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ACT A Ss COORDINACION
SOCIOSANITARIA NUMERO 13 / MARZO 2015

De puntillas y caminando extrafio, como cuando uno se dirige al escenario de una conferencia
multitudinaria pretendiendo no hacer ruido al irrumpir, me asomo a esta platea deseando entrar
de lleno en lo que nos ocupa, resumir sus contenidos y ahorrarles un largo parrafo que saltarse de
formalismos y presentaciones. Asi que s6lo brevemente, solicito la venia con sentido agradecimiento
a la Fundacion Caser por la confianza de encomendarme junto al Consejo de Redaccién, la tarea de
afrontar la transicion desde la vision de lo social, capitaneada magistralmente hasta el nimero once
por Don Pablo Cobo, al mestizaje, tan anunciado como poco resuelto, que nos ocupara en los proxi-
mos numeros. Trataremos de analizar si la combinacién de la atencién social y la sanitaria, mas que
una poécima hidro-oleoginosa imposible de mezclar, seré la deseable decantacién de un solera que
ha tardado afos en nacer como merece.

Hoy hablamos desde una crisalida que renueva apelativo: de “Actas de la Dependencia” pasamos
a figurar como “Actas de Coordinacion Sociosanitaria”. Sobrevive el descriptivo “Actas” razén de ser
de la revista, pretendiendo dejar constancia de lo que esta sucediendo en el entorno. Pero con res-
peto y una sonrisa en su portada, florece la l6gica evolucidon que veniamos anunciando: la necesaria
confluencia entre el mundo de la atencidn social con el de la atenciéon sanitaria. Bien juntas o tal
vez revueltas, habran de acomodarse mutuamente para ofrecer la atencién combinada (integrada)
y completa (integral) que necesitan las personas a las que han de servir.

Si bien en el nimero de Enero de 2015 se presentaban los conceptos que enmarcan el nuevo
paradigma de la atencién integrada, en los préximos meses trataremos poco a poco de desbrozar
elementos basicos que estan sirviendo para hilvanar tejidos a priori tan diferentes.

“Seamos practicos y busquemos férmulas que aclaren a los lectores el como”, decidimos en su dia.
En el presente nimero de Marzo de 2015 (esquivando el mal agiiero del dorsal numérico que nos
sitta), queriamos dejar muestras de tres elementos fundamentales:

- Primero, que cuando se quiere se puede. En la experiencia de Uribe, se expone un precioso traba-
jo de todo un equipo intersectorial que ha querido constatar con hechos, que si el deseo es mutuo
y el beneficio de la sinergia se comparte, basta con echar a andar con buenas maneras, creando fi-
guras organizativas y protocolos, que permitan avanzar en solucionar juntos los desafios. El titulo se
describe por si solo: “Organizando la colaboracion de los sectores”. Bendito gerundio que muestra
realidades y buen hacer.

- Segundo, que hablar de la atencién centrada en la persona, aunque mil veces repetido, es un en-
foque innovador que cuenta con una enorme diversidad de hermosas herramientas para redisefar
el abanico de servicios a la medida de las personas. Hacer algo diferente requiere hacer las cosas de
otro modo: eso es innovacion y como tal se muestran lo numerosos ejemplos que se exponen en el
articulo al efecto.
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- Tercero, que la atencién integrada no es un vocablo patrimonio de la atencién a las personas
mayores con enfermedades crénicas, sino un enfoque que permite dar respuesta a todos aquellas
circunstancias complejas que requieran combinar los sectores sanitario y social, no como una moda,
sino como una necesidad basica. Como verdaderos estandartes, diferentes iconos han venido recla-
mando y mostrando en los ultimos veinticinco afios que la intersectorialidad es posible: hablamos
en este numero, del enfoque de la atencién integral a la infancia, a las personas con enfermedad
mental grave o al inexorable y complejo periodo del final de la vida atendido por los cuidados pa-
liativos. Traemos simbolos de lo muchisimo hecho que subrayan a su vez el maravilloso camino que
nos queda por hacer.

Repasando los diferentes trabajos, las conclusiones son contundentes:

- Hay numerosas muestras a nuestro alrededor que permiten ademas de subrayar qué debemos
hacer, estudiar también cdémo podriamos llevarlo a cabo. (www. omis-nh.org).

- Estos métodos de trabajo son tan légicos, como escasa la frecuencia con la que se practican.

- Los términos de atencién integral, atencién integrada, atencién centrada en la persona o coordi-
nacion sociosanitaria, lejos de oler a rancio, traen muy al contrario un perfume fresco, apetecible
y necesario.

Es paraddjico que mucha de esta sabiduria no extendida, se puede aprender de algunos ejemplos
como el del CEDI, que representan lo que pudo haber sido y no fue, por haber llegado demasiado pron-
to. Esta y otras experiencias pioneras podrian haber iluminado el camino, pero el sistema no fue capaz
de asumirlas en su momento. Sirva también el punto de encuentro de esta revista en el futuro, para
rescatar otros muchos ejemplos como éste; no sélo como homenaje a su esfuerzo visionario, sino con el
objetivo de trabajarlas como fuentes de aprendizaje y de inspiracién en lo que nos tocara implementar.

La ilusion del futuro y la regeneracién de nuestros sistemas social y sanitario, pasan sin duda por el
balsamo de lo sociosanitario; esperamos ir concretando la férmula y la alquimia de la esencia de su éter.

No hay mejor receta que la que se sabe como aplicar: hay multitud de herramientas que aprove-
char y maestros de los que aprender a nuestro alrededor. Este foro tratara con humildad, de darles
su sitio. Hagamos de esta, nuestra revista. Sus aportaciones seran bienvenidas.

Emilio Herrera Molina
Director de Actas de Coordinacién Sociosanitaria de la Fundaciéon Caser.
Presidente de la Fundacién NewHealth
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PALABRAS CLAVE

Personas mayores, atencion sociosanitaria.
RESUMEN

Se presenta una experiencia de colaboracion en atencion sociosanitaria dirigida a personas mayores
en su entorno habitual residencial. El programa pretende una intervencion sistematizada desde
que se detectan los factores de riesgo de dependencia de las personas mayores. Promueve la accion
coordinada de los profesionales y agentes de las distintas organizaciones e instituciones implicadas,
que se apoyan en una serie de herramientas y estructuras que ejercen una labor de dinamizacion
y soporte metodoldgico, en un entorno geografico con una poblacion de unos 220.000 habitantes.
Existiendo consenso sobre el “para qué” y el “qué” de la colaboracidn sociosanitaria, este documen-
to puede interesar sobre todo, a aquellos que desarrollando experiencias similares, quieran contras-
tar sus procedimientos y resultados, o incluso, a aquellos que aun no han decidido como empezar,
porque puede aportarles alguna idea, puesto que describe un “cdmo” en un contexto real.

KEYWORDS
The elderly, public health care.

ABSTRACT

This presents a collaborative initiative in public health care aimed at the elderly in their usual
residential environment. The programme aims at a systematic intervention from when dependency
risk factors in the elderly are detected. It encourages the coordinated action of professionals and
staff at the different organizations and institutions involved, which are supported by a range of
tools and structures that perform the work of revitalization and methodological support in a
geographic area with a population of about 220,000 inhabitants. With there being a consensus on
the “what for” and “what” of public health care collaboration, this document may be of special
interest to those who, in developing similar initiatives, want to check their procedures and results, or
even those who have not yet decided how to start because it could provide them with some ideas,
since it describes “how” in a real context.
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1. INTRODUCCION.

Tanto los servicios sanitarios como los servi-
cios sociales intentan poner a las personas en
el centro de su atencién. Las personas, a lo
largo de la vida, nos movemos en distintas si-
tuaciones en las que se presentan necesidades
sanitarias y sociales. Ambos sectores, en mu-
chos aspectos, estan abocados a converger en
sus respectivas logicas, lenguajes, estructuras y
dindmicas para abordar las necesidades de las
personas.

La calidad de vida y el empoderamiento ac-
tivo de las personas en situacion de envejeci-
miento, cronicidad o dependencia dependen
de la densidad y calidad de los bienes relacio-
nales coproducidos y disfrutados por las perso-
nas en el ambito familiar y comunitario y de la
sinergia entre estos y los productos y servicios
disponibles para dar satisfaccion a sus necesi-
dades.

Mantener de forma disgregada las interven-
ciones sociales y sanitarias, genera dificultades
ampliamente contrastadas: la segmentacién de
la persona, con el riesgo de sufrir dafios por la
existencia de objetivos, en ocasiones, no com-
patibles; la infrautilizacién de recursos infor-
males; el riesgo de espacios de desproteccion
por la falta de coordinacion entre los ambitos
sanitario y social; la pérdida de beneficios por
el aprovechamiento de sinergias en las actua-
ciones coordinadas; y la propia insatisfaccion
tanto de la persona usuaria y sus familiares,
como de los y las profesionales por la falta de
una valoracién completa de su situacion y de
un plan centrado en sus capacidades, que in-
tente minimizar sus limitaciones personales y
sociales. (Integration and reshaping care
division. Scottish Government. 2012).

Asi pues, resulta evidente la necesidad de
una atencién conjunta de ambos sectores, de
una atencién sociosanitaria. Entre las multi-
ples definiciones de este término, criticado en
ocasiones, parece adecuada la adoptada en la
Ley 12/2008, de Servicios Sociales: “La atencién
sociosanitaria comprendera el conjunto de cui-
dados destinados a las personas que, por causa
de graves problemas de salud o limitaciones
funcionales y/o de riesgo de exclusién social,
necesitan una atencién sanitaria y social simul-
tanea, coordinada y estable, ajustada al princi-
pio de continuidad de la atencion”.

En los ultimos quince afos, a nivel nacional,
se han llevado a cabo multiples iniciativas: pu-
blicacién del Libro Blanco de la coordinacién
sociosanitaria en Espafia (IMSERSO; SNS. 2011),
planes regionales, programas de atencién a
personas con dependencia y determinadas pa-
tologias crénicas avanzadas, como el programa
de atencién integral sociosanitaria a personas
con demencia, etc. (Herrera E., 2014). Igual-
mente, a nivel internacional, observamos una
progresiva e intensa tendencia, ya no sélo a
desarrollar programas de atencién integrada,
sino ademas, evaluarlos y comparar las caracte-
risticas y elementos de las diferentes interven-
ciones con intencion de identificar las claves
criticas de éxito. (Goodwin N., 2014; Bardsley
M., 2013; PIRU, 2014).

En Euskadi, el desarrollo de la atenciéon socio-
sanitaria tiene un recorrido de mas de dos dé-
cadas, en un contexto de complejidad norma-
tiva, competencial e institucional, en el que el
acuerdo entre instituciones ha sido clave para
avanzar, basado en el respeto a la autonomia
de gestion de cada una de las instituciones que
componen este espacio, la busqueda de con-
sensos hacia la convergencia y paridad en las
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estructuras, y la proactividad en la actuacion
de los sistemas sectoriales y sus mecanismos. Y,
con la implicacion anadida y fructifera de otros
agentes como pueden ser educacion, vivienda,
justicia, tercer sector, etc.

En Euskadi, el modelo elegido ha sido el de
la coordinacién entre sectores. Asi, cuando se
habla del espacio sociosanitario no hay que en-
tenderlo como un tercer sector sino como un
espacio compartido, un sistema complejo en el
que se atiende a personas con necesidades so-
ciales y sanitarias. Se trata de un ambito en el
que interactuan multiples sectores, distintos ni-
veles asistenciales y que necesita de una coor-
dinacién de los mismos. Los principios y valores
que han guiado este modelo son:

* La accesibilidad y flexibilidad del sistema
que redirige la atencién de los centros asis-
tenciales hacia al domicilio y su entorno
como eje de la actuacion sociosanitaria.

® La promociéon de la corresponsabilidad de
las personas en la toma de decisiones que
afecten a su salud y contribuyan a mejorar su
autonomia y su calidad de vida.

* El enfoque transversal de actuaciones ins-
titucionales que subyace al modelo de Aten-
Cién centrada en la personay sus necesidades.

¢ La atencion cercana, proactiva y continua,
evitando vacios en los que el ciudadano pue-
da perderse y duplicidades en la prestaciéon
de servicios. Para ello ha de asegurarse la
continuidad de cuidados mediante una coor-
dinacion efectiva.

e La transparencia en los objetivos de mane-
ra que la ciudadania vasca perciba lo socio-

sanitario como un espacio sencillo, cercano
y eficaz en la resoluciéon de sus necesidades;
pero sin olvidar que esta aparente sencillez
esconde un entramado relacional sumamen-
te complejo de instituciones y profesionales,
que requiere de esfuerzo, de coordinacién
conjunta y de poner los medios necesarios.

Este modelo requiere habilitar mecanismos
de coordinacién en los diferentes niveles de la
gestion, la atencion, la administraciéon y su re-
lacion con la ciudadania. Es decir, la atencién
sociosanitaria debe estar coordinada en los ni-
veles macro, meso y micro. (Goodwin N., 2013;
Barker K., 2014).

El nivel macro abarca las férmulas de coordi-
nacién en lo relativo al disefio de las politicas
publicas de atencién, su regulacién normativa,
la planificacion de las redes de servicios, a nivel
estatal, regional, o local, y la financiacién. Por
su parte, el nivel meso comprende las formu-
las de coordinacién en el ambito de la gestién
operativa de unidades o servicios de atencién;
es decir, en las formas de organizar la presta-
cion de los servicios. Y, finalmente, el nivel mi-
cro, se refiere a la coordinacién de la atencion
prestada a la persona.

El desarrollo de férmulas organizativas que
permitan que la provisiéon de ambos servicios
se realice de forma coordinada, articulando los
dispositivos sanitarios y sociales se fundamenta
en (Casado D., 2003):

1) Aprovechamiento de sinergias: aunque el
objetivo prioritario de los servicios sanitarios
y sociales es actuar respectivamente sobre el
estado de salud (previniendo y curando) y
la capacidad funcional (rehabilitando y cui-
dando), uno y otro tipo de intervenciones
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pueden acabar afectando positivamente la
evolucién de los problemas que no le son
propios. Esta sinergia sera posible plenamen-
te con un sistema “articulado” de provisién.

2) Obtencion de un balance asistencial ade-
cuado a lo largo del tiempo: el estado de sa-
lud y el nivel de dependencia de una persona
mayor vulnerable, ademas de estar relacio-
nados entre si, varian a lo largo del tiempo,
por lo que es necesario garantizar un con-
tinuum en la atencion a las necesidades es-
pecificas de cada persona. La clave del éxito
va a residir en la capacidad que tengan los
proveedores de hacer transitar a las y los ma-
yores vulnerables de unos servicio a otros, en
funcion de como varien sus necesidades. Y en
esa tarea, como es logico, las ventajas de un
sistema que haya optado por articular los ser-
vicios sanitarios y sociales resultan evidentes.

En definitiva se trata de dar atencién a per-
sonas con necesidades sociosanitarias, que nos
reclaman una atencién integral e integrada,
manteniendo la continuidad en la asistencia y
habilitando los procedimientos y recursos que
sean necesarios para ello.

2. EXPERIENCIA DE COLABORACION SOCIO-
SANITARIA EN URIBE.

El contexto geografico.

En este documento, describiremos una expe-
riencia de atencion sociosanitaria desarrollada
en un ambito geografico concreto, denomina-
do Uribe. Detallaremos los diferentes meca-
nismos empleados para una colaboraciéon en
un entorno en el que coincide un entramado
de recursos sanitarios, sociales y comunitarios,
tanto publicos como privados, que prestan

servicios a una poblaciéon de aproximadamente
220.000 personas que viven en 24 municipios
de ambito urbano y rural. De estas, aproxima-
damente 20.000 son mayores de 75 afios.

En este entorno, los servicios sociales muni-
cipales estan agrupados en 6 grandes nucleos:
tres de ellos, dan servicio a un Unico municipio;
los otros tres, son servicios mancomunados,
que incluyen a varios municipios. En todo caso,
la atenciéon secundaria en servicios sociales
(atencidon a situaciones derivadas de las situa-
ciones de exclusion social, dependencia o des-
proteccion) se presta desde los servicios forales
competencia de la Diputacion Foral de Bizkaia.

Respecto a la atencién primaria sanitaria,
ésta se presta desde 10 unidades de atencién
primaria (UAP) de la organizacién sanitaria
Uribe en la que desarrollan su actividad aproxi-
madamente 500 profesionales, sanitarios y no sa-
nitarios. La atencion hospitalaria, se oferta en el
Hospital Universitario Cruces y el Hospital de Gorliz.

El contexto temporal.

El momento elegido tuvo importancia. En los
ultimos afos, las distintas organizaciones de
salud de Osakidetza, entre ellas, la organiza-
cién sanitaria Uribe, estaban implantando di-
versas formulas organizativas y actuaciones di-
rigidas a conseguir una integracién asistencial
(Estrategia de la cronicidad en Euskadi, 2010).

En el afo 2013, el Plan de Salud 2013-2020,
las Lineas Estratégicas del Departamento de
Salud para 2013-2016 resaltaban como linea
estratégica: “envejecimiento, cronicidad y de-
pendencia”. Los profesionales de Osakidetza
se apoyaban en una estratificacion poblacional
para identificar a pacientes pluripatolégicos



FUNDACION CASER

en los que identificaban necesidades sanitarias
pero también necesidades sociales.

Estas decisiones supusieron una potente
apuesta por una vision global de la salud como
el resultado de un trabajo coordinado y trans-
versal del sistema sanitario con el resto de ad-
ministraciones y agentes sociales, planteando
el objetivo de promover una respuesta inte-
grada a la cronicidad, el envejecimiento y la
dependencia. (Plan de Atencion Integrada de
Euskadi 2013). Esto implicaba no solo la accién
coordinada de todos los agentes y organizaciones
sanitarias sino también las sociales, que atendian
a la misma poblacién y operaban en el continuo
asistencial de dicha poblacion de referencia.

Desde el ambito de servicios sociales, aunque
la trayectoria habia sido diferente y a distinto
ritmo, se habia venido haciendo, asimismo, un
esfuerzo en converger con el sistema sanitario
en la conviccién de que se trataba de atender a
la misma poblacién de referencia.

Esta coincidencia de intereses, se concreté en
la elaboracién y aprobacién de las Lineas estra-
tégicas de atencion sociosanitaria para Euskadi
2013-2016, por el Consejo Vasco de Atencién
Sociosanitaria.

En este contexto, con un entorno institucio-
nal, normativo y programatico favorable, la
adopcion de un modelo de coordinacién socio-
sanitaria en Uribe, representaba una oportuni-
dad de compartir los beneficios esperados.

Primeros pasos.
El reto de nuestro proyecto era elaborar un

plan para conseguir un acercamiento de los
distintos agentes a un entorno de colabora-

ciéon y ponerlo en marcha. Distintos autores
recogen los elementos necesarios para una co-
laboracion (D’Amour, 2008) o una transforma-
cion sociosanitaria (Welsh Government, 2013;
Herrera E., 2014).

En el presente documento, describiremos
nuestro plan, cédmo lo planteamos en nuestro
entorno, en qué herramientas nos apoyamos,
qué obstaculos estamos encontrando y qué
resultados estamos obteniendo. Pero ade-
mas, intentaremos mostrar que estos pasos se
relacionaban con una serie de elementos ne-
cesarios para la construccién de una relaciéon
colaborativa. Para construir esta colaboracion
fue necesario compartir cudles eran los bene-
ficios esperados, compartir que existian unas
necesidades a las que se queria intentar res-
ponder desde una visiéon compartida; ponerse
de acuerdo sobre el objetivo a trabajar, y es-
tablecer unos érganos de coordinacion. (Ham
C., Walsh N., 2013; Welsh Government 2013;
Scottish Government 2012).

Con este propésito, describimos una serie de
actuaciones:

1. Identificamos los recursos locales: sanita-
rios y sociales, para elaborar un mapa de re-
cursos, asi como los destinatarios de dichos
servicios y el tipo de servicios que demandan.

2. Exploramos las necesidades que plantea-
ban los agentes del ambito social respecto al
sanitario y viceversa.

3. Explicitamos y compartimos los beneficios
esperados.

Inicialmente, identificamos multiples agen-
tes sociales y sanitarios. Muchos de ellos eran
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responsables de instituciones u organizaciones
que gestionaban recursos, pero otros, eran li-
deres informales o interlocutores que no ope-
raban en nuestro entorno local.

Con ellos, discutimos también, de las nece-
sidades detectadas por nuestros ciudadanos y
por los propios profesionales, respecto a la in-
teraccion social y sanitaria.

Nos entrevistamos con cerca de 40 personas,
con el objetivo de empezar a hablar de una ne-
cesidad de colaboracién y reflexionar sobre los
beneficios concretos que se podian derivar de ella.

Sin embargo, consideramos necesario am-
pliar la masa critica, por lo que enviamos una
encuesta on line con estas mismas cuestiones,
a profesionales sanitarios de los centros de sa-
lud y a profesionales sociales de los 26 centros
residenciales, y se obtuvo un nivel de respuesta
satisfactorio (40% en sanitarios y 85% en so-
ciales).

Enviamos un cuestionario para confirmar
datos de contacto y cartera de servicios de las
instituciones sociales y recogimos las necesida-
des identificadas por el dmbito social respecto
al sanitario. Se envié por correo electrénico y/o
correo ordinario, acompanado de una carta de
presentacion y explicativa sobre la propuesta
colaborativa.

Enviamos, asimismo, un cuestionario a los
profesionales sanitarios de Osakidetza para
recoger necesidades identificadas por el ambi-
to sanitario respecto al social, acompanado de
una explicacién sobre el proyecto colaborativo.
Este cuestionario fue pilotado previamente a
su envio con varios profesionales de la organi-
zacion sanitaria.

Los resultados de los cuestionarios, asi como
un documento resumen con las necesidades
detectadas y los beneficios esperados del pro-
yecto colaborativo, fueron enviados al conjun-
to de profesionales sociales y sanitarios, a quie-
nes se habia solicitado su participacion.

Los resultados de los cuestionarios a los agen-
tes sociales referian la necesidad de fomentar
espacios de interlocucién y destacaban cuatro
grandes ambitos de colaboracién: la coordina-
cién (apuntaban la necesidad de crear un es-
tructura organizativa integrada para unificar
maneras de trabajar y establecer vinculos de
colaboracién); la formacion (acceso a forma-
cién para unificar protocolos); colaboraciéon
administrativa (flexibilizar la labor administra-
tiva y acceso al programa informatico sobre el
que se sustenta la historia clinica en el caso de
los profesionales sanitarios de los centros resi-
denciales); colaboracién clinica (coordinar con
el centro de salud los procesos de rehabilita-
cién, cuidados paliativos, consulta con aten-
Cién hospitalaria...).

Los resultados de los cuestionarios a los
agentes sanitarios variaban ligeramente segun
fueran o no los responsables asistenciales prin-
cipales de los pacientes en centros residencia-
les. La mayoria coincidia en pactar el manejo
de actividades programadas y acordar vias de
comunicacion entre los diferentes agentes que
participaban en la atencion sanitaria.

Los beneficios esperados de la colaboracion
fueron los siguientes:

¢ Avance en una atencién mas eficaz, con el
centro de atencién en las personas y sus ne-
cesidades.
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e Agilizacion y simplificaciéon de los procedi-
mientos asistenciales y administrativos

* Mejora del conocimiento y aprendizaje de
las caracteristicas y recursos de la actividad
profesional entre ambos ambitos, adecuan-
do las expectativas de un sector respecto al
otro y compartiendo actividades formativas
y protocolos.

* Generacion de una nueva cultura del cui-
dado, con el acercamiento personal de los
profesionales de atencién primaria sanitarios
y sociales.

e Optimizacion de los recursos publicos des-
tinados a la atencién de las personas con
enfermedades crénicas o en situacion de de-
pendencia.

® Consecucion de una mayor satisfaccion del
usuario al recibir un mejor servicio, en base
a la coordinacion de servicios dispersos que
siempre supone una mejora de la calidad y la
eficiencia de la prestacion ofrecida.

Definicion de los objetivos del proyecto y
organizacion de una estructura de coordi-
nacion: Grupo Rector.

La articulacion de una respuesta genuina-
mente sociosanitaria requeria la definicion y
puesta en marcha de 6rganos, procedimientos
y sistemas de intercambio de informacién for-
males de caracter mixto que fueran una impor-
tante parte constituyente de un sistema local
integrado de salud.

Sin lugar a dudas, las acciones previas ha-
bian supuesto una fuente de sensibilizacién y
habian creado unas expectativas que favore-

cieron la constitucion de un grupo formado
por profesionales con una mezcla de liderazgo
formal e informal, con representacién de las
distintas entidades y/o instituciones implicadas
en la atencién integrada sociosanitaria, que se
denominé Grupo Rector.

El Grupo Rector se constituyd con una inten-
ciéon inclusiva, de forma que todos aquellos que
pudieran tener algun grado de implicacién o
interés en la consecucion del objetivo explici-
tado, fueran participes. En el Grupo Rector de
aproximadamente 20 profesionales, estaban
representados los Servicios Sociales municipa-
les de los 24 ayuntamientos que incluye el am-
bito geografico de interés; servicios sociales es-
pecializados de la Diputacién Foral de Bizkaia
(responsables de la valoracion de la depen-
dencia y la discapacidad, y de la gestion de las
residencias de provision publica); responsables
sanitarios de Atencién Primaria y de Atencion
Hospitalaria de Osakidetza y responsables sa-
nitarios de los distintos centros residenciales
publicos y privados.

El grupo, de caracter técnico pero con capa-
cidad de representacion de la organizacion o
institucion de pertenencia asumié una serie
de funciones: definir el objetivo del proyecto
colaborativo, establecer unos principios rec-
tores, plantear la elaboracién de protocolos
de actuacion de colaboracién sociosanitaria y
adquirir el compromiso de seguimiento de su
implementacién.

El objetivo consensuado para la colaboracion
sociosanitaria en Uribe fue: crear un entorno
que promueva la colaboracion sociosanitaria
de manera sistematizada en la asistencia a las
personas con problemas de salud o problemas
funcionales ylo riesgo de exclusion social, que



ORGANIZANDO LA COLABORACION DE LOS SECTORES SANITARIO Y SOCIAL EN URIBE

precisen una asistencia sanitaria y social, ajus-
tada al principio de continuidad asistencial en
un entorno geografico concreto, partiendo del
conocimiento compartido de los recursos exis-
tentes en el ambito social y sanitario y de las
necesidades que cada sector identifica respec-
to al otro para poder ofrecer una mejora en la
atencion.

Desde un punto de vista operativo se propu-
so que se desarrollaran protocolos especificos
para cada colectivo y/o subcolectivo diana pre-
visto en las lineas estratégicas sociosanitarias
(Guia de protocolos sociosanitarios, 2014).

Para empezar, se optd
de personas mayores. Asi
nuestro objetivo: Mejorar la atencion de las
personas mayores dependientes o en riesgo
de dependencia, a través del desarrollo de la
atencion primaria sociosanitaria mediante la
actuacion coordinada y conjunta de todos/as
loslas profesionales y agentes implicados/as

por la poblaciéon
pues, redefinimos

que se comprometen a intervenciones conjun-
tas interdisciplinares e interinstitucionales.

El Grupo Rector al constituirse consideré im-
prescindible aprobar unos principios rectores:

® El reconocimiento de la competencia de
cada una de las partes.

e E| disefio de itinerarios estables de comu-
nicacién, derivacién, intervencién conjunta e
identificacion de los responsables que favo-
rezcan la automatizacién de los procesos.

e La utilizacién del recurso mas adecuado a
cada situacion, tras valoraciéon interdiscipli-
nar cuando se requiera.

¢ El establecimiento de indicadores de eva-
luacién y grupos de seguimiento con capaci-
dad decisoria.

* El compromiso de trabajar en el desarrollo
de instrumentos de valoracion y sistemas de
informacién conjuntos/compartidos.

® El compromiso expreso de las partes en el
mantenimiento de la confidencialidad de la
informacién asi como la garantia de que el
tratamiento de los datos, tanto de las perso-
nas como de sus familiares, se realizara con
arreglo a la ley 15/1999 de proteccién de da-
tos de caracter personal, los principios que la
regulan y el reglamento de medidas de se-
guridad 994/1994 que regula las medidas de
seguridad de ficheros automatizados.

Este grupo se constituyé con caracter ope-
rativo y vinculante para las partes, por lo que
las instituciones/organizaciones de servicios a
quienes representaban, se comprometieron a
responder a las necesidades de atencion de las
personas en su ambito de responsabilidad, in-
terviniendo a través de sus respectivas carteras
de servicios de forma agil y coordinada para
garantizar la continuidad de la atenciéon evi-
tando duplicidades y vacios asistenciales.

Compromiso de las instituciones.

Este compromiso de las instituciones y orga-
nizaciones se tradujo en la firma conjunta de
los alcaldes de los 24 municipios de Uribe y el
Director General de Osakidetza, con el apoyo
explicito de la Consejeria de Salud, la Conseje-
ria de Empleo y Politicas Sociales y la Diputa-
cion Foral de Bizkaia, suscribiendo el protocolo
de colaboracién sociosanitaria para Uribe.
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Desarrollo del plan de accion.

1. Protocolos de atencién sociosanitaria a la
persona mayor.

2. Organizacion de Equipos de Atenciéon Pri-
maria Sociosanitaria (EAPSS).

3. Organizacién de un Grupo de apoyo.

4. Metodologia de seguimiento: ciclo de me-
jora PDCA.

5. Organizacion de grupos de profesionales
sanitarios de atencién primaria y de Residen-
cias (EAPR).

Protocolos sociosanitarios.

La elaboracién de protocolos de coordina-
Cién sociosanitaria tenia como finalidad asegu-
rar que los profesionales de la salud y de los
servicios sociales compartian efectivamente la
responsabilidad de prestar el mejor servicio
posible a las personas y familias que necesiten
de prestaciones sanitarias y sociales, pero en
realidad, es la situacion de necesidad de cada
persona la que define los servicios que han de
ser movilizados para atenderla por lo que tra-
tar de abordar un tema tan complejo supone
tener que parcelar la respuesta, acotarla o cus-
tomizarla a las necesidades especificas de co-
lectivo.

Se planteé elaborar un Protocolo de aten-
cion sociosanitaria a la persona mayor en su
entorno habitual de residencia, bien sea su do-
micilio o un centro residencial. En dicho proto-
colo se abordaban:

a. Actividades de prevencion de la depen-
dencia y de promocién de la autonomia.

b. Intervenciones conjuntas de los casos de-
tectados favoreciendo el mantenimiento de
su entorno habitual de residencia.

¢. La continuidad de cuidados entre domicilio
y centro residencial.

d. Una atencién a la persona mayor institu-
cionalizada con criterios 6ptimos de calidad y
seguridad, que oferte un cuidado integral en
base a la coordinacion de los servicios pres-
tados.

e. Vias de comunicacion e instrumentos para
transmitir informacién entre ambos ambitos.
f. Organizacion de estructuras de atencién
integrada sociosanitaria: equipos de aten-
Cién primaria sociosanitaria (EAPSS).

g. Organizacion de grupos de profesionales
de atencion primaria y profesionales sanita-
rios de residencias (EAPR).
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Protocolo de atencion sociosanitaria para personas mayores en su entorno habitual de resi-

dencia (domicilio).

PROTOCOLOS
) SOCIOSANITARIOS

ENTORNO SANITARIO

GRUPO RECTOR

ENTORNO SOCIAL

GRUPO APOYO
APSAN + APSOC

POBLACION

ACCIONES DE
MEJORA

REUNIONES

FORMACION

INDICADORES

BILATERALES

Poblacion de interés: la persona mayor.

El plan esta dirigido a la persona mayor (= 6
>65 afios) dependiente o en riesgo de depen-
dencia, en su entorno habitual de residencia,
entendiendo que ésta puede ser su domicilio
pero también un Centro Residencial. Y debido
a que esta poblacion diana puede pasar por
distintos estados diferenciados, lo cual impli-
ca distinta provisién de recursos segun distin-
tas necesidades, se han establecido subgrupos
dentro de la misma, de tal forma que sea mas
facil la deteccion de las necesidades y el esta-
blecimiento de las intervenciones a realizar.

Persona mayor en bajo riesgo de dependen-
cia: Personas cuyas caracteristicas fisicas, fun-
cionales, mentales y sociales estan de acuerdo con
su edad cronolégica. Viven solos, con personas de
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edad similar o tienen poco apoyo sociofamiliar.

Intervenciones: Identificar los casos entre
la poblacion diana, valorar el riesgo futuro y
proponer intervenciones adaptativas, porque
si ocurre un evento adverso se precipitara la
necesidad de intervencion y entonces serd me-
nos resolutiva. Prevencion primaria, educacién
para la salud, deteccidon precoz de enfermeda-
des e incapacidades que se beneficien de una
intervencion adecuada.

Persona mayor fragil o en alto riesgo de de-
pendencia: Persona mayor con una o varias en-
fermedades de base que en situacion de com-
pensacién permiten un equilibrio sociofamiliar,
pero cuyas descompensaciones son de riesgo
sociosanitario. Valorar los Criterios de definicion
de persona mayor fragil.
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Intervenciones: Identificar los casos entre la
poblacién diana, elaborar un plan para el tra-
tamiento y el seguimiento a largo plazo y re-
trasar la institucionalizacién. Diagnéstico social
y planificacién de intervenciones.

Persona mayor dependiente: Persona mayor
con enfermedades de base crénicas de larga
evoluciéon y dependencia fisica y/o psiquica
para su autocuidado.

Intervenciones: Identificar los casos entre la
poblacién diana, atencion domiciliaria sociosa-
nitaria con la que se mantenga una calidad de
vida aceptable y que retrase la institucionaliza-
cién. Atencién al cuidador. Valorar los Factores
predictores de institucionalizacion.

Ficha para interconsulta sociosanitaria.

Protocolo de actuacion: comunicacion,
valoracion integral, plan de intervencion
coordinado.

En el protocolo de actuacion se destaca el es-
tablecimiento de un procedimiento de comu-
nicaciéon que incluye una via de contacto y una
informaciéon minima que permite un abordaje
de gestion por casos. Debe elaborarse una fi-
cha con datos minimos para establecer esta co-
municacion. El procedimiento determina que
es necesaria una valoracion integral conjunta.
(San Joaquin A., 2007; Martin I., 2013). Esta se
erige en la herramienta que permite compartir
un lenguaje comun. De ésta se deriva un plan
de intervencion coordinado que puede supo-
ner o no, la utilizacién de una serie de recursos
disponibles del ambito social o sanitario.

FICHA PARA INTERCONSULTA SOCIO-SANITARIA

Subgrupo poblacién diana

Edad

Motivo de interconsulta

SITUACION FUNCIONAL

Capacidad funcional para las

ABVD

Deterioro cognitivo

Movilidad

No
Si

Temporal
Permanente

SITUACION SOCIO-FAMILIAR

Convivencia

Apoyos socio-familiares

Usuarios/a recursos

socio-sanitarios

Vivienda

OBSERVACIONES

Solo
Acompanado por:
Otra persona mayor

No
Si
Especificar

No
Si
Especificar

Barreras arquitecténicas
No
St
Especificar
Condiciones habitabilidad e higiene
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Organizacion de Equipos de Atencion Pri-
maria Sociosanitaria (EAPSS).

En el protocolo, se preveian asimismo, unas
reuniones periddicas de
Equipos de Atencidén Primaria Sociosanitaria,
(EAPSS) basicamente constituidos por pro-
fesionales sanitarios de atencién primaria y
profesionales de los servicios sociales munici-
pales. La Atencién Primaria Sociosanitaria es la
estructura idonea de contacto y acercamiento
con la participacion coordinada multidiscipli-
nar y multisectorial de agentes profesionales,
basicamente del nivel primario de atencién
tanto del dmbito sanitario como del de servi-
cios sociales, basada en una forma de trabajo
en equipo y sustentada en protocolos de coor-
dinacion.

los denominados

Los profesionales que desarrollan esta aten-
cién primaria constituyen el pilar basico del
necesario trabajo en red de todos los agentes,
tanto con los servicios sociales y sanitarios es-
pecializados, como con los demas agentes in-
tervinientes en la atencion sociosanitaria. Mas
alla de la prestacién de una atencion directa de
caracter integral, tienen un papel fundamental
en la gestién de casos complejos y en la coordi-
nacion entre diferentes ambitos y niveles asis-
tenciales. Después de todo, el domicilio es el
lugar donde viven las personas, y es el espacio
en el que los agentes profesionales sociosani-
tarios deben interactuar con las personas para
dar respuestas contingentes, individualizadas y
adecuadas a sus necesidades.

Por otro lado, la continuidad de la atencion,
la perspectiva longitudinal de la atencién a las
personas, es una de las caracteristicas basicas
de la atencién primaria.

La finalidad de la propuesta de EAPSS era
mejorar el conocimiento mutuo, aprender los
diferentes lenguajes y dinamicas de trabajo,
reconocer las diferentes competencias y acer-
car los intereses comunes. Estos 10 equipos se
reinen con una periodicidad, como minimo,
una vez cada 2 meses.

Organizacion de un Grupo de Apoyo.

Para facilitar la implantacion del protocolo
y dinamizar los equipos, a lo largo del primer
afio, se organizé el denominado Grupo de
Apoyo. Este grupo, constituido por 4 profesio-
nales del Grupo Rector, combinaba profesio-
nales sanitarios y sociales y tenia la funcion de
favorecer la creacion de los EAPSS, a través de
un apoyo en la dindmica de las reuniones, de
aclaracion de aspectos del protocolo, recogida
de datos, ademas de ejercer una auténtica la-
bor de benchmarking en base a su experiencia
de trabajo con los diferentes equipos.

Simultaneamente al despliegue de los EAPSS,
se desplegé una oferta formativa en la elabo-
racion de una Valoracién Geriatrica Integral,
asi como de otros aspectos implicados en la co-
laboracién sociosanitaria.

A lo largo del primer afio, cada uno de los 10
EAPSS se reunio en 6 6 7 ocasiones para poner
en comun dindmicas de trabajo, aprender de
los casos mas complejos o incluso compartir las
dificultades de determinados casos.

Metodologia: ciclo de mejora PDCA.

Se ha utilizado una metodologia basada en
un ciclo de mejora PDCA que ha permitido la
introduccién de acciones correctoras de mejora
en los distintos grupos, aun cuando la propuesta
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surja de uno de ellos; ha permitido ajustar la
dindmica de la reuniones y trasladar propues-
tas exitosas y avances realizados por unos equi-
pos a otros; apoyados en esta metodologia, se
han elaborado documentos resumen y otros
elementos de apoyo; otras propuestas han de-
rivado en solicitudes de acciones de ayuda a los
responsables municipales o incluso reuniones
bilaterales con algunos de los servicios sociales
municipales ante problemas particulares. Otra
de las acciones de mejora ha sido la exposicion
de casos representativos para aprendizaje en el
manejo de recursos y situaciones.

Una parte no menos importante del proyec-
to ha sido la recogida de una serie de datos
que nos permita obtener indicadores que nos
informen sobre la evolucién de la implanta-
cién del protocolo: el niumero total de casos
nuevos que se han beneficiado de un plan de
intervencion coordinado por los profesionales
de ambos ambitos; conocer el subgrupo po-
blacional en cuanto al grado de autonomia o
dependencia de los ciudadanos identificados
(para ser conscientes de si estamos trabajando
en promocién de la autonomia, prevencién de
la dependencia o abordaje de la dependencia);
conocer cual de los ambitos ha iniciado la cola-
boracién y el tiempo de respuesta, entre otros
aspectos. (PIRU, 2014).

Al cabo de un afio, los distintos EAPSS, un
total de 10, mostraron muy diferentes desarro-
llos, como era de esperar de equipos formados
por personas. En algunos equipos, aproxima-
damente el 60%, se aprecio la sistematizacion
del protocolo y paulatinamente el cambio cul-
tural. En estos, los resultados en identificaciéon
y resolucion de casos duplicaban los de los
otros equipos. En otros grupos, esto aun no se
ha producido.
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El Grupo Rector para el afio 2015, ha pro-
puesto una mayor autonomia para los prime-
ros, aunque manteniendo una versibn menos
intensiva del Grupo de apoyo.

Protocolo de atencién sociosanitaria para
personas mayores en su entorno habitual
de residencia (centro residencial).

Mientras tanto, y atendiendo al compromiso
previamente adquirido, el Grupo Rector tra-
bajé en un nuevo protocolo: el protocolo de
actuacion sociosanitaria dirigido a las personas
mayores que viven en un Centro Residencial,
cuyo objetivo es garantizar a la persona mayor
institucionalizada una atencién con criterios
6ptimos de calidad y seguridad, que oferte un
cuidado integral en base a la coordinacion de
los servicios prestados.

Este protocolo también aborda la asistencia
a las personas mayores dependientes cuyo lu-
gar de residencia habitual es su domicilio, pero
desde el mismo momento en que se detectan
situaciones en las que la necesidad de cuida-
dos excede la atencion que la persona puede
recibir de forma adecuada en domicilio, por lo
que se hace preciso valorar el posible ingreso
en residencia de manera permanente. (Salva
A., 2014).

Estas situaciones son variadas: empeoramien-
to de su situacion de salud, red de apoyo insu-
ficiente (claudicaciéon familiar, enfermedad o
fallecimiento de cuidadores...). En algunas cir-
cunstancias, es necesaria una actuacién urgen-
te, porque el factor desencadenante precipita
la necesidad de un ingreso inminente; pero lo
mas importante es ir evaluando la situacién
para anticiparse a la necesidad.
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Asi pues, este protocolo incluye varios objetivos:

e Describir los recursos residenciales.

e Garantizar la continuidad de la atencion
al pasar del domicilio a la plaza residencial
y desde el ingreso en la residencia hasta el
final de la vida.

e Coordinar los distintos servicios para que
estén centrados en las personas y mayorita-
riamente, se presten fisica o virtualmente en
el propio centro residencial. Se mueven los
servicios y no la persona.

e Disefar las rutas asistenciales, en los casos
en que la persona precisa ser atendida fuera
de la residencia, con el hospital de agudos, hos-
pital de crénicos, hospitalizaciéon a domicilio...

Los principios o bases conceptuales en las
que se apoya dicho protocolo se describen a

continuacion:

1. La atencién se planifica con un enfoque
de continuidad e integracién: desde la aten-
cién en el domicilio, el momento idéneo del
ingreso en residencia y desde éste, hasta el
final de la vida.

2. Asimismo, se orienta hacia un modelo glo-
bal que integra no s6lo mejoras en los cuida-
dos clinicos asistenciales sino una orientacion
preventiva coordinada (prevencion de caidas,
Ulceras por presion...). (Elosegui E., 2012).

3. La atencion se centra en la persona y sus
necesidades garantizando un cuidado inte-
gral, que implica unos servicios coordinados
prestados, fisica o virtualmente en el propio
centro (de forma que quien se desplaza, es
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la red asistencial). Se admite como principio
a salvaguardar que de forma general la per-
sona institucionalizada, se desplaza siempre
que dicho traslado sea en beneficio de la
misma por un cambio en el perfil de aten-
cién que requiere medios diagnésticos y te-
rapéuticos propios de un centro hospitalario.
(SEGG, 2007; Guillen F., 2008).

4. Este enfoque requiere redisefar las rutas
asistenciales existentes y que se coordine con
el PAI (plan de atencién individualizada).

5. Es necesario tener en cuenta la necesidad
de disponer de un sistema de informacién
compartido entre el sistema sanitario y so-
cial (en el momento de la elaboracion de
este protocolo, se estad pilotando la historia
clinica electrénica sanitaria en varios centros
residenciales).

6. Se prioriza la elaboraciéon de planes de
intervencion coordinados para los perfiles
mayoritarios de este colectivo: cuidados pa-
liativos oncolégicos y no oncolégicos; aten-
Cién psicogeriatrica (involucrando a la red de
salud mental); conciliaciéon terapéutica, ho-
mogeneizar material sanitario...

7. El nucleo central de atencioén, al igual que
en el domicilio, esta conformado por el tra-
bajo conjunto entre todos los y las profesio-
nales responsables de la atencién sanitaria
(personal sanitario de las residencias y per-
sonal sanitario de atenciéon primaria funda-
mentalmente).

8. Cada residencia, independientemente de
su titularidad o tipo de provisores, esta in-
cluida en el ambito de actuacién de la Uni-
dad de atencién primaria correspondiente,
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fomentandose la interrelacion y colabora-
cién en sesiones conjuntas de los profesiona-
les responsables de la atencion a la persona
mayor en ese ambito geografico. Sesiones
de los profesionales sanitarios del equipo de
atencién primaria y de las residencias (EAPR).

9. Supone una nueva forma de provisién,
por lo que en torno a la persona, ademas del
equipo sanitario, se situan el resto de agen-
tes que deben intervenir en el continuo de
la atencion: Diputacion Foral de Bizkaia, em-
presas provisoras de servicios, hospital y otros
recursos comunitarios. Esta vision permitira va-
lorar de forma conjunta los recursos disponibles.

Garantizar la continuidad de la atencion al
pasar del domicilio a la plaza residencial.

Se habia identificado un cierto desconoci-
miento por parte de los profesionales sani-
tarios, fundamentalmente, sobre los proce-
dimientos de acceso a una plaza residencial
publica, tanto en cuanto a tramites administra-
tivos como en cuanto a su duracién en proce-
dimientos ordinarios o urgentes, que intenté
subsanarse con una descripcion sencilla pero
precisa de estos tramites.

Coordinar los distintos servicios para que
estén centrados en las personas y se pres-
ten en el propio centro residencial.

Con respecto al objetivo de coordinar los dis-
tintos servicios para que estén centrados en las
personas y mayoritariamente, se presten fisica
o virtualmente en el propio centro residencial,
en el protocolo se han abordado aspectos de
distinta indole. Se han elaborado o revisado,
procedimientos de gestion administrativa,
procedimientos para la gestion de pruebas
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complementarias y de interconsultas con pro-
fesionales hospitalarios y procedimientos para
la gestion y provisidn de material sanitario. Se
han establecido nuevas vias de comunicacién
entre profesionales sanitarios del ambito sani-
tario y del social. Se ha acordado el uso consen-
suado de protocolos clinicos y de datos clinicos
de la historia clinica compartida. También se ha
sistematizado la difusion de actividades forma-
tivas para que puedan ser compartidas, siem-
pre que sean de interés.

Disefnar las rutas asistenciales.

En el grupo de trabajo, se consensué una
ruta asistencial para los casos en que la perso-
na precisa ser atendida fuera de la residencia,
bien sea por personal de atenciéon urgente do-
miciliaria de atenciéon primaria, sea realizada
por hospitalizacion a domicilio, o sea en el hos-
pital de agudos o en el hospital de crénicos. Se
basa en garantizar la continuidad de cuidados
de las personas mayores institucionalizadas
mas alla del propio centro geriatrico; potenciar
la coordinaciéon con otros ambitos asistencia-
les; y manejar aquellas situaciones clinicas mas
frecuentes cuyo abordaje necesita dispositivos
asistenciales que sobrepasan las posibilidades asis-
tenciales del ambito residencial (tal y como esta
concebido en el momento actual). (Pareja T., 2009).

La ruta llega a detallar las situaciones re-
comendadas para el traslado e incluso los re-
quisitos de informaciéon a compartir entre los
profesionales de las distintas organizaciones
implicadas en el proceso asistencial. Esto ha
servido asimismo, para establecer la relaciéon
entre los profesionales de los centros residen-
ciales y el hospital de agudos, no solo en las si-
tuaciones de agudizacion de la situacion basal,
sino también en otras circunstancias en las que
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la agilidad y la concentracién de las pruebas
complementarias a realizar, pueden disminuir
el nimero de desplazamientos de las personas
del centro residencial. Asi pues, se ha identifi-
cado en el servicio de urgencias hospitalario,
un responsable de pacientes residentes en cen-

tros residenciales accesible a los profesionales
sanitarios de las residencias, para compartir las
cuestiones citadas. En otros casos, se establece-
ra el traslado a un centro hospitalario de me-
dia estancia o subagudos. (Inzitari M., 2012).

Rutas asistenciales para personas mayores domiciliadas en residencias.

Persona cuya situacion clinica

necesita dispositivos asistenciales
que sobrepasan las posibilidades

de la residencia

v

Valoracion médica de la situacion clinica

a4
Por dispositivo médico de la
residencia, si esta disponible, o por
Hospitalizacion a Domicilio,
si previamente activado

Y 3

(PRECISA DERIVACION
A UN HOSPITAL?

v
Asistencia hospitalaria

(Urgencias de H agudos u H crénicos)

-

¢PRECISA INGRESO
HOSPITALARIO?

@ - v

TRASLADO A RESIDENCIA

v
Por AP (CS o PAC)

si dispositivo residencial
no disponible

A. SITUACIONES
CLINICAS
HABITUALES

B. ASISTENCIA
DEL PAC

C. INDICACIONES
DE TRASLADO

@ D. CONDICIONES
L DE TRASLADO

HOSPITALIZACION

E. ASISTENCIAY ALTAEN EL
SERVICIO DE URGENCIAS DE
H DE AGUDOS

F. ASISTENCIA EN

i
Paciente cuya situacion clinica
se puede gestionar
con los dispositivos asistenciales
de la residencia

Este protocolo fue presentado a los respon-
sables de las Unidades de Atencién Primaria
(UAP) y a los profesionales asistenciales (de me-
dicina y enfermeria) de los centros residencia-
les, en fase de borrador para poder recoger sus
aportaciones y contrastar sus opiniones, que
fueron incorporadas al documento definitivo.
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H DE CRONICOS
(MEDIA Y LARGA ESTANCIA)

El protocolo final fue presentado en reunio-
nes conjuntas del equipo sanitario de la UAP
y los y las profesionales de las residencias que
se relacionan con ellos, para establecer las ba-
ses de la colaboracién en base al conocimiento
mutuo segun las condiciones y criterios consen-
suados.
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Para la evaluacién de esta propuesta, se ma-
nejan distintos indicadores de proceso, como la
Tasa de ingresos hospitalarios programados de
residencias de personas mayores.

Con respecto al disefio de los cuidados al final
de la vida, el Grupo Rector no llegé a trabajar,
puesto que habia una Comisién corporativa en
Osakidetza, que lo estdba haciendo. Asi pues,
se optod por sumarse a las pautas y recomenda-
ciones que se deriven de dicha Comision.

3. CONCLUSIONES Y LECCIONES APRENDIDAS.

Existen fuertes evidencias sobre la necesidad
y el beneficio de una atencién conjunta de los
sistemas sanitario y social, de una atencién so-
ciosanitaria. En los ultimos quince anos, se han
llevado a cabo multiples iniciativas que se han
enfrentado a un contexto de complejidad nor-
mativa, competencial e institucional por una
parte y cultural y de comunicacién por otra.

Afortunadamente, en entornos facilitadores
a nivel institucional, cada vez son mas frecuen-
tes las propuestas locales que abordan la aten-
cién sociosanitaria. El analisis de los modelos
y herramientas utilizados y el sequimiento de
sus resultados puede ser util para comparar
distintas experiencias entre si o para apoyarse
en ellos en los primeros pasos de un proyecto.

En nuestra experiencia, destacamos en pri-
mer lugar a los ciudadanos que se han benefi-
ciado del trabajo colaborativo de los profesio-
nales sociales y sanitarios.

Respecto a enfoque metodoldgico, existen al-
gunos aspectos que consideramos mas relevantes:
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e La utilizaciéon de una herramienta que in-
cluya aspectos sanitarios y sociales, como es
la Valoracién Geriatrica Integral y el desplie-
gue de actividades formativas sobre esta he-
rramienta.

® La organizaciéon de un érgano de coordi-
nacion, el Grupo Rector, en el que estan re-
presentadas todas las instituciones y organi-
zaciones participantes y al que se le asigna
la funcion de arbitraje y seguimiento de la
colaboracion.

e La organizacion de equipos de profesiona-
les sanitarios y sociales, los Equipos de Aten-
cion Primaria Sociosanitarios (EAPSS).

e La organizacion de foros comunes para los
profesionales sanitarios de los Centros de Sa-
lud y de los Centros Residenciales (EAPR).

e La organizaciéon de un Grupo de Apoyo
que sirve de puente entre los equipos de in-
tervencién y el Grupo Rector, utilizando una
metodologia de mejora continua del proceso.

® La incorporacion de los profesionales hos-
pitalarios (fundamentalmente el Servicio de
Urgencia hospitalario) al Grupo Rector.

Respecto a lecciones aprendidas:

® Es necesario cuidar el clima de colabora-
cién. “Necesitamos gestionar las diferencias
para llegar donde necesitamos llegar” (Tim-
mins, Ham, 2013).

® Es necesario contrarrestar tanto las resis-
tencias de algunos profesionales al cambio,
como las excesivas expectativas en la reforma
del modelo, de un sector sobre el otro.
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e Las herramientas de informacién y comuni-
caciéon son aun una barrera importante.

Respecto al futuro inmediato, nuestra volun-
tad es mantenernos en la colaboraciéon entre
profesionales sanitarios y sociales, y responder
con compromiso y responsabilidad a las personas.
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PALABRAS CLAVE

Atencidn integrada, centrada en la persona, participacion, implicacion, bienestar, innovacion, disefio,
herramientas, acordar-crear-producir.

RESUMEN

La prestacion de servicios de salud y para el bienestar se han de orientar hacia modelos integrados
y centrados en la persona para garantizar su eficiencia y su sostenibilidad a medio y largo plazo.
En las ultimas décadas, se han venido desarrollando gran cantidad de experiencias que, desde la
innovacion y el disefio participativo, han demostrado ser de gran utilidad en su aplicacion en la
organizacion y el funcionamiento de centros y servicios de atencion en muchos contextos diferen-
tes, implicando activamente a los pacientes y profesionales en la definicion de sus necesidades y en
la busqueda de respuestas practicas a las mismas, muchas de ellas en Espafia. La coordinacion del
talento, la activacion del conocimiento interno y de los recursos disponibles pueden suponer una
gran oportunidad para redefinir la forma de cuidar los unos de los otros, especialmente cuando mas
lo puedes necesitar. Desde un enfoque practico de la creatividad, se introducen algunos aspectos
metodoldgicos y se presentan algunas herramientas que se vienen empleando para fomentar la
implicacion directa y la participacion colectiva de las personas en la resolucion de los problemas o
necesidades asociadas a su propio bienestar.

KEYWORDS

Integrated healthcare, people-centred, participatory, involvement, wellbeing, innovation, design,
tools, agree-create-produce.

ABSTRACT

The provision of healthcare and wellbeing services must be aimed towards integrated and people-
centred models in order to guarantee their efficiency and mid-long term sustainability. In the past
few decades, a large number of Initiatives have been developed that, from an innovation and
participatory design perspective, have proved to be very useful in application in the organization
and functioning of care centres and services in many different contexts, actively involving patients
and professionals in the definition of their own needs and in the search for practical answers to
them, many of them in Spain. Coordination of talent, the activation of internal knowledge and
available resources can be a great opportunity to redefine how to care for each other, especially
when you need it most. From a practical approach to creativity, some methodological concepts are
introduced and some tools are presented that have already been used to promote the direct
involvement and collective participation of people in the resolution of problems and needs associated
with their own wellbeing.
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1. TRANSFORMAR LOS MODELOS DE
ATENCION.

Los modelos actuales de atencién a la salud
deben transformarse. Me atreveria afirmar
que en esto el consenso es total. Desde un
punto de vista global, las principales barreras
en el acceso a servicios de calidad son la poca
importancia que se presta al usuario, los signi-
ficativos recortes en la dotacién de recursos y
la fragmentacién de los servicios de atencion.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
estima que a nivel mundial, mas de un billén
de personas carece de acceso a servicios basicos
de salud por barreras de accesibilidad (fisica,
geografica y administrativa), por barreras a la
disponibilidad (con pocos medios y largas listas
de espera) o barreras de aceptabilidad (los ser-
vicios no cumplen con las preferencias cultura-
les, étnicas o de género). Incluso una vez que
las personas han podido acceder a los servicios,
muchas veces ofrecen poca calidad e incluso
pueden resultar contraproducentes.

En Espafia la situacién no es diferente. Bas-
te como retrato el informe sobre las urgen-
cias hospitalarias presentado recientemente
por la Defensora del Pueblo (2015) y realizado
de forma colaborativa con los defensores au-
tondmicos, y en el que ademas se ha incluido
la participacién y aportaciones de pacientes y
familiares asi como de diferentes profesionales
de toda Espafia a través de mesas de trabajo.
Mas alla de centrarse en problemas puntuales
de los centros o servicios, ha puesto encima
de la mesa un analisis de las cuestiones de im-
portancia que afectan directamente al tipo de
atenciéon que reciben los pacientes.

Entre las principales conclusiones resaltadas
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por el estudio, se constata la necesidad de cam-
bios de organizacién y gestién de los servicios
para resolver los problemas relacionados con la
elevada presion asistencial y las repetidas situa-
ciones de saturacién que se producen. Sefala,
ademas, que una buena coordinaciéon entre
servicios de urgencias y servicios extrahospita-
larios es imprescindible para fomentar en los
pacientes un uso adecuado de los dispositivos
asistenciales de urgencias, y para que los enfer-
mos crénicos, las personas mayores y los colec-
tivos en riesgo de exclusién social (amplifica-
dos por el efecto de la crisis) puedan acceder
y recibir una atencién de calidad. Un aspecto
destacado especialmente por los representan-
tes de los pacientes en el estudio, es la falta
de dotacion de personal de trabajo social para
las necesidades de asistencia, acompafiamien-
to y orientacién de colectivos de los pacientes
mas vulnerables, que ademas de suponer una
barrera adicional, se suele traducir en resulta-
dos adversos, errores o conflictos que alteran
el funcionamiento normal del servicio.

Pero ademas, el sistema planificado en la
Ley de Promociéon de la Autonomia Personal y
Atencién a las Personas en Situacion de Depen-
dencia esta “totalmente colapsado y basado en
un procedimiento que sigue siendo lento, fa-
rragoso, ineficaz y una auténtica tortura” para
las mas de 1.200.000 personas en situacién re-
conocida de dependencia y de sus familias, de
las cuales un 40% no tiene prestacién, cobertu-
ra o servicio de atencién (Barriga y cols., 2015).

Como respuesta ante la evidente necesidad
de transformacion, la OMS establecié ya en
Asamblea del 2008 una serie de reformas en
los sistemas de prestacion de servicios para co-
menzar la conversiéon hacia modelos de aten-
Cién integrados y centrados en las personas;
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y poder asi cumplir el objetivo principal de
promover la cobertura universal de atencién
(WHO, WHA 62.12), en la que URGE a los esta-
dos miembros a:

“(3) poner a las personas en el centro de los
cuidados de salud, adoptando los modelos
apropiados de prestacion enfocados a nivel
local y de distritos, y proporcionar servicios
exhaustivos de cuidados incluyendo la pro-
mocion de la salud, la prevencion de en-
fermedades, cuidados curativos y cuidados
paliativos; que estén integrados con otros
niveles de cuidados y coordinados conforme
a las necesidades” .

(4) promover la participacion activa de to-
das las personas, y re-enfatizar el empodera-
miento de las comunidades, especialmente
las mujeres, en el proceso de implementacion
de las politicas y mejorar la salud y los cuida-
dos, con objeto de apoyar la renovacion de la
atencion primaria”.

A lo largo de este afio conoceremos mas de-
talles de la Estrategia Global de Servicios de
Salud Centrados en la Persona e Integrados en
la que el Departamento de Prestacion de Servi-
cios y Seguridad de la OMS esté trabajando, y
con el que se pretende generar una guia para
facilitar a los Estados Miembros las opciones
politicas y estrategias para la reorganizacion
de los servicios de atencién desde los disposi-
tivos de primaria hasta los hospitales y otros
recursos asistenciales.

Con esta aproximacion a la prestacion de
servicios de atencién, centrada en la persona e
integrada, la OMS espera que ademas de incre-
mentar la cobertura universal se facilitara el ac-
ceso a los recursos necesarios durante el curso
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de la vida, y que esto incidira de forma positiva
en la salud y mejorara los resultados clinicos
que se obtienen, reforzard la continuidad de
cuidados y la satisfacciéon percibida con los ser-
vicios, expandird la participacion de usuarios y
comunidades en sus propios cuidados de salud,
mejorara la satisfaccion de los proveedores con
su trabajo, reducira ineficiencias y duplicidades
del sistema y facilitara la colaboracion intersec-
torial para resolver otros determinantes mas
amplios de salud. Seguro que esto también lo
firmamos todos.

Sin embargo, las listas de espera, la satura-
cién de los servicios, el trasfondo de la larga
crisis, la desmotivacion generalizada y la des-
atencion, se estan convirtiendo en las enferme-
dades crénicas que terminaran por producir la
muerte del sistema que tendria que estar pre-
parado para responder ante las verdaderas ne-
cesidades de las personas. Y por eso, también
estaremos de acuerdo que el momento es aho-
ra. No ya porque lo diga la OMS, o porque los
mencionados estudios hayan puesto de relieve
los efectos de las politicas de recortes y la ne-
cesidad de emprender verdaderas reformas en
la organizacion y gestion de los recursos en Es-
pana, si no porque se corre el riesgo de perder
una oportunidad histérica para definir el tipo
de sociedad en la que queremos vivir y para or-
ganizar la forma en la que nos ocupamos los
unos de los otros, especialmente cuando mas
lo puedas necesitar.
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2. PENSANDO PRIMERO EN LAS PERSONAS.

No hay que investigar mucho para saber que
cada persona es un mundo en si misma. Ade-
mas de los cambios constantes en el mundo
que nos rodea, tenemos que sumar que a lo
largo de la vida también van cambiando nues-
tras propias necesidades. Nuestras habilidades,
relaciones, educaciéon, cultura, las preferen-
cias... el mundo propio de cada uno sufre una
evolucién constante dentro de un mundo en
continuo cambio.

Desde el punto de vista de la Atencién Inte-
grada, las personas son mucho mas que meros
“pacientes”, "profesionales”,
“discapacitados”, “investigadores” o cualquier
otra "etiqueta” que identifique un rol determi-
nado en la organizacién y provisiéon de cuida-
dos de atencién. Cualquiera de nosotros puede

“familiares”,

pasar de una situacién a otra en un momento
dado, y por tanto somos agentes activos den-
tro del sistema, con intereses y motivaciones
de sobra para que funcione lo mejor posible.
Pensar primero en las personas requiere por
tanto una perspectiva holistica, que considere
todos los elementos individuales y los ponga
en contexto en su entorno inmediato: familiar
y social, local y global; ahora y por lo que esta
por venir. Esta vision integral de las personas y
su rol principal, activo y nuclear en la construc-
cién del bienestar, es la base para el desarrollo
y fortalecimiento de las sociedades modernas.
La figura 1 resume gran parte de los elementos
principales que conforman el creciente prota-
gonismo de la persona en los modos de vida
actuales, y su participacion directa en los pro-
cesos sociales para definir los del futuro.

FIGURA 1. Las personas como centro de sus modos de vida.
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Si tomamos la organizacién de un sistema de
Atencion Integrada como uno de esos “terri-
torios del futuro”, estas claves son aplicables
también en el disefo de los nuevos servicios y
soluciones centradas en las personas. Un ejem-
plo reciente de “movilizacién ciudadana” re-
lativa a salud y cuidados que viene a nuestras
retinas es el efecto de la Marea Blanca como
colectivo civil y auto organizado, que consi-
guid en gran medida sus objetivos a través del
trabajo colaborativo de muchos profesionales
de la Sanidad y la implicacién de apoyo de nu-
merosos ciudadanos en defensa de unos de
servicios de atencién publicos y de calidad.

La clave esta justo en esa implicaciéon perso-
nal, la participaciéon directa en la organizacién,
uso y disfrute del capital social por personas
motivadas por sus valores y su educacién. Tam-
bién implica ser parte activa en el capital so-
cial, alimentar con la creatividad individual los
procesos de innovacién colectiva que permiten
el desarrollo sostenible y la configuracion de
una economia que incluye otros elementos de
valor ademas del meramente monetario, espe-
cialmente si hablamos del precio del bienestar
y la salud.

Estd ampliamente demostrado que niveles al-
tos de bienestar subjetivo se correlacionan con
muchos efectos deseables socialmente, como
vivir una vida mas larga y mas saludable, desa-
rrollarse profesionalmente o fomentar las acti-
tudes democraticas (Diener y Chan, 2011). En
el otro sentido, el capital social también tiene
un efecto directo sobre el bienestar subjetivo y
sobre los niveles de satisfaccion personal con la
vida. Se ha demostrado por ejemplo que tener
alguien en quien poder contar en caso de ne-
cesidad, el clima de confianza social, o la par-
ticipacion en actividades de voluntariado estan
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directamente relacionados con una mejor eva-
luacion de la vida, consiguiendo elevar los sen-
timientos positivos y disminuir los negativos en
la mayoria de los paises del mundo (Calvo et
al, 2012).

El bienestar subjetivo tiene una dimension
cognitiva, relacionada con la felicidad y el de-
sarrollo del potencial propio, y por tanto con la
satisfaccion con la vida a largo plazo; y otra di-
mension hedoénica que resulta de la percepcion
de afectos positivos y negativos que modifican
de forma temporal la satisfaccién con la vida
en un momento dado. Los modelos de calidad
de vida aplicados a la atencién incluyen di-
mensiones relacionadas con el bienestar fisico,
material y emocional, ademas de otras como
las relaciones interpersonales, la inclusion so-
cial, el desarrollo personal, la autodetermina-
cién, el confort, la espiritualidad y los derechos
humanos y legales (Shalock y Verdugo, 2003)
(Schwartzmann, 2003). Al introducir la opinién
y la participacion de la poblacién sobre el con-
cepto de calidad de vida y los componentes
que la definen para ellos mismos, encontramos
ademas nuevas categorias no contempladas
expresamente en los modelos, como la ale-
gria de vivir (felicidad, optimismo, valorar lo
pequefio, ilusion, buen humor, disfrutar de la
vida), el bienestar pleno (en todos los ambitos
y factores que facilitan la calidad de vida), la
conciencia plena (mindfulness, mi estado ac-
tual), las condiciones ambientales (medio am-
biente, naturaleza, tiempo meteorolégico) o la
solidaridad (generosidad, ayudar a los demas)
(Risquez-Collado y Garcia-Martin, 2014).

Como siempre, es una cuestiéon de equili-
brios. Pero el éxito y la sostenibilidad de cual-
quier modelo de Atencién Centrada en la
Persona (y en consecuencia de Atencion Inte-
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grada) pasa por el ajuste dindmico de todas
estas variables, desde la educacién a los re-
cursos sociales, entendidos en este caso por
ejemplo, como los dispositivos asistenciales,
la oferta de servicios de atencion o las infraes-
tructuras necesarias (que suelen ser el aspecto
principal, o casi el Unico, en las politicas de sa-
lud). Es a través de la educacién por donde se
llega a la participacién, a la implicacion directa
de las personas. Fomentar la creatividad desde
el sistema de atencién serad también parte im-
portante del funcionamiento del modelo, no
solo como motor de implicacion o para poten-
ciar sus efectos directos sobre el bienestar de
las personas, si no también como via de mejora
constante y evolucion del sistema al alimentar

III

los procesos de “innovacion social”, entendida
en sentido amplio (innovacién de producto, de
servicio, tecnolégica, de mercado, organizati-
va...) como aquella que genera un valor extra y
demuestra la efectividad social del avance que

representa (Lorca y Del Arco, 2010).

El valor de las ideas o el de la creatividad es
relativo. Ni siquiera es necesario que lo tenga
(mas alla del mero acto creativo). Las ideas co-
bran valor a través de los procesos de innova-
cién, al impactar sobre aspectos econémicos,
sociales, culturales y del desarrollo sostenible.
Es lo que define la dimension representada en
la figura 1 como “economia social” y que tam-
bién de forma inclusiva, comprende factores
relacionados con el actual escenario de crisis
prolongada, con el marco de colaboraciones
persona-publico-privado (modelos PPPP) que
se va imponiendo cada vez en mas iniciativas
y proyectos en el ambito Europeo e interna-
cional; y también otros conceptos relacionados
con la definicién de economia creativa como
“la formulacion de ideas y su aplicacion para
creaciones funcionales, invenciones cientificas
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e innovaciones tecnoldgicas” (UNCTAD 2010);
o con el de economia colaborativa, que cobra
otra dimension en el universo de Internet para
establecer nuevos modelos en diferentes secto-
res, incluyendo el de salud y los cuidados y que
son ya hoy una realidad constatable: crowdfun-
ding para equipos y proyectos de investigacion
biomédica, asociaciones que trabajan de forma
desinteresada al servicio de personas excluidas
socialmente, de enfermos, discapacitados y sus
cuidadores familiares; cooperativas de trabaja-
doras que prestan servicios publicos de aten-
cién y acompafamiento, las campafas para la
donacién de sangre y érganos para transplan-
tes, las redes sociales, de voluntariado y virtua-
les de apoyo, foros de afectados y pacientes,
compra online de medicamentos y productos
para la salud y el bienestar, o profesionales que
realizan consultas o seguimientos a distancia
usando canales y dispositivos tecnolégicos.

En contraposicion, muchos de los grandes
avances médicos son cada vez mas complejos y
sofisticados, requieren de elevadas inversiones
para sostener el ciclo de investigaciéon-desarro-
llo-innovacién a largo plazo; y su incorpora-
ciéon efectiva en la practica diaria y la calidad
de la atencién parece que responde a una
tendencia global hacia un modelo en el que
el acceso a los servicios y prestaciones depen-
de cada vez mas del dinero que tengas para
pagarlos. El envejecimiento de la poblaciéon y
la cronificacién de las enfermedades provocan
también un giro en la visién hacia la preven-
cién y el mantenimiento de la calidad de vida
y ya no tanto a la curacién. Entre las posiciones
extremistas de la “inviabilidad por definicion
de un sistema publico de calidad con cobertura
universal” frente a la de “la salud de las perso-
nas como el negocio privado de unos pocos”,
el término medio de la sostenibilidad pasa por
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nuevos modelos de relaciéon entre los diferentes
agentes involucrados, que deben incorporar
ademas nuevas métricas de la economia de sa-
lud que puedan constatar la efectividad de los
procesos de atencién desde el punto de vista
del individuo en su entorno inmediato.

Los modelos de relacién deben también ajus-
tarse para responder a las expectativas e inte-
reses de las diferentes partes: de los pacientes,
los profesionales que los atienden, los poderes
publicos que garantizan el acceso y la calidad
de los servicios, las grandes empresa de Far-
maindustria, las compafias aseguradoras, de
las farmacias, de los grandes proveedores, las
tecnolégicas, y también de las pequenas y me-
dianas empresas que conforman y dinamizan
el tejido productivo a nivel local generando
empleo; de forma que se cierre el ciclo para
volver al comienzo: el bienestar de los pacien-
tes en un modelo de atencién integrada y cen-
trada en las personas.

3. CONSTRUYENDO EL MODELO CON LAS
PERSONAS.

Como casi siempre en innovacién, no hay
nada nuevo en la gran importancia que tiene
el pensar primero en las personas. El papel cen-
tral del usuario se ha convertido en una suerte
de mantra que se repite para describir la ofer-
ta de productos y servicios, los desarrollos de
nuevas soluciones o el modelo de trabajo de
las empresas y organizaciones.

Desde el punto de vista estratégico y empre-
sarial, las ventajas de contar con los usuarios o
“clientes” finales en el disefio y desarrollo de
nuevas soluciones, productos y servicios se co-
nocen desde hace mucho tiempo y se vienen
explotando cada vez mas para generar nuevos
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nichos de oportunidad y fidelizar a los usuarios,
a los propios trabajadores y a socios o colabo-
radores.

Diferentes modelos y aproximaciones desde
el disefio y la innovacién han sido probados
también con éxito en una amplia gama de con-
textos de atencion clinica y social en diferen-
tes paises del mundo, generando un enorme
numero de referencias de casos de éxito que
muestran resultados muy positivos, si bien ge-
neralmente limitados a procesos especificos
dentro de una determinada unidad o depar-
tamento, encontrando la mayoria diferentes
barreras para trascender en la organizacién
hacia sistema global. Por ejemplo, la revision
sistematica (Mazzocato y cols., 2010) analiza
el empleo de metodologias de Lean Thinking
(que se basa principalmente en la filosofia de
produccion desarrollada por Toyota y que en-
foca todos los procesos a maximizar el valor
para el cliente) aplicadas especificamente en
entornos de salud diferentes, y en los que to-
dos los casos se obtienen resultados positivos
que se resumen en las areas de mejora de la
Figura 2.
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FIGURA 2. Resumen de los principales resultados obtenidos a partir de proyectos basados en
Lean Thinking aplicados en diferentes contextos de atencion y cuidados de salud.
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Fuente: Adaptado de Mazzocato y cols., 2010.

A lo largo de varios afios, trabajamos en la
conformacién de un modelo conceptual que
sirviera para situar a las personas en el centro
de los procesos de innovaciéon de productos y
servicios orientados a mejorar su bienestar y su
calidad de vida, que incorporaba conceptos de
diferentes corrientes conocidas (User Driven
Innovation, Outcome Driven Innovation, Leader
Users, Open Innovation, Living Labs, User Centred
Design, Forms of Life Design, Lean Thinking,
Design Thinking) facilitando una perspectiva
practica y herramientas que combinan técnicas
de evaluacion (por ejemplo desde la Ergono-
mia) con otras participativas (como sesiones de
intervencion social) para promover un efecto
local, directo en el lugar, en el contexto y con
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AREAS DE
MEJORA

RESULTADOS

¢ Ahorro de tiempo y puntualidad
de los servicios.

® Reduccién de coste o aumento
de la productividad.

® Reduccién del nimero de errores.

* Mejora de la satisfaccion de los
pacientes y de los profesionales.

® Reduccién de la mortalidad.

® Reduccién del nimero de pasos
€n un proceso.

® Reduccién en la distancia
caminada por el personal.

* Mejor condicionamiento de los
procesos.

* Mejora de la implicacién del
personal y de su disposicion a
participar.

* Ambientes de trabajo mas
tranquilos y concentrados.

® Reduccién del tiempo para resolver
alertas.

¢ Aumento de la identificacién de
riesgos.

* Mejora del trabajo en equipo.

los agentes que forman parte de la cadena de
valor en la solucién. (Lorca y Del Arco, 2010).

Todas estas metodologias y herramientas
fueron desarrolladas a través de un proceso
colaborativo, contando con numerosas aporta-
ciones generadas en muchos proyectos con ex-
pertos y profesionales trabajando por ejemplo
con personas mayores para el desarrollo de sis-
temas interactivos de apoyo (Diaz y cols., 2010)
o con un grupo de habitantes del ambito rural
para el co-disefio de aplicaciones tecnoldgicas
(Saiz y cols., 2010) ademas de en muchas otras,
a través de los denominados Espacios Sociales
de Innovacioén (Garcia Robles y cols., 2010), al-
gunos enfocados especificamente en salud y



FUNDACION CASER

promocion de la autonomia personal, y donde
demostraron su utilidad para el disefio y de-
sarrollo de nuevas soluciones en el Programa
Conjunto Europeo de Ambient Assisted Living,
llegando a formar una red colaborativa (www.
espaciossociales.es) estrechamente vincula-
da a la “Red Europea de Living Labs"” (www.
openlivinglabs.eu).

Tanta variedad de modelos, metodologias o
aplicaciones puede considerarse una debilidad
de este tipo de aproximaciones, que si bien
consiguen incidir de forma significativa en la
mejora de los servicios, no siempre encuentran
la manera de generar una solucién escalable o
sostenible en el tiempo, y los resultados pier-
den potencia por la fragmentacién o por la di-
ficultad para integrarlos en el funcionamiento
habitual de los centros.

Pero mas bien al contrario, toda esa riqueza
puede suponer un enorme potencial que haga
posible la coordinacién de los recursos hacia un
modelo de atencion que responde de forma in-
tegrada ante las necesidades reales de las per-
sonas. Ese amplio abanico de experiencias de-
muestra, primero, la transformacion es posible
y; segundo, que si partimos de las personas y
de sus experiencias en un contexto concreto, el
tipo de soluciones generadas a través de estos
procesos son practicamente infinitas en cuanto
al alcance y en cuanto a los beneficios para el
bienestar individual y para el funcionamiento
global del sistema.

Todas estas actuaciones son, en si mismas,
parte de la solucién. Al aplicar estas metodo-
logias en las que personas con distintas pro-
cedencias, motivaciones e intereses trabajan
juntos para abordar desde la perspectiva crea-
tiva un tema que les afecta, siempre ocurre lo
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mismo: se escucha a los otros, mejora la com-
prension propia del problema en su contexto, y
se dispara una chispa creativa en el grupo que
genera las respuestas de innovacién.

Una de los principales funciones de las admi-
nistraciones en el proceso de transformacion
del sistema, debe ser por tanto alentar todo
ese tipo de iniciativas, fomentar la interaccion
entre unas y otras y facilitar su extension entre
los equipos de trabajo clinicos, técnicos, admi-
nistrativos y de gestion en los diferentes nive-
les de la red de servicios sociales y sanitarios,
promoviendo ademas su interconexiéon con
otros sectores, recursos y agentes sociales para
aumentar el alcance de las politicas de bienes-
tar a través de la participacion directa.

El papel de coordinaciéon implica una vision
mas abierta en la organizaciéon politica y de
gestion, facilitando por ejemplo una concep-
cién diferente en el uso de los espacios publi-
cos y de los recursos de los propios centros de
atencién, para involucrar a los profesionales y
los usuarios en el disefio y desarrollo de pro-
yectos concretos en ese contexto y con una di-
mensién temporal definida. Implica también el
establecimiento de canales para compartir los
recursos y comunicar y difundir los resultados
que se obtienen de forma permeable entre
administraciones, agencias, departamentos,
servicios, etc., en un modo de relacién en red
interconectada al servicio de las personas. Una
ventaja afiadida es que la mayoria de las veces
no se requieren grandes inversiones ni para fa-
cilitar las dinamicas de encuentro e interaccion
ni para poner en marcha muchas de las solucio-
nes que se generan, que tan solo requieren pe-
quefos cambios en un procedimiento o entor-
no, pero en cambio producen un gran impacto
al resolver pequenas necesidades del dia a dia.
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A medida que vaya creciendo el nimero de
interacciones entre todos los nodos de esa red,
esas experiencias irdn conformando la base
solida de un Sistema de Atencién verdadera-
mente Integrada, que parte de las personas
pero también nace de esta forma con la parti-
cipacioén activa de los poderes publicos y de las
empresas privadas, con el objetivo comun de
promover un modelo de Atencion Centrada en
las Personas.

El resultado del modelo se plantea mas alla
de la simple coordinaciéon entre sectores y ni-
veles; y la implicacién de las personas pasa a
ser el criterio clave y determinante que ha de
inspirar la organizacion, la funcionalidad y las
formas de trabajo en un sistema que adapta de
forma flexible sus procesos para hacer accesible
a la poblacion servicios de atencién con calidad
y continuidad asistencial, desde la prevencién
y la promocién de la autonomia personal has-
ta los cuidados al final de la vida. En términos
generales, las caracteristicas deseables de este
sistema incluirian:

* Personalizacion. El simple hecho de dirigir-
se a alguien por su nombre, o dar las gracias
en su idioma puede cambiar mucho el re-
sultado de una experiencia entre personas.
Desde el punto de vista de la practica asis-
tencial, cuanto mejor se conoce a la persona
atendida, mas facil resulta dar una respuesta
eficaz a sus necesidades. Implica cercania,
accesibilidad y el reconocimiento del indivi-
duo frente a la colectividad, adaptando las
respuestas de la atenciéon a la naturaleza y
preferencias de la persona. Un elemento cla-
ve de cercania pasa por potenciar la actividad
de enfermeria, de asistentes sociales y de las
farmacias como referentes de contacto direc-
to y accesible de las personas en su medio.
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¢ Precision: Las prestaciones y tratamientos
se orientan especificamente hacia las causas
subyacentes a la pérdida de bienestar en las
personas, poniendo a su disposicién las res-
puestas que necesita y en el momento que
las necesita. El concepto traslada la escala de
todo lo que se conoce en medicina persona-
lizada (principalmente en oncologia) en una
aproximacién de un alcance sin precedentes
que tiene en cuenta la variabilidad individual
en los genes, las condiciones ambientales y
el estilo de vida de cada persona para abor-
dar la prevencion, el diagnéstico temprano y
el tratamiento efectivo de la mayoria de las
enfermedades. También implica otra pers-
pectiva en el andlisis de la eficiencia de los
procesos, diferenciando entre invertir en salud
frente al coste de esperar o intervenir mas tarde.

e Alta Resolucion: El coste de oportunidad
es inaceptable en la atencion centrada en las
personas. Las dificultades, errores o retrasos
en el acceso a los recursos de prevencion,
diagnéstico y tratamiento; tienen conse-
cuencias muy graves sobre el bienestar, pero
ademas aumentan la complejidad de los cui-
dados necesarios y encarecen de forma signi-
ficativa el coste de la atencion. Aumentar la
capacidad de resolucion requiere del trabajo
en equipo multi-disciplinar y multi-institucio-
nal, coordinados en consultas o en puntos de
atencién unicos.

¢ Innovacion. Un sistema moderno, que hace
un uso avanzado de las tecnologias disponi-
bles, que promueve la creatividad para inves-
tigar, desarrollar y probar nuevas soluciones
que sigan mejorando su organizacién y los
servicios que presta. Abierto a la colabora-
cién con tecnélogos y PYMES locales, inves-
tigadores y otros profesionales, a través de
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iniciativas especificas aplicadas a mejorar la
atencion.

e Amplificacion del bienestar. El sistema im-
plica a las personas en su funcionamiento, y
sirve de agente activo en la comunidad pro-
moviendo respuestas integradas y dinami-
zando los recursos, el uso espacios publicos,
y la gestion sostenible del capital social como
elementos determinantes de la amplificacion
del bienestar en todas sus dimensiones, pro-
moviendo la creatividad, la participacion, la
cultura y la vida social del entorno.

4. HERRAMIENTAS PRACTICAS.

Construir el modelo para la Atencion Integra-
da y Centrada en las Personas requiere desde
el comienzo trabajar y definirlo con las perso-
nas, y como hemos visto, desde la perspectiva
de la innovaciéon y la participacién ciudadana
en el disefo y gestién de su propio bienestar,
es dificil anticipar cuales seran los resultados y
cdmo serd ese modelo al final. Con el objetivo
de intentar responder a un enfoque practico,
que contribuya a facilitar herramientas para la
definicion participativa de ese modelo (mas que
el modelo en si), esta seccion recoge algunas de
las técnicas que desde la perspectiva de la inno-
vacion, pueden dar resultados de gran utilidad.

El término Atencion Centrada en las Perso-
nas (ACP) elimina la dualidad artificiosa entre
lo sanitario y lo social, poniendo el foco en lo
verdaderamente importante y haciendo en
realidad innecesario o superfluo el concepto
de “Integrada”. Siguiendo la linea de los mo-
delos de innovacién, que en su mayoria propo-
nen procesos divididos en tres o cuatro etapas, las
herramientas para el modelo de ACP se agrupan
en tres grandes fases: Acordar-Crear-Producir.

38

4.1. Acordar.

Si bien la libertad creativa y el uso, adapta-
cién o introduccidon de nuevas técnicas es en si
mismo uno de los pre-requisitos para que estos
modelos funcionen, es obviamente necesario
acordar previamente una serie de cuestiones
para poder cumplir los objetivos y maximizar el
impacto de todas las iniciativas o intervencio-
nes. Puede antojarse complicado poner puer-
tas al campo (de la innovacién), pero si puede
ayudar la visién como un proceso de Stage
Gate (Cooper, 2008), ampliamente utilizado
para orientar el desarrollo de nuevos produc-
tos, que comprende desde el descubrimiento
de la idea hasta la revision posterior al lanza-
miento al mercado, y que se basa precisamente
en 5 fases secuenciales y 5 puertas que sirven
de punto de control para continuar o no con la
siguiente fase, en funcién de los resultados ob-
tenidos. Este modelo refuerza la perspectiva ci-
clica de los procesos de innovacion, idealmente
en iteraciones cortas, controladas en el tiempo,
y cuyos resultados constituyen el punto de par-
tida de la siguiente, permitiendo el crecimien-
to progresivo de las iniciativas sobre una base
solida de éxitos y aprendiendo también de los
fracasos, pero de forma rapida, con un coste
bajo y sin riesgos para la organizacién. Para
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que funcione correctamente y en un sistema
escalable, debe adaptarse de forma flexible e
incorporar criterios claros sobre quién gestiona
esos puntos de control establecidos, qué para-
metros de éxito se consideran, y cobmo se im-
plican y facilitan los recursos necesarios para la
siguiente fase.

La primera cuestién a acordar es con qué
personas hay que contar y cdmo se pueden in-
volucrar con su participacién. Un primer paso
en este sentido puede avanzar a través de ana-
lisis de mapas de agentes, que partiendo de
una imagen grafica de todos los individuos y
organizaciones que conforman la cadena de
valor persona-publico-privado en los servicios
de atenciéon, permiten ir ademas clasificando
los intereses, motivaciones, los beneficios po-
tenciales que cada una de las partes espera
de su participacion, o la implicacién que ésta
conlleva en sus roles como beneficiario de Ila
atencién, como entidad financiadora, como
prestador del servicio o como organizador del
sistema. Los andlisis van conformando cate-

gorias basadas precisamente en los diferentes
puntos de vista y preocupaciones de los agen-
tes clave, que son tenidas en cuenta para dar
forma a la solucion o resolver anticipadamente
posibles conflictos de intereses para asegurar
su apoyo e implicacion. Las técnicas de analisis
suelen emplear diferentes dimensiones relacio-
nadas con los agentes como la legitimidad, su
posicion de poder, apoyo-oposicion, influencia,
interés, necesidad y otras para representar los
resultados a modo de matrices o diagramas
que sirven de base a las categorias identifica-
das y dan claves de cémo proceder y comuni-
car de forma efectiva con cada uno de ellos.
Existen en la literatura multiples variantes y
ejemplos para los analisis de mapa de agentes,
evolucionando desde su aplicacion principal en
el campo de la gestion estratégica de organiza-
ciones (Freeman, 1984), que introdujo la teoria
de los “stakeholders” o agentes interesados y
la necesidad de implicar de forma constante y
honesta a todos los publicos interesados en la
empresa y su gestion.

FIGURA 3. Ejemplo simple de elementos guia para el andlisis del mapa de agentes en funcién
del interés y su papel en el proceso participativo.

AGENTES APORTACIONES

INTERES PAPEL EN LA PARTICIPACION

Necesidades
Soluciones

Usuarios, familiares
y cuidadores

Profesionales, centros y Necesidades
organizaciones de prestacion | Soluciones

de cuidados Expertise
Empresas e industrias Tecnologia
proveedores, productos y Expertise
servicios Riqueza
Empleo

Organizaciones e instituciones | Espacio Publico

en el contexto legal, Recursos

econémico y local Gestion, tiempos
y prioridades

¢Quién ganay quién pierde?
;Quién estd mas comprometido? = del cambio?
;Quién puede ofrecer
resistencias?

¢ Qué necesidades hay que
satisfacer de forma mas urgente? | ;Cémo se mantiene la
;Qué riesgos afronta si no se
responde sus expectativas?

;Quién controla el proceso

;Quién tiene capacidad
de influencia?
¢ Como se toman la decisiones?

comunicacién a lo largo de la iniciativa?
¢ Como se puede motivar la
implicacion a largo plazo?
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Otra aproximacion interesante es el analisis
de los procesos en los que esos agentes inte-
raccionan a través de representaciones visuales
con mapas de experiencia del paciente, que
dibujan el recorrido o viaje del paciente a tra-
vés del proceso de atencién correspondiente,
las personas que intervienen, los tiempos em-
pleados, las distancias recorridas, los recursos
implicados, etc., para ayudar a visualizar qué
es lo que realmente funciona, los puntos de in-
eficiencia y captar la realidad del proceso en
busqueda de mejoras. Con esta aproximacién
se puede mapear la experiencia en la atencién
desde la perspectiva del paciente, por ejemplo
desde que recibe el diagnéstico, pero también
sirven para caracterizar los propios procedi-
mientos de atencion y los procesos administra-
tivos de la prestacion del servicio. El Servicio
Nacional de Salud del Reino Unido (NHS, 2008)
puso a disposicion de sus profesionales una
guia bastante completa con recursos, ejemplos,
casos de aplicacion y consejos practicos relacio-
nados con diferentes técnicas de mapeo como
“paseo del paciente”, “diagrama de espague-
ti”, “flujos de valor” o “mapeo de los ultimos
diez pacientes”. También incluye recomenda-
ciones sobre otros métodos alternativos como
"acompana al paciente” y “sé tu el paciente”.
Aqui afadiria incluso un tipo de intervencion
al estilo de un formato televisivo, en el que el
Ministro, Consejeros y Directivos, vivieran de
primera mano la experiencia en el proceso de
atencién pero “infiltrados” como pacientes o
como personal de enfermeria, o desde la pers-
pectiva de los diferentes profesionales, técni-
cos o administrativos que tienen a su cargo.

Todo este trabajo previo con los agentes,
sirve también para ir identificando personas
concretas, con nombres y apellidos, que pue-
dan contribuir de forma significativa en el di-
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sefio y puesta en marcha de las iniciativas para
construir el modelo de Atencién Centrada en
las Personas. La configuracion de los grupos
colaborativos debe cubrir un amplio espectro
de opciones. Es fundamental disponer de par-
ticipantes “inspiradores”, pero igual de impor-
tante que mantener un equilibrio representa-
tivo de los diferentes agentes identificados y
entre variables socio-demograficas, de renta,
de poder social, incluyendo hombres y muje-
res de distintas procedencias o de grupos muy
pequefios que representan los “extremos” en
el rango de distribucién normal de conductas,
creencias o perspectivas.

Otra de esas cuestiones previas que hay que
acordar es por supuesto el objetivo que se pre-
tende conseguir y en que contexto. Una de las
técnicas empleadas es a través de un formato
de “desafios de innovaciéon”, que apelan a la
creatividad para la consecuciéon de un reto o
resultado esperado sin limitar los procedimien-
tos o posibles propuestas para alcanzarlos. Por
un lado se asocia a la competitividad en con-
cursos e iniciativas abiertas en la linea de
Open Innovation (Chesbrough y cols., 2006),
organizadas por empresas e instituciones para
crear, aprender y seguir creciendo en base a las
propuestas innovadoras de solucién aportadas
por colectivos o personas a titulo propio en
cualquier punto del mundo. Pero por otro, al
definirlos de forma colaborativa con las perso-
nas a las que realmente afecta ese desafio, se
comienza a acotar la orientaciéon y naturaleza
verdaderas de los requisitos del bienestar en el
dia a dia en las personas que necesitan la aten-
cién y en los profesionales que se la prestan. Y
aqui comienza también su implicacion directa
en el proceso. Una formula correcta para plan-
tear los desafios de innovacién es a través de
una pregunta del tipo ;Coémo podriamos...
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crear/mejorar/incrementar...? que defina el
reto en términos humanos (mejor que de tec-
nologia, producto o funcionalidad) de forma
concreta para hacer manejable el abordaje,
pero lo suficientemente amplia para incluir
areas de valor inesperado.

Otra férmula bastante extendida es tra-
bajar sobre la identificacion de necesidades
no cubiertas en los entornos cotidianos de la
atencién, como punto de partida para la ge-
neraciéon de las soluciones. Este proceso de
descubrimiento de necesidades desatendidas
o latentes requiere trabajo de campo e inves-
tigacion, que se puede desarrollar a través de
diferentes métodos para analizar la experien-
cia personal ante los servicios de atencién y
extraer las claves de conocimiento necesarias
para comprender el fundamento de las nece-
sidades. Mas alld de cifras, datos, tendencias,
o0 mecanismos de control de calidad en los que
pueden ser de gran utilidad técnicas habituales
de la investigacion de mercados como el clien-
te misterioso o paciente simulado (Alte, 2007)
(Salter y cols., 2014), o resultados de encues-
tas y estudios, la formula ideal pasa por tomar
contacto directo en el contexto, para poder
comprender verdaderamente las motivaciones
y emociones de las personas en esa experien-
cia. Esto se consigue por ejemplo con técnicas
de entrevistas individuales, entrevistas de gru-
po, visitando y conviviendo directamente la ex-
periencia a través de inmersién en el contexto,
con procesos de auto-documentacion a través
de diarios o colecciones fotograficas, entrevis-
tas con expertos o intervenciones comunitarias
a través de colectivos y personas clave de la
comunidad. Existen numerosas guias y ejem-
plos con la descripcién detallada de estas téc-
nicas y muchas otras, y desde la perspectiva
del Design Thinking (Brown, 2008 y 2009)
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una especialmente atil, que facilita un manual
completo con recetas paso a paso y ejemplos
de aplicacién en un modelo de innovacién so-
cial de Disefio Centrado en las Personas, dispo-
nible online a través de www.designkit.org.

4.2. Crear.

Como resultado de las técnicas empleadas
en la primera fase se consigue en gran medida
poner en marcha el sistema en modo “trans-
formacion”. Si las Administraciones Publicas
dinamizan desde dentro este tipo de inter-
venciones, aprovechando el enorme potencial
del talento y de la amplia red de recursos que
disponen se conseguirian generar pequefios
impactos, pero importantes a nivel local, que
debidamente coordinados y apoyados, suma-
rian sin duda la necesaria implicacién de los
pacientes y de los profesionales como prota-
gonistas del cambio hacia la ACP. Simplemente
reconociendo y activando el conocimiento in-
terno disponible, se facilitaria el paso a la ac-
cién a través de intervenciones en los centros,
que irian sumando motivacion y participacion
para contribuir a la movilizacién de personas y
recursos. A través de estos mecanismos ya se ha
comenzado, desde el principio, a implicar a las
personas en la definicién de sus necesidades,
pero también se da la posibilidad de participar
en el disefio de las soluciones para poder satis-
facerlas.

Idealmente, los resultados obtenidos de esa
primera implicacién incluyen historias de per-
sonas, conversaciones, conceptos, propuestas,
fotografias, mapas, registros y una importan-
te informacién sobre el quién (las personas y
agentes implicadas) y el para qué (las nece-
sidades o desafios). En este punto, la moti-
vacién suele empujar a empezar a pensar
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directamente en soluciones y propuestas posi-
bles, pero antes de pasar a la accién conviene
revisar qué es lo que otros hicieron para inten-
tar generar esas respuestas. Es imprescindible
desde el punto de vista de la efectividad com-
plementar los resultados de la investigacién
de campo con una adecuada labor de gestion
del conocimiento e incorporar nuevas eviden-
cias a través de referencias, casos practicos y
resultados previos en otros contextos y entor-
nos. Como elemento clave en la coordinacién
e integracién de esfuerzos, el sistema debe
procurar incrementar la visibilidad de todas las
intervenciones y practicas realizadas a nivel lo-
cal, poner a disposicién de los demas el cono-
cimiento y los resultados obtenidos a través de
repositorios, bancos de buenas practicas, bases
de datos y sistemas de explotacién dinamica
y proactiva de esa informacién para enrique-
cer y retroalimentar el proceso de innovacién.
Un buen ejemplo en este sentido es el traba-
jo colaborativo del Observatorio de Modelos
Integrados de Salud (www.omis-nh.org), que
identifica, registra, evalla, difunde y potencia
el trabajo en red de practicas relacionadas con
la coordinacion sociosanitaria y la atencion in-
tegrada.

Con esa vision renovada, y después de com-
probar posibles avances y fracasos anteriores,
ahora ya si disponemos de todo lo necesario
para aplicar la creatividad y empezar a imagi-
nar todo tipo de soluciones para el reto que nos
hemos planteado. La creacién de soluciones a
través de la empatia es una buena manera de
aplicar la experiencia y el conocimiento a las
necesidades diarias de las personas. El hecho
de ponerse “en la piel del otro” reconduce po-
sibles prejuicios o estereotipos preconcebidos
y esta técnica ayuda a concentrarse en la tarea
de empatizar, y no en juzgar. El disefiio empa-
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tico sirve para comprender mejor las necesida-
des, motivaciones, experiencias y emociones de
nuestros usuarios o clientes, y disefar a partir
de ahi nuevas soluciones para responder a lo
que realmente esperan de nuestros productos
y servicios (Thomas y McDonagh, 2013). Con
esta estrategia, el equipo a cargo de disefar
la nueva solucién tendrd una visién mas glo-
bal de su funcionamiento, hard que salga de
su zona de confort y conecte mas facilmente
con la realidad de las personas que la usaran.
Esta técnica funciona bien en iniciativas en las
que el equipo tiene los conocimientos especi-
ficos relativos al desafio, aunque conviene de
todas formas incluir la vision de los usuarios y
asegurar la suficiente interaccién con ellos en
las fases previas.

La co-creacion o co-disefio participativo es
otra férmula para definir propuestas de solu-
ciones desde una perspectiva creativa, tenien-
do en cuenta los intereses de los agentes que
involucran, y orientando su traslacién directa
hacia un impacto positivo en el mercado. La co-
creacion es un concepto muy amplio y que se
emplea para definir todo tipo de aplicaciones
colectivas de la creatividad; mientras que el co-
disefo aplica de forma mas especifica a la crea-
tividad colectiva de profesionales del disefio
trabajando para definir nuevos procesos de de-
sarrollo de forma colaborativa con los usuarios
y otras personas sin experiencia en disefio (San-
ders y Stappers, 2008). En cualquier caso, impli-
can un modelo de colaboracién practica para
potenciar el conocimiento local, amplificarlo
a través de expertos y especialistas; y aplicarlo
a soluciones que estaran mejor adaptadas al
contexto y serdn mas faciles de aceptar ya que
los usuarios han intervenido en su creacién. Es-
tas formulas de co-creacién o co-disefio se orga-
nizan segun los participantes y en funcién de
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los criterios del desafio, con técnicas como
sesiones de encuentro, talleres, tormentas
de ideas, foros, mesas de trabajo, con el objeti-
vo de explorar a fondo la busqueda de posibles
soluciones, cuantas mas mejor en esta fase,
que puedan dar una respuesta satisfactoria a
las necesidades que se han planteado.

Referido con anterioridad, el modelo de
Espacios Sociales de Innovacién confiere a
la actividad participativa de estas técnicas un
fundamento estructural, un espacio fisico en
un entorno real. Definidos como “ecosistemas
organizativos en los que las actividades de in-
vestigacion e innovacion estan dirigidas por las
necesidades y restricciones de las comunidades
beneficiarias de los resultados” y que deben
“implicar de una manera equilibrada, a las
comunidades sociales beneficiarias, empresas,
proveedores de tecnologia, representantes de
las comunidades de investigacion y represen-
tantes de la esfera politica para la requlacion
e impulso del uso de los resultados obtenidos”
(Garcia Robles y cols., 2010), proporcionan un
escenario ideal para canalizar el impacto direc-
to de las actuaciones hacia los entornos reales
donde las personas viven y trabajan, y en los
que se han identificado las necesidades y se
procuran las soluciones.

4.3. Producir.

A partir de ahora es cuando empieza la fase
de convergencia, explorando asociaciones en-
tre los desafios e ideas para ir dando forma a
las propuestas de solucién y priorizarlas esta-
bleciendo los marcos de oportunidad, planifi-
cando en el tiempo las siguientes acciones para
impulsar la puesta en marcha, la evaluacion y
el seguimiento de la soluciéon. Se debe man-
tener la comunicacion con todas las personas
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implicadas en las fases anteriores, de modo
que también protagonicen el proceso de trans-
formacién desde las ideas hasta algo tangible
y que cambia su realidad. Solo asi es posible
mantener la implicacién a medio y largo plazo.
Que las personas sientan que su contribuciéon
ha servido, que su aportacion ha sumado en
el proceso. Esa implicacién se traduce desde
luego en satisfaccion, pero también pone en
juego diferentes intereses politicos, empresa-
riales, econémicos y sociales que facilitaran la
sostenibilidad de esa solucién.

El desarrollo de prototipos es un método
que se emplea con frecuencia en el disefio y
fabricacion de productos, pero ademas de esta
vision tradicional, el concepto de prototipos
rapidos ofrece un medio para facilitar la evo-
lucion de las organizaciones para dar respues-
ta a los continuos cambios en el entorno en el
que operan, probando con disefios de nuevos
entornos y experiencias. Un prototipo es una
representacién de las propuestas de solucion
antes de disponer de ellas. En la mayor par-
te de las empresas o industrias, el prototipo se
asocia a una version muy refinada del produc-
to o servicio, casi a punto para su lanzamiento.
Sin embargo, desde la perspectiva del Design
Thinking (Coughlan y cols., 2007) estos pro-
totipos son herramientas de aprendizaje muy
Utiles para explorar las ideas, evolucionarlas y
comunicarlas en cualquier fase del disefio de
la solucion. Los prototipos rapidos pueden por
tanto emplear desde borradores de muy baja
resoluciéon y materiales de cartéon hasta mo-
delos complejos de alta definicion; siempre y
cuando permitan experimentar la idea en su
contexto y relacionarla con aspectos del espa-
cio, del producto, del servicio, y de su interac-
cién con las personas. A través del ensayo-error
las ideas siguen evolucionando e incorporando
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elementos de disefio y nuevas ideas que res-
ponden a los problemas identificados en el
prototipo anterior. El principal objetivo es
construir para aprender, creando expresiones
tangibles de las ideas para probarlas a través
de la accion. De esta manera, el desarrollo
se puede permitir fracasar a menudo, ya que
los fallos se detectan de forma temprana y se
aprende de forma mas rapida lo que funcio-
naray lo que no cuando se ponga en marcha.

Para completar la puesta en produccién de
las soluciones, hay que contemplar también las
principales reglas y condiciones del mercado,
ya que definen la sostenibilidad futura de ese
producto o servicio, y por tanto, del “plan de
negocio” del modelo de ACP. Para esta parte,
una técnica bastante util y facil de usar es el denomi-
nado Canvas for Business Model Generation
(Osterwalder y cols, 2008). “Canvas” es un lien-
zo, casi en blanco, que sirve como herramienta
de planificacion estratégica en el desarrollo de
proyectos de empresa y de emprendimiento,
ya que permite una forma muy grafica descri-
bir, disefiar, desafiar, reinventar y reorientar las
lineas de negocio de cualquier organizacion.
Es de gran utilidad para centrar el analisis de
la soluciéon desde la perspectiva de la soste-
nibilidad como modelo de negocio. Obliga a
reflexionar sobre nueve dimensiones o ele-
mentos fundamentales a la hora de poner en
marcha un nuevo producto o servicio y lanzar-
lo al mercado, que incluyen la propuesta de va-
lor, el publico objetivo, las relaciones y canales
para llegar hasta él, las alianzas, actividades y
recursos claves que seran necesarios, la estruc-
tura de costes y las vias de financiacion. Es ante
todo, una herramienta de gran flexibilidad,
que también se trabaja en interacciones repe-
tidas que van afinando y mejorando el mode-
lo sobre las versiones previas, o incluso desa-
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rrollando otras nuevas que surgen durante el
analisis de las diferentes dimensiones. El ana-
lisis puede comenzar a partir de la Propuesta
de Valor, justo desde esa idea para una nueva
soluciéon que se ha identificado con potencial
para ofrecer una respuesta a nuestros usuarios.
Pero también puede comenzar precisamente
por ellos, si por ejemplo tenemos muy bien
identificados, implicados o comprometidos los
segmentos del publico objetivo. O partir de un
valor estratégico de alguna alianza o recursos
que estan disponibles en la organizacién, con
idea de identificar posibles clientes interesados
y la forma de llegar hasta ellos. Al analizar de
forma colaborativa esos dominios, veremos
que afectan, modifican o introducen nuevos
elementos en los otros, enriqueciendo la visidon
global del modelo hasta afinar completamen-
te la solucion asociada a un modelo de soste-
nibilidad que ha sido definido por los propios
interesados.

Y de nuevo se cierra el ciclo. Pero se abre
el siguiente. Las buenas ideas se transforman
en valor de bienestar para las personas, y las
personas siguen aportando nuevas ideas para
construir una sociedad mejor.

Las herramientas metodolégicas brevemente
presentadas constituyen solo algunos ejemplos
practicos y constatables de la viabilidad y utili-
dad para la definicién de un modelo de Aten-
cién Centrada en la Persona. Pero hay otras
diferentes, variaciones en su aplicacién y mas
que seguro que vendran respaldando nuevos
casos de éxito, con la imaginacién de las perso-
nas como unico factor limitante del proceso. Si
como dijo Einstein “la imaginacién es la crea-
tividad aplicada al deseo”, {qué mayor objeto
de deseo para la persona que su bienestar?
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Aqui es donde se encuentra la verdadera
oportunidad para reinventar el sistema, par-
tiendo de los deseos, la imaginacién y la crea-
tividad para hacer frente a los retos que tene-
mos como colectivo social. De muchas maneras,
este proceso estad ya en marcha y es imparable
al depender exclusivamente del deseo de las
personas de utilizar su talento para contribuir
a mejorar el entorno global. Y el talento es el
Unico recurso natural que ha seguido crecien-
do de forma consistente en los Gltimos afios,
pero ademas, la revolucion de Internet permite
conectar ese talento sin ningun tipo de barre-
ras.

Y aunque pueda parecer lo contrario, en
Espafa tenemos mucho camino ya recorrido.
Mas alla de los topicos, sabemos de bienestar.
Disponemos de un buen numero de empre-
sas privadas y otras organizaciones que estan
perfectamente al tanto de los beneficios de
las herramientas de participacion, y las apli-
can regularmente con sus usuarios y clientes
en diferentes contextos de atencion, también
en equipos dentro de la propia red publica de
prestaciones y servicios, en un nimero crecien-
te de iniciativas que siguen favoreciendo la im-
plicacion activa de las personas en el disefio y
desarrollo de esas experiencias, lo que supone
una excelente base para activar los resortes de
la colaboracién persona-publico-privada nece-
saria para la transformacién.

5. CONCLUSIONES.

¢ La Atencién Centrada en las Personas supo-
ne una oportunidad histérica para definir el
tipo de sociedad en la que queremos vivir y
para organizar la forma en la nos ocupamos
los unos de los otros, especialmente cuando
mas lo puedas necesitar.
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* Hoy dia disponemos de multitud de evi-
dencias, demostradas tanto a nivel nacional
como internacional, que los modelos par-
ticipativos funcionan con resultados muy
potentes para la innovacién, el desarrollo
tecnolégico, el mundo empresarial, las or-
ganizaciones de cuidados, la cooperacién al
desarrollo y cualquier otra dimensién social
en los que se aplican.

e La variedad de experiencias desarrolladas
en diferentes contextos y con distinto alcan-
ce y metodologias, suponen un enorme po-
tencial de talento, recursos y conocimiento
interno capaz de activar la transformacion
hacia un modelo ACP a través de mecanis-
mos simples de coordinacién para su puesta
en valor.

* El proceso de integracion y coordinacién de
recursos requiere fomentar la creatividad en
los equipos y espacios publicos de trabajo no
solo como motor de implicacién o para po-
tenciar sus efectos directos sobre el bienestar
de las personas, si no también como via de
mejora constante y evolucién del sistema al
alimentar los procesos de innovacion social.

¢ La sostenibilidad pasa por nuevos mode-
los de relacién entre los diferentes agentes
involucrados, que deben incorporar ademas
nuevas métricas de la economia de salud que
puedan constatar la efectividad de los proce-
sos de atencién desde el punto de vista del
individuo en su entorno inmediato.

e Las herramientas aqui presentadas supo-
nen solo un pequefio exponente de las posi-
bilidades de la participacién y la creatividad
colectiva en la configuracién practica de un
sistema de Atencion Centrada en la Persona.
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* El marco Acordar-Crear-Producir identifica
tres grandes pasos en el proceso, para facili-
tar una guia en las experiencias participativas
sobre las que se debe asentar un verdadero
modelo integrado de ACP.

e Acordar: con quién y para qué. Técnicas
como analisis del mapa de agentes, mapas de
experiencia del paciente, desafios de innova-
cién, métodos de investigacion para la iden-
tificacion de necesidades, buenas practicas y
casos de referencia.

e Crear: generar propuestas de soluciones.
Técnicas como el disefio empatico, co-crea-
cién o co-disefio, Espacios Sociales de Innova-
Cién, Living Labs.

® Producir: Priorizar, probar y evolucionar
las propuestas de soluciéon para su puesta en
marcha en entornos locales. Técnicas de pro-
totipos rapidos, modelos de sostenibilidad,
acuerdos de colaboracion P-P-P.
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Atencion comunitaria en salud mental, Personas con Trastornos Mentales Graves, Atencion integrada.
RESUMEN

La atencion integrada representa una alternativa a las dificultades de los sistemas sanitarios publicos
ante las necesidades de un numero creciente de personas afectadas por patologias crénicas gene-
radoras de discapacidad. Centrada originalmente en la atencion a personas mayores, hay cada vez
mads evidencias de su utilidad en otros sectores como el infantil o el de otras patologias generadoras
de dependencia.

Paralelamente los sistemas de atencion comunitaria en salud mental vienen moviéndose en idéntica
direccion, pero su tradicional dificultad de comunicacion con la atencidn sanitaria y social general,
distorsionada por el papel de las instituciones asilares y del estigma social asociado a ellas, ha impe-
dido un enriquecimiento reciproco de ambas corrientes.

El articulo presenta las bases tedricas y técnicas de la atencion comunitaria en salud mental, especial-
mente en referencia a personas con Trastornos Mentales Graves, tanto en sus formulaciones genera-
les como en lo relativo a nuestro pais y mds en concreto a Andalucia. Tratando de mostrar sus coin-
cidencias con la atencion integrada y el interés reciproco de impulsar su colaboracion e intercambio.

KEYWORDS
Community mental health care, People with Severe Mental Disorders, integrated care.

ABSTRACT

Integrated care is an alternative to the difficulties of public health systems faced with the needs of
a growing number of people affected by chronic diseases generating disability. Originally focussed
on care for the elderly, there is growing evidence of its usefulness in other sectors such as children or
other pathologies generating dependency.

Community mental health care systems are at the same moving in the same direction, but their
traditional difficulty of communicating with general health and social care, distorted by the role of
nursing homes and the social stigma attached to them, have prevented a mutual enrichment of both
schools of thought.

The article presents the theoretical and technical foundations of community mental health care,
especially in reference to people with Severe Mental Disorders, both in general concepts and in
relation to our country and more specifically to Andalusia. Trying to show how they coincide with
integrated care and the mutual interest in promoting collaboration and exchange.
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1. PRESENTACION.

Aunque desde enfoques tradicionales de la
Salud Publica (Marset y Saez, 1998), se ha ve-
nido insistiendo, desde hace ya muchas déca-
das, en la necesidad de cambiar la orientacion
de los servicios sanitarios para hacer frente a
las “nuevas” realidades demograficas y epi-
demiologicas, el desarrollo de dichos sistemas
ha seguido habitualmente direcciones contra-
rias a este empefo (Navarro,1998). Direcciones
marcadas por logicas ajenas a las necesidades
de atencién de la poblaciéon y condicionadas,
al contrario, por intereses politicos a corto pla-
zo y por distintas presiones, entre otras de las
industrias farmacéuticas y de tecnologias sani-
tarias.

Mas recientemente se han venido articulan-
do iniciativas tedricas y técnicas que, en torno
al concepto o “paradigma” de la atencién inte-
grada (Herrera, 2014; Nufio 2011; Shaw y ots.,
2011) y desde el campo inicial de la atencion
a las personas mayores (Beland y Holander,
2011), estan planteando la necesidad y factibi-
lidad de un nuevo enfoque de la atencién a las
patologias hoy por hoy prevalentes en los pai-
ses de nuestro entorno. Patologias que suelen
tener un caracter crénico, afectar a distintos
érganos y sistemas, enlazar con dimensiones
no solo clinicas sino funcionales ligadas al con-
cepto de discapacidad y cuya atencién exige,
por tanto, articular intervenciones a distintos
niveles y especialidades del Sistema Sanitario
y de otros sectores de servicios, especialmente
del de los Servicios Sociales.

Principios como la necesidad de integracion
vertical y horizontal de la atencién, mas alla de
las tradicionales “derivaciones”, el de centrarse
en la persona como objeto y sujeto de la aten-
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Cién, la necesidad de generar culturas comunes
y de articular los sistemas de informacion para
permitir una atencién realmente integrada, es-
tan en el nucleo de este "nuevo” enfoque, mas
alla de la diversidad de soluciones organizati-
vas concretas que podemos encontrar en dis-
tintos programas y presentaciones doctrinales
(Armitage y ots., 2009; Cooper,2011; Goodwin,
2014).

Soluciones que, por otra parte, no siempre
exigen una completa integracién organizativa
y que se alejan también de la generaciéon de
nuevos espacios de “aparcamiento” y margina-
Cién social, basados en meras consideraciones
de ahorro econémico.

Curiosamente, desde hace incluso mas tiem-
po, la necesidad de enfoques similares viene
estando presente en un campo histéricamen-
te alejado de las corrientes generales de los
sistemas sanitarios y sociales, como es el de la
atencion en salud mental (Schéttle y ots., 2013
y 2014). De hecho, a pesar de este "alejamien-
to”, vinculado a la peculiar historia de las ins-
tituciones asilares psiquiatricas, las necesida-
des internas de este campo en interacciéon con
importantes movimientos criticos internos y
externos al mismo (Loépez y ots., 2006), han lle-
vado a un numero creciente de profesionales
a posiciones confluyentes con las de los intere-
sados en la atencién integrada, como tratare-
mos de mostrar a continuacion. Posiciones, re-
lacionadas mayoritariamente con la atencién a
personas con lo que denominamos Trastornos
Mentales Graves, que, trabajosamente y no
sin contradicciones y dificultades importantes,
han ido plasmandose en distintos programas y
sistemas de atencion.
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Finalmente, aunque en Espafa La Ley Gene-
ral de Sanidad utiliza como referencia la aten-
cién comunitaria, la situacién habitual en la
mayoria de las Comunidades Auténomas dista
mucho de adecuarse a sus principios basicos y
la integracion de la atencién a personas con
este tipo de problemas, enfocada aqui como
"coordinacion sociosanitaria” (Herrera, 2012)
y condicionada recientemente por el nuevo
Sistema para la Autonomia y la Atencién a la
Dependencia, plantea mas problemas que so-
luciones efectivas (Lopez, 2012 b). Si bien en
algunos territorios, como intentaré mostrar en
el caso de Andalucia, se esta avanzando con di-
ficultades pero también con logros apreciables
en direccién a una mejor integraciéon real de la
atencion.

2. LAS BASES DE LA ATENCION COMUNITA-
RIA EN SALUD MENTAL.

Tradicionalmente la atencién a personas con
problemas de salud mental ha estado condicio-
nada por el estigma social, en un circulo vicioso
de dificil salida que afecta fundamentalmente
a las personas con Trastornos Mentales Graves
pero se extiende en diversos grados al conjun-
to del campo de la enfermedad mental y de su
atencién. La imagen tradicional de “la locura”
y su reclusién, supuestamente protectora de la
sociedad, en instituciones asilares dieron lugar
durante mucho tiempo al aislamiento de este
sector de las corrientes habituales de la aten-
cién sanitaria y social, al entender que todas
las necesidades de la poblacion asilada debian
ser atendidas dentro de los muros de la insti-
tucion.

Quizas por eso los planteamientos alterna-
tivos a la reclusion manicomial, articulados en
modelos de atenciéon comunitaria, tuvieron
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siempre claro que la atencién integral a las per-
sonas deberia ser el nucleo de cualquier nuevo
sistema de atencién. Asi, las criticas al Hospi-
tal Psiquiatrico (Lépez y ots., 2006; Saraceno,
2014) resaltaron siempre la importancia de una
atencion integral a las personas, lejos de la re-
clusién injusta e iatrogénica pero sin renunciar
a un enfoque global de sus necesidades y a la
continuidad de la atencién. Pero también, en
la busqueda de un nada facil equilibrio, inten-
tando huir de soluciones que siguiesen repro-
duciendo la légica de las instituciones totales
y su pretension de dar respuesta en un Unico
espacio, "fisico o funcional”, al conjunto de ne-
cesidades que estas personas presentan.

Hay muchas definiciones de la atencién co-
munitaria en salud mental y bastantes sistemas
concretos que han intentado hacerla operativa
(Thornicroft y Szmukler, 2001). Pero en todos
los casos, pese a sus matices diferenciales y
concreciones estructurales y funcionales, se tie-
nen en cuenta principios confluyentes con los
centrales de la atencién integrada, en si misma
también diversa.

Para nosotros (Lopez y Laviana, 2007) la
atencién comunitaria en salud mental debe ser
vista, al igual que la atencién integrada (Herre-
ra, 2014), como un auténtico paradigma tec-
nolégico caracterizado basicamente por dos
cosas: una nueva consideracion de las personas
que padecen Trastornos Mentales Graves y una
nueva manera de organizar servicios para la
atencion de sus multiples necesidades.

Con respecto a la primera, utilizamos a me-
nudo una imagen, quizas simplista pero suges-
tiva, para caracterizar la evolucién de la con-
sideracion social de este grupo de personas,
minoritario aunque central en este campo,
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la que lleva desde el término “locura” al de
"enfermedad” y de este al de “ciudadania”.
Planteamos asi que las personas con este tipo
de trastornos no deben ser vistas como locos
o locas que habria que encerrar, pero tampo-
co como enfermos o enfermas susceptibles de
atencién sanitaria, sino que, yendo bastante
mas alla, tenemos que considerarlas como ciu-
dadanos y ciudadanas, sujetos de derechos y
obligaciones y con dificultades multiples para
ejercerlos. Dificultades que derivan de padecer
enfermedades, con sintomas clinicos definidos,
pero también limitaciones funcionales diversas
que englobamos bajo el término discapacidad

y todo ello bajo el efecto de barreras sociales
muy importantes, claramente ligadas al estig-
ma y a la discriminacion (Lopez y ots., 2008).

Para hacer frente a esas dificultades, que blo-
quean el camino hacia la inclusién social y la
ciudadania mas alla de las limitaciones propias
de la enfermedad y la discapacidad condiciona-
da por ella, hacen falta servicios e intervencio-
nes, centradas en las personas concretas y con
los rasgos que presenta de manera resumida la
Tabla 1, como caracteristicas basicas de lo que
solemos entender por Atencién Comunitaria.

Tabla 1. Caracteristicas basicas de la atencion comunitaria en salud mental.

PLANTEAMIENTOS DE SALUD PUBLICA

Atencién al conjunto de problemas de salud mental.

En territorios y poblacion definidas.

Con criterios epidemioldgicos y de planificacion (estableciendo prioridades de atencion).

ENFOQUE REHABILITADOR (COMO FILOSOFIA)

Orientacion hacia la autonomia y el funcionalidad social y no solo a los sintomas.
Integralidad, incluyendo Prevencién, Tratamiento, Rehabilitacion e Integracion social.

REDES DE SERVICIOS

Sanitarios y no sanitarios (sociales, educativos, de empleo...).
Accesibles y adaptables a las necesidades individuales.

Predominantemente extrahospitalarios.

TRABAJO EN EQUIPO Y PARTICIPACION
Dentro de la red sanitaria.

Entre las redes sanitarias y las no sanitarias.

Entre administraciones, profesionales, usuarios y usuarias, familiares y grupos sociales.

Fuente: Lopez y Laviana, 2007.



FUNDACION CASER

Las transformaciones derivadas de este tipo
de enfoque han sido diversas, porque diversas
son las situaciones y contextos nacionales en
que se han desarrollado, pero en todas ellas el
énfasis en una atencién intersectorial centrada
en la persona ha sido comun, con posiciones
claramente integradas en algunos ejemplos
que cabe destacar dentro de su diversidad:

a) El de los equipos de Tratamiento Asertivo
Comunitario, establecidos monograficamen-
te o articulados con las redes ordinarias de
servicios, desde el trabajo pionero de Leo-
nard Stein y Mary Ann Test en los afios 70
como alternativa al cierre del hospital psi-
quiatrico de Madison en Wisconsin (USA).
Equipos multiprofesionales centrados en la
atencion personalizada, intensiva, continua-
da y comunitaria de las personas con mayo-
res dificultades (Rosen y ots., 2007).

b) El de los Servicios de Salud Mental de la
Regioén italiana de Friuli-Venezia-Julia, mas
conocida por la ciudad de Trieste, desde cuyo
Hospital Psiquiatrico se desarrolla un modelo
alternativo, vinculado a la figura histoérica de
Franco Basaglia y el movimiento Psiquiatria
Democratica, con una red descentralizada
de Centros de Salud Mental, abiertos las 24
horas y que se encargan de la atencién en la
comunidad en la practica totalidad de los as-
pectos importantes de personas que en otro
caso hubieran terminado recluidas de por
vida (Mezzina, 2014).

¢) Los procedimientos mas variables, centra-
dos en articular servicios sanitarios y sociales
diversos, como los del Reino Unido y los pai-
ses Nordicos, mas parecidos a las opciones to-
madas en Espafia en aquellas Comunidades
Auténomas que, como la andaluza, optaron
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claramente por el cierre de los Hospitales
Psiquiatricos y la construccion de un sistema
alternativo.

Modelos de servicios, claramente en rup-
tura con los tradicionales, que han permitido
ademas identificar mejor las necesidades de
las personas, situadas ahora en el contexto co-
munitario y no ocultas y supuestamente pro-
tegidas por los muros de la institucién. Aqui
también, como sefalaba Thomas Kuhn (1971)
en su analisis del desarrollo de las revoluciones
cientificas, la adopcion de un nuevo paradigma
cambia no solo el enfoque de los problemas
sino también la naturaleza misma de estos, al
permitir identificarlos en un nuevo contexto,
poniendo de relieve aspectos ocultos por el en-
foque anterior.

Un protagonismo importante en la difusion
de estas politicas ha venido siendo asumido
por la Organizacién Mundial de la Salud, espe-
cialmente en los ultimos decenios, con formu-
laciones claras en defensa de nuevas politicas
en salud mental y del desarrollo de nuevos sis-
temas de atencion, comunitarios y con mayo-
res niveles de integracion (Lépez, 2012 a; OMS,
2001 a, 2001 b y 2008). Recomendaciones acep-
tadas formalmente por los distintos estados
miembros y concretamente por los europeos,
pero no siempre plasmados en efectivas mo-
dificaciones de la estructura y funcionamiento
de sus respectivos sistemas de atencion, ni si-
quiera en el caso de la Unién Europea (Knapp
y ots., 2007).

Pero también hay que tener en cuenta a este
respecto el creciente papel desempenado por
los movimientos asociativos de familiares y so-
bre todo de usuarios y usuarias de los servicios
de salud mental, es decir de las personas mas
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directamente afectadas por este tipo de pro-
blemas.

De hecho, es precisamente la emergencia y
progresiva consolidacion de estos movimien-
tos, con presencia activa creciente en el pa-
norama de la atencién en salud mental espe-
cialmente también aqui en lo que respecta a
personas con trastornos mentales graves, la
que esta en el origen de un concepto impor-
tante formulado en los ultimos decenios, como
es el que refleja el término “recuperacion” (La-
viana, 2012; Lépez, 2010).

Aunque también aqui hay muchas defini-
ciones del mismo (Emsley y ots., 2011; Leamy
y ots., 2011), con matices de interés dentro de
la abundante literatura al respecto, podemos
entender su significado a partir de la formula-
Cién propuesta por la profesora canadiense de
enfermeria en salud mental, Helen Provencher,
que define la recuperacion como “la supera-
Cién o trascendencia de los sintomas, las limi-
taciones funcionales y las desventajas sociales
derivadas de la enfermedad mental para per-
mitir la emergencia de un nuevo sentido de la
existencia, el desempefio de roles sociales sig-
nificativos y un mejor sentido de bienestar y
calidad de vida"” (Provencher, 2007).

Considerada asi marca los objetivos de la
atencion en este sector, poniendo el acento
en los aspectos subjetivos de las personas con-
cretas y redefiniendo el papel de los profesio-
nales y de los sistemas de atencién, desde la
prescripcién jerarquica, bienintencionada pero
paternalista de las intervenciones, a su puesta
al servicio de las personas, apoyando sus itine-
rarios propios y estableciendo relaciones hori-
zontales y cooperativas (Laviana, 2012; Roberts
y Boardman, 2013). Nueva relacién en la que,
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también aqui, encaja claramente el tema de las
decisiones compartidas, componente esencial
de los enfoque de atencion integrada (Drake y
ots., 2010; Laviana, 2012).

3. LA ATENCION COMUNITARIA A PERSONAS
CON TRASTORNOS MENTALES GRAVES.

Como hemos sefialado anteriormente, el
grupo de personas que padece lo que en tér-
minos técnicos llamamos Trastornos Mentales
Graves sigue siendo central a la atencién en sa-
lud mental, pese a su caracter minoritario den-
tro del abanico de problemas que se incluyen
en la denominacién genérica “enfermedades
o trastornos mentales” (Lopez y Laviana, 2007;
Ruggieri y ots., 2000).

De hecho son estas personas, especialmen-
te las diagnosticadas de esquizofrenia y otros
trastornos similares, las que han constituido
histéricamente el nucleo sobre cuya "aten-
cion” se han articulado en la practica los sis-
temas tradicionales de salud mental, asi como
el referente ultimo de las negativas imagenes
sociales sobre la enfermedad mental, aspectos
claramente interrelacionados (Lopez y ots.,
2008). Por eso y por la gravedad de sus pro-
blemas, pero también por sus posibilidades de
recuperaciéon personal y social, este grupo de
personas sigue siendo un desafio para la aten-
cién comunitaria.

Sus caracteristicas definitorias, que asocian
habitualmente (Ruggieri y ots., 2000) diagnoés-
ticos clinicos, discapacidad y duracién, pueden
verse en la Tabla 2, a partir de la definicion que
se da en Andalucia en el Proceso Asistencial In-
tegrado Trastorno Mental Grave (Consejeria de
Salud, 2006), protocolo de atencién comun al
que luego aludiremos.
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Tabla 2. Definicion de persona con Trastorno Mental Grave en Andalucia.

PERSONA QUE:

* Presenta sintomatologia psicética o prepsicotica que:
Genera problemas de captacién y comprensién de la realidad.

Distorsiona la relacién con los otros.

Supone o puede suponer riesgo para su vida.

Repercute negativamente en distintas areas de su funcionamiento personal.

* Necesita un abordaje complejo, combinando:
Atencion sanitaria con intervenciones bioldgicas, psicosociales y de rehabilitacion.
Atencién intersectorial (social, laboral, educativa, judicial).

Intervenciones sobre el medio social y familiar.

* Presenta una evolucién prolongada con necesidades de continuidad y coordinacion, inter-

nay externa, de la atencion.

GRUPOS DIAGNOSTICOS INCLUIDOS:

Esquizofrenia y otros trastornos relacionados.

Trastornos afectivos de caracter psicético (Trastornos bipolares y Depresiones psicéticas).
Trastornos de personalidad esquizoide, paranoide y limite.

Fuente: Consejeria de Salud, 2006.

Si en el conjunto de la atencién en salud
mental se plantean problemas de integracion
(basicamente entre los niveles asistenciales
de la Atencién primaria y la especializada en
Salud Mental, aunque también entre distin-
tos dispositivos de la red especializada), en el
caso de las personas con Trastornos Mentales
Graves la necesidad de un abordaje integral e
integrado es imprescindible, desde el enfoque
anteriormente definido de la atencion comuni-
taria (Lopez y Laviana, 2007).
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Asi, desde un modelo comunitario, la aten-
cién a este grupo de personas exige habitual-
mente poner en juego una gran diversidad de
estructuras, equipos profesionales e interven-
ciones, que tratan de cubrir el conjunto de ne-
cesidades que afectan a muchas de ellas y que
suponen dificultades para su recuperacion, in-
clusiéon social y ciudadania real (Lopez y Lavia-
na, 2007). Necesidades de atencién, variables
individualmente en un momento dado y a lo
largo del tiempo, que intenta resumir la Tabla 3.
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Tabla 3. Necesidades a cubrir para la recuperacion y ciudadania de personas con TMG.

ATENCION SANITARIA
Atencioén a la salud general.

Cuidados prolongados para prevenir y tratar recaidas y evitar deterioros.
Entrenamiento en el manejo de la enfermedad y sus consecuencias.
Entrenamiento en habilidades personales y sociales.

PROVISION DE RECURSOS DE APOYO SOCIAL
Apoyo en la organizacion de la vida cotidiana.
Apoyo en la vivienda propia o en alojamientos especificos.
Actividad ocupacional y de ocio.

Educacion basica y compensatoria.

Apoyo a la consecucion y/o mantenimiento del empleo.
Impulso a la relaciones sociales.

PROTECCION Y CONTROL JUDICIAL EN AMBITOS CIVIL Y PENAL

APOYOS INESPECIFICOS DEL ENTORNO INMEDIATO

Familia.
Redes sociales informales.

ELIMINACION DE DIFICULTADES DEBIDAS AL ESTIGMA SOCIAL

Lo que implica a su vez la disponibilidad y
aplicacion de un amplio conjunto de interven-
ciones, no solo con la persona concreta afecta-
da por el trastorno, sino también con su familia
y su medio inmediato, ademas de con distintos
sectores sociales implicados en el estigma y la
discriminacion. Intervenciones que tienen en la
inmensa mayoria de los casos, razonable “evi-
dencia” que justifica su desarrollo (Menear y
Briand, 2014), aunque la distancia entre la re-
comendacién de su uso que deriva de ese apo-
yo empirico y su provision efectiva sigue sien-
do, en la mayoria de los casos, bastante grande

57

(Dixony ots., 2010; Motjabai y ots., 2009; Shean
2013; Warner, 2003)

Y también, en la mayoria de los casos, un
sistema de atencion comunitaria facilita ese
tipo de intervenciones, desde una estructura
reticular de servicios, que incluyen un abani-
co tan dispar como el presentado en la Tabla
4. Pluralidad de dispositivos que trata de dar
respuestas diferenciadas a la diversidad sincré-
nica y diacrénica de necesidades que pueden
presentar las distintas personas incluidas en el
grupo (Motjabai y ots., 2009).
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Tabla 4. Dispositivos y programas implicados en la atenciéon comunitaria a personas con tras-
tornos mentales graves.

SANITARIOS:

e Atencidn Primaria.

e Atencién especializada general.

e Servicios de atencién a drogodependencias.

e Centros/Equipos de Salud Mental Comunitaria.

e Unidades de Hospitalizacion.
Unidades de corta estancia en Hospitales Generales.
Unidades/Equipos de hospitalizacion alternativa.
Unidades de Media-larga estancia.
Hospitales de dia.
Programas de Hospitalizacién parcial.

e Unidades de rehabilitacién.
Centros de dia/Unidades de rehabilitacion.

e Unidades de atencién a infancia y adolescencia.

e Dispositivos y programas especificos.
Programas de gestion de casos.
Equipos de Tratamiento Asertivo Comunitario.
Equipos de intervencion precoz.

NO SANITARIOS:

e Acceso a servicios de caracter general.
Servicios sociales comunitarios.
Servicios educativos.
Servicios de empleo.
Servicios culturales.
Pensiones y otras subvenciones para personas con
dificultades econémicas.

e Servicios especificos de apoyo social.
Red de alojamientos y programas residenciales.
Rehabilitacién vocacional y programas de empleo.
Programas y dispositivos ocupacionales.
Programas de recuperacién educativa.
Actividades de ocio y empleo del tiempo libre.
Actividad asociativa.
Apoyo en la gestion econémica.
Mecanismos para la tutela.

e Servicios de atencién en el sistema penitenciario.
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Como puede verse, se trata de una organi-
zacion compleja, a la que solemos referirnos
(L6pez y Laviana, 2007) con la metéafora de la
"red"” (o “red de redes”), imagen sugestiva que
pone de manifiesto la necesidad de “nodos”
(dispositivos y equipos) y “cuerdas” (conexio-
nes y canales de comunicacién), pero también
de “agujeros”, por los que se cuelan las perso-
nas si no hay mecanismos eficaces para garan-
tizar la integracién funcional del conjunto en
su interaccién con cada persona concreta que
necesita atencion.

De ahi la importancia de los enfoques de la
atencién integrada en este concreto sector de
la atencién sanitaria y social, si se quiere cum-
plir realmente con los principios de la atencién
comunitaria y con sus objetivos de recupera-
ciéon, en la atencién a personas concretas afec-
tadas por Trastornos Mentales Graves (Green,
2008; Schottle y ots., 2013 y 2014)

De hecho, la diversidad de problemas que
estas personas plantean y los objetivos de re-
cuperacion que deben guiar nuestros intentos
de ayuda son imposibles sin tener en cuenta al-
gunos aspectos clave de la atencién integrada:

1. Integracién horizontal dentro del sistema
sanitario, entre diversas unidades y equipos
especializados en salud mental (Unidades co-
munitarias, Unidades de hospitalizacion de
corta y de media y larga estancia, Hospitales
de dia, Unidades de rehabilitacion...).

2. Integracién también horizontal entre ser-
vicios sanitarios, sociales, educativos, labora-
les, judiciales, penitenciarios...

3. Integracion vertical entre los niveles de
atencién primaria y especializada, tanto en
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el sistema sanitario como en el social. Y, en
el caso del sanitario, no solo en salud men-
tal, dada la elevada presencia de patologias
crénicas como resultado de la negativa inte-
racciéon entre habitos de vida poco saluda-
bles y efectos secundarios de la medicacion
en muchas de estas personas (Motjabai y ots.,
2009).

4. Enfoque centrado en la persona concreta,
cuya recuperacion es el objetivo comun que
permite articular las intervenciones.

5. Articulacion de la informacion de los dis-
tintos sectores y espacios funcionales.

Los sistemas de atencién desarrollados en
distintos paises, con los ejemplos de modelos
que hemos referido anteriormente, tratan de
cubrir esas necesidades en contextos muy di-
ferentes, lo que explica la variabilidad que en-
contramos en los mismos.

Asi, en USA la carencia o debilidad habitual
de redes publicas sanitarias y sociales esta en
la base de modelos realmente integrados de
atencién a aspectos parciales muy concretos,
como son los mencionados Equipos de Trata-
miento Asertivo o, en otro nivel, los de Apoyo
al Empleo, que combinan en un mismo equipo
el conjunto de profesionales, sanitarios y no
sanitarios en nuestros contextos, que permiten
cubrir las necesidades de personas con dificul-
tades de acceso a los servicios (especialmente
las que se encuentran “sin hogar”, como puede
verse en Coldwell y Bender, 2007) o que buscan
empleo (Lopez, 2010), respectivamente. Moda-
lidades integradas que permiten evaluaciones
rigurosas y figuran como tales en los inventa-
rios habituales de intervenciones “basadas en
la evidencia” (Menear y Briand, 2014).
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O en ltalia, donde el especifico proceso de
Reforma Psiquiatrica puesto en marcha en los
afios 70 y oficializado con la Ley 180 que signi-
ficé el fin del sistema manicomial, ha generado
en algunos lugares como la mencionada ciudad
de Trieste, una red formalmente sanitaria pero
que integra el conjunto de intervenciones sa-
nitarias y no sanitarias bajo la dependencia de
los servicios de salud mental (Mezzina, 2014). El
limitado tamafio poblacional y la riqueza rela-
tiva de recursos que concentraba su viejo Hospi-
tal Psiquiatrico (antafio referente también para
un area de la actual Eslovenia), son factores que
explican también la peculiaridad del modelo, di-
ficilmente “exportable” en cuanto tal.

Modelos de dificil aplicacién en nuestros con-
textos, mas alla de las criticas que quepa hacer
a una suerte de reconstruccién de un modelo
de “institucion total” ahora en la comunidad
y desprovista de las connotaciones negativas
del asilo, pero igualmente totalizadora en sus
pretensiones de cubrir todas las necesidades de
las personas con trastornos mentales desde un
unico lugar, a diferencia de lo que hacemos el
resto de las personas (Lépez y ots., 2006).

Por ello, en la mayoria de los paises que in-
tentan desarrollar modelos de atencién comu-
nitaria en salud mental las opciones pasan mas
por mejorar la atencién, articulando interven-
ciones sobre personas concretas desde los dis-
tintos espacios y equipos que en nuestras so-
ciedades complejas se ocupan de ayudarnos a
cubrir nuestras no menos complejas necesida-
des. Modelos basados en la cooperacién sobre
la base de:

* La generacion de culturas comunes, orien-
tadas a la recuperaciéon y la ciudadania y no
al cuidado paliativo.
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* La planificacion conjunta de programas y
servicios.

¢ El desarrollo conjunto de Protocolos perso-
nalizados de atencion.

¢ El establecimiento de espacios de coordina-
ciéon a diversos niveles.

¢ Y la creacion de figuras de apoyo para ga-
rantizar la continuidad de cuidados.

Sin excluir el establecimiento de equipos in-
tegrados para determinados aspectos o grupos
de personas de especiales dificultades.

Asi, por ejemplo, el énfasis en itinerarios in-
tegrados de atencién, programas individuales
y equipos de tratamiento asertivo dentro de la
compleja red de servicios de salud mental del
Servicio Nacional de Salud britanico (Burns,
2004). Y también, como veremos a continua-
cién, algunas de las iniciativas que se vienen
tomando en nuestra experiencia de Andalucia
(FAISEM, 2012).

En conjunto se trata de cubrir el conjunto de
necesidades que trataba de resumir la Tabla 4,
en contextos culturales y de servicios publicos
muy diversificados, respetando esa diversidad
sin recurrir a estructuras potencialmente insti-
tucionalizadoras y reforzadoras del estigma.
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4. ALGUNAS REFERENCIAS A LA SITUACION
EN ESPANA'Y EN CONCRETO EN ANDALUCIA.

En nuestro pais, a pesar de que la Ley general
de Sanidad establecié en su dia, en su Articulo
20 y siguiendo en general las recomendaciones
de la Comisién Ministerial para la Reforma Psi-
quiatrica, que los servicios de salud mental del
Sistema Nacional de Salud se basarian en los
principios de la atencién comunitaria, la situa-
Cién real de los 17 Servicios de Salud de las co-
rrespondientes Comunidades Auténomas esta
lejos de atenerse a esa solemne declaracién
(Perez, 2006).

En efecto, no solo la gran mayoria de las Co-
munidades conservan restos importantes del
sistema tradicional, con Hospitales Psiquiatri-
cos omnipresentes a pesar de ocasionales cam-
bios de nombre y remodelaciones arquitecté-
nicas y funcionales de variable calado (Lopez
y ots., 2006), sino que el funcionamiento de
la mayoria de sus sistemas publicos esta lejos
de la integracién de la atencién sanitaria y no
sanitaria orientada a la recuperacion, la inclu-
sion social y la ciudadania de las personas con
Trastornos Mentales Graves. Manifiestan por
el contrario graves carencias de recursos, en
relacion con los estandares habituales en pai-
ses de nuestro entorno y, sobre todo, déficits
funcionales claros en distintos aspectos de su
atencion, especialmente acentuados en los
sectores no sanitarios y en lo que respecta a la
integracion funcional de sus respectivas inter-
venciones.

A este respecto tampoco la aprobacién de la
ley para el Fomento de la Autonomia Personal
y la Atencion a Personas en Situaciéon de De-
pendencia, que incorpord “a regafadientes” a
las personas con discapacidades derivadas de
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padecer Trastornos Mentales Graves, cambié
sustancialmente esa situacion, debido a dificul-
tades y trabas de todo tipo. Asi, aunque por
una parte sus principios “formales” (promo-
Cién de la autonomia personal y apoyo para la
inclusién social) encajarian perfectamente en
la atencion comunitaria, en la practica estable-
ce recursos sociales centrados en las situaciones
de dependencia, sin criterios claros que eviten
el institucionalismo y la segregacién (reales en
la practica habitual de no pocas Comunidades
Autdénomas) y organizando una via de acceso a
los mismos al margen de los servicios sanitarios
(Lopez, 2012 b).

Dentro de que la variedad es aqui la norma,
y aunque en distintos territorios se han venido
desarrollando iniciativas de interés (en muchas
ocasiones frenadas por las politicas actuales de
gestion de la “crisis”), merece la pena, sin em-
bargo, referirse a la situacién de Andalucia. No
solo por tratarse de la experiencia que mejor
conozco, dada mi participacién personal en el
proceso a lo largo de los ultimo 30 afios, sino
porque, sin desmerecer los esfuerzos realiza-
dos en otras Comunidades Autébnomas, si creo
que se trata de un proceso que avanza en di-
reccién a la atencién integrada. Asi, aunque no
se puede decir que estos problemas se hayan
solucionado, si creo que se han enfocado razo-
nablemente a lo largo de estos afos, avanzan-
do al menos en algunas soluciones parciales e
identificando claramente algunas lineas estra-
tégicas del trabajo a realizar en el futuro.

Andalucia (FAISEM, 2012) inicié un proceso
de reforma psiquiatrica en 1984, articulando el
cierre progresivo (1985-1999) de sus 8 hospita-
les psiquiatricos publicos con la construccién de
un sistema de servicios especializados de salud
mental, resultado de un doble proceso:
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a) La integracién de todos los recursos sanita-
rios publicos dentro del Servicio Andaluz de
Salud, organizandolos con arreglo a un mo-
delo comunitario, diversificado en recursos
del tipo de los indicados anteriormente en la
Tabla 4, articulado con la Atencion Primaria'y
con equipos multiprofesionales.

b) La creacién de una Fundacion publica
intersectorial (FAISEM) para la gestion de
programas especificos de apoyo social (alo-
jamiento, empleo, soporte diurno, tutelas,
etc.), articulados con los estrictamente sa-
nitarios. Programas desarrollados por tanto
por equipos profesionales no sanitarios.

Tras una fase inicial de definicién del mode-
lo, superacion del tradicional y construccion de
la red inicial de nuevos dispositivos, el desarro-
llo posterior ha ido ampliando su dotacién (al

menos hasta la llegada de la “crisis”) e intro-
duciendo elementos de mejora en su funciona-
miento real.

Como resultado del proceso el nuevo sistema
en si no supone un modelo integrado perfec-
tamente funcionante, pero presenta algunas
caracteristicas de interés que van en direccion
a esa necesaria integracion real:

a) La implicacion de distintos sectores de la
Administracion autonémica en la atencion a
personas con Trastornos Mentales Graves. Asi
la Fundacion Publica Andaluza para la Inte-
gracién Social de Personas con Enfermedad
Mental (FAISEM), cuyos recursos complemen-
tan los especificamente sanitarios, depende
de las Consejerias mas directamente implica-
das en dicha atencion (ver Tabla 5) y se fi-
nancia mayoritariamente desde ellas.

Tabla 5. Consejerias que constituyen el Patronato de FAISEM.

Salud

Asuntos Sociales
Empleo

Economia y Hacienda

b) El desarrollo global del sistema se rige por
Planes Integrales de Salud Mental, en cuya
elaboracion participan tanto los servicios sa-
nitarios como FAISEM, junto a los movimien-
tos asociativos de familiares (FEAFES Andalu-
cia) y de Usuarios y Usuarias (Federacion en
Primera Persona).

Igualdad, Salud y Politicas Sociales
Economia, Ciencia y Empleo

Educacién, Cultura y Deportes
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) La atencion concreta a personas con Tras-
tornos Mentales Graves se realiza a través de
un protocolo comun, el denominado Proceso
Asistencial Integrado Trastorno Mental Gra-
ve (Consejeria de Salud, 2006), que:

¢ Se basa en valores comunes (recuperacion,
inclusién social y ciudadania).
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e Establece un Plan Individual de Tratamien-
to, comun al conjunto de los servicios sani-
tarios y no sanitarios, que incluye la progra-
macién individualizada de cada uno de los
dispositivos y programas que deben interve-
nir en cada caso.

* Avanza aunque sea “timidamente” hacia
la toma de decisiones compartidas, incluyen-
do la negociacién con la persona atendida
en su plan de tratamiento.

e Establece un espacio de coordinacion cen-
trado en las personas que es la Comisién de
Trastorno Mental Grave de cada Unidad de
Gestion Clinica de Salud Mental. Espacio en
el que participan profesionales de FAISEM y
en el que se aprueban, evaltan y revisan los
Planes Individuales de Tratamiento.

* Y establece una referencia profesional
clara (Facultativo del Equipo Comunitario
local) para cada persona atendida, asi como
una persona encargada de tareas de “ges-
tion del caso”.

d) El acceso a los recursos de FAISEM, espe-
cialmente en los casos en que estan bajo la
cobertura del Sistema para la Autonomia y
la Atencion a la Dependencia, se acuerda en
una estructura de coordinacién provincial,
que incluye los responsables de las Unida-
des de Gestion Clinica de Salud Mental, los
de FAISEM y los de la Agencia de Servicios
Sociales y Dependencia (Lopez 2012; Lépez
y Laviana, 2012). Acuerdo que es requisito
imprescindible para la elaboraciéon del Plan
Individual de Atencién, corrigiendo asi al
menos parcialmente uno de los ya menciona-
dos problemas de la aplicacién de la llama-
da “Ley de Dependencia” a las personas con
Trastornos Mentales Graves.
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e) El modelo de servicios incluye, aunque su
desarrollo se ha interrumpido con las restric-
ciones presupuestarias de estos afos, equi-
pos especificos para la atencion, con modelos
de Tratamiento Asertivo Comunitario, de las
personas con mayores dificultades, especial-
mente las que carecen de domicilio o no ac-
ceden voluntariamente a los servicios.

Aunque sea a partir de este breve resumen,
hay que decir que queda no poco trabajo por
hacer para hacer efectiva una atencién inte-
grada, centrada en la persona y capaz de ga-
rantizar una adecuada y compartida atencién
a las necesidades de quienes se ven afectados
por este tipo de problemas. Desde la gene-
racion de una auténtica cultura comun a la
aplicacién de los protocolos de actuacién de
manera coordinada y efectiva, pasando por la
mejora de carencias concretas en determina-
dos servicios y equipos o la todavia no resuel-
ta integracién de los programas de atencién a
drogodependencias.

Por no hablar de las dificultades que siguen
existiendo en la interaccién entre niveles asis-
tenciales “primarios” y “especializados”, tanto
en el sistema sanitario como en el de los servi-
cios sociales, y evidentemente entre uno y otro
sistema (ademas del educativo y el judicial pe-
nitenciario), problemas centrales no resueltos sa-
tisfactoriamente no solo en este sector concreto.

Y también de la necesidad de compartir la in-
formacion necesaria para la actuacion, sin vio-
lar los derechos de las personas ni pretender
acceder por principio a datos de nula utilidad.

Como conclusion final, cabe decir que el sector
de la atencién en salud mental y especialmen-
te en relacion con las personas con trastornos
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mentales graves, necesita claramente avanzar
en direccién a la atenciéon integrada si quiere
hacer efectivo su objetivo de favorecer la re-
cuperacion personal y la inclusién social y ciu-
dadania plena de dichas personas, mas alla de
las dificultades propias de sus enfermedades o
trastornos.

En nuestro pais, pese a que se ha avanzado
de manera desigual en distintos territorios,
queda mucho por hacer para moverse adecua-
damente en esa direccién. Para ello, en linea
con lo que se viene haciendo en Andaluciay en
otros lugares, seria preciso:

e Superar definitivamente los elementos
"heredados” del antiguo sistema, sustituyen-
do los Hospitales Psiquiatricos y sus “deriva-
dos” modernos por redes de servicios comu-
nitarios, tal y como prometia la aun vigente
Ley General de Sanidad. Condicién necesaria,
aunque no suficiente, para avanzar en la di-
reccion sefialada (Lopez y ots., 2006; OMS,
2001; Saraceno, 2014). En concreto, en lo que
respecta al sistema sanitario, seria necesario
contar con una estructura diversificada, ple-
namente integrada en el sistema sanitario
general y mas homogénea territorialmente
gue en la actualidad.

e Establecer estructuras especificas que per-
mitan el desarrollo de servicios de apoyo
social en areas clave como el alojamiento,
el empleo, el soporte en la vida cotidiana,
la educacion compensatoria, etc. (FAISEM,
2012; Lépez 2010; Lopez y Laviana; 2007 y
2012). Estructuras que pueden ser diversas
en cuanto a sus mecanismos de gestion, pero
deben asegurar una cobertura minima, una
financiacion publica intersectorial y unos es-
tandares de calidad comunes.
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® Gobernar el conjunto del sistema, de natu-
raleza multisectorial en una sociedad como
la nuestra, desde la planificacion a la inter-
vencion cotidiana de los diversos servicios y
equipos multiprofesionales, mediante espa-
cios reglados de coordinaciéon que integren
el conjunto de dispositivos y equipos impli-
cados, en sus respectivos niveles basicos y
especializados. Para lo que es importante,
I6gicamente, una adecuada y coincidente
distribucion territorial de los mismos.

e Establecer, como eje de las intervenciones,
protocolos comunes que determinen itinera-
rios individuales (Green, 2008; Consejeria de
Salud, 2007), consensuados con las personas
directamente afectadas, itinerarios que de-
ben fijar las multiples intervenciones necesa-
rias en cada caso a lo largo del proceso de
recuperacion de cada persona. Y que deben
para ello establecer a su vez figuras claras,
como referentes personales de cada usuario
y usuaria, como apoyos a la continuidad de
cuidados.

¢ Modificar el procedimiento habitual de la
Ley de Promocién de la Autonomia Perso-
nal y Atencién a personas en situacion de
Dependencia para adaptarla a las necesida-
des de las personas con Trastornos Mentales
Graves. En concreto se deberia, entre otras
cosas, establecer la coordinacién entre los
Servicios Sociales Comunitarios, los de Aten-
cién Primaria y los de Salud Mental desde el
inicio mismo (en realidad deberian estar in-
teractuando desde antes) del proceso de co-
bertura del Sistema para la Autonomia y la
Atencién a la Dependencia.

¢ Facilitar el acceso a la informacion nece-
saria para atender a cada persona concreta,
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articulando los sistemas de informaciéon de
cada sector.

¢ Y establecer equipos especificos que permi-
tan la atenciéon de grupos con especiales di-
ficultades o necesidades concretas, como son
los referidos a personas sin hogar, con escasa
adherencia o en situaciones de primeros epi-
sodios. Equipos que cuentan con suficiente
apoyo empirico sobre su efectividad (Burns,
2004; Coldwel y Bender, 2007; Rosen y ots.,
2007), pero cuya articulacion con la red gene-
ral admite también formulas diversas.

Sin olvidar, y este es probablemente uno de
los aspectos mas dificiles y en el que se sitian
las mayores carencias en nuestro pais y en mu-
chos otros lugares, la necesidad de desarrollar
una cultura comun, basada en el paradigma
comunitario y el objetivo de recuperacion, en
los distintos equipos multiprofesionales impli-
cados (Saraceno, 2014), dentro y fuera del sis-
tema sanitario.

Muchas cosas que cambiar evidentemente,
pero también con algin camino recorrido,
con experiencias de interés y posibilidades de
aprendizaje de otros sectores. Ese deberia ser
un aspecto central en el futuro, aprovechando
la integracion formal de la atencién en salud
mental en los marcos institucionales de los sis-
temas sanitarios y sociales publicos. Asi, la in-
teracciéon entre quienes trabajamos en salud
mental y quienes lo hacen en otros sectores en
busca de una atencién realmente integrada a
las necesidades concretas de personas concre-
tas, tratando de establecer sistemas complejos
al servicio de las mismas y no a la inversa, es
un aspecto clave en la evolucién de todos y de
cada uno.
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Interaccion critica, porque la critica es un
componente basico del avance cientifico y tec-
nolégico y porque la multitud de aspectos in-
tervinientes con concreciones locales tan diver-
sas, obliga a buscar caminos propios dentro del
marco comun de la atencién integrada. Pero
interaccion necesaria porque, por esa misma
complejidad, necesitamos aprender reciproca-
mente, identificando las mejores vias para lo
que en definitiva nos mueve, que es mejorar
la situacion de tantas personas, conciudadanos
y conciudadanas nuestras, cuyas necesidades y
posibilidades de mejoria desbordan claramen-
te las posibilidades de los sistemas tradiciona-
les de atencién sanitaria y social.
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PALABRAS CLAVE

Cuidados paliativos, situacion terminal, atencion integrada, atencion integral, atencion centrada en
la persona, circulo de cuidados, comunidades compasivas.

RESUMEN

Los cuidados paliativos se crearon con el objetivo de aliviar el sufrimiento de las personas con enfer-
medades avanzadas que se encuentran al final de la vida. Para ello trabajan en equipos interdisci-
plinares desde el ejercicio de la empatia, como base para el andlisis de las necesidades del paciente
y sus familias, desde una perspectiva holistica e integral. A lo largo de este periodo de enfermedad
la prevalencia de sintomas es muy intensa y el nivel de dependencia crece hasta hacerse total. De un
lado, los principios en cuidados paliativos y su modelo de abordaje integrado suponen todo un ejem-
plo a emular. De otro, la corriente que se extiende cada vez con mas fuerza hacia la adecuada coordi-
nacidn sociosanitaria, debe permitir avanzar también hacia una adecuada complementariedad con
y desde los servicios sociales. La verdadera atencidon integrada en cuidados paliativos, vendra de la
mano de dos elementos inminentes: la perfecta coordinacion de los servicios sanitarios y sociales en
la atencidn al final de la vida y la implicacion de la sociedad mediante la sensibilizacién y la capaci-
tacion de las redes comunitarias, lo primero requiere un cambio en el modelo de organizacion y lo
segundo un reenfoque bdasico en la capacitacion de los profesionales.

KEYWORDS

Palliative care, terminally ill, integrated care, comprehensive care, people-centred care, circle of care,
compassionate communities.

ABSTRACT

Palliative care was created with the objective of alleviating the suffering of people with advanced
diseases who are at the end of life. To do this, staff work in interdisciplinary teams, using empathy
as the basis for analyzing the needs of patients and their families, from a holistic and integrated
perspective. Throughout this period of illness, the symptom prevalence is very intense and the level
of dependency grows to be complete. On the one hand, the principles in palliative care and their
integrated approach model represent a great example to emulate. On the other hand, the school
of thought that is extending with increased force towards proper public health coordination should
also allow adequate progress towards complementarity with and from social services. True integrated
care in palliative care is linked to two imminent elements: the perfect coordination of health and
social services in end of life care and the involvement of society through awareness and training of
community networks. The first requires a change in the organizational model and the second needs
a basic refocusing on training of professionals.
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1. DEFINICION Y DESCRIPCION DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS.

La Organizacién Mundial de la Salud' calcula
que todos los afios hay en el mundo mas de
20 millones de personas que afrontan el final
de su vida como consecuencia de una enferme-
dad en fase avanzada, progresiva y sin posibi-
lidades de curacién. Cerca de un 6% son nifios.
Esto supone que casi el 70% del total de la
poblacion que fallece anualmente pasa por un
periodo de varios meses de enfermedad termi-
nal como consecuencia de algun tipo de cancer
(2.500 casos/millon de habitantes) o bien del
estadio final de deterioro de enfermedades no
oncoldgicas (4.500 casos/millon de habitantes
aproximadamente)2.Es el ultimo periodo de la
vida en el que coinciden todo el conjunto de las
enfermedades crénicas. Durante este periodo
la persona, su familia y allegados viven una se-
rie de circunstancias que le ocasionan un gran
sufrimiento en cualquiera de las dimensiones
que puedan afectar a esta situaciéon: deterioro
fisico, aparicion de sintomas complejos, pérdi-
da de autonomia, sufrimiento emocional, crisis
social, dificultades economicas, crisis espiritual,
etc. Esto requiere un modelo de atencién inte-
gral que cubra todos estos aspectos y que abor-
de desde el control de numerosos sintomas
(dolor, disnea, nauseas, vomitos, caquexia...)
hasta la aceptacion de la situacion por parte
de la persona que vive el final de su vida o el
apoyo de sus familiares durante el duelo.

Los cuidados paliativos nacieron en el afo
1967 gracias a la Dra. Cicely Saunders que pro-
movié una nueva forma de dar una respues-
ta al alivio de este sufrimiento mediante la
atencion sanitaria y social al final de la vida.
En esta época, los cuidados hacia las personas
con enfermedades incurables aun se limitaban
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a ser prestados en centros caritativos, pero este
nuevo movimiento iba a permitir tratar a las
personas de una forma digna, defendiendo su
autonomia personal, el alivio del sufrimiento
y evitando el encarnizamiento terapéutico.
Esta forma de cuidar se ha ido desarrollando a
lo largo de los afios y ha ido creando todo un
cuerpo de conocimiento y evidencia cientifica
gque ha ido facilitando la creacién de diversos
modelos de organizacién y su extensién por
todo el mundo.

Segun la OMS? deben recibir cuidados palia-
tivos aquellos pacientes que, en presencia de
una enfermedad oncolégica o no oncoldgica
incurable, avanzada y progresiva, tengan un
prondstico de vida limitado, escasa posibilidad
de respuesta a tratamientos especificos, crisis
de necesidades que ocasionen sufrimiento o
impacto emocional y familiar con repercusio-
nes en la estructura de la red de apoyo del cui-
dador.

Sus objetivos fundamentales son:

¢ Atender a los sintomas fisicos y a las necesi-
dades emocionales, sociales, espirituales y as-
pectos practicos del cuidado de las personas
al final de la vida y familiares.

¢ Informar, comunicar y apoyar emocional-
mente a la persona asegurando que éste sea
escuchado, participe en las decisiones, obten-
ga respuestas claras y honestas y exprese sus
emociones.

e Asegurar la continuidad asistencial en la
atencion a la persona estableciendo mecanis-
mos de coordinacion entre todos los niveles
asistenciales y recursos implicados.
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Los cuidados paliativos han ido evolucio-
nando. Del llamado Modelo Tradicional de
atencion al final de la vida (figura 1) en el que
los cuidados paliativos se ofrecian una vez que
los tratamientos curativos ya no fueran efecti-
vos, se ha ido dando paso al Modelo de Aten-

cion Integrada y Complementaria en la que los
cuidados paliativos se ofrecen desde una fase
mas precoz de la enfermedad de manera que
el tratamiento sintomatico vaya aumentando
progresivamente a medida que las oportunida-
des curativas van disminuyendo (figura 2).

Figura 1: Modelo tradicional de la atencion al final de la vida.

Tratamiento especifico

: : -O-
Diagndstico Enfermedad

Cuidados paliativos

Fin de tratamiento

Figura 2: Modelo integral de la atencion al final de la vida.

Tratamiento especifico

Diagnostico

o
Tratamiento enfermedad

Cuidados ~
paliativos

__________ o-)

Muerte Atencion al duelo

Fuente: Adaptado de National Consensus Project for Quality Palliative Care, 20044,

La complejidad del paciente también es un
factor influyente en la toma de decisiones y
el tipo de atencion que se debe prestar por
parte de los profesionales.

Es aquella persona con enfermedad muy evolucionada con pronéstico probable de estadio
terminal, cuyos sintomas y necesidades de atencion pueden considerarse estables (se man-
tiene en un nivel aceptable definido como tal por la propia persona) o presumiblemente
controlables por profesionales con formacion basica no avanzada o especializada en cuida-
dos paliativos. No requieren procedimientos, material ni farmacos especialmente complejos,
ni se constata enfermedad mental de base, riesgo elevado de suicidio, claudicacion familiar

o ausencia de red social de apoyo.
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Es aquella persona con enfermedad muy evolucionada con pronéstico probable de estadio
terminal, cuyos sintomas y necesidades de atencion se consideran inestables y de dificil con-
trol que requieren la intervenciéon de profesionales con formacion experta o especializada
en cuidados paliativos. Se consideran de por si elementos de complejidad la existencia de:
sintomas refractarios y/o de alta intensidad, la infancia y la adolescencia, la necesidad de

procedimientos, material y farmacos especialmente complejos, la existencia de enfermedad

mental de base o el riesgo de suicidio y la claudicacién familiar o la ausencia de red de apo-

yo suficiente.

Hoy en dia, la atenciéon a los pacientes con
enfermedad avanzada y terminal es un dere-
cho extendido que ha sido avalado por diver-
sos organismos internacionales®. A lo largo de
los afos, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) ha publicado diversos informes que han
ayudado al desarrollo de programas de aten-
Cién a pacientes en fase terminal ®7. Reciente-
mente la OMS ha aprobado, en la 67° Edicion
de la Asamblea Mundial de la Salud, en Gine-
bra, la resoluciéon que incide en el Fortaleci-
miento de los Cuidados Paliativos como parte
del tratamiento integral a lo largo de la vida®
y en donde se describe la situacion actual de
los cuidados paliativos (o asistencia paliativa)
en el mundo y se exponen las medidas que son
cruciales para potenciarlos desde una 6ptica de
salud publica.

En este sentido se defiende que los modelos
de abordaje en Cuidados Paliativos para ser ex-
celentes deben?®:

e Construir un modelo de atencion Integral,
gue basado en las “necesidades de pacientes
y familias”, tenga en cuenta todas las necesida-
des fisicas, psicologicas, sociales y espiritua-
les.

e Garantizar un modelo de organizacién ba-
sado en la Atencién Integrada y Compartida
(en todos los niveles asistenciales y con inter-
venciones basadas en complejidad) y Conti-
nuada (seguimiento del paciente las 24 h. del
dia, 365 dias al afo).

e Garantizar la Cobertura de la poblacion
susceptible de la atencién en Cuidados Palia-
tivos, Accesibilidad y Equidad a los recursos y
asegurar la Calidad de la atenciéon medida en
términos de eficacia, eficiencia y efectividad.

¢ Realizar una Evaluacion periédica de los re-
sultados con el objetivo de gestionar adecua-
damente los recursos y planificar acciones se-
gun las necesidades reales de estas personas.

e Fomentar la Formacion Especializada y la
Educacion a todos y cada uno de los profesiona-
les y ciudadanos, que de alguna forma u otra in-
tervienen en todo el proceso de la enfermedad.

e Trabajar en red y alinear a todos los pro-
fesionales del sistema sanitario y social, ges-
tores, gobiernos, incluyendo el tercer sector
y voluntariado en el modelo de atencién al
final de la vida.
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2. ATENCION INTEGRAL CENTRADA EN LA
PERSONA (AICP), VALORACION MULTIDI-
MENSIONALY CUIDADOS PALIATIVOS.

No hay momento mas trascendente en la
vida de las personas que cuando toman con-
ciencia de su propia finitud.

Atender integralmente a las personas, re-
quiere una evaluaciéon de sus necesidades ca-
paz de entender los diferentes aspectos que
afectan a su realidad fisica, emocional, social y
espiritual. Poder aportar medidas para el alivio
del sufrimiento en cada una de estas dimensio-
nes, requiere de métodos de trabajo que faci-
liten salir al encuentro cuidadoso y metédico
de cada elemento que pueda estar alterando
el bienestar. Como describe el estudio Prisma™
sobre las medidas de resultados en el dmbi-
to de cuidados paliativos, las dimensiones de
efectividad clinica deben comenzar a cambiar
tomando una perspectiva en si mucho mas ho-
listica. En este sentido los ejes a valorar deben
incluir:

- La vivencia del paciente: cultural, fisica, psi-
coldgica, social y espiritual.

- La vivencia del cuidador: bienestar, sufri-
miento y carga de cuidados.

- La calidad de los cuidados: planificacién,
continuidad e idoneidad de la atencion.

Sobre este tipo de enfoques, los modelos y
las herramientas que han venido creando los
cuidados paliativos para su practica diaria, po-
drian ser especialmente utiles también en los
modelos de atencién integral a los pacientes
con enfermedades crénicas avanzadas. Resulta
muy intuitivo por ejemplo, el modelo multidi-
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mensional de necesidades (Square of Care) de
F.Ferris'" que sitla al paciente y a la familia en
el centro de la atencién cubriendo: 1) El mane-
jo de la enfermedad, 2) La atencién a los aspec-
tos fisicos, 3) Aspectos psicoldgicos, 4) Aspectos
sociales, 5) Espirituales, 6) Asuntos practicos, 7)
Ultimos dias y 8) Pérdida y duelo.

“Los elementos fundamentales para poder
avanzar en el nuevo paradigma de la atencion
integrada seran la empatia y la inteligencia so-
cial necesaria para poder trabajar en equipo”
(Herrera, 2014)'2. Sin ambos no es posible una
adecuada AICP al final de la vida:

* Empatia: capacidad cognitiva de percibir,
en un contexto comun, lo que otro individuo
puede sentir. También descrita como un sen-
timiento de participacién afectiva de una per-
sona en la realidad que afecta a otra. Una de las
frases mas célebres de la Dra. Saunders descri-
bia sin nombrarlo el universoy la complejidad
que se esconde en la atencion centrada en la
persona al final de la vida: “Importas porque
eres tu e importas hasta el ultimo momento
de tu vida"'3. Es este valor esencial el respeto
que despierta el profundo convencimiento
de que cada persona es Unica e importante
por el hecho de serlo, el que inspira toda esta
manera de cuidar. El carifio es el envoltorio;
la base, el respeto al hecho de ser. Como de-
fiende la Declaracion Europea de Cuidados
Paliativos': “Siempre se ha venido hablando
de la prevalencia de ciertos patrones de ne-
cesidades y deseos de las personas al final de
la vida y sus familiares, pero en la realidad,
cada persona al final de la vida y cada fami-
liar/cuidador tiene una combinacion unica de
sus necesidades”.



¢ Trabajo en equipo: Cuando los cuidados pa-
liativos son ofrecidos con calidad, se practican
en equipos interdisciplinares que trabajan
desde la valoracion complementaria y actua-
cién coordinada entre médico, enfermera,
trabajador social, psicélogo, facilitador de
la experiencia espiritual (counselor)... Sélo
un verdadero trabajo desde la diversidad de
sus profesiones y roles, es capaz de cubrir la
perspectiva multifactorial de la vivencia que
acompana la elevada presencia de sintomas
fisicos, la tragedia de la pérdida que sobre-
vuela a la familia, y la dependencia creciente
gue se hace extrema en la fase final conocida
como “de ultimos dias”.

A menudo se alude a la alta valoracién de
los cuidados paliativos por parte de pacientes
y familiares por el carifio que se percibe al ser
prestados por parte de profesionales entrega-
dos a su vocacion. Si bien es cierto que la ca-
pacidad empatica tiene parte de la culpa de la
experiencia positiva, junto a la actitud hay una
cuidada aptitud, que se pone de manifiesto
en la disciplina exploratoria y en la pericia en
el manejo de farmacos en el control sintoma-
tico. Ante la multiplicidad de problemas que
acompafan el final de la vida, las herramientas
a utilizar deben ser capaces de “rastrear meto-
dicamente” los elementos que pueden distor-
sionar la calma y el confort del paciente y de
su familia. Cuando es el resultado en el control
del sufrimiento lo que marca la efectividad de
los tratamientos, la manera de evaluarlos de
manera continuada se debe convertir en ex-
quisita.

Respecto a la dignidad de la atencién recibi-
da, el Dr. Chochinov ha podido evaluar que los
pacientes describen la experiencia de la aten-
cién como digna no sélo cuando se controlan
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los sintomas y el alto nivel de sufrimiento fi-
sico y emocional que acompana el caso, sino
cuando se muestra al paciente especial respeto
por la importancia que ha tenido su vida y el
rol social que sigue teniendo hasta el ultimo
momento para todos los que le rodean™. En-
tender y expresar al paciente que tener un
grado elevado de dependencia no lo minusva-
lora como ser humano y ensefar a la familia
como enriquecerse personalmente del hecho
de poder cuidar y prestar soporte a su familiar
enfermo cambian, de manera absoluta, la per-
cepcién tanto a lo largo del periodo como en
el trance final.

Cuando lo que prima es la calidad de vida y
no su cantidad, es fundamental tratar de adop-
tar ademas, la perspectiva del propio paciente
y tener en cuenta sus preferencias, haciendo
valer mas que nunca el principio de Autono-
mia Personal. Este se convierte en un elemento
basico en la cuidadosa evaluacién de sintomas
de cada exploracién del equipo de cuidados
paliativos, en un momento en el que la per-
sona siendo tan fragil puede ver vulnerado su
derecho mas basico: el de poder expresar como
se siente y sus preferencias.

Es este rigor en respetar la autonomia per-
sonal como derecho fundamental hasta el ul-
timo momento (recogido incluso a veces por
documentos legales como el registro de las vo-
luntades anticipadas) el que debe permitir al
paciente tomar sus propias decisiones y man-
tener el control sobre su propia vida. Y esta es
la base de la Atencién Integral y Centrada en
la Persona'®.

La pregunta abierta, entregada y sin reser-
vas del profesional sanitario toma mas impor-
tancia que nunca: “¢En qué le puedo ayudar
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Don José?”. Tras ella, diferentes técnicas tan
aparentemente sencillas como rigurosas, per-
mitiran al profesional de cuidados paliativos
interesarse por cada posible sintoma desde su
aparicion, con herramientas que se han mos-
trado sensibles para poder dimensionar tanto
su intensidad diaria como su evolucién. En este
sentido, por ejemplo, el uso sistematico del
ESAS permite monitorizar la presencia de cada
molestia (dolor, disnea, nauseas, estrefiimien-
to, astenia, ansiedad, depresion...)". Otros ele-
mentos que configuran parte de su manera de
ser son la practica continua de la relacién de
ayuda (counselling), la escucha activa y las ha-
bilidades de comunicacién orientadas a facili-
tar la coparticipacién de la persona en la toma
de decisiones.

Por tanto, practicar Cuidados Paliativos signi-
fica consustancialmente a su buena praxis, per-
mitir a la persona que afronta el periodo final
de su vida que sea el principal protagonista de
la misma; evitando el escamoteo de la mentira
piadosa que no haria mas que subrayar la le-
jania con todo su entorno en el momento en
el que mas respeto y cercania requieren. Esto
implica que los cuidados paliativos requieran
prestarse en equipo y con herramientas que
utilizadas con pericia y sistematicamente, faci-
liten la atencién integral teniendo en cuenta
la perspectiva, las vivencias y los deseos de las
personas.

3. LA OFERTA DE SERVICIOS SANITARIOS DE
CUIDADOS PALIATIVOS: RESPONSABILIDAD
DE TODOS LOS NIVELES ASISTENCIALES Y
RECURSOS ESPECIFICOS PARA CASOS COM-
PLEJOS.

Los cuidados paliativos han demostrado que
son efectivos en el alivio del sufrimiento y efi-
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cientes a la hora de crear servicios que, a la vez
que mejoran la calidad de vida de las perso-
nas, reducen el consumo de recursos sanitarios
innecesarios al mismo tiempo que disminuyen
los costes de la atencién en los ultimos meses
de vida'® 1%20.21 En este sentido los CP son un
elemento de por si de innovacion para el sis-
tema, presentando los cuatro elementos que
caracterizan la innovacién de valor segun Chan
Kim: alto valor social, alto valor ético, alto va-
lor técnico/tecnolégico y eficiencia respecto a
los costes?.

Pero para conseguir ser eficientes, los mode-
los deben ofrecer servicios de atencion en to-
dos los niveles asistenciales. Como resumiera el
Dr. Franco De Conno en el afio 2002% “los mo-
delos de provision de CP no deben ser alterna-
tivos sino integrados: no debe establecerse la
disyuntiva de si ofrecer buenos cuidados a do-
micilio o buenos cuidados en instituciones, sino
integrar ambas opciones”. Mas aun, el modelo
defendido por la OMS implica la necesidad de
asumir la responsabilidad de la atencién del
paciente en situacién terminal por la totalidad
de los sistemas sanitarios en su conjunto, y en
particular, desde la practica de cualquier pro-
fesional sanitario. La prestacion de servicios en
funcion de niveles de complejidad, implica que
los profesionales de cualquier especialidad de-
ban tener una formacion al menos basica tan-
to en el pregrado como en el postgrado, para
ofrecer al menos alivio de los sintomas mas ge-
nerales, obteniendo el soporte de los equipos
expertos en las situaciones en los que se dificul-
ta su control®.

Y es que el principio que rige la planificacion
de la oferta de cuidados paliativos para cada
region, debe perseguir que cada paciente en
situacion terminal pueda recibir los mejores



cuidados adaptados a sus necesidades y el nivel
de complejidad que presente en cada momen-
to, tanto en el domicilio como en el hospital o
en el centro residencial, alli donde los necesite.
Esta disponibilidad de acceso sélo es sosteni-
ble si la oferta de cuidados paliativos impreg-
na tanto la filosofia como la capacitacién de
la globalidad del sistema. Mayor especificidad
cuanto mayor sea la complejidad del caso en
cada momento. Sélo asi se puede llegar a cons-
truir una oferta accesible, equitativa, efectiva
y eficiente.

La propia Estrategia Nacional de CP en Espa-
fia® ya resaltaba, en lo que se refiere a estruc-
turas de organizacién y coordinacion, la nece-
sidad de que todos los profesionales estuvieran
implicados y contribuyeran a garantizar el ali-
vio del sufrimiento de las personas con enfer-
medades en fases avanzadas y terminal y con
una elevada necesidad y demanda de aten-
cién. La propia cartera de servicios de Atencién
Primaria y Atencion Especializada?* %, incluye la
valoracién integral, tratamiento, informacion
y conexion con estructuras de apoyo en caso
necesario. Los equipos sanitarios no expertos
en paliativos requieren una educacién basica
al respecto y tienen también una enorme res-
ponsabilidad en ellos?® ?. Los profesionales
médicos, enfermeras/os, psicdlogos/as, traba-
jadores/as sociales, fisioterapeutas, etc., desde
la vision multidisciplinar de los cuidados palia-
tivos deben estar implicados en el proceso de
atencién en algin momento de la enfermedad
si la persona o familia lo requiere.

ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA AL FINAL DE LA VIDA:
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De manera especializada, la oferta de cuida-
dos paliativos se ha ido desarrollando confor-
me a las propias posibilidades de cada regién
0 pais. Asi, se han ido adoptando diferentes
modelos de organizacién y diferentes tipolo-
gias de recursos (tabla 1) que vienen confor-
mando una oferta especializada diversa tanto
en los sistemas publicos como en los privados.
En todos los casos, se pretende que la atencién
cubra todos los niveles asistenciales, tanto en
el ambito rural como urbano y ofreciendo re-
cursos a nivel hospitalario, residencial, domici-
liario y comunitario. A pesar de su variabilidad
o de donde se preste la atencién, todos com-
parten el objetivo de atender con calidad a las
personas al final de la vida.
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Tabla 1. Tipologia de recursos de cuidados paliativos.

EQUIPOS DE CUIDADOS PALIATIVOS

Estructura de profesionales cualificados y formados en cuidados paliativos que atienden a
personas con enfermedad avanzada y/o en fase terminal. El equipo estd formado como mi-
nimo por dos profesionales sanitarios (médico + enfermera/o), con el apoyo de psicélogo/a
y trabajador/a social.

En funcion del servicio que prestan los Equipos de Cuidados Paliativos se identifican habi-
tualmente, como:

¢ Equipos de cuidados paliativos domiciliarios. Proporcionan cuidados paliativos especiali-
zados a pacientes que los necesitan a domicilio y apoyan a sus familiares y cuidadores en la
casa del paciente. También prestan apoyo especializado a los médicos generales, médicos
de familia y enfermeras/os que atienden al paciente en casa.

e Equipos de cuidados paliativos hospitalarios. Proporcionan atencion, asesoramiento y
apoyo especializado a otros profesionales sanitarios, pacientes, familiares y cuidadores en
un entorno hospitalario. Sirven de enlace con otros servicios dentro y fuera del hospital.
Siendo reconocidos por una entidad hospitalaria, prestan atencién y soporte en el hospital
(al menos el 30% de los casos valorados en hospital).

e Equipos de cuidados paliativos ambulatorios (en consultas externas). Los equipos de
cuidados paliativos prestan atencion y soporte en consultorios especializados a los pacien-
tes, familiares y a los profesionales de otras especialidades durante el seguimiento de la
enfermedad.

UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Unidad de hospitalizacién especifica de cuidados paliativos diferenciada de otras unidades,
bien delimitada e identificada y atendida por un equipo interdisciplinar que se ubica en
hospitales de agudos o de tipo sociosanitario. Los profesionales especializados en CP asu-
men la atencién y la gestion clinica de los pacientes admitidos en la unidad. La Unidad esta
delimitada arquitecténicamente y las camas y otros recursos asistenciales estan asignados a
esta unidad.
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Hospices
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Son centros extra-hospitalarios dedicados especificamente (al menos en el 50% de sus ca-
mas) al cuidado de personas en situacién terminal y sus familiares. Constituye un servicio de
ingreso extra hospitalario en casos en los que la situacion avanzada y terminal de la enfer-
medad esta claramente instaurada. Suele complementar sus servicios de ingreso con otros

servicios de apoyo que a menudo incluyen la atencién domiciliaria. Se desenvuelve en un

entorno en el que la relacion con la comunidad y el vecindario cobran especial relevancia.

Fuente: Guia NEWPALEX. Estandares para la implantacion y certificacion del método NEWPALEX® para el desarrollo y la

gestion de recursos y programas excelentes en cuidados paliativos?.

4. HACIA LA VERDADERA ATENCION INTE-
GRADA EN CUIDADOS PALIATIVOS: LA NE-
CESARIA'Y DESATENDIDA COMPLEMENTA-
RIEDAD SANITARIAY SOCIAL.

“La coordinacion de los recursos sociales y
sanitarios en cuidados paliativos no es un ele-
mento de excelencia, sino un requisito” (Herrera
E. Congreso Mundial del Cancer, Montreal 2006).

Si es la Atencién Integral Centrada en la Per-
sona la que permite entender la multiplicidad
de factores que afectan la calidad de vida de
las personas, la oferta integrada de los servi-
cios para atenderlas no puede ser considerada
s6lo desde la perspectiva sanitaria. Las propias
necesidades de una persona al final de la vida
nos indican que junto a los sintomas fisicos (do-
lor, dificultad para respirar, nauseas, cansancio,
falta de apetito) aparecen otros emocionales
(tristeza, ansiedad) y una numerosa variabili-
dad de condicionantes sociales que tienen de
por si identidad propia (soledad, falta de red
de apoyo, escasez de recursos econémicos pro-
pios y con los que se deja a la familia...) que
ademas, modulan y a veces intensifican la per-
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cepcién y la manifestacion de los primeros.

Como defendiera la ya mencionada Declara-
cién de Europa de Cuidados Paliativos ”Es ne-
cesario integrar los principios de los cuidados
paliativos a la atencion tradicional y la asisten-
cia social...”.

La complejidad de cada situaciéon y la riqueza
de los factores psicosociales que rodean cada
caso pueden originar un amplio abanico de
necesidades, de mayor o menor gravedad, que
necesitan ser habitualmente atendidas y que,
de otro lado, no estan dentro de las compe-
tencias que debe ofrecer el sistema sanitario
en si. De hecho, tales necesidades son mejor
entendidas dentro del ambito social y suelen
comprender entre otras:

- Necesidades de atencién a la dependencia
del paciente: ayudas para realizar las activi-
dades basicas e instrumentales de la vida dia-
ria, aminorar en lo posible la pérdida de las
capacidades sensoriales y facilitar medidas
que puedan suplir el deterioro, formacion
sobre habitos que mejoren la autonomia
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personal, aviso por pérdida inmediata de
grado de autonomia, medidas de proteccién
y seguridad y adaptacién del entorno.

- Necesidades de los cuidadores y la red social
de apoyo del paciente: informacién sobre
servicios de ayuda disponibles, formacion y
capacitacion de cuidadores profesionales y/o
familiares, habilidades de comunicacién para
poder facilitar el didlogo con el enfermo,
descanso y respiro familiar, conciliacion de los
cuidados con la vida laboral del cuidador, apoyo
psicosocial para prevencion del burn-out, inter-
cambio de experiencias con otros cuidadores.

- Proteccion del rol social del paciente: auto-
nomia de decisién y comunicacién de Gltimas
voluntades, acompafiamiento, expresién es-

piritual, ocio y entretenimiento, privacidad o
intimidad, relaciones interpersonales y sociales.

Desde la perspectiva de la coordinaciéon so-
ciosanitaria, los cuidados paliativos han ido
evolucionando. Mas sobre el papel que en la
correcta planificacion e implementacién de re-
cursos. Si bien, algunos aspectos de la atencién
integrada quedaron recogidos como recomen-
daciones en la mencionada Estrategia Nacional
de Cuidados Paliativos, algun trabajo posterior
identificaba diversos objetivos “sociales”, en
los que profundizar a futuro para mejorar el
entorno social capaz de cuidar adecuadamente
al paciente en situacion terminal (Oliva, Herre-
ray cols., 2011)? (tabla 2).

Tabla 2. Objetivos sociales para mejorar el entorno social capaz de cuidar adecuadamente al

paciente en situacion terminal.

e Ofrecer servicios de atencion paliativa teniendo en cuenta el contexto social y estar basa-

dos en el entendimiento del lugar donde se relaciona el paciente con su entorno familiar y social.
e Orientar los CP a las expectativas sociales y a las necesidades del paciente y familia.
e |[dentificar, potenciar y apoyar todas aquellas medidas sociales que faciliten la autonomia

y el cuidado del paciente por parte de la familia.

e Ofrecer cooperacién y coordinacion con los diferentes entes y organismos en materia de

lo social para ofrecer programas (rehabilitacion, apoyo) que tengan como fin el beneficio

del paciente y la familia.

e Asegurar que el paciente y la familia tengan oportunidades para el crecimiento personal y social.

® Respetar las creencias y valores de los pacientes a la hora de realizar las acciones de sensi-

bilizacion en informacion.

e Evitar el aislamiento del cuidador haciendo uso de recursos socioculturales.

e Impulsar la creacion de espacios (grupos de apoyo) para los familiares, donde se les ayude
a afrontar situaciones cotidianas, a desarrollar habilidades para cuidar sin dejar de cuidarse.

Implementar talleres psicoeducativos para familiares, en los que se facilite un entrenamien-

to adecuado a los cuidadores.

e Combinar la estrategia individual con la comunitaria, para facilitar a su vez el entorno co-

munitario adecuado que proteja a su vez la red socio familiar intima del paciente.

Fuente: Oliva, Herrera 2011%,
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Si aceptamos la multidimensionalidad de
las necesidades de las personas, hemos de
entender que sélo podremos atenderlas in-
tegralmente creando una oferta de servicios
que implique ademas de aquellos disponibles
dentro de la cartera de servicios sanitarios,
los que figuran entre los servicios sociales. Si
bien es cierto que los equipos de CP intentan
garantizar la atencién integral a pacientes y
familiares, cubrir aquellos aspectos relativos a
la atencién sanitaria y favorecer que se obten-
gan soluciones validas para la problematica
social, a menudo no es suficiente. Una vez que
los equipos sanitarios visitan al paciente en el
domicilio se requiere una firme estructura de
cuidados capaz de hacerse cargo de las tareas
arealizar. Y el problema es que, cada vez mas
a menudo, dichas estructuras comienzan a es-
casear. Este concepto es tan légico, como irra-
cional la escasa respuesta que tiene.

Reforzando esta necesaria promocién hacia
la atencién integrada y centrada en la perso-
na al final de la vida, la reciente Declaraciéon
Europea para los Cuidados Paliativos®*®insta en
su articulo 5 a “promover un cambio de para-
digma en la atencion sanitaria y social hacia
la prestacion de cuidados paliativos basicos
para todos los profesionales de la salud, para
darles la posibilidad de ofrecer una atencién
centrada en la persona y sus familiares que
focalice en planes de cuidados personalizados
o adaptados a fin de atender a todas sus ne-
cesidades”.

Hasta ahora, el andlisis y el enfoque social
ofrecido por los trabajadores sociales y los
psicdlogos de los equipos de cuidados palia-
tivos, equipos psicosociales o de los centros
sanitarios en general (hospitales y centros de
salud) se entendian que eran suficientes para
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localizar los recursos comunitarios que pudie-
ran ser de apoyo a las a menudo dificiles si-
tuaciones encontradas. En algunas ocasiones,
los programas de voluntariado en cuidados
paliativos han podido ir aportando cierto so-
porte afadido actuando fundamentalmente
en las labores de acompafamiento, cubriendo
en algunos casos los periodos de descanso del
cuidador y colaborando en otras necesidades
sociales que pudieran surgir en pacientes y fa-
miliares. Pero lo cierto es que, con la evoluciéon
demografica en estos tiempos y el incremento
de este tipo de necesidades, la sensacion de
carencia es cada vez mas evidente.

A menudo, el lugar de atencién en el que
necesita ser tratado el paciente, no viene con-
dicionado por la refractariedad de los sinto-
mas que presenta o las caracteristicas de su
enfermedad de base, sino por la posibilidad
de permanecer en el domicilio o no en base
a los condicionantes sociales del caso. Esto
extrapolado a sus consecuencias econdémicas,
orienta al hecho por el que la escasez de red
de soporte social, implica a menudo la nece-
sidad de ingreso hospitalario del paciente;
dicho de otro modo: no disponer de servicios
sociales de compafia y soporte doméstico se
muestra a menudo como una de las principa-
les causas de riesgo de hospitalizacion de los
pacientes en situacion terminal. En un estudio
de campo retrospectivo realizado en la region
de Extremadura en 2003 sobre 944 pacientes
fallecidos en un mismo area sanitaria atendi-
do por los mismos equipos sanitarios, el riesgo
de ingresar en el hospital (Odds Ratio) era un
50% mayor en los casos en los que los pacien-
tes no disponian de red social de apoyo en
el domicilio. Los 136 pacientes que presenta-
ban un indice de karnofsky < 50% (alto nivel
de dependencia) y ausencia de red social de
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apoyo, presentaban una probabilidad de in-
greso del 65% frente al 45% de aquellos que
disponian de red social de apoyo. Es decir, a
menudo, el motivo del ingreso en un recur-
so hospitalario se debia a la falta de apoyo
social y no so6lo a la falta de control sintoma-
tico. La solucién para todos estos casos, no es
una mejor dotacién de equipos profesionales
sanitarios, sino una mayor oferta de servicios
sociales que preste ayuda al paciente y su fa-
milia para poder evitar la institucionalizacién
cuando esto sea posible.

Dada la
realidad sociodemografica, el envejecimien-
to poblacional y fendmeno creciente de la
dependencia, se acompafian de la progresiva
disminucion de disponibilidad de redes fami-
liares de apoyo en los hogares. Esto no es un
fendmeno baladi: si no se considera como pie-
dra angular en la reorganizacién de nuestros
servicios, supondra una base innegable de la
quiebra de nuestros sistemas de cuidados en
los préximos anos. El lugar de atencién de un
paciente depende de tres variables fundamen-
tales (Herrera E. y cols. 20043": la necesidad de
cuidados sanitarios, el nivel de dependencia
y la red social de apoyo de la que disponga.
Si el problema esta en la tercera variable (la
escasez de red social), es del todo irracional
ademas de tremendamente costoso, seguir
pretendiendo solventar el asunto con solu-
ciones a la primera de ellas. Es decir y simpli-
ficando: la falta de cuidadores personales no
se puede pretender suplir a base de médicos

inexorable evolucién de nuestra

super especializados.
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En planificacién especializada de recursos
sanitarios, se considera que para un entorno
como el europeo, requieren atencién paliati-
va al final de la vida unos 7.000 pacientes al
ano por millén de habitantes. De ellos el 60%
requerird cuidados paliativos ofrecidos por un
equipo especifico de cuidados paliativos. Para
ello, siguiendo los estandares de la sociedad
europea de cuidados paliativos®?, podria re-
sultar adecuado proyectar un equipo especia-
lizado de cuidados paliativos por cada 75.000-
100.000 habitantes (variando en funcion de la
dispersion geografica y del resto de recursos
disponibles). Validando todo lo anterior, esta
vision esta practicamente obsoleta si no con-
sidera las realidades y las necesidades socia-
les de las poblaciones a atender, las personas
y sus familias. Pocos trabajos han intentado
caracterizar las necesidades de recursos de
atencion al final de la vida, considerando en
grupos de isonecesidad, no sélo en base a las
necesidades sanitarias sino a las sociales (nivel
de dependencia y red social de apoyo dispo-
nible). En este sentido destaca la valoracion
y la estimacién que realizaba el Plan Marco
de Atencién Sociosanitaria de Extremadura
2005-2010% en el que se estimaban las tres di-
mensiones en conjunto: complejidad clinica,
nivel de dependencia y red social de apoyo
(figura 3).
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Figura 3. Dimensiones de la atencion de las personas al final de la vida.

Porcentajes obtenidos en

Extremadura y en otras CC.AA

para subperfiles similares

Nivel de Necesidad de
complejidad/estabilidad institucionalizacién de CP

No requiere
No complejo/estable —_—

del CP
Persona en
situacion Requiere
terminal
del CP

Complejo/inestable

No requiere

institucionalizacion

institucionalizacion

institucionalizacion

del CP

Red Social de Apoyo

87,1% 9,2% 3,7%

Con red social
pero en riesgo de
ruptura

Sin red social de
apoyo

Con red social de
apoyo estable

2.098 221 90
(1,92 x 1.000h) (0,20 x 1.000h) (0,08 x 1.000h)
. 139 15 6
(0,13 x 1.000h) (0,01 x 1.000h) (0,01 x 1.000h)
1
615 65 25
(0,56 x 1.000h) (0,06 x 1.000h) (0,02 x 1.000h)

Fuente: Plan Marco de Atencion Sociosanitaria de Extremadura. Plan Director 2005-2010.

De hecho, sobre la misma poblacién en
su conjunto, los trabajos del Dr. Fernandez
Bermejo en el afio 2002 desvelaban previa-
mente que los condicionantes geograficos
y socioeconémicos requerian un modelo de
atencion que pudiera acercar los recursos a
las poblaciones mas distantes de los hospita-
les. No como elemento de lujo sino como ele-
mento basico de equidad en la planificacién
sanitaria. En Extremadura, las poblaciones
mas alejadas de los hospitales tenian mas gen-
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te mayor, con menor nivel econémico, menor
nivel educativo y disponian de menos coches
para poder desplazarse a otras poblaciones.
(figura 4). Es por ello, por lo que el Programa
Regional de Cuidados Paliativos de aquella re-
gion, tuvo que dotarse de una red de Equipos
moviles de Cuidados Paliativos que atendian
en los hospitales de referencia, pero también
ofrecian soporte en domicilio y se coordina-
ban en red con los equipos de atencién prima-
ria en la comunidad.
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Figura 4. Evaluacion de las necesidades de las poblaciones en funcion de su distancia a los
hospitales en Extremadura.
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Por todo lo anterior, la oferta de servi-
cios en cuidados paliativos no debe tan sélo
ofrecer servicios médicos y de enfermeria es-
pecialmente capacitados para ello desde la
perspectiva mas sanitaria, sino procurar que
igualmente sean garantizados el apoyo emo-
cional (psicoterapia, counselling y servicios
de apoyo y respiro al cuidador) y servicios de
atencion a la dependencia (asistencia domés-
tica, servicios de cuidados personales y terapia
ocupacional). Pero de nuevo este axioma es
tan aceptado como desatendido. Si partimos
de las siguientes evidencias:

1. Nuestro entorno evoluciona hacia el en-
vejecimiento de la poblacién y el incremen-
to de la dependencia y la mortalidad como
consecuencia de enfermedades cronicas;

Figura 5. Carga de cuidadores. Poblacion espaiiola.
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2. Nuestras piramides poblacionales mues-
tran como la carga de cuidadores aumenta
en todas las regiones como consecuencia de
la disminuciéon de las personas disponibles
en las familias en edad de cuidar (figura 5).

3. Seria deseable atender en el domicilio al
paciente al final de su vida siempre que fue-
ra posible y asi lo deseara el propio paciente
y su familia para evitar la sobrehospitaliza-
cion no deseada al final de la vida y que a
menudo ocasiona un volumen de costes
también inadecuado en base a las necesida-
des del paciente®3s,
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Fuente: INE. Hasta 2001 Poblacion Intercensal 71-81, 81-91 y 91-2001. Desde 2002, proyeccién en base censo 2001. Escenario 2.

Fuente: Cedida por Dr. Fernandez Bermejo.
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¢Es posible defender como adecuada la
media de horas de ayuda a domicilio que se
prestan como media en el Estado actualmen-
te (unas 2 h/diarias x 3 dias a la semana)*” por
parte de los Servicios de Ayuda a Domicilio
(SAD)? el estandar extendido de necesidad de
ayuda en caso de personas dependientes en
domicilio en situaciéon no compleja, no es bajo
ningun concepto, el tipo de ayuda que se re-
quiere para apoyar con cuidados en domicilio
a un paciente que esta en sus Ultimas semanas
de vida y que requiere ayuda continuada. Sin
duda, una asistencia domiciliaria continuada
seria costosa. Pero hasta el coste actual de
mas de 700 euros/estancia/dia en un hospital
de agudos, podriamos decir que hay margen si
queremos hacer realidad un modelo de aten-
cion integral que pueda atender con calidad
en el domicilio. El desarrollo de la asistencia a
domicilio desde el sector social y el incremen-
to esperado desde la entrada en vigor de la
Ley de promocién de la autonomia y atencién
las personas en situacién de dependencia®® no
han llegado a cubrir las necesidades actuales y
de no contar con alternativas decididas seran
claramente insuficientes en el futuro. Es ne-
cesario un reequilibrio con una refinanciacion
hacia los servicios sociales para poder conse-
guir una adecuada y eficiente atencién sanita-
ria; pero seguimos invirtiendo en el desarrollo
de equipos estrictamente sanitarizados frente
a problemas que requieren soluciones con un
alto contenido también social.
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5. LA EFICIENCIA DE OFRECER ATENCION
SANITARIA'Y SOCIAL EN CUIDADOS PALIA-
TIVOS.

Por todo lo anterior, si bien la oferta de ser-
vicios sanitarios de cuidados paliativos para
una poblacién de 1 milléon de habitantes viene
a requerir un coste de inversion para la con-
formacion de equipos especificos y su coordi-
naciéon regional de alrededor de 2,5 millones
de euros/afio®, la oferta paquetizada de servi-
cios que incluyera de manera responsable ser-
vicios de atencién social complementaria a los
sanitarios y que respondiera a las necesidades
estimadas en la figura 3, deberian considerar
todo un conjunto de servicios desde el entor-
no social (figura 6) que de alguna forma cons-
tituirian una accién sinérgica que conllevaria
el doble de recursos dedicados a este objetivo,
en esta estimacion alrededor de 5,5 millones/
euros/ano?.
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Figura 6. Costes aproximados de servicios sanitarios y sociales para una atencion integrada

en Cuidados Paliativos.

COMPLEJOS
ESTABLES =
CON INSTITUCION SIN INSTITUCION
SERVICIOS
CON SIN CON SIN CON SIN
RED | RIESGO | RED RED [ RIESGO | RED RED | RIESGO| RED
T1CP Dias/afio 0 0 0 0 0 0 0 35.074| 158.961 | 194.035
Ayuda a domicilio cuidados Horas/ano 0 0 0 0 0 0 0 23.081 0 23.881
personales
Ayud,a a domicilio atencion Horas/afo 0 0 0 0 0 0 0 31.841 0 31.841
doméstica
Atencion primaria Horas/ano | 363.793 38.430 0 0 0 0 | 106.757 11271 4543 | 524.800
Compafia a domicilio Horas/ano 0 1.356 0 0 0 0 0 0 0 1.356
At_enmon dom\qharla de Horas/afo | 617.913 65.274 0 0 0 0 |1.295217| 136.818 0[2.115.222
cuidados paliativos
Apoyo psicoldgico al paciente Horas/ano 0 0 0 0 0 0 | 121.829 12.869 o| 134698
PNCP
Terapia ocupacional CP Horas/ano | 368.073 77.763 0 0 0 0 0 0 0| 445836
Respiro a domicilio Horas/ano 0 67.817 0 0 0 0 0 19.901 o| 87718
Informacioén y orientacion CP Horas/ano 0 5.953 0 0 0 0 0 1.747 0 7.700
Aten_uon psicosocial Horas/ano 0 14.694 0 0 0 0 0 4312 0 19.005
familiar CP
Estancias en centros Estancias/ano 0 0 0 |1.420.072| 149.992 | 60.429 0 0 0] 1.630.493
hospitalarios CP
T3 CP Dias/afo 0 45.211 | 409.752 0 0 0 0 0 0| 454963

1.349.780| 316.497

409.752

1.420.072| 149,992 | 60.429 |1.523.803| 277.720

Fuente: Herrera y cols. 2004.

El paciente en situacién terminal y su fami-
lia tienen necesidades sanitarias y necesidades
sociales y ambas estan tan intimamente rela-
cionadas que influyen las unas en las otras; y
cuando alguna de estas perspectivas no esta
bien atendida influye notablemente en un
uso inadecuado de recursos y en un sobrecos-
te. Tal y como se ha reflejado en otros estu-
dios*, la carencia de apoyo social adecuado
provoca un mayor consumo de recursos sani-
tarios. Habitualmente en estos casos, si bien
es necesario aun mejorar los equipos sanita-
rios de cuidados paliativos especializados>4°,
el problema serd cada vez mayor si seguimos
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haciendo caso omiso a las necesidades de ayu-
da social de los pacientes y sus familiares.

Sobre el tipo habitual de programas ge-
neralistas de ayuda a domicilio en las con-
diciones de terminalidad se requeriria un
adiestramiento especial de los cuidadores
profesionales para poder ofrecer el soporte
requerido. Estas iniciativas podrian de otro
lado, venir a potenciar las lineas de innova-
cion para la creaciéon de empleo. No se han
encontrado modelos especializados en Espa-
fAa que traten la enfermedad terminal desde
una perspectiva social y de acompafamiento.
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Los modelos de desarrollo deberian comenzar
a fomentar el soporte adecuado de las redes
comunitarias desde la perspectiva social para
hacer realmente utiles los cuidados sanitarios.

Este enfoque es innovador y las estructu-
ras que finalmente puedan hacerlo posible
estan poco definidas. Si bien, este tipo de
orientacién que persigue la coordinacién so-
cial y sanitaria en el ambito de los cuidados
paliativos se estd empezando a plantear en
sistemas de salud pioneros como el canadien-
se o el britanico buscando la mejor atencién
integral y una eficiencia mucho mayor de las
actuaciones*, se hace necesario construir pro-
yectos que respondan a esta realidad y hacer
esfuerzos para medir su grado de efectividad
y eficiencia. En este sentido, en el afio 2011,
desde la Comunidad Auténoma del Pais Vas-
co (Guipuzcoa) se puso en marcha un Progra-
ma de Atencion Domiciliaria Especializada en
Cuidados Paliativos desde la atencion social:
Experiencia SAIATU, con el objetivo de ofre-
cer un conjunto de servicios de ayuda a do-
micilio especialmente entrenado de caracter
social para una adecuada atencién integral de
las personas con enfermedad avanzada y sus
familiares®.

Este servicio se puso en marcha como un
complemento social de caracter complemen-
tario a la atenciéon sanitaria que ofrece el
sistema publico en la atencién a los cuida-
dos paliativos: SAIATU ofrecia una cartera de
servicios sociales en cuidados paliativos para
cubrir las necesidades relacionadas con la red
de apoyo en el domicilio. Esta complemen-
tariedad de la atencién, trataba de ofrecer
una atencién mas integral al final de la vida,
ademas de disminuir los costes sanitarios de
la atencion y mejorar la calidad de vida y sa-
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tisfacciéon de pacientes y familiares.

La evaluacién del programa al comparar
SAIATU con la atencidon tradicional (AP+AE)
y atenciéon avanzada (AP+AE+Hospitalizacion
Domiciliaria) resultdé en una reduccién en la
intensidad de uso de visitas externas a los
servicios de atenciéon especializada, visitas a
urgencias, ingresos en hospital, asi como del
tiempo de estancias en el hospital. De otro
lado, SAIATU favorecia la intervencién comu-
nitaria de los profesionales de AP (al aumen-
tar las llamadas y la interaccién de los cuida-
dores entrenados con el médico de familiay la
enfermera comunitaria evitando las “fugas” a
urgencias innecesarias o la intervencion pre-
coz inadecuada de medios especializados in-
necesarios). Estos resultados unidos a los de
otros autores??’, que expresan que la activi-
dad de los equipos de cuidados paliativos en
domicilio mejora la actuacion de los profesio-
nales de atencién primaria, hacen presuponer
gue un mayor soporte paliativo especializado
tanto sanitario como social, lejos de alejar del
caso a la atencién primaria sanitaria, colabo-
ran con ella ofreciendo en conjunto una seria
alternativa a los ingresos hospitalarios cuan-
do estos no son realmente necesarios. En este
caso, los cuidadores de SAIATU sirvieron de
herramienta para la deteccién de problemas
en el paciente, instando a los responsables
en atencion primaria a que fueran a visitarlos
cuando era necesario. Finalmente los resulta-
dos de la accion de SAIATU, también favore-
cieron la posibilidad de fallecer en domicilio
cuando esa era la preferencia de los pacientes.

Estos datos muestran que la integracién so-
cial y sanitaria al final de la vida, refuerza la
eficiencia global de ambos subsistemas: el sa-
nitario y el social%>%,



El enfoque paliativo requiere por tanto, un
enfoque biopsicosocial, no sélo por parte de
los profesionales de los equipos de cuidados
paliativos, sino desde la complementariedad

de los servicios de los sectores sanitario y so-
Cial44 4546

AUn asi, el circulo de la atencién centrada
en la persona aun no estaria cubierto. No
basta con una oferta sanitaria de equipos in-
terdisciplinares, ni con complementar con ser-
vicios sociales capacitados para los cuidados
personales y domésticos. El sistema de aten-
cién no daré abasto para ofrecer los cuidados
necesarios en el préoximo mundo envejecido
sin cuidadores. El verdadero cambio social, ha
de venir de la mano de la comunidad sensibili-
zada, una sociedad implicada en cuidar de sus
seres queridos.

6. COMPASSIONATE COMMUNITIES: LA PIE-
ZA CLAVE PARA CERRAR EL CIRCULO DE
CUIDADOS ALREDEDOR DE LA PERSONA.

Llegados a este punto, si bien el conjunto de
servicios profesionales que complete una ofer-
ta integrada de cuidados paliativos sanitarios
debe considerar tanto servicios sanitarios como
de atencién social, estos en conjunto seran in-
completos, si a su vez, no son complementados
con el apoyo y acompafiamiento de familiares
y voluntarios de una comunidad empoderada
y capaz por si misma de cuidar de sus vecinos
y familiares.

Tal y como expresa Julian Abel en su articulo
Circles of care: should community development
redefine the practice of palliative care?¥ la
atencién al final de la vida y la forma en la que
se cubren las necesidades sanitarias y sociales
alrededor de la persona en los ultimos 20 afios
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se ha ido especializando desde el sector de los
cuidados paliativos. Sin embargo, este mode-
lo de atencion centrada en la persona se esta
completando en los ultimos 10 afios gracias al
desarrollo de experiencias que implicando a
la comunidad detectan las necesidades en los
pacientes y le prestan servicios de apoyo, cui-
dados y acompafamiento. El nuevo modelo de
atencién al que estan virando los cuidados pa-
liativos, trata de la creacién de redes internas
y externas, no sélo de la red de profesionales
y comunidades mas cercanas a la persona, sino
que implica a las organizaciones, empresas,
responsables politicos, etc. para trabajar jun-
tos para proporcionar los cuidados al final de
la vida.

En Badajoz (Espafia) un equipo experto en
cuidados paliativos estudia cémo debido al
cambio sociodemografico y a los estilos de
vida, el concepto clasico de la figura del “Cui-
dador principal*®” (persona, normalmente fa-
miliar, que interviene en los principales cuida-
dos del enfermo, actuando como interlocutor
principal con los profesionales y cubriendo la
mayoria de sus necesidades fisicas, sociales y
emocionales) esta irremediablemente evolu-
cionando al concepto de “redes de cuidados”
que realizan tareas de acompafamiento mas
alld de los propios servicios especializados en
cuidados paliativos.

En el contexto internacional, se han puesto
en marcha iniciativas que desde el movimiento
denominado “Compassionate Communities”
buscan promover e integrar socialmente los
cuidados paliativos en la vida cotidiana de las
personas creando “Comunidades que Cuidan”
y que ensefan a cuidar a las personas al final
de la vida. Segun el Dr. Allan Kellehear®, “un
verdadero servicio de salud publica es aquel
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que implica a la comunidad en la atencion al
final de la vida”. Bajo el lema "Health promotion
palliative care” Kellehear incluye acciones
como la sensibilizacién, educacién y compro-
miso desde la ciudadania para prestar apoyo y
cuidados al final de la vida, haciendo énfasis en
aquellas zonas rurales y areas remotas donde
la atencién es casi inexistente.

El concepto de implicacién de la comunidad
en los cuidados al final de la vida ha vuelto para
quedarse como parte fundamental e indepen-
diente del futuro modelo de provisién de ser-
vicios y es un fendbmeno internacional. No se
trata de crear y gestionar equipos de volunta-
riado. Va mucho mas alla: consiste en capacitar
a la sociedad para aceptar e implicarse en la
compafia y cuidados al final de la vida como
un hecho suyo propio. Es revertir el orden de
las cosas hacia donde siempre tuvo que estar:
con los equipos sanitarios al servicio de la so-
ciedad y no al revés, desde el orden jerarquico
habitual en el que el sistema sanitario domina
la relacion asimétrica con los ciudadanos.

En Australia, la unidad de cuidados paliativos
de la universidad de la Trobe ya ha venido tra-
bajando en los ultimos afios en implementar
estas estrategias basadas en estos enfoques.

En la India (Kerala), Suresh Kumar, principal
promotor del movimiento, lleva trabajando
desde hace mas de 20 afios en la formacion
y sensibilizacion hacia los cuidados paliativos.
Alrededor de 80.000 voluntarios han sido for-
mados y hoy en dia ya han colaborado en la
asistencia de unas 50.000 personas en situacion
terminal y sus familias. Gracias a este trabajo,
el gobierno ha reconocido los cuidados palia-
tivos como una parte integral de la atencién
al paciente al final de su vida. Actualmente

el Instituto de Medicina Paliativa que dirige
es el centro colaborador de la OMS para la
participaciéon comunitaria en cuidados paliati-
vos y cuidados al largo plazo. El Milford Care
Centre (Irlanda) también esta instando a este
movimiento de Compassionate communities
a través de experiencias de sensibilizacion y li-
derazgo®. En Espafia, la Fundacion Newhealth
en colaboracién con el Dr. Kumar, promueve el
desarrollo de redes de cuidados entre organi-
zaciones y asociaciones “unidas por la vocacion
de cuidar” desde el movimiento “Todos Con-
tigo” para el acompafamiento y el cuidado
comunitario de las personas en situacion de
enfermedad avanzada y terminal. En Argenti-
na la Dra. Tripodoro trabaja con este concepto
con la facultad de Medicina. En Colombia cier-
tas iniciativas estdn comenzando a organizarse
bajo esta perspectiva, entre otras con la partici-
pacion de la Universidad Pontificia Bolivariana
con la Dra. Krikorian.

De forma resumida, el desarrollo de “Comu-
nidades que cuidan” se basa en tres principios
fundamentales por los que se rigen estas expe-
riencias y otras muchas ya puestas en marcha:

1. Responsabilidad: haciendo participe a la
persona en la toma de decisiones al final de
su vida.

2. Empoderamiento: Educando y capacitan-
do a las personas para los cuidados y el pro-
pio control de la situacién al final de la vida.
3. Desarrollo: Promoviendo estructuras y pla-
nes de accién que permitan el desarrollo de
estos proyectos para la propia consecucién
de resultados satisfactorios de todas las partes.

En base a estos principios, el modelo del Cir-
culo de Cuidados expuesto por J. Abel viene
a expresar de forma muy clara cémo deben



organizarse estas comunidades®. Se basa fun-
damentalmente en la relacién, comunicacion,
sensibilizacién, educacién y coordinacién de
toda la comunidad, incluyendo familiares, ami-
gos, vecinos, comunidades, profesionales, ges-
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tores, politicos, etc. En este sentido, el modelo
del circulo se concibe como un sistema “poro-
so” donde todos los agentes estan implicados
(ver figura 7).

Figura 7. Nuevo enfoque del proceso integrado y atencion centrada en la persona.
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1. Persona: Parte central de la aten-
cién. Comienza cuando la persona es
diagnosticada de una enfermedad
en situaciéon avanzada.

2. Red interna: Familiares y amigos
mas cercanos. Se convierte en sus
cuidadores principales, a veces a ries-
go de sobrecarga.

3. Red externa: Poco vinculadas pero
que conocen a la persona por cerca-
nia. Vecinos, amigos lejanos, etc. Se
coordinan si quieren participar en
los cuidados.

4. Comunidad: Voluntarios, cuidado-
res, profesionales, etc. Puede ser tan
grande como se quiera. En algunos
casos se pueden fomentar estrate-
gias para hacer participes a la pobla-
cién en los cuidados.

5. Servicios: Profesionales sanitarios
y sociales que atienden a las necesi-
dades de la persona.

6. Gobiernos: Marco politico y estra-
tegias locales, regionales y naciona-
les que instan a los servicios y a las
personas en la comunidad a estar
interrelacionados entre si.

Fuente: Fundacion NewHealth. Adaptado de J. Abel. Circle of care.

Esta perspectiva enlaza perfectamente con la
vision del nuevo paradigma de la atencién in-
tegrada al servicio de las personas'2. El modelo
comienza desde la persona y se centra en ella.
Es la vuelta a los principios, a los valores, a la
realidad deseable de familiares, amigos y veci-
nos preocupados y ocupados en mostrar su res-
peto a los seres queridos que viven circunstan-
cias dificiles que requieren ayuda. Parece que
durante un tiempo, la sociedad en su conjunto
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hubiera querido esconder su propia fragilidad.
La muerte no vende porque redimensiona lo
que es importante y lo que no lo es tanto; y
posiblemente esto amenaza con acabar con la
rueda sin fin de lo superfluo en la que a menu-
do nos vemos corriendo y gastando sin saber
por qué ni para qué.

En este sentido, la implicacién de la comu-
nidad también es mas sencilla en el final de la
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vida: al fin y al cabo la despedida nos para a
pensar a todos, al menos un instante, para des-
pedirnos de aquellos que se nos van yendo. Si
somos capaces de conseguir que las muestras de
atencién y respeto que se expresan de manera
educada con las condolencias tras la muerte,
se convirtieran en disposicion real (“lldmeme
para lo que necesite”) antes de la misma, ha-
bremos dado un gran paso para conseguir que
la sociedad vuelva a entender la importancia
de cuidar de sus miembros en los momentos de
mayor vulnerabilidad. Los cuidados paliativos
como terreno especialmente sensible, seran
punta de lanza para ayudar a romper los mu-
ros de la negaciéon y mejorar la implicacién, la
compasion y la solidaridad social.

7. CONCLUSIONES.

En los ultimos treinta afos, los programas
de cuidados paliativos han tratado de atender
integralmente a las personas aliviando el sufri-
miento en la enfermedad avanzada y al final
de la vida.

Sus herramientas de trabajo y su enfoque ho-
listico prestado desde la empatia y el trabajo
de equipos interdisciplinares, pueden servir de
muestra de metodologias que se enfocan a la
atencion centrada en la persona.

Debido a la coexistencia de multiples proble-
mas de las esferas biolégica, psicolégica, social
y espiritual al final de la vida, la soluciéon en
la atencion a las mismas debe basarse en mo-
delos de atencién integrada sanitaria y social.
Este sera el enfoque verdaderamente efectivo
y eficiente, pero su implantacién aun no esta
verdaderamente asumida ni se implementa re-
gularmente.
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La verdadera atencion integral e integrada
al final de la vida, vendra de la implantaciéon
de modelos de cuidados paliativos capaces de
incluir servicios sanitarios, servicios sociales y la
implicacion real de redes comunitarias de fami-
liares y vecinos.
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RESUMEN

La atencion integrada en la poblacién infanto-juvenil, como modelo de gestion e intervencion, con-
tiene la peculiaridad, de acoger a sistemas como el educativo e incluso la formacién o cualificacion
pre-laboral. El centro de las actuaciones incluye a la familia y al entorno.

El modelo, pretende garantizar la continuidad de cuidados con las sinergias de los diversos sistemas
implicados en la atencion a dicha poblacion (educativo, social y sanitario).

Se hace necesaria la actuacion conjunta, de todas las administraciones competentes propiciando el
disefio compartido de procesos que aumenten la eficacia y la eficiencia optimizando resultados y
rentabilizando esfuerzos y recursos.

En Extremadura se diseAid un modelo de cuidados integrales para la poblacion infanto-juvenil que
implicé, como punto de partida, la creacion de un o6rgano intersectorial y multidisciplinar (CEDI:
Centro Extremefo de Desarrollo Infantil) que origind trabajo en red, la gestion por procesos y herra-
mientas de uso compartido.

KEYWORDS

Children, Integrated Care, Comprehensive care, Public health coordination, Extremadura.

ABSTRACT

Integrated care of children and young people, as a management and intervention model, has the
peculiarity of including systems such as education and even pre-employment training or qualifications.
The centre of action includes the family and the environment.

The model is intended to ensure continuity of care with the synergies of the various systems involved
in caring for this population (educational, social and health systems).

The joint action of all appropriate authorities is necessary, encouraging the shared design of
processes that increase effectiveness and efficiency by optimizing results and making full use of
efforts and resources.

In Extremadura a model of comprehensive care for children and young people was designed, and
which involved, as a starting point, the creation of an intersectoral and multidisciplinary body (CEDI:
Extremadura Child Development Centre) that led to networking, process management and sharing
of tools.
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1. INTRODUCCION: CONCEPTOS CLAVE EN
LA ATENCION INTEGRAL A LA INFANCIA.

Para centrar el objeto de este articulo y de un
modelo de cuidados integrados en la infancia
es preciso que comencemos determinando al-
gunos conceptos clave:

1. Necesidades Especiales de Atencion.
(American Academy of Pediatrics). Se utiliza
este concepto en la poblacién infantil para
definir a todos aquellos nifios y adolescen-
tes con procesos crénicos de tipo fisico (que
inciden en el niflo y familia), del desarrollo
(en todas sus areas, grados de severidad o
temporalidad), conductuales, cognitivos,
emocionales y/o sociales y del entorno (inmi-
gracion, exclusiéon, maltrato...), o que estan
expuestos al riesgo de padecerlos; que pre-
cisan servicios integrales para normalizarlos,
en mayor medida de la que habitualmente
requiere el resto de la poblacién.

2. Perfiles asistenciales incluidos en el modelo:

2.1. Un nifio con un trastorno del desarro-
llo es aquel en el que se observa la existen-
cia de una desviacion significativa del curso
del desarrollo como consecuencia de acon-
tecimientos de salud o de relacién que com-
prometen la evolucion biolégica o social.

2.2. Un nifo con riesgo biologico es aquel
que durante el periodo pre, peri o postna-
tal, o durante el desarrollo temprano, ha
estado sometido a situaciones que podrian
alterar su proceso madurativo, como pue-
de ser la prematuridad, el bajo peso o la
anoxia al nacer (Libro Blanco de la Disca-
pacidad).
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2.3. Un nifio con riesgo psico-social es aquel
que vive en unas condiciones sociales, fami-
liares y/o emocionales poco favorecedoras,
como son la falta de cuidados o relaciones
de apego inadecuadas, maltrato, negligen-
cia, abusos, que pueden alterar su proceso
madurativo. Incrementan la susceptibilidad
ante un estado de SALUD deficitario y con-
fiere mayor vulnerabilidad ante la despro-
teccion. Segun la Ley de Atencién Integral
al Menor (1/1997) la situacion de riesgo se
refiere a la existencia de factores que es-
tan perjudicando su desarrollo personal o
social, que no motiva tutela publica, pero
que incluye actuaciones de los Equipos de
Familia.

3. Atencion Integral e Integrada.

- La atencién integral es un enfoque en el
que se atienden todas las necesidades del
paciente por completo, y no sélo las nece-
sidades médicas y fisicas, precisa, de la pre-
sencia y colaboraciéon de muchos profesio-
nales.

- El concepto de atencién integrada segun
Steve Shortell, que la define como una red
de organizaciones que se estructura para
ofrecer continuidad de cuidados coordi-
nados hacia una poblacién determinada,
siendo responsable de los resultados, cos-
tos y el estado de salud de la poblacién a la
que atiende.

El énfasis de las intervenciones y de los equi-
pos que trabajan en sistemas integrados de
cuidados se pone en la persona y las necesi-
dades que se desprenden de una condicién
especial bio-psico social. En este caso, se ex-
pone la metodologia para la atenciéon inte-
gral e integrada de poblacién infanto juvenil
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con trastornos del desarrollo o en riesgo bio-
psico social.

Estos modelos de atencién ya fueron acuia-
dos en 1992 por Turabian o Martin Zurro en
1993, al disefiar nuevos modelos de atencion
en la atencién Primaria Salud. Dichos autores
definen el modelo de Atencién Primaria como:

e Atencién Integral:
- Individuo como ser bio-psico-social.
- Acciones dirigidas hacia las personas y ha-
cia el medio.
- Atencién a las personas como individuo,
familia y comunidad.

e Atencion continuada.

e Sectorizacion de la atencion.

* Trabajo en equipo: medicina, enfermeria,
trabajo social, farmacia...

® Programacion y evaluacién.
- Actuacion por programas seguin necesidades.
- Establecimiento por protocolos.
- Control de calidad.

¢ Actuacion global:
- Salud.
- Docencia.
- Investigacion.

Los elementos basicos de estos modelos, se-
gun Martin Zurro (1993):

- Trabajo en equipos multidisciplinares.

- Abordaje integral (bio-psico-social).

- Enfoque individual y comunitario.

- Integracién de actividades curativas con la
prevencién y promocién de la salud.
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- Programacién y protocolizacion de la aten-
cion.

- Soportes documentales y de registro.

- Desarrollo de actividades docentes y de in-
vestigacion.

Se trata, por tanto de extrapolar el modelo
para hacer ahora una conjuncién con otros re-
cursos del entorno del niflo/adolescente, impli-
cados en su adecuado desarrollo y generar la
vertiente integrada mediante sistemas de tra-
bajo en red.

Si bien ésta no es una metodologia reciente,
es cierto que ha tenido diferentes niveles de
implantacién segun el territorio o el enfoque
por poblacion diana.

El objeto de las intervenciones, es siempre en
la familia, como un todo dindmico que interac-
tda entre si y con su entorno.

Colocar al menor y a la familia en el epicen-
tro, resulta fundamental si, de verdad, que-
remos hablar de cuidados integrales, de una
vision sinérgica que nos permite preservar su
dignidad; pero también entenderla como un
todo activo, implicado en cada proceso, en la
toma de decisiones, en el desarrollo de las in-
tervenciones y, por tanto protagonistas y mo-
tores de su propio cambio y su propio desarro-
llo. Esto permite, ademas, ser mas eficaces en
las intervenciones y lograr resultados éptimos.

Mas alla de quién detecta un riesgo, el disefio
de la intervencién y la generacién y conjuncién
de recursos, debe estar ligado a las capacidades
y a los factores de desarrollo en los que tendre-
mos que incidir.
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Es conveniente, ademas tener en cuenta un
nuevo marco en el que el concepto de salud
también ha cambiado, entendiéndose igual-
mente desde un modelo de calidad de vida y
desarrollo integral:

Para la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) 1946 la salud es "un estado de comple-
to bienestar fisico, psiquico y social, y no sélo la
ausencia de molestias o enfermedades”.

Millton Terris (1987), propone definirla, pos-
teriormente, como un estado de bienestar
fisico, mental y social con capacidad de fun-
cionamiento y no sélo como la ausencia de en-
fermedad o invalidez.

Salud, por tanto es aquel estado que no im-
pide a la persona integrarse plenamente en
una actividad normal, familiar, profesional y
social, y que le permite “considerarse sano”
tanto frente a si mismo como frente a la socie-
dad: Calidad de vida.

A esto, debemos afadir el paradigma abor-
dado por la CIF (Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Sa-
lud) en cuyos ejes se atiende el ambito biolo-

101

gico y psicosocial enfocado a la funcionalidad
y, por tanto a los &mbitos vitales que pudieran
estar comprometidos, a las capacidades y ha-
bilidades afectadas en mayor o menor grado,
mencionandose entre los items de clasifica-
cién: Funciones Corporales, Estructuras Cor-
porales, Actividades y Participaciéon, Factores
Ambientales.

Si la Salud es entendida de una forma global
es preciso atender sus multiples necesidades,
no soélo de la esfera biolégica, también facto-
res psiquicos, emocionales, de adaptacion del
entorno y al medio escolar, de las necesidades
familiares...Y eso exige planificar la atencién a
la salud con un planteamiento integral. (Figura

1).

Para dar respuesta a unas necesidades glo-
bales del nino y su familia, se requiere una
atencion integral, global, interdisciplinar, in-
tersectorial, coordinada y continuada; y sobre
todo crear un sistema de intervencion en red,
en el que los recursos y los profesionales se
encuentren interconectados y coordinados en
torno a un programa individual de atencion
para el nifo y su familia.
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En este sentido al hablar de coordinacion se
aglutinan tanto la coordinacién intra-sistema,
como interadministrativa. (Figura 2).

Para el disefio de una metodologia de in-
tervenciéon que promulga la continuidad de
cuidados, la transversalidad y la integralidad,
Antares Consulting apunta, tras el estudio de
mas de 60 proyectos y destacando aquellos con
mejores resultados, de satisfaccién y que redu-
cen los costes; 8 elementos clave para la aten-
cién integrada:

- La funcion del Gestor de caso.

- Protocolizacion basada en la evidencia.

- Abordaje multidisciplinar.

- Uso intensivo de la informacién compartida
entre profesionales.

- Imbricaciéon de las politicas entre niveles
macro, meso y micro de la gestion.

- Enfoque pragmatico basado en un modelo
de atencion claro.

- Evaluacion del desempefio, del impacto en
la salud y del bienestar.

Trabajar en red implica que todos los actores
a nivel comunitario deben participar de una fi-
losofia comun, y deben tener una vision y valo-
res compartidos. La creacién de redes es un pro-
ceso deliberado con un objetivo compartido.

Para lograr el éxito en el trabajo cooperativo
es necesario establecer al menos:

- Objetivos comunes.

- Delimitar los roles.

- Definir las tareas.

- Responsables en las tomas de decisiones.

- Disefio Unico de evaluacion.

- Publicidad o transmisién de los resultados.
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2. SITUACION DE PARTIDA EN EXTREMADU-
RA. (Afio 2002).

En el caso del disefio de una red de cuidados
integrales para el nifio y la familia, también
es fundamental analizar las lagunas del siste-
ma, tanto aquellas que son percibidas por las
propias familias y que suponen barreras en la
atencién, como las detectadas por los profesio-
nales, para poder ofertar una respuesta con cri-
terios de calidad, segun las premisas expuestas.

En el caso de Extremadura se realizé un estu-
dio entre las familias insertas en varios recursos
de atencion a la salud y/o discapacidad infan-
til, y entre profesionales de diferentes perfiles
pertenecientes a recursos y servicios publicos y
privados del sector.

En cuanto a las familias, éstas expusieron las
siguientes necesidades y barreras.

e Se requerian diferentes servicios para dife-
rentes necesidades.

* Para acceder a los servicios y recursos habia
que pasar por diferentes sistemas de atencién.
¢ No existia un punto de entrada unico a los
diferentes sistemas.

¢ Cada sistema tenia sus propios criterios de
seleccién y derivacién.

* No existia una sola administracion respon-
sable de todos los servicios.

* Administraciones distintas no estaban dis-
puestas a compartir recursos financieros o
humanos.

e Cada sistema prestaba una atencion frag-
mentada.

* No existian canales de comunicaciéon entre
sistemas de atencion diferentes.

¢ Diferentes lenguajes entre diferentes pro-
fesionales.
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¢ Ubicacién geogréfica de los recursos en di-
ferentes lugares.

* Desinformacién sobre recursos y sobre el
itinerario a seguir.

La principal queja de las familias era la falta
de informacion y de orientacién en materia de
recursos. La coordinacién de las acciones insti-
tucionales era un punto débil y principal deman-
da de familiares con nifios con discapacidad.

La red asistencial, descansaba principalmente
sobre los recursos, sistemas y profesionales, quie-
nes ofrecian su visién sobre las necesidades per-

cibidas en los procedimientos y metodologias.

¢ Falta de tiempo para la coordinacién.

® Poca capacidad de gestion.

e Falta tradicion para el trabajo en equipo.

¢ Desconocimiento de recursos y la forma de
acceder a ellos.

e Escasa formacién: necesidades de salud y
tareas de coordinacion.

El punto de partida para el disefio de un siste-
ma integrado de cuidados en la infancia, tuvo
en cuenta las siguientes premisas y las consi-
guientes propuestas de mejora. (Figura 3).

PUNTO FUERTES DE LA ATENCION

e Los profesionales del ambito sanitario, social y
educativo son todos adecuados para la
atencion y seguimiento de nifios con trastor-
nos en el desarrollo o riesgo.

* El mayor protagonismo o responsabilidad de
unos u otros, vendra determinado en funcion
de la edad del menor y de la discapacidad y/o
trastorno

* Existencia de servicios especializados, como
CADEX (Centros de Atencién a la Discapaci-
dad en Extremadura).

* Valor del Programa de Control de la salud de
Nifo “Sano”.

e Los Programas educativos y sociales y las
entrevistas familiares.

* Algunas iniciativas de coordinacién entre
profesionales de diferentes sectores o
Servicios.

Respuesta positiva de las familias ante la
derivacion a servicios de otro sector.

* Valoraciéon positiva de las familias de las
intervenciones de cada servicio.

.

.

.

Figura 3. Estudio realizado por el CEDI-2002.

PUNTO DEBILES DE LA ATENCION

Desconocimiento de los distintos equipos,
servicios o programas, de sus funciones y de
la via de acceso.

No disponer de informacién acerca de los
recursos de otros sectores.

Falta de coordinacion entre profesionales o
servicios de sectores distintos.

La relacion es esporadica y basada en el
esfuerzo personal.

Se da mas “derivar” el caso que trabajar
conjuntamente con el nino y la familia.

No definidos los espacios ni el tiempo para
poder coordinarse.

No existencia de procesos de actuacion, ni
protocolos de coordinacion.

No esta definido el circuito de atencion.

Escasez de recursos, sobre todo en medios
rurales.

Incompatibilidad de horarios (la mayoria en
horario de manana, que impide asistir a los
nifos al centro educativo y a las familias a su
actividad laboral).

Barreras administrativas.

La familia como principal canal de comuni-
cacion.

La informacion es verbal, escasa informacion
escrita.

.

PROPUESTAS DE MEJORA

Intervenciones integrales e interdisciplinares.
Coordinacion de lo socio-sanitario-educativo.
Uso de informacion escrita.

Definicion de espacios, tiempos y herramien-
tas que posibiliten la coordinacion

® Eliminacién de barreras administrativas y

.

.

burocréticas.

Una guia que integre todos los recursos y
programas existentes.

Elaboracién de protocolos de derivacion y
coordinacion.

Desarrollo de procesos e itinerarios de
atencion.

Definir los circuitos de atencion.

Formacion especifica

Se resalta el valor de la intervencion en el entorno comunitario
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La situacion en la que se encontraban las fa-
milias atendidas en Extremadura pasaba por
varias fases:

Fase 1. En el momento en el que acogiamos
una demanda nos encontrabamos ante la si-
tuacion de duelo por pérdida de un nifio sano,
ante la noticia de enfermedad o discapacidad.

Contemporaneamente, el progreso de la me-
dicina perinatal (baja mortalidad perinatal y
aumento de sobrevida) impone otro problema
a los padres:

¢ El nacimiento de un hijo enfermo, con ex-
pectativas de supervivencia, pero con niveles
variables de discapacidad.

¢ El enfoque se transfiere, entonces del “due-
lo por la muerte perinatal” al “duelo por un
hijo enfermo”.

¢ Se debe, reconceptualizar el “duelo perina-
tal”, y desmarcarlo de la”definiciéon tanato-

l6gica”.

Segun el modelo del duelo de Kubbler-Ross
(1976), se describen 5 estados, no lineales, al
enfrentar la experiencia de muerte de un ser
querido:

Negacién, Ira, Negociaciéon o pacto, Depre-
sion y Aceptacion.

Modelo del duelo familiar y pérdida afecti-
va, Bowlby (1980).

a. Shock: bloqueo afectivo y cognitivo que
puede ser interrumpida por descargas de
afliccion o ansiedad extremadamente intensa.
b. Anhelo y busqueda de la figura perdida:
vivencia de irrealidad, percepciones y/o pen-
samientos en torno al ser perdido.
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¢. Desorganizaciéon y desesperacion: parcial
aceptacién, acompafiada de sentimientos in-
tenso de tristeza y desconsuelo.

d. Variable reorganizacién: internalizacién
de la pérdida y reincorporacién a la vida,
reorganizacion de los modelos representa-
cionales.

En la exposicion de la vivencia del duelo, se
hace patente la necesidad de intervencion in-
tegral para procurar la mejor adaptacion fa-
miliar y el desarrollo éptimo del nifio. Asi sera
necesario intervenir en el apoyo emocional, en
la busqueda de recursos econémicos, sociales
y familiares y, por supuesto, en la dimensién
biolégica de la patologia o discapacidad.

El primer handicap de la intervencion es
cdmo y quién da una noticia dificil y ofrece
acompafamiento para evitar un duelo enfer-
mizo que no permita avanzar a la familia.

Fase 2. Una vez que la familia asimilaba que
su hijo es diferente y que por tanto tiene ne-
cesidades diferenciales, el siguiente hito para
familia se encontraba en la busqueda de recur-
SOS.

La falta de informacién de profesionales y
familia, la dificultad de acceso a servicios, el
anclaje a un sistema administrativo estanco
lento y/o disefiado sin visidén de red, hacia que
las familias pasen de un servicio a otro, de un
recurso a otro sin saber qué buscan o para qué
y con una tremenda dificultad para encontrar
respuestas o una solucion.

Fase 3. Insertos ya en varios recursos, las fa-
milias solian exponer su desorientacién ante
la diversidad de criterios y/o recomendaciones
procedente del desconocimiento entre los
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distintos sistemas y la falta de consenso y coor-
dinacion entre los multiples profesionales que
atienden al nifio, adolescente y su familia.

En la planificacion o disefio de un programa
individual/familiar de cuidados integrales en el
nino/adolescente con necesidades especiales
de atencion, se debe realizar previamente una
evaluacion de partida, multidisciplinar, que
tenga en cuenta:

- Las necesidades de apoyo psicosocial a la fa-
milia (acompafiamiento en el proceso y nor-
malizacién de la situacién problema).

- Necesidades del propio menor, centradas en
las areas comprometidas del desarrollo: ha-
bilidades sociales, habilidades de vida diaria,
necesidades educativas, capacidades fisicas y
cognitivas a intervenir desde el ambito sani-
tario.

- Recursos sociales necesarios... De esta eva-
luacién, resultara el programa de interven-
cién individual-familiar y los recursos, pro-
gramas y profesionales necesarios a poner en
juego.

Es evidente que en una situaciéon de este tipo
hay componentes multifactoriales (no porque
exista una etiologia pluripatoldgica, sino por-
que sus consecuencias en el desarrollo del nifio
y la familia van a afectar a varias areas vitales).

Si partiamos de una situacién multifactorial,
la respuesta integral e integrada tenia que
atender todos los factores detectados y areas
comprometidas tanto en la evaluacion inicial,
como en el disefio de la intervencién y actua-
ciones posteriores. Para ello es necesario un
equipo multidisciplinar que pueda valorar cada
variable, pero, también interadministrativo.
Esto ultimo por la oportunidad que ofrecen las
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diferentes visiones en el disefio del programa o
puesta en juego de recursos por profesionales
"expertos” en sus sistemas de referencia, en las
capacidades de cada recurso. Cada profesional
y cada recurso aportan algo diferente y necesa-
rio a este sistema integrado y compartido.

3. { QUE ES NECESARIO EN LA ATENCION IN-
TEGRAL A LA INFANCIA?

1. La atencién integral y la continuidad requie-
re de una accién coordinada e intersectorial.
2. Para atender las necesidades globales de
salud de nifos con trastornos del desarrollo
y de sus familias, es necesaria la participacion
multiprofesional e interdisciplinar de recur-
sos sanitarios, educativos y sociales.

3. Las Administraciones publicas deben to-
mar conciencia de la necesidad de promover
la accion intersectorial y dotar a los profesio-
nales y recursos de las herramientas apropia-
das y medios necesarios para llevar a cabo
una coordinacion de la atencion, que sea po-
sible, efectiva y de calidad.

4. Facilitar a todos los profesionales informa-
cién sobre los recursos, programas y servicios
existentes, procedentes de uno u otro sector
o nivel asistencial: definir sus capacidades,
normas de funcionamiento, procedimientos
y vias de acceso.

5. Promover la comunicacién entre profe-
sionales; y disponer de espacios y de tiempo
para atender las tareas de coordinacion y de
participacion comunitaria.

6. Necesidad de creacién de equipos intersec-
toriales.

7. Compartir informacion relacionada con la
salud del menor y se debe posibilitar el in-
tercambio de informacién escrita; es preciso
elaborar documentos de derivacién, de res-
puesta o seguimiento y de evaluacion.
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8. Encuentros o reuniones perioddicas de
coordinacién y de seguimiento de casos; que
permitan evaluar el itinerario de atencién y
definir las posibilidades de actuacién y fun-
ciones de cada recurso, primando la atencién
individualizada y de calidad que precise el
nifio y su familia.

9. Crear grupos de trabajo intersectoriales
para elaborar protocolos de actuaciéon y di-
sefar procesos e itinerarios de atencién, con
criterios unificados y un lenguaje y objetivos co-
munes, que garanticen la complementariedad
de las acciones y la continuidad de los cuidados.
10. Desarrollar planes de formacién espe-
cificos destinados a mejorar la calidad del
proceso de atencién; particularmente sobre:
problemas de salud con necesidades especia-
les de atencién, las necesidades globales de
atencion que generan en el nifio y su familia
y sobre el trabajo en equipo y en red.

11. Eliminar barreras administrativas para fa-
cilitar el acceso a servicios distintos, incluso
de sectores diferentes; y colaborar en el ase-
soramiento y orientacion familiar.

12. Las administraciones deben buscar un
alto grado de eficacia en la planificacién, ra-
cionalidad y uso eficaz de todos sus recursos.
Puede ser necesario redefinir y redistribuir
algunos de estos recursos para garantizar la
accesibilidad, equidad e igualdad de oportu-
nidades en temas de salud.

4. LA RESPUESTA: EL CENTRO EXTREMENO DE
DESARROLLO INFANTIL. (CEDI). (ANO 2003).

4.1. Definicion del Recurso.

La deteccion de estas y otras dificultades ge-
neré una idea, un modelo de trabajo holistico
que se materializé en la creacion del CEDI por
decreto 54/2003 de 22 de abril.
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La creacion de este organismo, fue la res-
puesta que ofrecié la Comunidad Auténoma
en un intento de solventar y/o solucionar los
problemas en la atencion infanto-juvenil y que
le permitié dotarse de una nueva metodologia
de trabajo compartido.

El CEDI quedé definido como el érgano en-
cargado de disefiar un modelo de atencion
integral de Salud para los nifios y adolescen-
tes con trastornos en su desarrollo o que se
encuentran en situacién de riesgo, y de crear
mecanismos eficaces de coordinaciéon de todos
los recursos disponibles en la regién extreme-
fa para garantizarla. (Figura 4. Definicion del
CEDI).

El CEDI fue la Respuesta del Sistema Publico
para atender a nifos y adolescentes con nece-
sidades especiales, mediante la accién inter-
sectorial que ofrecié un sistema integral de
cuidados bajo el paradigma de atencién socio-
sanitaria.
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Figura 4. Definicion del CEDI.

ORGANO MEDIADOR

En los nifos y adolescentes
con necesidades especiales
de atencién por problemas
fisicos, del desarrollo,
conductuales, cognitivos,
emocionales y/o del entorno

Desde las Administraciones
Publicas y con la participacion
de los agentes sociales

0 en situacion de riesgo. Que garantiza: la salud integral

L —

El bienestar y la calidad
de vida de estos nifos
y adolescentes y sus
familias.

Una respuesta individualizada,
integral, interdisciplinar e
intersectorial, y por tanto

coordinada.

Promover, impulsar y dinamizar la atencion socio-sanitaria en la infancia y la adolescencia.

Continuidad de
cuidados

Atencion de
calidad

Prevencion, intervencion, rehabilitacion e integracion

Asi, el Centro Extremerio de Desarrollo Infan-
til se postulé como:

- Un “motor para el cambio”, cambio de ac-
titudes y de enfoque en las necesidades de
atencién de estos nifos.

-'Y como un 6rgano mediador encargado de
promover, impulsar y dinamizar la atencién
socio-sanitaria en la infancia y la adolescen-
cia con necesidades especiales o en situacion
de vulnerabilidad.

Preservando la orientacién integral e inte-
grada se compuso por: un director y una pe-
diatra (procedentes del &mbito sanitario), una
trabajadora social (dependiente del area del
Bienestar Social), una psicéloga y una Orienta-
dora (de los equipos de orientacién educativa
y psicopedagdgica).
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4.2. Modelo de Trabajo. Ideas fuerza.

¢ El centro de la intervencion sera siempre el
nifo-adolescente y su familia. Se desarrolla
un programa individualizado de atencioén,
que da lugar a actuaciones sistematizadas en
torno al mismo y cuyo foco de atencién son
las capacidades y potenciales (adaptacién al
entorno y desarrollo en el mismo), pero que
al mismo tiempo pretende prevenir y actuar
sobre los indicadores de vulnerabilidad.

e Se trabajo bajo el concepto SALUD bio-
psicosocial promovido por la OMS y enten-
diendo la Salud no como la ausencia de
enfermedad, sino como un continuo en el
que el nifo-adolescente se mueve perma-
nentemente y que en cada momento dara
una foto fija sobre su “ESTADO DE SALUD”
segun la Clasificaciéon Internacional de Fun-
cionamiento (CIF).
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* La mayor parte de los esfuerzos deben de-
sarrollarse en el entorno comunitario. Por
ser el entorno vital del nifio y la familia y el
mas proximo, el desarrollo de los programas
individualizados deben disefarse dentro de
los recursos con los que el menor y la familia
tienen mayor contacto y con los que se esta-
blece una relacién empatica, continua y con
mayores probabilidades de éxito en el logro
de objetivos, ademas de configurarse como
facilitadores y elementos esenciales para el
seguimiento y la supervision.

La atenciéon primaria de salud, los centros
educativos o los servicios sociales de atencion
basica, se encuentran enclavados en el entorno
del ciudadano, en contacto permanente con él,
son la puerta de acceso al resto de los sistemas
y recursos especializados y suponen ademas una
oportunidad en el trabajo coordinado en red.

Es aqui, ademas donde el nifio y el adoles-
cente encuentran su espacio vital y donde van
a desarrollarse personal y socialmente, por tan-
to, son estos recursos quienes deben tener el
mayor peso en la intervencion y ser el referen-
te de la propia familia.

Los profesionales del entorno comunitario
tienen un lugar privilegiado en la identifica-
cién de factores de riesgo social que pueden
afectar al debut de una problematica bio-psico-
social y facilitar, asi mismo una intervencién precoz.

4.3. Objetivos.

- Evitar las condiciones que puedan llevar a la
aparicion de una alteracion en el desarrollo
del nifo por medio de programas y actua-
ciones, sanitarios, educativas, sociales, desti-
nados a la poblaciéon general, en especial en
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edad fértil, y su entorno.

- Prevenir, detectar y atender desde entornos
sanitarios, sociales y educativos, de forma
precoz la apariciéon de cualquier alteracion
en el desarrollo del nifio o situacién de ries-
go bioldgico, psicolégico y/o social, desde la
prevencion primaria, secundaria y terciaria.

- Reducir los efectos de una deficiencia o dé-
ficit sobre el conjunto global del desarrollo
del nifo.

- Optimizar, en la medida de lo posible, el
curso del desarrollo del nifio.

- Introducir los mecanismos necesarios de
compensacién, de eliminacion de barreras y
adaptacién a necesidades especificas.

- Evitar o reducir la aparicion de efectos o
déficits bioldgicos, psicolégicos y/o sociales
secundarios o asociados, producidos por un
trastorno o situacién de alto riesgo.

- Atender y cubrir las necesidades (emociona-
les y materiales) y demandas de la familia y el
entorno en el que vive el nifio desde el inicio
del proceso.

- Conseguir la maxima integracion del nifio
en su medio.

- Considerar al nifilo como sujeto activo de la
intervencion.

- Actuar sobre el nifo, la familia, el entorno.
- Dar continuidad a las actuaciones e inter-

venciones a partir de los 6 afios, en especial
en la franja 6-8 afos.
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(Objetivos propuestos por los profesionales
para el proceso integral de Atencion Tempra-
na).

4.4. La Metodologia.

4.4.1. Surazén de sery forma de actuar fue la
integracion de sistemas, la atencién integral,
en torno a un nucleo (la familia) y sus nece-
sidades. Esto tiene especial importancia cuan-
do nuestra poblaciéon objeto es la poblacion
infanto-juvenil con discapacidad o con criterios
de riesgo bio-psico-social, ya que requiere del
ineludible compromiso del sistema educativo
junto con el sistema sanitario y social y de re-
cursos especializados de todos estos sistemas:
equipos de orientacion educativa y psicopeda-
gdgica, centros de atenciéon temprana, Recur-
sos de pedagogia terapéutica o audicion y len-
guaje, centros de dia y ocupacionales, centros
de educacion especial...

4.4.2. Intervencion por Procesos Asistenciales.

El Sistema es un todo mucho mas alla de la
suma de las partes; en el modelo expuesto, ese
sistema esta compuesto por el nifio-adolescen-
te, la familia y su entorno.

La gestion de procesos entiende que los pro-
cesos son creaciones humanas, con todas las
posibilidades de accién sobre ellos: disefar,
describir, documentar, comparar, eliminar, mo-
dificar, alinear o redisefar... El modelo de ges-
tidn por procesos nos permite tener una vision
mucho mas amplia mas alld de un conjunto
de actividades. Nos permite ver el conjunto,
la globalidad de la posible intervenciéon conti-
nuada, de forma horizontal que da respuesta a
un ciclo completo que se traduce en una trans-
formacion irreversible en la que la vertiente de
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temporalidad juega un rol fundamental. (Figu-
ra 5. Gestidén por procesos).

El objetivo es lograr un nivel de desagrega-
cién que permita llegar al nivel de procesos
operativos, de bajo nivel, para comenzar un
trabajo mas detallado que conduzca a descri-
bir, mejorar o redisefar.
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Figura 5. Gestion por procesos.

CONTEXTO

PROCESO

GESTION
POR PROCESO

UNIDADES
DE GESTION
CLINICA

PROCESOS
ASISTENCIALES
INTEGRALES

Si esta vision la trasladamos al disefio de la
intervencion integrada con la poblaciéon infan-
til, la visién global nos permite atribuir en cada
momento las tareas necesarias por procesos
operativos.

De esta forma, ante la misma etiologia de
disfuncionalidad en el niflo, cada programa
individual se disefia en funcidn de las necesi-
dades de la persona y determinando en qué
momento tiene una mayor carga asistencial un
determinado profesional y/o recurso-servicio.

Como ejemplo de meso-proceso, el CEDI cre6
un Proceso de Atencion Temprana para Extre-
madura en el que se incluyé a todos los agen-
tes implicados en circuito asistencial hasta el
alta del caso. (Figura 6. Meso proceso de aten-
ciéon Temprana).
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El proceso Integral de Atencion Temprana
se disefid por los propios profesionales con-
sensuado seis ejes que asumen, una definicion
propia de atenciéon temprana, principios de ac-
tuacién fundamentales, perfiles de poblacién,
el disefio de itinerarios, generacién de docu-
mentos de coordinacién y la creacion de las
Unidades de Atencién Temprana.
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Figura 6. Meso-proceso de Atencion Temprana.
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Figura 7. Ejemplo de desarrollos de intervencion por procesos operativos.
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En este ejemplo vemos cémo en el mapa de
procesos operativos se establecen en la linea
horizontal los recursos que intervendran con
un gran prematuro en cada etapa vital. (Figura 7).

Verticalmente se representa la prevision tem-
poral de intervencién de los servicios.

Este mapa de procesos ira modificAndose en
funcion de la evolucion y la variabilidad de las
necesidades del nifio y la familia.

4.4.3. Itinerarios.

Con los itinerarios se pretende visualizar el
flujo que sigue un caso durante toda la vida
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de la intervencion mientras el caso permane-
ce activo en el circuito. Se creé un diagrama,
que representaba las diferentes vias de acceso
al sistema dependiendo del momento de la de-
teccién y recursos que detectaba, determinan-
do, ademas las posibles transferencias de un
sistema a otro.

Un ejemplo de este disefio de itinerarios lo
encontramos en los procesos de Atencion Tem-
prana, con una doble vertiente, que depende
del punto de inicio del proceso (atencién hospi-
talaria, primaria de salud, servicios sociales...),
que se exponen mas adelante.
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Disefio de Un itinerario de atencion Tempra-
na en Extremadura.

El conjunto de actuaciones que configuran la
Atencién Temprana en torno al nifio y la fa-
milia quedan enlazadas en los Itinerarios de
Atencién Temprana que pretender dar conti-
nuidad y coherencia a todo el Proceso, respe-
tando los Principios que la rigen.

Por lo tanto es entendida como un Itinerario
de actuaciones. En Extremadura la Atencién
Temprana incluyé actuaciones en Prevencion
Primaria, Secundaria y Terciaria. Ha de ir mu-
cho mas alla de la mera rehabilitacién o inter-
vencion temprana; es al mismo tiempo aten-
cién médica, psicolégica, educativa, familiar y
social.

La prontitud en las actuaciones asi como la
accesibilidad a los recursos va a tener impor-
tantes efectos en la vida de los nifios y sus fa-
milias al potenciar su capacidad de desarrollo
y de bienestar, posibilitando de la forma mas
completa su integraciéon en el medio familiar,
escolar y social, asi como su autonomia personal.

Prevencidon Primaria. Actuaciones tendentes
a evitar las condiciones que pueden llevar a
la aparicion de deficiencias o trastornos en el
desarrollo infantil a través de medidas pre-
ventivas y de sensibilizacion.

Prevencién Secundaria. Deteccién y diagnos-
tico precoz de los trastornos del desarrollo y
situaciones de riesgo, con el fin de evitar o
reducir sus consecuencias negativas, en po-
blacién considerada de riesgo.

Prevencidon Terciaria. Eliminar o reducir las
consecuencias negativas de los trastornos o

114

disfunciones detectadas en el desarrollo del
nino.

Son varias las Administraciones y Entidades
implicadas en la prevencion, deteccién precoz
e intervencion en Atencién Temprana; proce-
dentes del sector sanitario, social y educativo.
Todas ellas tienen actuaciones comprometidas
en cada nivel preventivo.

En relacion a la Prevencion Primaria:

- Programas sanitarios: programas de planifi-
cacién familiar, consejo genético, programas
de atencién al embarazo normal y de riesgo,
programa de atencién a la salud infantil, in-
munizaciones, Programas de informacion y
sensibilizacién sobre factores de riesgo, Pro-
gramas de Salud Publica, Programas Preven-
tivos desde los Centros de Salud (Escuelas de
padres, charlas, etc.).

- Programas sociales: se desarrollan progra-
mas y actuaciones preventivas desde el Servi-
cio de Accion Social Comunitaria, el Servicio
de Atencion al Discapacitado, el Servicio de
Proteccién de Menores, el Servicio de Progra-
mas de Atencién a Menores y Familias, muy
especialmente desde el Programa de Preven-
cién, Reintegracion y Sostenimiento Familiar,
y el Servicio de Migraciones y Prestaciones.
En este sentido hay que destacar la labor
preventiva de las Asociaciones de Familiares
y sus Centros.

- Programas preventivos en Centros de Edu-
cacion Infantil y de Educacion Infantil y Pri-
maria, y mas especificamente los Equipos
Psicopedagdgicos de Atencién Temprana, es-
pecificos y Generales que entre sus funciones
contemplan la prevencion de dificultades del
desarrollo personal, social y escolar del alum-
nado.
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En relacion a la Prevenciéon Secundaria:

- Deteccion prenatal, perinatal y postnatal de
alteraciones o situaciones de riesgo, muy es-
pecialmente han de sefialarse los programas
de cribado neonatal (de enfermedades me-
tabdlicas y deteccion precoz de la hipoacusia
congénita), programas de seguimiento del
prematuro y lactantes de riesgo psico-neuro-
sensorial y el Programa de Salud Infantil y del
Adolescente en Atencién Primaria.

- Deteccién en el ambito educativo de pro-
blemas en el desarrollo del nifio o situacio-
nes de riesgo. Con un papel fundamental de
los profesionales de los Centros de Educacion
Infantiles y los Equipos de Orientacion Psico-
pedagdgica.

- Deteccién en el &mbito social de desajustes
socioafectivos, de conducta o situaciones de
riesgo en especial de riesgo social. Con gran
relevancia en la actuacion desde los Servicios
Sociales de base y los Equipos de Infancia y
Familia.

En relaciéon a la Prevencion Terciaria:

- Intervencion terapéutica especializada des-
de el entorno sanitario, con especial relevan-
cia de las Unidades de Neonatologia, Rehabi-
litacién, Neuropediatria, ORL y del Equipo de
Pediatria del Centro de Salud.

- Intervencion terapéutica especializada des-
de el entorno educativo a través de los pro-
fesionales de los Centros Educativos con la
Orientacion y actuaciones de los EOEP, de
Atencién Temprana, Generales y Especificos.
- Intervencién terapéutica especializada
desde el Entorno Social con los diferentes
Programas desarrollados por los Servicios
Sociales de Base, los Recursos especificos de
Infancia y Familia, las Unidades Especificas
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de Atencién Temprana y los Centros de Inter-
vencion Temprana.

El inicio de un itinerario de intervencion,
hasta la consecucién de un diagnéstico y trata-
miento en Atencién Temprana va a depender,
en cada caso, tanto de la patologia, como del
momento del proceso en el que se detecta el
riesgo o trastorno en el nifo.

En el caso de presentar el nifio problemas
prenatales o perinatales, la Atencion Tempra-
na se comenzaria con la deteccién cuanto an-
tes en el entorno comunitario por la matrona
o por el obstetra con intervencion tras el parto
del pediatra hospitalario y del servicio de neo-
natologia, en el caso de grandes prematuros o
neonatos con ingreso en UCl o en la Unidad de
Neonatologia.

Ya desde el inicio la familia necesitara infor-
macién adaptada a su realidad, apoyo emocio-
nal y acompafamiento en el proceso de acep-
tacion de la realidad y toma de decisiones. Una
vez el nifio pasa a la Unidad de Neonatologia
se siguen los protocolos de actuaciéon con los
cuidados centrados en el desarrollo, fomentan-
do desde el momento del nacimiento el vinculo
padres-nifio. Se llevarad a cabo una evaluacion
biolégica, psicolégica y social, en la que parti-
ciparan el equipo de neonatologia, pediatras y
personal de enfermeria, el T.S. del Hospital, el
psicélogo clinico del hospital, el rehabilitador
infantil, el neuropediatra y otros profesionales
implicados. Dicha evaluacion llevard un Plan
de Actuacién durante la hospitalizacién y al
momento del alta. Si el nifio es subsidiario de
Intervencion temprana desde el momento que
sea posible, desde el servicio de rehabilitacion
infantil se pondra en marcha dicha interven-
Cién con el nifio y su familia. EI T.S. del hospital



FUNDACION CASER

en el caso de ser necesario se coordinarad con
recursos del entorno comunitario.

Antes del alta hospitalaria se contactara con
las Unidades Especificas de Atencién Temprana
con el objetivo de dar continuidad a las inter-
venciones y evitar esperas o duplicar trabajos.

En el momento del alta es derivado al entor-
no comunitario a través del Centro de Salud y
mas concretamente de la unidad de atencion
pediatrica.

Una vez recibido el caso por la unidad de
atencién pediatrica del Centro de Salud, se
inicia, la coordinacién con los servicios educa-
tivos, a través de los Equipos de Atencion Tem-
prana, y con los servicios sociales, a través de
los SSB. Estos recursos a su vez se coordinaran
con otros recursos de su ambito; en educaciéon
otros Equipos de Orientacion y con los Centros
de Educacién Infantil; en servicios sociales, los
recursos de infancia y familia y otros progra-
mas O recursos.

Tras el alta en el Hospital, los casos de nifios
subsidiarios de Atencién Temprana pueden ser
detectados desde el entorno comunitario, Es-
cuelas Infantiles, Centro de Salud, Servicios So-
ciales de Base, Recursos de Infancia y Familia,
etc., o desde las familia. La unidad de atencion
pediatrica, los Equipos Psicopedagdgicos y los
SSB son los principales interlocutores, coordi-
nandose estos a su vez con otros servicios de
su sector, bien directamente, bien a través de
las comisiones de zona. Cuando se considere
necesario se derivara con la mayor prontitud al
nifo y la familia a las UEAT que desarrollaran
las funciones que posteriormente se describe.
La informacién queda recogida en la cartilla
de A.T.y en el registro informatizado de casos.
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La informacién entre profesionales ha de ser
siempre fluida, de ida y vuelta mediante pro-
tocolos con espacios y tiempos especificos para
su realizacioén.
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Figura 8. Itinerario de caso.

INTERESADO CADEX GERENCIAS OTROS
T —————

Documento
Derivacion

INICIO j'-)

——— —
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————
Solicitud
Documentaciéon —_—
Informes
Documentos Valoracion Valoracién % w/
Informes Intervencion discapacidad

—

Dictamen
discapacidad o nec.

Recursos | Datos Almacenados
— J\

Derivacion e
Intervencién

W 4
@) (2
'/—

Ren. Infor. Certificacion

Supervision de mensual de
intervencion entidades
Alta A.T ) Hab. Func. | Alta A.T
) v

yJ Hab. Func. i

L

(1) Pediatria, Equipos de Orientacién Educativa, Unidad de Recursos, Dispositivos SEPAD
(2) Grado de discapacidad, adjudicacion de recurso, situacion en lista de espera de cada recurso.
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4.5. Las herramientas del CEDI.
4.5.1. Protocolos de actuacion.

Estos esquemas de trabajo por procesos, im-
plican el disefio de protocolos de coordinacién
intra e interinstitucional (canalizaciéon-deriva-
cién), pero ademas, definen los perfiles asis-
tenciales, las carteras de servicios o la intensi-
dad del servicio y nivel de asistencia implicado.
(Figura 8. Itinerario de caso).

Los itinerarios realizados exprofeso para
cada proceso y cada casuistica, llevan ligados
los consiguientes modelos de informes conjun-
tos para compartir la informacién, consensuar
objetivos, reparto de actuaciones, temporali-
zacion de las intervenciones...

Los protocolos llevan emparejados diferentes
documentos técnicos que definen el momento
del caso en el circuito asistencial:

- Modelos de Derivacién junto a las instruc-
ciones correspondientes en la Fase 0, anterior
al inicio del procedimiento.

- Modelos de solicitud:
e Tratamientos.
® Reconocimiento grado de discapacidad.

- Solicitud de documentacion e informes a aportar.

- Resolucién de grado de discapacidad.

- Resolucién de adjudicacion de Servicios:
* Objetivos de intervencion en A.T.
¢ Fecha de inicio del tratamiento.
® Fecha de revision.
¢ Opcion multiple de Centros: especificos,
generales.
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- Consentimiento informado de los padres
para su permanencia en lista de espera.

- Comunicacién a los padres/ tutores de inclu-
sion en lista de espera

4.5.2. Comisiones Socio-sanitarias-educativas.

La toma de decisiones compartida, la ela-
boracién de los programas individuales, el se-
guimiento y la evaluacion, pasaban por estas
comisiones ante casos de un cierto nivel de
complejidad.

Conformadas por profesionales de los Servi-
cios Sociales de Base, profesionales del Equipo
de Atencién Primaria de Salud y de los equipos
de orientacion educativa y psicopedagdgica.

4.5.3. El Tutor-gestor de caso.

De entre los miembros de la comisién o de
los otros profesionales implicados se designa-
ba un tutor de caso teniendo en cuenta otros
indicadores como:

- Proximidad a la familia.

- Recurso con mayor responsabilidad en la in-
tervencion.

- Capacidad de realizacion del seguimiento y
supervision continuada...

4.5.4. Unidades Espedificas de Atencion Temprana.

Las Unidades Especificas de Atencion Tem-
prana son Unidades especializadas de caracter
multidisciplinar y descentralizadas, de funcio-
namiento autébnomo que prestan servicios de
atencion temprana en un ambito territorial
que garantiza la proximidad y prontitud
en la respuesta a los nifios y las familias, en
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coordinaciéon estrecha y con participacion efec-
tiva de recursos sociales, sanitarios y educativos.

Las UEAT tenian funcionamiento auténomo.
Realizan una pronta recepcién y valoracién
del caso, pudiendo dar ellos mismos atencién
directa y/o derivando a otros recursos. Por lo
tanto en estas unidades se prestan servicios de
Atencién Temprana relacionados con la recep-
cién de casos, la valoracion inicial y propuesta
de intervencién, intervencion directa y/o deri-
vacion a otros recursos del entorno comunita-
rio y Centros de Intervenciéon Temprana con-
certados; y seguimiento. Sus funciones estan
desligadas de la de los Equipos de Valoracion
y Orientacién del Centro de Atencion a la Dis-
capacidad en Extremadura (CADEX), en lo que
se refiere a valoracién para el reconocimiento
del grado de minusvalia. Sin ser necesario di-
cha valoracién para ser atendido en las UEAT.

Funciones:

® Programas preventivos y de deteccion precoz.
® Recepcion y proceso de acogida del nifio y
la familia.

¢ Valoracién inicial y recogida de informes de
otros profesionales implicados, estudio glo-
bal, interdisciplinar y transectorial del nifo,
su familia y su entorno, diagnostico y registro
del caso. Funcion de registrar el diagnéstico
funcional, sindrémico y etioldgico, realizado
en colaboracién con otros profesionales.

* Determinacién de objetivos, decidir el nivel
de intervencion.

e Diseflo y desarrollo de los Programas de
Atencion Temprana con el nifio, la familia
(apoyo, informacion y formacion a la familia)
y el entorno, en coordinacién con recursos so-
ciales, sanitarios y educativos. Planificacion y
disefio del Programa de Desarrollo Individual.
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La intervencién una vez evaluado el caso
puedes ser:

- Preventiva o caso a seguir. Especialmen-
te ante casos con determinados factores de
riesgo, se estableceran pautas/orientaciones
para la familia y se coordinaran actuaciones
con otros recursos comunitarios y se re-eva-
Iban con periodicidad individualizada.

- Intervencion psicosocial limitada pero re-
gular, principalmente mediante actuaciones
con la familia y el entorno. Buscando apo-
yos activos con otros recursos comunitarios.
Mediante sesiones familiares, intervenciones
grupales y otras intervenciones en coordina-
cién con los profesionales del entorno co-
munitario, trabajando las habilidades paren-
tales, entrenando y desarrollando recursos
emocionales, fisicos y sociales en la familia,
para el mejor desarrollo del nifio en su en-
torno.

- Intervencion temprana, intervencién tera-
péutica sistematica, directa y regular, adapta-
da a las caracteristicas del caso. Sesiones tera-
péuticas individuales con el nifio y la familia.
En coordinacién con otros profesionales del
entorno comunitario que atienden al nifio
y su familia abordar todos aquellos factores
que interfieran o faciliten el desarrollo del
nifno en su entorno. La Intervenciéon Tempra-
na podra realizarse segun el caso en las UEAT,
en Centros concertados, en el Domicilio, en el
Hospital.

* Trabajo con el nifio, con la familia y con el
entorno.

¢ Derivacion.

e Cumplimentar la cartilla Unica. Aportar y
solicitar informacién escrita entre los profe-
sionales y con el consentimiento y participa-
cion de los padres.
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* Seguimiento de la evolucién en el desarro-
llo del nifio y en la familia.

¢ Coordinacién con recursos sociales, sanita-
rios y educativos: especialmente con servicio
de Neonatologia, (Rehabilitacion, Neuro-
pediatria y Otorrino), con centro de salud,
equipos psicopedagogicos de Atencion Tem-
prana y Servicios Sociales de Base. Una coor-
dinacién agil, fluida en cualquier momento
del proceso.

e Supervision de las intervenciones en los
Centros de Intervencion Temprana Concerta-
dos.

e Funciones de formacién e investigacion.

Cada unidad cuenta con un Coordinador de
la unidad que podra compartir sus tareas con
otras funciones mas relacionadas con la inter-
vencioén directa. Segun la poblacién subsidiaria
estimada se calcularan los profesionales nece-
sarios que han de pertenecer a las siguientes
categorias profesionales: Pedagogo, Psic6logo,
Psicopedagogo. Terapeuta especializado en
A.T., Psicomotricista, Terapeuta ocupacional,
Maestro... Logopeda. Fisioterapeuta. Trabaja-
dor Social.

4.5.5. Documentos técnicos.

En el nivel operativo y para hacer ejecutivo
el trabajo en red, se disefiaron una bateria de
documentos técnicos que facilitaran la coor-
dinacién, la informacién compartida, las deri-
vaciones y canalizaciones de demandas o que
organizaran el propio sistema definiendo los
recursos, las fases de un itinerario, los perfiles
profesionales...

Entre los principales documentos técnicos
que disend el CEDI podemos encontrar:
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* Acogida de la Demanda. (Figura 9).

* Hoja de derivacién a UEAT desde Servicios
especializados, entorno comunitario y fami-
lia. (Figura 10. Derivacién a Atencién Tem-
prana).

e Admision en AT y registro de entrada que
incluye autorizacion de los padres a inter-
cambiar informacién entre los servicios.

* Modelo de historia donde conste la evalua-
cion.

e Plan Individualizado de Atenciéon Tempra-
na.

* Modelo de informe de derivacion a servi-
cios especializados y del entorno comunita-
rio.

* Modelo de informe de derivacién a Centro
de IT.

e Solicitud de informacion a servicios especia-
lizados y del entorno comunitario.

* Devolucién del resultado de la evaluacion
en la UAT al servicio demandante u otros.

e Cartilla de seguimiento de AT.

* Modelo de Informe de alta en AT.

* Modelo de derivacién a Habilitacion Fun-
cional.

* Hojas de derivacién entre servicios educati-
vos, sociales y sanitarios.

e Solicitudes de informacion desde los diver-
SOS recursos.

* Devolucién de las evaluaciones.

® Protocolos cuidados centrados en el desa-
rrollo en neonatologia y otros servicios del
Hospital. Modelo de Plan de cuidados al alta
en las Unidades de Neonatologia, con parti-
cipaciéon de Rehabilitacién y otros.

e Cartera de servicios
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Figura 9. Modelo de documento para acogida de la demanda.
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Figura 10. Derivacion a Atencion Temprana.

HOJA DE DERIVACION AL CADEX

Fecha de solicitud:

Nombre del Centro, Unidad o Servicio:

Nombre del Dr/Dra.:

Teléfono de contacto: Fax:

DATOS DEL INTERESADO

Nombre y Apellidos:

Fecha de Nacimiento: Edad:

DATOS DEL REPRESENTANTE LEGAL

Nombre y Apellidos:
Domicilio:
Cddigo Postal: Poblacion: Provincia:

Teléfono de contacto: Teléfono 2:

DATOS CLINICOS:

X Exploracién: Resumen sintomologia, exploraciéon y pruebas, impresion diagnostica,
tratamiento previo.

X Motivo de derivacion, diagndstico:

Firma y Sello

Se solicita [J ATENCION TEMPRANA (0-6 afios) [] REHABILITACION FUNCIONAL
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4.5.6. Planes de Formacion por sectores de
actividad.

Cada perfil que interviene con la poblacion
infanto-juvenil en riesgo o con discapacidad,
presenta unas necesidades de formacion dife-
rentes, cada cual en su especialidad, pero ade-
mas, se hace un esfuerzo en la parte de forma-
cién comun a todos en cuanto a la Clasificacion
internacional de funcionamiento, recursos de
los otros dmbitos ajenos a cada cual, modelos
de atencién integral, disefios de programas,
gestion de casos, atencion al nifio nacido muy
prematuramente, promociéon de la lactancia
materna...

4.5.7. Elaboracion de guias.

Las guias editadas por el Centro Extremefo
de Desarrollo Infantil tuvieron una vision mul-
tidimensional, con la idea de que acogieran la
vision no sélo interdisciplinar, sino que ademas
aportaran orientaciones de actuacioén integral
segun la visién propuesta.

- Guia de Atencion Temprana.

- Cribados en Atenciéon Primaria de Salud
(modelo Icea Llevant).

- Programa de Atencioén a la Salud del Nifio y
el Adolescente.

- Procesos Comunitarios.

- Guia de actividades preventivas y promo-
cién de la salud para el nifio y el adolescente.
- Guia basica del buen trato a la infancia.
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5. CONCLUSIONES.

La Atencién Integrada y la continuidad de
cuidados en la poblacién infanto-juvenil posee
una cualidad multifactorial sobre la que deben
pivotar el disefo de las metodologias. En la po-
blacién infantil, ademas, debemos insertar en
el proceso de cuidados continuados al sistema
educativo, por ser una de las areas de desarro-
llo que pueden estar comprometidas.

La intervencion se centra en el nifio, su fami-
lia y su entorno para abordar la globalidad de
la problematica y cada uno de los indicadores
de vulnerabilidad detectados en la evaluacion
previa. Esto hace imprescindible que exista
una metodologia de gestién por procesos pero
ademas es fundamental:

- Que exista una vision compartida.

- El esfuerzo de las Administraciones para
crear sistemas integrados.

- La generacién de instrumentos de comu-
nicacion, sistematizacion de la informacion,
documentos que faciliten la coordinacién.

- Facilitar espacios y sistemas de coordinacién
y participacion comunitaria.

- Delimitar los circuitos asistenciales y las fun-
ciones y momentos de actuacién de cada par-
te del sistema.

- La creacién de equipos intersectoriales y
multidisciplinares para el abordaje integral.

Por todo ello en Extremadura se entendio
fundamental la creacién de un 6rgano inter-
sectorial y multidisciplinar que promoviera y
coordinara el resto de los procesos y estrate-
gias implicitos en la atencién integral a pobla-
cién infantil.
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El modelo que representé el CEDI es un ejem-
plo de funcionamiento eficaz y con criterios de
calidad en los cuidados integrados extrapola-
ble a otros segmentos de poblacién con necesi-
dades especiales de atencién y replicable a ni-
veles territoriales para la generacién de redes
asistenciales locales.

En la actualidad el Centro de Desarrollo In-
fantil no se encuentra activo, pero es un pro-
yecto a recuperar para atender a la poblacién
infantil con criterios de eficacia, de calidad y
excelencia.

Dedicado a: Juan J. Morell, Isabel Botana, So-
ledad Hueros, Lourdes Garcia, Emilio Herrera
y Juan Carlos Campodn. Aquellos que creyeron
que era posible hacer las cosas de una forma
diferente, mejor; el equipo CEDI.
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