y la actitud y la
voluntad para llevarla a cabo, con independencia de a qué nivel de atencién o a
gue organismo pertenezca quien la desarrolle.
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Conclusiones respecto a las personas enfermas:

Mas de la mitad de los participantes son hombres, con una edad media de 76
ahos para ambos sexos. La mayoria presenta un indice de Barthel que representa
independencia para las actividades basicas de la vida diaria, que concuerda con
personas que residen en su domicilio, todos ellos acompafados como minimo de
un familiar. Los cuidadores familiares son mayoritariamente mujeres (hijas o
esposas).

Mas de la mitad residen cercanos al hospital y se desplazan al programa con el
vehiculo de un familiar.

Como corresponde a pacientes cronicos complejos la mayoria de las personas
estudiadas tienen multiples diagnosticos y toman gran cantidad de farmacos.

La mayoria tiene en el test de Charlson, que predice la mortalidad a los diez afios,
una puntuacion elevada, cosa que se refleja en que un tercio de los pacientes que
ingresaron en el programa haya fallecido durante el periodo de investigacion.

El trabajo de campo en los domicilios de los pacientes estudiados ha permitido
observar deficiencias respecto a la higiene y tipo y conservacion de los alimentos;
convivencia con animales y acumulacion de farmacos y enseres. Estos hechos,
que eran desconocidos por la enfermera gestora de casos, al no desplazarse a los
domicilios, son de gran importancia a la hora de planificar cuidados efectivos.

El nivel educativo de la mayoria de los participantes es bajo: saben leer y escribir
con dificultad, cosa que representa un obstaculo para entender el plan
terapéutico prescrito, por lo que necesitan un fuerte apoyo enfermero.

El sustento econdémico de la mayoria de las personas es una pension escasa, por
lo que tienen dificultad para acceder a una alimentacion e higiene personal y del
hogar adecuadas, ademas de no poder permitirse cuidados remunerados. Son
personas que han entrado en el circulo pobreza-enfermedad con pocas
posibilidades de salir de él.
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Conclusiones respecto a la frecuentacion hospitalaria:
La frecuentacion hospitalaria ha sido la misma para ambos sexos.

Se desconoce la frecuentacion a la APS de los pacientes incluidos en el programa
durante el afio anterior a su inclusion en el mismo, por lo que no se puede
comparar con las visitas que han hecho una vez incorporados al programa. Pese
a ello se puede afirmar que los pacientes han realizado, durante su permanencia
en él, menos visitas que la media de visitas que recibe la APS por parte de este
tipo de enfermos.

Las visitas a urgencias se han reducido de forma significativa entre el primer afio
de ingresar en el programa y el afio anterior a su inclusién en el mismo y ha
continuado con la misma disminucién para los pacientes que han seguido en él
durante el segundo afo. Esta disminucién no ha sido a expensas de aumentar las
visitas de caracter urgente al programa de gestion de casos.

El motivo de acudir a urgencias siempre ha sido por descompensaciéon de su
diagndstico principal.

Los ingresos hospitalarios durante el primer y segundo afo de ser atendidos en
el programa de gestién de casos han sido la mitad que los del afio previo a
ingresar en él. También se han reducido en un 15% los dias de hospitalizacion.

Conclusiones respecto a las percepciones de los pacientes:

Antes de entrar en el programa, algunos pacientes solo conocian el érgano que
tenian afectado y a veces el nombre del diagnostico principal. La mayoria no
identificaba los sintomas ni los signos de alarma de sus descompensaciones. En
el momento del estudio, manifiestan que conocen que patologia/s padecen, sus
sintomas y como identificar las descompensaciones.

Padecer una afeccién cronica de salud, les ha supuesto un deterioro importante
en sus vidas, por las innombrables pérdidas que han experimentado a medida
gue evolucionaba la enfermedad. Han perdido capacidad funcional, laboral, social
y econdmica.

Los sintomas les recuerdan a diario su situacion de fragilidad que les impide llevar
a cabo las actividades rutinarias del dia a dia.

La familia y dentro de ella el cuidador principal, aparece como protagonista clave
para el cuidado de la persona enferma. Los participantes de este estudio, se
sienten apoyados por su cuidador y reconocen que necesitan su ayuda.
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Para la persona cuidadora, el cuidado representa un sacrificio importante que les
ha obligado a abandonar su propia vida, aunque, en contrapartida, ha hecho
emerger unos nuevos vinculos dificiles de romper.

Los participantes manifiestan que a través de la enfermera han adquirido
habilidades para el cuidado como la administracion de los farmacos que
necesitan, el tipo de alimentacion y ejercicio fisico adecuado a sus necesidades,
los cuidados de la piel, el control del peso y de las constantes vitales, la
administracion de inhaladores, los cuidados relacionados con la
oxigenoterapia...todo ello les ayuda a mantener un mayor grado de calidad de
vida.

La percepcién de seguridad la relacionan con conocer las caracteristicas de la
enfermedad y poner en practica los cuidados que la enfermera les ha ensefiado.
La interrelacion con ella y otras profesionales, les ha permitido adaptarse a los
cambios que produce la progresion de la enfermedad.

El acceso directo al programa les confiere la certeza de no tener que acudir a los
servicios de urgencia, que valoran como poco resolutivos para sus necesidades.
De la misma manera, sienten que una vez han entrado en el programa son, por
primera vez, los protagonistas de la atencién, puesto que tienen la percepcion de
que, debido a sus multiples patologias y sintomas, la APS no sabia qué hacer con
ellos.

Los aspectos mas valorados por los participantes respecto al programa de gestion
de casos son la accesibilidad, tanto telefénica como presencial; ser cuidados
siempre por las mismas profesionales y la relacion interpersonal que se establece
entre la enfermera y el paciente. Esta relacion, se enmarca en una confianza en
los consejos de la enfermera que hace que no acudan a la automedicacion, que
seria presumible en pacientes bien informados como los de este estudio.

En general, los pacientes expresan su satisfaccion con la atencién recibida por el
programa de gestién de casos y con la enfermera en particular, porque les ha
permitido experimentar un tipo de atencién diferente a la que conocian con
anterioridad. Esta nueva atencién estad basada en una relacion cercana que les
ayuda a entender sus patologias, les proporciona estrategias para autocuidarse y
para detectar los signos de alarma. Todo ello les ha permitido seguir en su
domicilio con seguridad.
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Glosario de términos

Autocuidado: es una forma propia de cuidarse a si mismo. Como norma general,
el autocuidado esta dirigido a nuestra propia salud.

Salud: Segun la OMS es un estado de completo bienestar fisico, mental y social
y no meramente la ausencia de enfermedad

Incidencia de una enfermedad mide la velocidad en la que se producen casos
nuevos durante un periodo determinado en una poblacidon especificada,
Prevalencia de una enfermedad es la frecuencia de casos de enfermedad en
una poblacién y en un momento dados. La incidencia y la prevalencia son formas
esencialmente distintas de medir la frecuenciade enfermedad.

Carga de enfermedad: es la medida de las pérdidas de salud ocasionadas por
las consecuencias mortales y no mortales de las enfermedades y lesiones en una
poblacion.

Carga Mundial de morbilidad: es una medida evaluada por la OMS con el fin de
ofrecer una imagen completa de la situacion mundial de la salud utilizando los
anos de vida ajustados en funcion de la discapacidad (AVAD) como una nueva
medida de utilidad para cuantificar las pérdidas de vida sana, ya sea por
mortalidad prematura o por el tiempo vivido con una salud menguada.

Cronicidad: Se refiere a un padecimiento o enfermedad de larga duracién, que
se extiende en el tiempo por varios meses o ahos. Si bien no existe acuerdo
respecto a cuanto tiempo debe transcurrir para poder determinar cuando una
enfermedad se ha vuelto cronica, se acepta su utilizacion en enfermedades de
mas de seis meses de duracion. En las enfermedades cronicas no se puede
determinar, con certeza, cudndo sucedera la curacion.

Enfermedad croénica: Es aquella de larga duracién, que se extiende en el tiempo
por varios meses o afos, como son la diabetes, las enfermedades
cardiovasculares, la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, el cancer, las
musculopatias, las enfermedades neuroldgicas y enfermedades mentales,
incluyendo demencia y depresion.

Fragilidad: Concepto fisiopatoldgicoy clinico que intenta explicar la diferencia
entre envejecimiento satisfactorio y patologico. Se define como un declinar
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generalizado de mdltiples sistemas (principalmente  osteomuscular,
cardiovascular, metabdlico e inmunoldgico), cuya repercusion final lleva a un
agotamiento en la reserva funcional del individuo y a una mayor vulnerabilidad
para el desarrollo, con mudltiples resultados adversos, como discapacidad,
dependencia, hospitalizacion, institucionalizacion y muerte.

Dependencia: Estado permanente de una persona que necesita el apoyo o la
ayuda de otra para llevar a cabo las actividades de la vida diaria.

Discapacidad: Restriccion o ausencia de la capacidad fisica o mental de una
persona para llevar a cabo una actividad dentro de los limites que se consideran
normales para un ser humano, a causa de una deficiencia.

Polimedicacion: toma cinco o mas farmacos.

Comorbilidad: Presencia de patologias secundarias o asociadas a una
enfermedad o diagndstico principal, tanto aguda como crénica, que modula
el diagnostico y tratamiento.

Complejidad: Situacion que refleja la dificultad de gestion de un paciente y la
necesidad de aplicarle planes individuales especificos debido a la presencia o la
concurrencia de enfermedades, de su manera de utilizar los servicios o de su
entorno.

Estratificacion: Proceso que clasifica individuos y colectivos en segmentos de
poblacion de caracteristicas similares.

Gestion de casos: Practica asistencial avanzada que planifica y ejecuta un plan
de atencion individualizado, basada en la coordinacion entre organizaciones y
profesionales, con el objetivo de dar respuesta a las necesidades sociales o de
salud de las personas o de su entorno.

Historia clinica compartida: Instrumento electrénico que contiene datos,
informacién y valoraciones clinicas sobre la situacion y la evolucién de un
paciente a lo largo de su proceso asistencial, y que sigue un modelo de gestion
descentralizada que permite a los profesionales sanitarios acceder a toda la
informacion actualizada y relevante de los pacientes, independientemente del
ambito asistencial o de la ubicacién geografica.

Hospital de dia: Centro social o sanitario en que el paciente esta Unicamente en
horario ordinario de atencion y recibe tratamiento integral ambulatorio.

Multimorbididad: Coincidencia en una persona de dos o mas problemas de
salud, generalmente cronicos.
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Morbilidad: Proporcion de personas que enferman en un lugar durante un
periodo de tiempo determinado en relacién con la poblacién total de ese lugar.

Pluripatologia: Coexistenciade dos o mas enfermedades crénicas, que duran
un afio o mas y que precisan asistencia médica continuada y/o limitan las
actividades diarias.

Paciente crénico: Persona afectada de un problema de salud crénico o mas de
uno.

Paciente cronico complejo(PCC): Es aquel paciente que requiere planes de
atencion especiales a causa de una situacion clinica de dificil manejo por la
acumulacién de enfermedades cronicas concurrentes, acompafiada de una
utilizacion intensiva de recursos, especialmente ingresos en el hospital.

Calidad de vida relacionada con la salud: Percepcién que tiene una persona de
su propio estado de salud.

Enfermedad crénica avanzada (MACA): Persona con una o mas enfermedades
cronicas en etapa evolucionada grave con pronostico de vida limitado.

Grupo de morbilidad ajustada (GMA): Es un estratificador poblacional que se
basa en la multimorbilidad y la complejidad.

NECPAL: Instrumento para la identificacion de personas en situacion de
enfermedad avanzada terminal y necesidad de atencion paliativa en servicios de
salud y sociales.

Reingreso: ingreso de un paciente poco tiempo después de una hospitalizacion.

Frecuentacion: Accién de ir con frecuencia a un lugar

Lista de abreviaciones

AP: Atencion primaria

APS: Atencion primaria de salut

ANP: Advanced Nursing Practice

AQuAS: Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries de Catalunya
Cat Salut: Servicio Catalan de la salud.

CAP: Centro de atencion primaria

CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud
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CCAA: Comunidades autonomes

CCM: Modelo Chronic Care Model

C M: Modelo de gestion de casos Community Matrons
DESC: Derechos econémicos sociales y culturales

DHS: Sistema de Salud Danés

EC: Modelo de Gestion de casos Evercare

ECC: Enfermedad Coronaria Congestiva

EGC: Enfermera gestora de continuidad asistencial o Enfermera Gestora de Casos
EGCA: Enfermera gestora de competencias avanzadas
EGEH: Enfermera gestora de enlace hospitalario

EPA: Enfermeras de Practica Avanzada

EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica

G C: Modelo de gestion de casos Guided Care Model
G.m.a: Grupo de morbilidad ajustada

HGG: Hospital general de Granollers

ICN: Consejo Internacional de Enfermeria

IC: Insuficiencia cardiaca

ICCC: Modelo de gestion de casos Innovative Care for Chronic Conditions
IMC: indice de masa corporal

IMSERSOQ: Instituto de Mayores y Servicios Sociales

Inf: Informante

KP: Modelo Kaiser Permanente

KF: Modelo King's Fund

MACA: Enfermedad crénica avanzada

NC: Modelo de gestion de casos Nurse consultants
NECPAL: Instrumento de necesidades paliativas

NHS: Servicio Nacional de Salud britanico

NP: Nurse Practitioner
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OCDE: Organizacion para la cooperacion y el Desarrollo econdmico
OMS: Organizacion Mundial de la Salud

PACE: modelo de gestion de casos Promoting Action for All-inclusive Care for the
Elderly.

PADES: Programa d'Atencié Domiciliaria i Equips de Suport
PAH: Platatorma de afectados por la hipoteca

PCC: Paciente cronico complejo

PECA: El paciente con enfermedad crdnica avanzada
SAVAC: Software de cuidados

SEEDO: Sociedad Espafola para el Estudio de la Obesidad
SIDA: Sindrome de la Inmunodeficiencia humana

SIG: Specialy Interface Guidelines

SISCAT: sistema sanitario publico de Catalunya

TIC: Tecnologias de la informacion y comunicaciéon

WHO: World Health Organization
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Anexo 1. Instrumento Necpal

Autores:

Xavier Gomez-Batiste, Marisa Martinez-Mufoz, Carles Blay, Jordi Amblas, Laura
Vila, Xavier Costa, Joan Espaulella, José Espinosa, Montse Figuerola.

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO (Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD

AVANZADA TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA - una pregunta intuitiva que integra comorbilidad,
aspectos sociales y otros factores

iLe sorprenderia que este paciente muriese en los proximos 12 meses?
No Si

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD - explore si alguna de las siguientes
dos preguntas es afirmativa

Eleccion / demanda:

JEl paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal han
solicitado, explicita o implicitamente, la realizacion de tratamientos
paliativos / de confort de forma exclusiva, proponen limitacién del esfuerzo
terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curativa?

Si No
Necesidad:

;Considera que este paciente requiere actualmente medidas paliativas o
tratamientos paliativos?

Si No
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3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION -
explore la presencia de cualquier de los siguientes criterios de severidad vy
fragilidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, en los Ultimos 6 meses:

Severidad: albumina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacion
aguda

Progresion: pérdida de peso > 10%

Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso /
severo, progresivo, irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

Si No

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, en los Ultimos 6
meses:

Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel< 25, ECOG > 2
6 Karnofsky < 50%)

Progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria)
a pesar de intervencion terapéutica adecuada

Impresién clinica de deterioro funcional sostenido, intenso / severo,
progresivo, irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

Si No

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, al menos 2 de los siguientes,
en los Ultimos 6 meses:

Ulceras por decubito persistentes (estadio Il - V)
Infecciones con repercusién sistémica de repeticién (> 1)
Sindrome confusional agudo

Disfagia persistente

Caidas (> 2)

Si No

Presencia de distress emocional con sintomas psicoldgicos sostenidos,
intensos/severos, progresivos y no relacionados con proceso intercurrente
agudo

Si No
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Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes:

2 6 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o
sociosanitarios por enfermedad cronica en el Ultimo afio

Necesidad de cuidados complejos / intensos continuados, bien sea en una
institucién o en domicilio

Si No
Comorbilidad: > 2 patologias concomitantes
Si No

4. INDICADORES CLIiNICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR
PATOLOGIAS - explore la presencia de criterios objetivos de mal prondstico para
las siguientes patologias seleccionadas

ENFERMEDAD ONCOLOGICA (sélo requiere la presencia de un criterio) Si No

Diagnéstico confirmado de cancer metastasico (estadio IV) y en algunos
casos —como en las neoplasias de pulmon, pancreas, gastrica y esofagica-
también en estadio Ill, que presenten: escasa respuesta o contraindicacion
de tratamiento especifico, brote evolutivo en transcurso de tratamiento o
afectacion metastasica de 6rganos vitales (SNC, higado, pulmonar masiva,
etc)

Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar
tratamiento especifico

ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o mas de los siguientes
criterios) Si No

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicologicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento
Optimo bien tolerado

En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia
sobre la calidad de las pruebas), criterios de obstrucciéon severa: FEV1 < 30%
o criterios de déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios
de oxigenoterapia domiciliaria o estar actualmente realizando este
tratamiento en casa

Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada
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Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por
exacerbaciones de EPOC)

ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos o mas de los siguientes
criterios) Si No

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Il 6 IV, enfermedad valvular severa o
enfermedad coronaria extensa no revascularizable

Disnea o angina de reposo o a minimos esfuerzos

Sintomas fisicos o psicologicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento
optimo bien tolerado

En caso de disponer de ecocardiografia: fraccion de eyeccion severamente
deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs> 60 mmHg)

Insuficiencia renal asociada (FG < 30 |/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca /cardiopatia
isquémica, recurrentes (> 3 ultimo afho)

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC (solo requiere la presencia
de un criterio) Si No

Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-AVC): estado vegetativo
persistente o de minima consciencia > 3 dias

Durante la fase cronica (> 3 meses post-AVC): complicaciones médicas
repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de medidas antidisfagia),
infeccion urinaria de vias altas (pielonefritis) de repeticion (>1), fiebre
recurrente a pesar de antibidticos (fiebre

persistente post > 1 semana de ATB), Ulceras per decubito estadio 3-4
refractarias o demencia con criterios de severidad post-AVC

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE
MOTONEURONA,

ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o mas de los siguientes
criterios) Si No

Deterioro progresivo de la funcion fisica y / o cognitiva, a pesar de
tratamiento 6ptimo

Sintomas complejos y dificiles de controlar

Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse
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Disfagia progresiva
Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un
criterio) Si No

Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinado en ausencia de
complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento),

puntuacion de MELD-Na> 30 o con una o mas de las siguientes
complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o

hemorragia digestiva alta por hipertensién portal persistente con fracaso al
tratamiento farmacologico y endoscédpico y no candidato a

TIPS, en pacientes no candidatos a trasplante
Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un criterio)
Si No

Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento
sustitutivo y / o trasplante

DEMENCIA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) Si No

Criterios de severidad: incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin
asistencia (GDS/FAST 6c¢), aparicion de incontinencia doble

(GDS/FAST 6d-e) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 o
menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)

Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la
vida diaria) en los Ultimos 6 meses, a pesar de

intervencion terapéutica adecuada (no valorable en situacidén hiperaguda
por proceso intercurrente) o aparicion de dificultad para tragar, o negativa
a comer, en pacientes que no recibiran nutricién enteral o parenteral

Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por
procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis, septicemia, etc.-
que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo)

Se considera que la persona tiene necesidad de atencién paliativa cuando
la primera pregunta (pregunta sorpresa) es negativa y ademas hay alguna
de las demas positiva
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Anexo 2. Solicitud de Grado de dependencia en Catalufia

H]E Generalitat de Catalunya
ik Institut Catala d*Assistencia

i Serveis Socials

MOmen rexpedent T J—

Sol-licitud de reconeixement de la situacio de de&déncia i del dret a les Erestac:iuns

Dades dYidentificacic de la persona en situacié de dependéncia
NOmem cranliacio 3 1a Seg. Social Nom Frimer cognom "SEqon cognom

LE dioentnCacio MOMETD KEntMCa00r 02l BOCUmEnt — e NUMEM 02 |3 Targela SaniEna (P
DHUNIF [] MIE

Sexg Estat civil
O Home [ Dona
Data de naement Lioc e nalkement Nadionaltat

Adrega {5 viu en una residéncia ha de posar &l nom | Fadreca)

O viu en un centre residencial Miom el cantre

] viu en el domicll particular

TipU= de via [plaga, Cames, gic. ) Nom ge 13 via

Numen Bioc: Escala Pls Poita
Codl postal Poblacit

Telefion fix Telefon maoll Adreca acironica

Teléfon de contacte per fer 3 cita de valoracd Tipus de refacit ami persona de contacts

AdE a efectes de notificacio ;nurrhasa'ru mu!na EN C3E qua I'aﬂ Slgul difarant e I'ﬁ anterior)

TIpUS de via [Dlaga, Cames, 2ic. ) Hom de 13 via
e Bl Tocala =53 Fora
Todl poetal PobEct

Dades diidentificacid de la persona representant legal o de Pentitat tutelar (si escau)

Mom Primar cognom Sagon cognom

Hom g Fential

Tipus didentincacio Omero Kentncador gel gocumen - leia

CIONMIMIF O ME O CIF

TipUS de via [plaga, camer, 2ic.) Hom de 13 via

Hmen Blor Escala s Fora
Codl poetal Pobiacic

Talefon o Tekfon mool Adrega elecironica

Relacit am 3 persona MNeTessada
[] Reprecentant legal [ Culkdadora principal

Institut Catala d"Assisténcia i Serveis Socials

Bl 251 12 Ver D04 12 E310 E143
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Informe de Salud para el reconocimiento de la situaciéon de dependencia.

lI} Generalitat de Catalunya
i Institut Catala d'Assistencia
i Serveis Socials
MODEL 1

Informe de salut per a la solicitud de reconeixement de la situacic de dependéncia i
del dret a les prestacions

Dades dfidentificacid de la persona en situacié de dependéncia

Hmero dafliacic 3 1a Seg. Sockal Hom Primer cognoem Tegon cognom
LE digentneacio MOMETD KEntMCa00r 02l BOCUmEnt — e NUMEM 02 |3 Targela SaniEna (P
DMINIF [] NIE

Sexa Estal ol

O Home [ Dona

alE o naamert TIGC 02 nalmement Naconaltat

Teléfion de contache

Dades del'de la metgelessa que emet Finforme

Mom Primer cogom Segon cognom

MNam. de coleglatada Unitat productiva Cenire

Informe

Indiqueu ol dagndstc de les malatties, eis trasioms o alires condicions de salut reladionades amb (3 sHuact de dependancia
Dlagnostic Codl ™ Data

Amb les meswres tempeuliques adequades, Indigued s |a sluacit achml de dependéncia probablement 6 pol modificar en els
PrOpErs &l6 Mesos:
[ &= mantindra mes o menys Igual O miliorara O empjorara

Indiqueu les obsarvacions que consklensyu rellevants en relacio amb festat de salut de |3 persona pel que fa a les malalties principals,
trastoms o altres condicions de salut, | de manera especial pel que fa a 13 hisiora evolulva, ais tractaments rebuts |, 5l escau, eis guis
f&cnics, ortesis | protasls presoits en relack amb 3 dependéncla

Signatura delide |a meigeiessa que amet IMnforme

Data d'emissiic
{1) Coot coresponent a fa classfcack inemacional de malaies (.

Institut Catala d"Assisténcia i Serveis Socials

Bl 251 12 Ver D04 12 E310 E143
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Anexo 3. indice de Barthel

Indice de Barthel

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada y servida por otra persona.

5. Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, etc, pero es capaz de
comer solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin ayuda y de
hacerlo sin necesidad de que otra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algtn tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna. Los
complementos pueden ser provistos por ofra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para colocar
enemas o supositorios.

0. Incontinente. Mas de un episodio semanal. Incluye administracion de enemas o
supositorios por otra persona.

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier
dispositivo por si solo (sonda, orinal, panal, etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un méximo de un episodio en 24horas o requiere
ayuda para la manipulacion de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces
de mangjarse

Ir al retrete

10. Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra
persona.

5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequena ayuda: es capaz de usar el
bafio. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillon
15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para
entrar o salir de la cama.
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Anexo 4. Indice Pfeiffer

Cuestionario de PFEIFFER
| (SPMSQ

(‘x!l es la fecha de hoy?(1)
2..Qué dia de la semana?
3.¢En qué Iugar estamos? (2)

4.iCual es su numero de teléfono? (si no tiene teléfono écual es su
direccion completa‘?)

5.éCuantos anos tiene?

6.¢Donde naci6?

7.éCual es el nombre del presidente?

8.£Cual es el nombre del presidente anterior?
9.éCual es el nombre de soltera de su madre?
10.Reste de tres en tres desde 20(3)

(1): Dia, mes y afo
52; Vale cualquler descripcién correcta del lugar
3): Cualquier error hace erronea la respuesta

Resultados: 0-2 Errores: normal 3-4Errores: deterioro leve
5-7Errores: deterioro moderado 8-10Errores: deterioro severo
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Anexo 5. Charlson

TABLA 2. indice de comorbilidad abreviada de Charlson

Puntos

ACY I
Diabetes I
EPOC I
Insuficiencia cardiaca/cardiopatia isquémica I
Demencia I
Enfermedad arterial periférica I
Insuficiencia renal cronica (dialisis) 2
Cancer 2

Valoracion:

0-1 puntos: ausencia de comorbilidad
2 puntos: baja comorbilidad

= 3 puntos: alta comorbilidad

ACV: accidente cerebrovascular; EPOC: enfermedad pulmonar
obstructiva crénica.
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Anexo 6. Trayectoria de los cuidados especificos del paciente
crénico complejo.

Autores: Marta Segura. Gemma Pérez.

Diagnostics Objectius

- . - Activitats 1era Visita. Dia: Visita n° 2. Dia:
d'infermeria |interdisciplinars

Recollida dades del pacient

Metge de capcelera

ABS de referencia

Cuidador principal

Teléfon de contacte

Barreres arquitectoniques al domicili

son ——————————» | |
Recursos socials al domicili

Son ———— | |
Explicacié del Programa Malalt Cranic

Explicacio de les malalties més comuns

Insuficiéncia cardiaca
Pla d'acollida EPOC
Insuficiencia renal.
Diabetes

Altres son — 1 | |

Control dels signes vitals

Tensi6 arterial L 1 L
Freqiiencia cardiaca L 1 L
Frequencia respiratoria L 1

Saturacio oxigen

Glicemia
Pes/talla
Diuresis
Edemes
Limpieza Control de Auscultacio pulmonar
ineficaz de las |sintomas
vias aerias Sivilants / Rononcus / Crepitants | ‘ | |
Tos / caracteristiques
Diurna/Nocturna  Seca/Humida ‘ | | | | | | |
Esput/ caracteristiques
Color | ‘ | |
Consisténcia | ‘ | |
Quantitat | ‘ | |
Coneixements | Coneixement | prongrcionar informacio basica
deficients de la conducta
sobre les sanitaria Descriure signes/simptomes comuns
cures dela Valorar canvis en l'estil de vida per disminuir
. sl || NO Sl | |[NO
malaltia complicacions i controlar la malaltia
Confirmar que ha entes i integrat la informacid
bsicn
Ampliar la informacié
Incompliment |Conductade  |Ensenyar les tecniques necessaries pel control i/o | | |
del tractament. |compliment. tractament (1)
Desenvolupar materials educatius adaptats al nivell | ‘ | |
/ patologia de cada pacient (2)
Valorar costums i adaptar-les per aconseguir un | ‘ | |
estil de vida saludable (3)
Planificar seguiment a curt / mig / llarg termini | \ | |
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Intoleranciaa |Conservacié de |peterminar les limitacions fisiques ]
Factivitat Penergia. Ajudar a compendre els principis de conservacio
Risc de la energia
dintolerancia Afavor!r | expressio verbal sobre possibles l:l
g limitacions del pacient
a l'activitat
Planificar activitats per a potenciar-la (4) | ‘
Afrontament  |Rendiment del | petorminar/ definir les funcions del cuidador
familiar cuidador
compromeés. |principal: cures |Determinar l'acceptacio del seu paper
directes Reforcar positivament la seva posicio
Ensenyar-li com cuidar al pacient (amb informacio | ‘
ilo habilitats per les cures) (5)
Proporcionar suport telefonic/ visites d'infermeria |:|
Risc de Relacié entre el | afayorir comunicacia pacient cuidador
cansament del (cuidador
rol de principal i el Potenciar els aspectes positius
cuidador. pacient. Ajudar a trobar solucions a les situacions
-SI -NO
conflictives /
Definir els limits del pacient i del cuidador
Activitats,
Tractament

Proves Complementaries

VARIACIONS

(Qualsevol canvi a la TC que no impliqui tancar-la)

MOTIU PEL QUAL S'HA TANCAT LA TRAJECTORIA CLINICA.

Infermera responsable.
(Cognoms llegibles i n® col-egiat)

Metge responsable.
(Cognoms llegibles i n® col-legiat)

1= Fer els inhaladors; control de glicemies, control cetondries
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Anexo 7. Entrevista

Model per a les entrevistes semi estructurades
Pacients
Sexe
Edat
Estat civil
Professid actual o la que exercia abans en cas de ser pensionista.
Quines malalties té; Diagnostic principal. Les considera croniques i perque
Anys que fa del diagnostic
Fills
Convivencia: Persones que visquin soles i acompanyades
Presencia de cuidador principal ( familiar o no) identificat i sense
Que acudeixin a les visites concertades i que no hi vagin amb assiduitat
Lloc de residencia
Tipus d’'habitatge
Tipus de pensio o altres

Mitja de transport per arribar a I'hospital

Cuidadors

Sexe de la persona a qui cuiden i propi
Edat de la persona a qui cuiden i propi
Professio

Ocupaci6 actual

Estat civil

Persones amb qui conviu

Diagnostic principal de la persona a qui cuiden
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Que els pacients acudeixin a les visites concertades i que no hi vagin amb
assiduitat

Estat de salut propi: segons diagnostics medics

Lloc de residencia

Tipus d'habitatge (pis, casa...) propi o altres

Tipus de pensio o altres

Mitja de transport per arribar a I'hospital

Aspectes rellevants que han d’emergir de I'entrevista (a pacients i cuidadors,
si el pacient no es pot cuidar a si mateix):

Quan li van diagnosticar la primera malaltia cronica i que es notava. Quins
impacte va tenir en la seva vida: en la Salud, laboral, familiar

A que atribueix la seva malaltia.

Aprofundir sobre les malalties el cuidador principal si en té.

RESPIRAR NORMALMENT: Relacié6 de simptomes amb la dificultat per
respirar. Com ho ha sabut. Que fa per poder respirar adequadament (el
pacient o el cuidador, si n'hi ha). Portador d'oxigen.

MENJAR | BEURE ADEQUADAMENT: Relacid6 de l'alimentacié amb el
problema de salut del pacient. Com ho ha sabut. Que fa per a qué
I'alimentacio ajudi al problema de salut (el pacient o el cuidador, si n'hi ha).

ELIMINAR PER TOTES LES VIES CORPORALS: Dificultats o no per poder anar
al lavabo sol/a. En cas que tingui dificultats, té ajuda d'alguna persona. Que
fa en cas que estigui sol.

MOURE'S | MANTENIR BONA POSTURA: Relacié entre I'activitat fisica i el
problema de salut. Coneixement del tipus d'activitat fisica adequada al
pacient. Qui li ha ensenyat.

DORMIR | DESCANSAR: Dificultats, o no per dormir i descansar. Que es fa
en cas que tingui dificultats. Qui li ha ensenyat.

VESTIR-SE | DESVERTIR-SE: Te alguna dificultat per vestir-se d'acord amb
les seves preferencies. Necessita ajuda per vestir-se o despullar-se. Li han
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proporcionat informacid perque vestir-se i desvestir-se no li representi
alguna dificultat. Qui li ha ensenyat.

MANTENIR LA TEMPERATURA CORPORAL DINS ELS LIMITS NORMALS
TEMA: Reconeixement de I'augment de temperatura. Que es fa en cas de
febre. Qui li ha ensenyat (el pacient o el cuidador, si n’hi ha).

MANTENIR LA HIGIENE | INTEGRITAT DE LA PELL: quines activitats d'higiene
pots realitzar el pacient. Necessita ajuda en ca que no pugui. Qui li dona.
Coneix estrategies per facilitar la higiene personal. Qui li ha ensenyat.

EVITAR PERILLS: Identificacio dels simptomes d'agreujament del problema.
Queé es fa en cas d'aguditzacions. Coneixement de la medicaci¢ i la seva
pauta. Qui li ha ensenyat (el pacient o el cuidador, si n'hi ha). Que fa en cas
de no poder resoldre un problema de salut. Quin circuit segueix un cop
arriba a I'hospital.

COMUNICAR-SE: Manteniment, o no, de la vida social habitual de la persona
cuidada. Coneixement del seu metge i la seva infermera per part del pacient
o del cuidador, si n'hi ha, com s'hi comuniquen en cas que els necessitin.

VIURE D’ACORD AMB LES SEVES CREENCES | VALORS: Manteniment, o no,
per part de la persona cuidada d'un estil de vida d'acord amb les seves
creences i valors. La malaltia pot haver-li fet canviar aquestes creences i
valors.

REALITZAR-SE: Percepcié de la persona cuidada sobre sentir-se util malgrat
la malaltia. Activitats que du a terme relacionades en les activitats de la vida
diaria. Ser feli¢ malgrat la malaltia

PARTICIPAR EN ACTIVITATS RECREATIVES: Tipus d'activitats recreatives en
queé participa la persona cuidada. Si surt del domicili o no i perque,

APRENDRE: Coneixement sobre la malaltia i/o malalties, els seus simptomes,
tractament i estil de vida adequats per afrontar-la. Qui li ha ensenyat. Com
va coneixer el programa de cronics. Com hi acudeix i amb qui. En quin
moment hi va entrar i per tant quants anys fa que hi és. Percepcio de
I'impacte del programa sobre la qualitat de vida del pacient. A que ho
atribueixen. Relacio entre el programa i la freqlentacid hospitalaria
(urgencies i hospitalitzacié convencional) abans i després de I'entrada. Com
resol les exacerbacions secundaries a les malalties croniques que té i com
ho feia abans d’entrar al programa. Aprofundir en quines diferencies hi veu
entre atenci6 urgent al programa i a les urgencies hospitalaries
convencionals. Activitats infermeres del programa que han estat de més
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utilitat i perque. Aspectes a millorar de I'atencié rebuda per part de la
infermera. Aspectes a millorar del programa del PPC en general.

Per tal d'obtenir el maxim d‘informacio rellevant s'adequara el to i llenguatge de
I'entrevista al perfil de la persona entrevistada procurant que quedin ben clares
les preguntes sobre els aspectes que es volen coneixer.
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Anexo 8. Modelo de hoja de consentimiento informado (con
audiograbacion)

MODEL DE FULL DE CONSENTIMENT INFORMAT (per la participacié en el estudi
i la recollida de dades en audiogravacio i la seva posterior transcripcio)

Titol de I'estudi

......................................................................................... (Nom i cognoms):

He estat informat sobre la finalitat de I'estudi.

He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

He rebut suficient informacio sobre I'estudi.

He parlat amb la Sra. Gemma Pérez, investigadora principal de I'estudi
Comprenc que la meva participacio és voluntaria.

Comprenc que puc retirar-me de |'estudi:

Quan vulgui. Sense haver de donar explicacions. Sense que aixo
repercuteixi en les meves atencions mediques

Accepto contestar | entrevista sobre aquest estudi en el meu domicili.
Accepto que es gravi la conversa i que posteriorment sigui transcrita.
Presto Iliurement la meva conformitat per a participar en I'estudi

Firma del participant........ccovrecerernenssniseieeens

Nom del participant ......c.cccovvvevecercerneessereseenes

Firma del familiar responsable o testimoni (segons el €as) ......cccomrrrverernrernreonreene.
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Jo, Gemma Pérez, li he explicat aquest projecte al participant i he contestat totes
les seves preguntes. Crec que ha compres la informacié descrita en aquest
document i accedeix a participar de forma voluntaria.

Firma de I'investigador/a..........neeseeese s

Nom de 'iNVestigador/a. ...

De conformitatamb la normativa vigent en materia de proteccié de dades, Llei
Organica 15/99 de 3 de desembre, vosté consent expressament a la inclusié de
les dades de la sevahistoria clinica aixi com el resultats de la sevaparticipacié en
I'estudi en un fitxer de dadespersonals “Investigacio i assaigs clinics” sota la
responsabilitat de la Fundacio Privada Hospital Asil de Granollers.

L'accés a la seva informacid personal quedararestringitalsinvestigadors del
projecte i al Comité Etica ‘Investigacid que estaran sotmesos al deure de
secretinherent a la sevaprofessio, quanhonecessitin, per comprovar les dades i
procediments de l|'estudi, perdo sempre mantenint la confidencialitat de les
mateixes d'acord amb la legislacio vigent.
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Anexo 9. Modelo de hoja de consentimiento informado (sin
audiograbacion)

Titol de I'estudi
J O ettt (Nom i cognoms):

e He estat informat sobre la finalitat de I'estudi.

e He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

e He rebut suficient informacio sobre I'estudi.

e He parlat amb... la Sra. Gemma Pérez. (nom de |'investigador)

e Comprenc que la meva participacié és voluntaria.

e Comprenc que puc retirar-me de |'estudi en les seglents situacions:
1. Quan vulgui
2. Sense haver de donar explicacions
3. Sense que aix0 repercuteixi en les meves atencions mediques

Presto Iliurement la meva conformitat per a participar en I'estudi

Firma del participant........cccooeoeevecnrneineinensierenn,
Nom del participant ........cccoeoeeenenrereinsierseiseins
Firma del familiar responsable o testimoni (segons el €as) ......cccomererrrrernrernerenreene.

Li he explicat aquest projecte al participant i he contestat totes les seves
preguntes. Crec que ell compren la informacié descrita en aquest document i
accedeix a participar de forma voluntaria.

Firma de I'investigador/a.........neeneeeeeese s

Nom de I'iNVestigador/a. ...

De conformitat amb la normativa vigent en matéria de proteccio de dades, Llei
Organica 15/99 de 3 de desembre, voste consent expressament a la inclusié de
les dades de la seva historia clinica aixi com el resultats de la seva participacio en
I'estudi en un fitxer de dades personals “Investigacio i assaigs clinics” sota la
responsabilitat de la Fundacio Privada Hospital Asil de Granollers.

L'accés a la seva informacio personal quedara restringit al metge de I'estudi i seus
colslaboradors, autoritats sanitaries, Comite Etic d'Investigacio i als monitors i
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auditors del promotor, que estaran sotmesos al deure de secret inherent a la seva
professio, quan ho necessitin, per comprovar les dades i procediments de I'estudi,
perd sempre mantenint la confidencialitat de les mateixes d'acord amb la
legislacio vigent.

Finalment, vosté pot exercir els drets d'accés, rectificacio, cancel-lacio i oposicid
de dades, per a aix0 s'haura de dirigir al Centre on s'hagi desenvolupat I'estudi:
(Nom i adreca del centre)
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Anexo 10. Aceptacion del Comité de Etica de Investigacion
Clinica del estudio

G

ResptalCenermi gz Grana ks : COMITE DETICA
) DINVESTIGACHD CLINIC
Fa bRl e C ARSI 1 CEN FHAD

INFORME DEL COMITE D’ ETICA D’ INVESTIGACIO CLINICA

El 8r. Felipe Ojeda Pérez , Prasidant del Camité o' Ftica d' Invesiigacid Clinica de la
- Fundacld Haspital Asil de Granollers, .

CERTIFICA

» Que aguest Camité reunt en data 28.04.15 i segans |' ordre del dia
corrssponent ba avaluat la proposta del projecia o invesiigacio tiulat “impacic
dun programa o gesiic oe casos a pacients ¢ranics complexcs” amb ocadi
20153005, proposat per la Sra. Gemma Pérez, Cap o'Area del Malalt Médic de
I' Hospital General de Granollers.

= | considera que:

- & acompleixzn els requisite necessaris de idoneitat da! protocol' en
relacié amb &ls cbjectius de I' estudi i estan justificals els riscos i
molésties pel subjecte.

- La capacitat cels investigaders i les instal-lacions | els mitjans
disponiules son apropiats per a dur aterme I estudi.

¢ | que aguest Camitd asccepta que | esmentat projects-d' investigacié sigui
readlitzat @ I' Hospital General de Granollers per 'a Sra. Gemma Pérez com a

investivadera principal tal com recull I acla de (a reunié del diz 28 d' ahnl de ‘
2015

Granollers, 30 a'abnl de 2015

Dr. Felipe Qjeda Parez
President nel CEIC

EOLTIIAY L Tniees Bt e SO Gz e T s £ 205100 e, THET, www dhaz o | ececniGilngy
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Anexo 11. Conformidad de la direccion del centro hospitalario

CONFORMITAT DE LA DIRECCIO DEL CENTRE

Ll Sr. RAFAEL LLEDO RODRIGUEZ, director general de la Fundacié |asgital Asil
de Granollers 1 reprasantant lznal de la Insttucid, atés I'informe favorable cmdés pel
Comité d' Etica d' Investigacid Clinica de ia Furdacio Hospiial Asil de Granollers

CERTIFICA

¢+ Que consix la proposta per a realitzar & projects titulat “impacis d'un programs
(e gestic de casos a pacients crdnics complexss " amb codi CEIC 20152005,

+ Ques el proecte sera realitzat per la Sra. Gemma Pérez, Cap d'Area del Malall -
Meédic com a investigadora grinzipal.

+ Cuae accacta la realizacio de I' esmental esluci en aguest Cenfre.

Grancliers, 30 d' abril de 2015.

G

s
. 2 e - Hospital Asil de Granollers
5 /‘{ A-'(_,.-{,«v(t?-'-"' o ez et

Dr. Rafael Lleda Rodriguez

v

Direcior geners

S i OSE gsitos T ONIE D I e Sz wew thae s e dafi o
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