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El envejecimiento de la poblacién y el aumento de la
esperanza de vida, que provocan un crecimiento de la
demanda de servicios, el incremento de las enfermeda-
des crénicas y su asociacién a una mayor presién sobre
el sistema y del gasto sanitario, la limitacién de recur-
sos financieros, y la necesidad de atender a la incorpo-
racién de la innovacién, son sin duda los principales
retos de un Sistema que requiere de profundos cambios.
En este sentido, Espafia es el cuarto pafs de la Organi-
zacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos
(OCDE) con mayor esperanza de vida al nacer (sélo
superado por Suiza, Japén e Italia) y las prospecciones
seflalan que en 2030 se doblara la incidencia actual de
las enfermedades croénicas (hoy copan el 80% del gasto
sanitario).

Por otra parte, las expectativas de los pacientes con
respecto al consumo del servicio sanitario se han ido
incrementando en los ultimos afios, alcanzando nive-
les de expectacién similares a los que los consumidores
mantienen en industrias como la banca u otros servicios
y el incremento del uso de la tecnologia en la prestacién
de los servicios sanitarios obliga a que los modelos no
ofrezcan la misma prestacion a todos los pacientes, sino
a tender hacia la prestacion de medicina personalizada
que cubra sus elevadas expectativas.

En el caso de los pacientes cronicos, esto es ain mas
importante y un ejemplo muy claro lo tenemos en la
insuficiencia renal crénica, una de las enfermedades
que mds recursos humanos, técnicos y farmacoldgicos
consume. En Espafia, contamos con mds de 50.000 per-
sonas con insuficiencia renal crénica diagnosticada y
que precisan de tratamiento renal sustitutivo, y se trata
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de un problema creciente, dado que aumenta a un ritmo del
5-8% anual y en la préxima década se duplicard el nimero
de afectados. No obstante, también es una de las enferme-
dades sobre las que mejor se puede actuar mediante estra-
tegias de prevencion, educacidn sanitaria, asistencia multi-
disciplinar e interdisciplinar y en la que se ha demostrado
que la incorporacién de soluciones clinicas y tecnoldgicas
innovadoras puede ayudar a aportar calidad asistencial al
mismo tiempo que reducen la carga asistencial y el coste
sociosanitario.

En SEDISA tenemos la firme conviccion de que la innova-
cién es un camino para mejorar la calidad del Sistema Na-
cional de Salud y su eficiencia, siempre que ésta responda
a criterios de calidad, esté basada en evidencia cientifica y
pueda ser evaluada. En este marco, es fundamental cono-
cer qué aportan las innovaciones diagndsticas, terapéuticas,
de seguimiento de los pacientes y de gestion sanitaria, que
sean evaluadas en aras de conseguir aumentar la calidad
de la atencién con un méximo de eficiencia. Solo asi pode-
mos tener un sistema de calidad, basado en la eficiencia en
términos de resultados de salud y econémicos —y que haga
posible la sostenibilidad a un medio— largo plazo.

Abordar la cronicidad exige, sin duda, hablar de redisefio
del sistema sanitario, participacion, intercambio, interope-
rabilidad y gestion clinica, con un modelo de actuacion que
parta de la identificacién y estratificacién del riesgo, con
implicacién de profesionales sanitarios y de enfermeria,
consideracion de la carga de la comorbilidad y multi mor-
bilidad para prever complicaciones asistenciales al final de
la vida, en la generalizacion de herramientas de apoyo a las
decisiones clinicas y explotacién de los beneficios de los
sistemas de informacién clinica basados en las Tecnologias

de la Informacién y la Comunicacién (TICs). Para ello, es
necesaria la colaboracion de directivos, profesionales sani-
tarios, administraciones sanitarias centrales y autondmicas
y pacientes, en el marco del establecimiento de modelos
colaborativos entre la industria farmacéutica y tecnolégica
y la Administracién.

El espiritu de estos cambios y evolucién del sistema es el
punto de partida del Foro Soluciones para la Gestiéon de
la Cronicidad, organizado por SEDISA con la colabora-
cion de Fresenius Medical Care, con el objetivo de ana-
lizar la situacién de la enfermedad renal crénica y poner
sobre la mesa posibles soluciones para la eficiencia en la
gestién de la cronicidad en esta patologia, que supongan
una atencion sanitaria de calidad para los pacientes y una
via indudable para la sostenibilidad del sistema.

El presente documento recoge el contenido y conclusio-
nes del Foro y supone una reflexién importante sobre la
situacion de la cronicidad en el marco de la enfermedad
renal crénica en torno a dos grandes bloques: estrategias
y medidas puestas en marcha y avances que suponen en
la e-salud y TICs aplicadas a la salud, y la gestién eficien-
te de la cronicidad en la insuficiencia renal crénica desde
la perspectiva del profesional sanitario, del profesional de
enfermeria y del paciente. Asimismo, las conclusiones y
recomendaciones extraidas ponen de manifiesto las vias o
caminos por los que gestores, decisores y Administracién
debemos movernos para adaptarnos a un escenario cam-
biante y muy exigente que nos obliga a tener el mayor gra-
do de preparacién y conocimiento para poder aportar las
decisiones necesarias en pro de una atencion sanitaria de
calidad y eficiente.




PUNTO DE PARTIDA

UNA REFLEXION SOBRE LA CRONICIDAD

Del afio 2009 al afio 2012, el presupuesto para la sanidad
disminuy6 en 9.000 millones de euros en Espaiia (de 75.000
millones a 66.000 millones de euros), para encontrarnos en
la actualidad con un presupuesto en torno a los 56.000 mi-
llones de euros. Segtin los datos publicados por el Minis-
terio de Sanidad en los ultimos afios, los desfases entre in-
gresos y gastos han sido del 25,5% de media, lo que supone
unos 15.000 millones de euros anuales.

El marco econdmico actual estd conllevando necesariamen-
te la reorganizacion de los recursos sanitarios, tanto en el
dmbito nacional como en el de las comunidades auténomas,
con el fin de poder ofrecer calidad asistencial desde todos
los puntos de vista —innovacién terapéutica y tecnoldgica,
procesos asistenciales eficientes, etcétera— pero, al mismo
tiempo, atendiendo a la necesidad de que el sistema sanita-
rio sea sostenible.

Los directivos de la salud son los profesionales con una vi-
sion mds global del entorno sanitario. El conocimiento, en
mayor o menor medida, debe abarcar todas las dreas y dis-
ciplinas del hecho sanitario: desde el diagnéstico hasta los
cuidados, pasando por el pronéstico, el tratamiento y la re-
habilitacién. Sabemos también de las particularidades pro-
fesionales de cada colectivo sanitario: médicos, enfermeras,
farmacéuticos, administrativos. E incluso deben tener no-
ciones de disciplinas y sectores préximos al sanitario: infor-
matica, nuevas tecnologias, calidad, responsabilidad social,
construccién, comunicacion, hosteleria... Sin olvidar, claro
estd, lo que nos define y caracteriza frente a otros profesio-
nales: la gestion, la administracién y la planificacién. Pero
la situacién es cada vez menos sostenible si no se toman
medidas en estos tres aspectos.

Algunos datos a tener en cuenta:

* La mitad de la poblacion —casi 20 millones de perso-
nas— padece al menos una enfermedad cronica, cifras
que se espera sigan aumentando teniendo en cuenta el
envejecimiento de la poblacién (més del 70% de los ma-
yores de 65 afios tiene alguna enfermedad crénica, siendo
cuatro la media de patologias por persona).

* El 80% del gasto sanitario en Espaiia esta dedicado a
los pacientes crénicos y se estima que tres de cada cua-
tro visitas a los servicios de urgencias son realizadas por
pacientes crénicos.

* La mitad de los pacientes crénicos no completa el tra-
tamiento, mas del 40% autorregula su medicacién y el
14% de los ingresos hospitalarios de personas mayores

se debe a consecuencias negativas por la ingesta de algtin
medicamento por automedicacién.

* En cuanto al envejecimiento de la poblacién, en el ul-
timo siglo, Espafia ha duplicado los habitantes, pero el
nimero de personas mayores es siete veces mas y los
octogenarios se han multiplicado por 13.

e Se calcula que en 2025 los mayores de 65 afios supon-
dran el 25% de la poblacion.

e Ademas, el 35% de los hombres y el 65% de las muje-
res mayores de 65 afios presentan algin tipo de disca-
pacidad, que es severa en la mitad de los casos.

¢ El52% del gasto de Atencion Especializada se dedica
a mayores de 65 afios y los mayores de 70 afios son los
responsables del 40% de total del gasto sanitario.

En esta linea, es prioritario abordar con eficacia y eficien-
cia los cambios en el sistema sanitario: envejecimiento,
pluripatologias y cronicidad. Sin duda, los centros sanita-
rios han de ir modificando sus planteamientos organizativos
tradicionales para asumir otros modelos con visién de futu-
ro, de viabilidad y respuesta a demandas crecientes. Para
ello, se deben contemplar organizaciones mds integradoras
de los diferentes niveles asistenciales, no solo Atencion Pri-
maria y Especializada, sino también teniendo en cuenta los
servicios sociales, que aprovechen las oportunidades que
brinda el compartir servicios y recursos, ya sean de caracter
asistencial o de soporte, y un papel mas relevante de los
profesionales en la gestién de dichos recursos.

Asimismo, es fundamental el impulso de redes asisten-
ciales que optimicen recursos, con nuevas unidades de
cuidados intermedios, el uso de la teleasistencia y del
concepto del domicilio como lugar terapéutico, que pue-
de aportar altas prestaciones a bajo coste y un uso eficiente
de los recursos disponibles, huyendo del hospitalocentrismo
y centrando la atencién en torno a los pacientes.

Por otra parte, una de las enfermedades que mas recursos
humanos, técnicos y farmacolégicos consume es la insu-
ficiencia renal croénica:

* La insuficiencia renal representa una de las enfermedades
mds prevalentes en la actualidad, con cifras que rondan el
11% de la poblacion adulta en Espaiia, de los que entre el
5% y el 6% evolucionan hacia una insuficiencia renal crénica.

» Espaiia se encuentra entre los paises europeos con mayor
incidencia de esta patologia, con mas de 50.000 perso-
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nas con insuficiencia renal crénica diagnosticada y
que precisan tratamiento renal sustitutivo (con diali-
sis o trasplante).

* Casila mitad de los pacientes reciben un trasplante de
riiién y el resto, unos 25.000 siguen una terapia renal
sustitutiva: hemodialisis, en el 85% de los casos, o dia-
lisis peritoneal, en el 15% restante.

* Cada afio, alrededor de 6.000 pacientes se inician en
tratamiento sustitutivo renal.

* La magnitud del problema, estrechamente relacionado
con el envejecimiento de la poblacién, la hipertension, la
obesidad, las alteraciones cardiovasculares y la diabetes,
podria aumentar en los proximos afios.

e Se estima que la insuficiencia renal crénica aumenta a
un ritmo del 5-8% anual y en la proxima década se
duplicara el nimero de afectados.

e Espaiia destina el 2,5% del presupuesto del SNS a
tratar a una poblacion de 25.000 pacientes en terapia
sustitutiva: 51% destinado a las sesiones de hemodidli-
sis, 27% a gastos farmacéuticos, 17% a hospitalizacio-
nes, 3% a transporte y 2% atencién ambulatoria.

Sin embargo, también es una de las enfermedades sobre las
que mejor se puede actuar y empezar a incorporar estrate-
gias clave basadas en:

1. Prevencion de la insuficiencia renal (eficacia de la
actuacion en las fases precoces, freno a la progre-
si6n actuando en predidlisis).

2. Educacion al paciente (implicacion para el cumpli-
miento y frenar complicaciones).

3. Implicacién asistencial multidisciplinar.

4. Acceso equitativo a soluciones clinicas y tecnoldgi-
cas innovadoras eficientes que permiten reducir el
coste sociosanitario y la carga asistencial.

5. En este punto, es importante destacar la incorpo-
racion de técnicas de tratamiento renal sustitutivo
altamente eficientes y que han situado a Espaiia a la
vanguardia en tratamiento renal. Se trata de la he-

modiafiltracion online, que ha demostrado reducir
la mortalidad en més de un 30%.

Un trabajo liderado por la Sociedad Catalana de
Nefrologia con mds de 900 pacientes demuestra
que la hemodiafiltracién online (HDF-OL), como
técnica que aumenta el volumen de ultrafiltrado y
la depuracion de sangre, logra reducir la mortalidad
por cualquier causa de los pacientes renales en un
30%, la cardiovascular en un 33% y por causas in-
fecciosas en un 55%".

En Espaiia, esta técnica sélo estd introducida en sie-
te comunidades auténomas. Sin embargo, el regis-
tro de la Sociedad Espafiola de Nefrologia estima
en cerca del 21% los pacientes que se benefician de
esta técnica, y por lo tanto, menos del 15% de los
pacientes renales en tratamiento sustitutivo tiene
acceso a ella.

La reduccion de la mortalidad asociada a su uso
y los resultados obtenidos en términos de calidad
de vida de los pacientes, descenso del nimero de
hospitalizaciones, de las infecciones asociadas, de
los episodios de hipotensién intradidlisis, asi como
en el uso de medicamentos constituyen parametros
evidentes del coste-efectividad de esta técnica y
proporcionan evidencia cientifica para recomendar
el uso de la HDF-OL como primera opcidn de trata-
miento en pacientes con insuficiencia renal crénica.

Los directivos de la salud son una parte esencial del sistema
sanitario, mas aun teniendo en cuenta el marco de situacion
expuesto. Un papel, sin duda, nada sencillo: a medio camino
entre los clinicos y los politicos, siendo necesarias capacida-
des de adaptacién a un escenario cambiante, muy exigente,
que obliga a tener el mayor grado de preparacion para que el
sentido de las decisiones sea el mds adecuado. Esto conlleva
que sea fundamental conocer las perspectivas de los distin-
tos implicados en el entramado asistencial —profesionales
sanitarios y de enfermeria y pacientes— y la colaboracién
de todos ellos para proporcionar una atencién sanitaria de
calidad y eficiente.

Marzo de 2015

1. Maduell F, More So F, Pons M, Ramos R, Mora-Macia J, Carreras J, et al.; ESHOL Study Group. High-efficiency post dilution online hemodiafiltration
reduces all-cause mortality in hemodialysis patients. J Am Soc Nephrol 2013;24(3):487-97.
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LA CRONICIDAD,
AREA DE ACTUACION CLAVE EN SALUD PUBLICA

Dra. Paloma Casado

Subdirectora General
de Calidad y Cohesion
Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e
Igualdad

Para comprender la forma en que nuestro Sistema Nacional de Salud aborda la cronicidad
es preciso tener en cuenta la evolucion que ha experimentado la sociedad en los tltimos
afos y que ha provocado no sélo una transiciéon demogréfica, sino una auténtica transi-
cién epidemioldgica, caracterizada por un cambio en el patrén de enfermedades hacia en-
fermedades no transmisibles, de cardcter crénico y cuya prevalencia aumenta con la edad.

Los expertos estiman que el 25% de la poblacién serd mayor de 65 afios en el afio 2025,
cifra que alcanzard el 31% en 2049. Se estima que en 2050 las personas mayores de 65
aflos superardn a las de entre 15 y 64 afios en un 50%.

Estas cifras nos enfrentan a un impacto no sélo econémico, sino también social de impor-
tantes dimensiones y nos exige plantear soluciones a un problema no resuelto: cronicidad
y envejecimiento son términos que van emparejados pero, a pesar de que no existe una so-
lucién para el envejecimiento, si debemos apostar por actuaciones basadas en el fomento
del envejecimiento activo y saludable que permita prevenir las condiciones de cronicidad,
con el fin de no dar afios a la vida sino vida a los afios.

Este debe ser el punto de partida que debe adoptar nuestro sistema sanitario si quiere
reorientarse a la cronicidad y éste es el planteamiento adoptado en la Estrategia para el
Abordaje de la Cronicidad del Sistema Nacional de Salud que el Ministerio aprob6 en
2012.

Esta Estrategia disefia el camino que han de recorrer las comunidades auténomas para
hacer frente a este escenario, a la vez que incorpora una serie de lineas estratégicas co-
munes, objetivos y recomendaciones, que cada una de las comunidades desarrollard en
funcién de sus caracteristicas y necesidades asistenciales y sociodemograficas. La im-
plantacién de Estrategias de Salud no s6lo permite garantizar los principios de calidad,
equidad y cohesion del sistema sanitario, sino que también se convierten en instrumentos
de utilidad para profesionales y pacientes.

Desde el afio 2006 el Mi-
nisterio de Sanidad ha
puesto en marcha doce
estrategias nacionales
para el abordaje de pato-
logias altamente preva-
lentes como el cancer, la

Andlisis de
situacion

Evidencia

Borrador de Estrategia

diabetes, la salud mental, 1
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LA CRONICIDAD,
AREA DE ACTUACION CLAVE EN SALUD PUBLICA

Las Estrategias
de Salud no
solo permiten
garantizar los
principios de
calidad, equidad
y cohesion del
sistema sanitario,
sino que también
se convierten
en instrumentos
de utilidad para
profesionales y

Estas estrategias
surgen gracias a la
estrecha colabora-
cién de las comu-
nidades auténomas
que se integran en
el Comité Institu-
cional de disefio
de la Estrategia y
que sirve de sopor-
te institucional a
un Comité Técni-
co en el que socie-
dades cientificas,

expertos y asocia-
ciones de pacien-
tes colaboran en la
redaccién de los objetivos, recomendaciones y lineas es-
tratégicas globales. El compromiso de las comunidades au-
ténomas es esencial para implementar las pautas que han
sido establecidas a nivel técnico y garantizar la cohesién
y unidad de accidén, y cuya maxima representatividad estd
en el seno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacio-
nal de Salud.

pacientes

Principios rectores en cronicidad

La Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el SNS
fue aprobada en el Pleno del Consejo Interterritorial el 27 de
junio de 2012, considerando que las personas, tanto en su es-
fera individual como social son el centro del Sistema Nacio-
nal de Salud. La Estrategia prima la continuidad asistencial
y la corresponsabilidad o empoderamiento del paciente en
la gestion de la enfermedad. En definitiva, la articulacién de
esta Estrategia pretende dar una respuesta a los cambios de-
mogréficos y epidemioldgicos del sistema sanitario, preser-
vando la calidad asistencial medida en términos de equidad,

%i? s —

Objetivos generales

1. Disminuir |la prevalencia de las condiciones de salud y
limitaciones en la actividad de caréacter crénico,

2. Reducir la mortalidad prematura de las personas que
ya presentan alguna de estas condiciones

3. Prevenir el'deterioro de |a capacidad funcional y las
complicaciones asociadas a cada proceso

4. Mejorar su calidad de vida y la de las personas
cuidadoras.

ECNETARM AL £
‘S FCRT
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cohesion, seguridad del paciente, continuidad de cuidados y
participacion social.

Para todo ello, la Estrategia definié seis lineas estratégi-
cas fundamentales que contemplan la promocién de la sa-
lud y prevencién, pasando por la continuidad asistencial, la
reorientacion de la atencidn sanitaria, la equidad en la salud
e igualdad de trato y el fomento de la innovacion y la inves-
tigacion.

Una estrategia de actuacion orientada no sélo a abordar la
cronicidad, sino a prevenir la dependencia asociada, mini-
mizar el impacto en salud, reducir la mortalidad prematu-
ra de estas patologias, prevenir el deterioro de la capacidad
funcional y, en definitiva, mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

At T s LINEAS ESTRATEGICAS

1. PROMOCION DE LA SALUD

2. PREVENCION DE LAS CONDICIONES DE SALUD Y
LIMITACIONES

3. CONTINUIDAD ASISTENCIAL

4. REORIENTACION DE LA ATENCION SANITARIA

5. EQUIDAD EN SALUD E IGUALDAD DE TRATO

6. INNOVACION E INVESTIGACION

SR TAMA AL O
[ty

Estado actual de la Estrategia

Desde su aprobacién en 2012, la Estrategia ha puesto en
marcha diversos proyectos en colaboracién con las comuni-
dades auténomas. Entre ellos se encuentra el de estratifica-
cion de la poblacion, para ofrecer a cada paciente la atencién
especifica que requiere; estd en marcha también un proyecto
de gestion de enfermedades cronicas que pretende facilitar
la continuidad asistencial y la gestion por procesos, proyecto
en el que se ha definido un grupo especifico de enfermedad
renal cronica. También se contempla un proyecto de indica-
dores comunes de cronicidad en todo el Sistema Nacional
de Salud, que serdn compartidos por todas las comunidades
auténomas y que permitirdn evaluar el desarrollo y logros
de la Estrategia.

Asimismo, se detectaran Buenas Practicas en el Sistema Na-
cional de Salud, proyecto que promueve el intercambio de
iniciativas de interés implantadas en los centros asistencia-
les. Otro aspecto esencial constituye el abordaje del dolor en
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Estado actual de la Estrategia

Proyecto de Estratificacion de la poblacion
Proyecto Gestion de Enfermedades Crénicas

Proyecto Indicadores de Cronicidad

Proyecto de mejora de abordaje del dolor en el SNS

Incorporacién de ~trabajos relacionados con la
Cronicidad en la red de AETS
Red de escuelas de salud para la ciudadania

(o]
o]
o
O Buenas Practicas en el SNS
(o]
[o]
o]
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ESTRATIFICACION DE LA POBLACION EN EL SISTEMA
NACIONAL DE SALUD

Cudados
profesionales
acientes alta complejidad (5%)
P 4 P ta complejidad (S
v / b \
y A———
Auto cuidados & dela Pacientes de ako riesgo (15%)
enfermedad
Pacientes crénicos (70-80%)
Soporte de la autogestion

y
% Rabjecits geners

Disefiar intervenciones especificas para los distintos grupos de
pacientes adaptadas a sus necesidades clinicas y sociales,
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el marco del Sistema Nacional de Salud, un programa pione-
ro en Europa y auténtica referencia para los paises de nuestro
entorno, por su enfoque, a la hora de abordar tanto el dolor
crénico como agudo, en todos los dmbitos y grupos de edad.

Otro ejemplo de la capacidad de trabajo en red y de coordi-
nacion entre las distintas comunidades auténomas lo cons-
tituyen la creciente incorporacién de trabajos relacionados
con la cronicidad en la Red de Agencias de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias, asi como la Red de Escuelas de Sa-
lud para la Ciudadania, que pretende hacer realidad el em-
poderamiento del paciente en la gestién de su enfermedad.

El proyecto de estratificacion de la poblacién en el Sistema
Nacional de Salud es ya una realidad en alguna comunidad
y el modelo estd siendo desarrollado para su implantacién
en el resto de servicios de salud autonémicos con el fin de
disponer de un sistema de estratificacion de la poblacién en
todo el conjunto del Sistema Nacional de Salud.

Con respecto al dolor, como elemento presente en muchas
patologias crénicas, desde la Estrategia se ha elaborado el

“Documento marco de abordaje del dolor en el SNS”, con
el fin de sensibilizar y formar a los profesionales sanitarios,
implementar sistemas de valoracién y control del dolor en la
préctica diaria y asegurar los farmacos a todos los pacien-
tes. Este Documento, aprobado por el Consejo Interterrito-
rial del 11 de junio de 2014, estd en proceso de implementa-
cién por parte de las comunidades auténomas y es pionero
entre los paises de la Unién Europea.

El sistema de deteccion de buenas practicas de nuestro Sis-
tema Nacional de Salud por su parte, permite valorar y eva-
luar las Buenas Précticas reales puestas en funcionamiento
en las comunidades auténomas para que puedan ser replica-
das en otras, respetando los criterios de eficiencia, sosteni-
bilidad y equidad.

La Red Espaifiola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias
Sanitarias tiene en cuenta, entre otros, la priorizacién que
marcan las estrategias en salud para evaluar las nuevas tec-
nologias sanitarias con el fin de que puedan ser incorporadas
al catdlogo de prestaciones del Sistema Nacional de Salud.

Las Guias de Practica Clinica (GPC) elaboradas por Guia-
Salud, organismo coordinado por el Instituto Aragonés de
Ciencias de la Salud, es en la actualidad nuestro sistema para
la gestién de GPC y otros productos basados en la eviden-
cia. Asi, nuestro sistema sanitario cuenta con protocolos de
actuacién claros en patologias como parkinson, insuficiencia
cardiaca, glaucoma y por supuesto, también en enfermedad
renal crénica, un ejemplo de participacion e implicacién de
sociedades cientifi-
cas y asociaciones
de pacientes para
disefiar el aborda-
je de esta patologia
en nuestro SNS.

La Estrategia para
el Abordaje de
la Cronicidad
en el SNS da
una respuesta
alos cambios
demogrdficos y
epidemioldgicos
del sistema
sanitario a la
vez que prima
la continvidad
asistencial y la
corresponsabilidad

Finalmente, la Red
de Escuelas de Sa-
lud para la Ciuda-
dania formada por
siete escuelas de
distintas comuni-
dades auténomas
comparten  expe-
riencias de forma-
cién e informacidn
y al paciente y con-

empoderamiento
del paciente en
la gestion de la
enfermedad

tribuyen a difun-
dir el conocimiento
a todo el Sistema
Nacional de Salud.
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LA CRONICIDAD,
AREA DE ACTUACION CLAVE EN SALUD PUBLICA

Alfabetizacion,
promocién del au-
tocuidado, soporte
emocional, seguri-
dad del paciente y
herramientas para
la toma de deci-
siones son las cin-
co dreas prioriza-
das de trabajo de la
Red, por supuesto
esenciales para el
abordaje de la cro-
nicidad. La expe-
riencia positiva al-
canzada con esta
Red de Escuelas ha
permitido el desa-
rrollo de una Plata-
forma que atine todo este conocimiento y a la que podran
acceder los pacientes y los profesionales que lo deseen para
mejorar la alfabetizacién en salud.

La coordinacién
y cohesion entre
comvunidades
auténomas
y Ministerio
es esencial
para cumplir
los objetivos y
recomendaciones
contenidos en la
Estrategia para
el abordaje de Ia
cronicidad del SNS
y contribuir a la
mejora continua
de la calidad
asistencial

fOE . — Gestion
oo Q) de enfermedades
. 2a Cronicas

e i i e bt s e

<=

Gastores

Atencion Atencion
Hospitalaria Primaria - +Instalacion dnica
i) *Interoperabiiidad
+Colaboracion
*Geslion de la
Enlermaras  Atencion Madicos enlermedad
Sociosanitaria Otros crénica
«Ayuda a la toma
de decisiones

[

Trabajador Social,
Fisioterapeuta

Rehabibilador

%témm‘“ gUOSCﬂUd.eS ..’ InstitutoAragone‘sde @

Ciencias de la Salud

GPC sobre Enfermedad Renal Crénica

1. Identificar a personas en edad adulta que van a evolucionar con el
tiempo a insuficiencia renal crénica y fallo renal.

2. Limitar o retrasar en la medida de lo posible |a evolucién a fases
terminales de la enfermedad

3. Evitar muertes prematuras

4. Mejorar la calidad de vida del paciente con.insuficiencia renal
crénica que no precisa tratamiento sustitutive.

5. Definir pautas de-control y seguimiento de‘las personas con ERC.

6. Facilitar la tomade decisiones compartidasentre paciente y
profesional sanitario sobre la terapia renal sustitutiva deseada.

ST oM OF
AT ¥ T
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Medir y evaluar

Un punto esencial de la Estrategia de Crénicos del Sistema
Nacional de Salud lo constituye la implementacién de indi-
cadores comunes, medibles en todas las comunidades aut6-
nomas que sirvan para evaluar la situacion de la Estrategia y
detectar dreas de mejora.

La evaluacion se centra, entre otros, en indicadores la fre-
cuentacién en urgencia, la hospitalizacion, los indicadores
de mortalidad hospitalaria, de reingresos o de gasto en me-
dicamentos. Se espera presentar estos indicadores de evalua-
cién de la cronicidad en los primeros meses de 2015.

Por otra parte, estd en marcha el proyecto de “Gestién de
enfermedades Croénicas”, que ofrece a las comunidades au-
téonomas que lo deseen un sistema de gestién por procesos,

L - Indicadores

*Dias de hospitalizacidn acumulados al afio
*Frecuentacion de urgencias
*Frecuentacion de atencién primaria

*Tiempo entre descompensaciones de un

aciente que requieren ingreso Py - =
P q q e . Prevalencia/ incidencia de pacientel

en diferentes niveles de
te evitabl estratificacion del riesgo

*Mortalidad hospitalaria

«Hospitali

iones potencial

*Reingresos

*  Prevalencia/ incidencia de pacientg]
crdnicos con factores de riesgo

+  Gasto en medicamentos de
pacientes crénicos

+ « Accesoy uso de la historia clinica
compartida por parte de .
profesionales sanitarios

Pacientes con problemas crénicos d
salud sin soporte social

ECRETAA GO

ittt E Pacientes cronicos polimedicados

La Estrategia para
el Abordaje de
la Cronicidad en
el SNS incluye
proyectos de
estratificacion
de la poblacién,
gestion por

contemplando las
recomendaciones
contenidas en guias
de préctica clinica,
constituyendo una
herramienta de so-
porte a la toma de
decisiones integra-

procesos, da en la historia cli-
abordaje del dolor, nica electrénica, un
incorporacion proceso  integrado

de Atencion Prima-
ria y Especializa-
da, a la vez que un
sistema continuado
de monitorizacion,
evaluacién y con-
trol.

de indicadores
comunes de
evaluacion y
seguimiento, y
deteccion de
buenas prdcticas,
entre otros
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El abordaje de la enfermedad renal crénica dentro del Sis- - Abordaije de la ERC
tema Nacional de Salud est4, por lo tanto, plenamente inte-

grado en la Estrategia Nacional, ya que pacientes y profesio-
nales pueden beneficiarse de un completo plan de actuacién
en cronicidad que contempla la Red de Escuelas, las buenas
précticas, la Red de Agencias de Evaluacion o de indicado-
res especificos para esta patologia.

ESTRATEGIA DE ABORDAJE DE LA CRONICIDAD EN EL SNS

PLAN DE IMPLEMENTACION

Estrategia Red de

de Abordaje B
Red de cias d .
Promocién St AgETCRECE del

escuelas de | Evaluacion de DOLOR | Brscticas
delasalud | ¢ g para | Tecnologias enel del
¥ | ciudadanos | Sanitariasy SNS SNS
prevencion Prestaciones
del SNS
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FORODeDEBATE Soluciones para la gestion de la cronicidad

VISION EUROPA: LOS SISTEMAS SANITARIOS EUROPEOS
EN TRANSICION. ADOPCION DE POLITICAS PARA
HACER FRENTE A LA CRONICIDAD

El andlisis de las politicas adoptadas por los paises europeos para hacer frente a la cro-
nicidad, exige realizar un repaso previo a la transicién epidemioldgica en la que estamos

Profesor José M* Martin

Catedrdtico de Medicina
Preventiva y Salud Puiblica
de la Universidad de
Valencia y ex-Director

de Programas de la
Oficina Regional de la
Organizacion Mundial

de la Salud (OMS) para
Europa

actualmente inmersos.

Segtn el informe Ageing
Report elaborado por la
Unién Europea en 2012,
en el afio 2060 asistire-
mos a un incremento del
72% de los mayores de
65 afios y del 160% de
los mayores de 80. Sin
duda, el aumento de la
esperanza de vida es una
gran noticia porque esta-
mos afiadiendo afios a la

sedisa

Tendencias demogréficas en la Union Europea

Papulation age structure 20102080 (EU27)  giavean— @mdivess @@ i WETyeE

G50 increase of 71,8 %
260 [ 1am
80+ Increase of 157.4 %
aa [ e [ [N
2o [ iam
b @1
&8
a 2000 nr b
&2 w0
2 | [
: o 20 40 60 &0 100
74 Soure: Demmographry report 2610,
w2
7 - . .
Source: Data based on Report 2012,
LEmen st birth  LE women t birth a

vida. Pero estos datos evidencian otra situacién, y es que no necesariamente estamos
afiadiendo vida a los afios: tanto en los paises mds desarrollados como en los que estdn en
vias de desarrollo, la calidad de vida no crece al mismo ritmo que la esperanza de vida.

Este desajuste se traduce en un fuerte impacto en el gasto sanitario que concentra el 15%
del gasto realizado por los gobiernos europeos, situdndose por lo tanto como segunda
partida de gasto tras la generada por los sistemas de proteccién social (pensiones, presta-
ciones por desempleo y otros beneficios sociales).

Hoy por hoy las enfer-
medades crénicas son
responsables del 80%
del gasto, una espiral
creciente impulsada por
el envejecimiento de la
poblacién que exige ser
abordada como una cues-
tién de Estado para actuar
sobre los condicionantes
claros que incrementan la
prevalencia de la croni-
cidad. En este sentido, el

Principales enfermedades crénicas y factores condicionantes de
partida

Sistemas de Salud e T Medio Ambiente

~—

Enfs. Mentales

- R—

Enfs. Misculo- Enfs. Nauro-

Tabaco Enfermedades
Alcohol Cardiovasculares-

renales

Enfermedad pulmonar
~— obstructiva crénica disease

- - Factores sociales
. -— -
Facts genéticos — —

—_— -

informe canadiense Lalonde 43 aborda una nueva vision sobre las estrategias de preven-
cién y control de las enfermedades crénicas. Segtin los expertos las cuatro enfermedades
principales de la actualidad son los estilos de vida marcados por la alimentacién inadecua-
da, el sedentarismo, la obesidad y el consumo de tabaco o alcohol. A estas, se les suman
otros condicionantes como los factores sociales y medioambientales, los factores gené-
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VISION EUROPA: LOS SISTEMAS SANITARIOS EUROPEQOS EN TRANSICION.
ADOPCION DE POLITICAS PARA HACER FRENTE A LA CRONICIDAD

Las enfermedades
cronicas son
responsables del
80% del gasto, una
espiral creciente
impulsada por el
envejecimiento
de la poblacién
que exige ser
abordada como
una cuestion
de Estado para
actuar sobre los
condicionantes
claros que
incrementan la
prevalencia de la
cronicidad

ticos y los sistemas
de salud y organiza-
cién.

El abordaje de la
cronicidad no tie-
ne siempre como
objetivo curar al
paciente, sino per-
mitirle alcanzar la
maxima funcionali-
dad, minimizar sus
sintomas, aumentar
la  supervivencia
y calidad de vida
con estrategias de
prevencién. Pero la
respuesta a este reto
no se encuentra en
el sistema sanita-
rio tradicional. La actuacién cldsica es insuficiente ya que
no diferencia entre paciente agudo y paciente crénico, un
paciente que tiene una sintomatologia gradual, de larga du-
racion o indefinida, de origen multifactorial, con diagndsti-
co y prondstico indeterminados y en el que la intervencion
tecnoldgica tiene resultados heterogéneos. En el caso de los
pacientes cronicos, el abordaje es también especifico ya que
entra en juego el empoderamiento, darles voz y reconocer su

capacidad de decisién. Este punto, junto la coordinacién y
la vision integral multidisciplinar, constituyen las dos piezas
clave sobre las que debe girar toda estrategia de cronicidad.

Hablar de un sistema sanitario orientado hacia la cronicidad
implica hablar de un sistema capaz de cumplir una serie de
caracteristicas bdsicas: ofrecer asistencia universal, gratuita/
asequible, capaz de estratificar los pacientes en funcién del
riesgo, orientado hacia la prevencion de la enfermedad con
pacientes responsables y en el que se da prioridad a los ser-
vicios de Atencién Primaria, responsables del seguimiento y
la coordinacién asistencial.

En definitiva, hablamos de sistemas sanitarios interconecta-
dos e interoperables que tienen una visién longitudinal, esto
es, basados en los itinerarios asistenciales de las personas,
no en itinerarios de departamentos de hospitales o centros.

Pero ;como estan
implementando o
resolviendo esta si-
tuacion otros paises
de nuestro entorno?

El empoderamiento
y la coordinacion
y la visién integral

multidisciplinar
de los pacientes
constituyen las dos
piezas clave sobre
las que debe girar
toda estrategia de
cronicidad

La estrategia de la
Organizaciéon Mun-
dial de 1a Salud 2020
para Europa se cen-
tra en garantizar la

10 caracteristicas del servicio sanitario orientado hacia la cronicidad

e Cuenta con asistencia universal

* Prestacion sanitaria gratuita / asequible

e Sistema orientado hacia la prevencion de la enfermedad

e Prioridad a los pacientes responsables capaces de “autocuidarse” con apoyo de

familia y entorno

* Prioridad a los servicios de Atencidn Primaria

18

La asistencia sanitaria cuenta con herramientas para estratificar a los pacientes
crénicos en funcién del riesgo y para disminuir y controlar los factores de riesgo

El seguimiento del paciente debe ser integrado y coordinado por Atencién Primaria,
derivando al especialista en caso de necesidad

Capaz de optimizar los beneficios de los sistemas de informacién para mejorar la
gestion de la cronicidad

La atencién y seguimiento del paciente estdn efectivamente coordinados

Interiorizar los 9 puntos anteriores para avanzar hacia un verdadero cambio en el
sistema sanitario
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Es preciso
implementar las
herramientas
adecuadas
para garantizar
la continvidad
asistencial, la red
de orientacion
de la atencion
sanitaria y la
equidad

equidad, en la mejo-
ra del gobierno parti-
cipativo para generar
salud y en identificar
los desafios que su-
ponen las enferme-
dades cronicas.

En este sentido, el
marco funcional en
el que deben mover-
se los sistemas sani-
tarios para atender
la cronicidad implica la existencia de una buena gobernanza
en salud y bienestar, personal cualificado, buenas estructuras
organizativas y de financiacién y apuesta por la investigacion-
innovacién que sirva de base a las acciones de salud y respon-
da a las necesidades detectadas.

En el seno de la Unién Europea se han implantado estrate-
gias de actuacién comunes para ser aplicadas en cada uno
de los estados miembro centradas en los factores de riesgo y
determinantes de salud, el impulso de la innovacién para un
envejecimiento activo, el apoyo financiero especifico como
los programas marco de investigacién o iniciativas para pa-
tologias especificas.

European response - a flagship initiative
European Innovation partnership on Active and Healthy Ageing

w WRareeaTetesttreTredtraae

crosscutling. comnccting & engaging stakehobders acr

cctars, from private d& public sector

12 HLY by 2020
Triple win for Evrope

s & gy of
bia o Fumpnan
ansna

Tenemos la solucién para controlar el impacto de la cronici-
dad pero es preciso implementar las herramientas adecuadas
para garantizar la continuidad asistencial, la red de orienta-
cion de la atencién sanitaria y la equidad.

En Espaiia existen experiencias de éxito para la gestion de
la cronicidad: el modelo del Pais Vasco o el modelo nava-
rro han demostrado que es posible una atencidn sanitaria
orientada a los pacientes crénicos basada en un modelo de
coordinacion y continuidad, situando a los profesionales de
Atencion Primaria en el centro de la toma de decisiones, va-

*Nolte & Knai, European Obs HS and Policies (2014)

lorando las necesidades del paciente, ofreciendo un plan de
cuidados personalizados y coordinando la atencién a domi-
cilio u hospitalaria.

La atencion sanitaria orientada a los pacientes cronicos evoluciona
hacia un modelo de coordinacion y continuidad de cuidados sin
necesidad de generar nuevas estructuras asistenciales: ej.- modelo

MODELOS DE

Valcronic

" ENFERMERIA

- - » - 1OSPITAL D

MG TS
[
=M ATENCION CONTINUADA
- - I PACTASH URGENCIAS
THOSPTALARIAS [ CICU
LAV

» ‘,1"_ HACLES
»a ATENCION SOCHISANITARLA

ATENCION &
DOAMICTLI NUEVOS

PACTENTE ATENCION PRIMARIA

VALORACION DELAS  ORIENTACION PLAN DE
NECISIDADES L RECURSD MAS CUIDADS
FACIENTE ADECUADIY PERSONALIZADG

Mirando a Europa

Un reciente trabajo* analiza en profundidad la respuesta de
los sistemas sanitarios de varios paises europeos a la revolu-
cién-evolucion demogréfica y asistencial: Dinamarca, Reino
Unido, Estonia, Francia, Alemania, Hungria, Italia, Letonia,
Lituania, Holanda y Suiza.

Los escenarios de estos doce paises son sorprendentemente
comunes: se diagnostica una fragmentacion de la atencién
sanitaria entre Atencion Primaria y Especializada y entre la
red sanitaria en la red social; existe un insuficiente apoyo al
profesional de enfermeria y una cierta descentralizacién ad-
ministrativa y financiera, que en ocasiones origina una frag-
mentacién y descoordinacién e inequidad entre regiones.

El abordaje de
la cronicidad no
tiene siempre
como objetivo
curar al paciente,
sino permitirle

En realidad las po-
liticas implantadas
para corregir algu-
nas de estas defi-
ciencias parten de
una imprescindible

coordinacién  asis- alcanzar
tencial, como el la maxima
caso de Suiza o de funcionalidad,
Estonia que estdn a minimizar

la vanguardia de la
implementacién de
equipos multidis-
ciplinares para el
manejo de la carga
asistencial.

sus sinfomas,
aumentar la
supervivencia y
calidad de vida
con estrategias de
prevencion
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ADOPCION DE POLITICAS PARA HACER FRENTE A LA CRONICIDAD

La coordinacién desde Atencién Primaria es una caracteris-
tica también fuerte en algunos de estos paises europeos, y en
el Reino Unido por ejemplo se aplica un sistema pivotal en
el que el control y seguimiento del paciente se realiza desde
el profesional de enfermeria.

Ademads, muchos sistemas sanitarios europeos estan imple-
mentando la participacién complementaria de otros profe-
sionales sanitarios en ciertos aspectos de rehabilitacién y
soporte general al paciente.

En definitiva, los sistemas sanitarios de algunos paises eu-
ropeos han decidido dar una respuesta a la cronicidad a
través de cuatro grandes componentes: politicas de apoyo
en autocuidado y perspectiva del paciente, un modelo asis-
tencial basado en identificacién y estratificacion del riesgo,
ofreciendo herramientas de apoyo a las decisiones con guias
y protocolos y aprovechando el potencial de los sistemas de
informacién clinica de tecnologia de la informacién y co-
municacion.

La respuesta de 12 paises: politicas implantadas

4 componentes clave del modelo
de atencidn a la cronicidad

COORDINACION ASISTENCIAL

| Paliticas de apayo en autocuidado y
perspectiva del paciente

MANEIO DE LA CARGA ASISTENCIAL

Modelo asistencial; identificacién y |
= estratificacidn del riesge |
COORDINACION DESDE ATENCION PRIMARIA

CONTROL ¥ SEGUIMIENTO POR EMFERMERIA

CIGN COMPLEMENTARIA DE O
TENTES SOCIALES ¥ AUXILIAR

Herrameentas de apoye alas
cecisiones clinkas [gulas,
protecalas)

COM MERIA):
AYUDA EN REMAR ¥ SOPORTE GENERAL AL PACIENTE

Sistemas de informacian clinica /
TICS/ Acceso a [ innovacién
erapéutica

Atencidn a cronicidad: adaptando el paradigma

Una solucion que se basa en un nuevo modelo que integra
todos los recursos existentes en el territorio en el que
interactdan en la atencion a este perfil de usuario

| [ MANANA: “CURAR Y CUIDAR" |

+El paciente aparece

«... &s tratado por equipo
multidisciplinario

+... &s dado de alta con un plan
preventivo y de tratamiento

«... contindia “en la pantalla® con
monitorizacion remota e historia clinica
electronica

«... &s activo, recibe apoyo continuo del
sistema y es “sociosanitario”

[ HOY: “CURAR"

+El paciente aparece
+... es tratado

+... 85 dado de alta
+... desaparece de la
pantalla del radar
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El paradigma de atencién a la cronicidad ya estd inventa-
do, ya que se basa en integrar eficientemente los recursos
existentes. Hoy nos dedicamos a curar al paciente. Es una
actuaciéon muy comoda desde el punto de vista asistencial,
pero la realidad es que ya ha quedado obsoleta y tenemos
que empezar a curar y cuidar a través de equipos multidisci-
plinares y aprovechando el potencial de las TICs.

Sabemos que invertir en promocién y educacion para la sa-
Iud genera no solamente mejor salud para todos y un mayor
desarrollo econémico y social.

Sistemas de

salud
Rendimiento l Impacto e{:r fa
economia
Bienestar
social
Salud Crecimiento economico - Riqueza/

<+ Resultados en salud
desarrollo

WIO European Ministerial Conference on Health
Systems: Health Systems, Health and Wealth™, Tallinn,
Listonia, 25-27 June 2008

La crisis econdémica
y el déficit de recur-
sos no debe ser un
freno para obtener

Politicas de apoyo
al autocuidado,
identificacion y

resultados en salud esfrahf?cac:on
y progreso social. del ngsgo,
herramientas

Es necesario reto-
mar la inversion en
el sistema sanitario
para hacerlo soste-

de apoyo a
las decisiones
clinicas y

nible, identificando aprovechamiento
prioridades y reor- de las TICS
ganizando los recur- cenfran la

SOs sanitarios para
afrontar los cambios
demogréficos y las
innovaciones tera-
péuticas.

respuesta de los
sistemas sanitarios
europeos a la
cronicidad
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AVANCES EN LA GESTION DE LAS ENFERMEDADES
CRONICAS EN EL SNS, EL RETO DE LA E-SALUD Y TIC

Dr. Modoaldo Garrido

Vocal de SEDISA y
Director Gerente del
Hospital Universitario
Fundacion Alcorcon

La mision del experto en gestion de la salud consiste en reorganizar un sistema sanitario
ideado inicialmente para atender a pacientes agudos y orientarlo hacia una atencién ma-
yoritaria a crénicos.

Esta transformacion del sistema implica necesariamente la integracién de subsistemas
asistenciales y sociales a favor del paciente; alinear la intervencion de los profesionales
a favor de una buena préctica clinica centrada en el paciente; aceptar la necesidad de un
cambio en la gestién de los sistemas, las organizaciones y de las personas; impulsar el
despliegue de las TIC como herramientas imprescindibles para gestionar la nueva estruc-
tura organizativa asistencial sociosanitaria y cambiar la mentalidad, ya que la inercia in-
movilista no sélo genera un problema de sostenibilidad del sistema y el verdadero riesgo
en este caso viene de no cambiar el enfoque.

La cronicidad implica cambios organizativos asistenciales y tecnoldgicos en la gestion
de las organizaciones de forma coordinada, y debe ser abordada en su ejecucién desde el
4dmbito de la microgestion, es decir, reconstruir el modelo de abajo arriba atendiendo a las
particularidades de cada caso. En este punto, las TIC son el soporte imprescindible para
gestionar este cambio, que fundamentalmente es cultural.

Interactuacion en favor del paciente

Los gestores también debemos ser capaces de La transformacion
promover la interactuaciéon con los pacientes, del sistema implica
entre los clinicos y entre niveles asistenciales un cambio en
para generar planes de actuacién con los profe- la gesﬁé n de
sionales y con los ciudadanos-pacientes, de tal los sistemas, las

forma que hagan propio el plan de actuacion. organizaciones

y la gestion

Conectar con el paciente significa darle acceso
de personas

a su historial médico y educarlo para que pueda

autogestionar su problema de salud, formandolo e ’mf? ulsar el
en contenidos aprovechando las opciones TIC despliegue de
para ser mas efectivos y mds eficientes. las TIC

La interactuacion de los clinicos y entre niveles asistenciales parte de la gestion por pro-
cesos y la utilizacién de guias y protocolos. No se trata de diferenciar buena prictica
clinica de la necesidad de recursos, si no utilizar los necesarios para hacer buena medi-
cina. El objetivo de todo ello es minorar la variabilidad de la prictica clinica, mejorar la
asistencia, la seguridad y como consecuencia la contencién del gasto. Y en este punto,
juegan también un papel esencial las TIC a través de herramientas como la Historia Cli-
nica Digital Integrada.

En definitiva, nos enfrentamos a un reto que no es tecnolégico; supone redisefiar el sis-
tema sanitario hacia la gestion de la cronicidad atendiendo a una buena préctica clini-
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ca orientada a la
gestién por proce-
sos de una manera
participativa, mul-
tidisciplinar que
tenga en cuenta al
ciudadano paciente
como protagonista
principal y primer
escalén en la ges-
tién de su problema
de salud, utilizan-
do las tecnologias
informdticas y de
la  comunicacién
como vertebracion del sistema y dando soporte a la presta-
cién del servicio.

La gestion de
la cronicidad
exige plantear
la perspectiva
esfratégica de la
interoperabilidad
organizativa,
con un enfoque
operativo en el
que las TIC se
convierten en
herramientas
imprescindibles

La informacién disponible y compartida en red puede me-
jorar la calidad de la relacién médico-paciente, facilitar la
implementacién de la historia clinica, permitir la personali-
zacién de programas asistenciales o la puesta en marcha de
actividades preventivas y de promocién de la salud.

La incorporacién de las TIC en la gestién de la cronicidad
permite garantizar la accesibilidad a la prestacién, mejora
de la equidad y la continuidad asistencial. También permi-
ten abrir nuevos canales de comunicacion entre el ciudada-

no y los servicios sanitarios, favorecen la implantacion de
acciones de promocién de la salud y prevencion de la en-
fermedad, facilitan el soporte técnico, asi como avanzar en
el diagnéstico y la prescripcidn terapéutica. No olvidemos
que también son muy eficientes en la gestion de las listas de
espera y en la simplificacién de ciertos procesos manuales,
ofrecen una mayor seguridad en las decisiones clinicas, a la
vez que permiten al clinico mantener un proceso continuo
en la actualizacioén en sus conocimientos y la intercomuni-
cacién en tiempo real con el paciente.

Pero para que la expansion de las TIC como elemento de
gestion no se vea frenada, es preciso garantizar la interope-
rabilidad, esto es, favorecer que los distintos sistemas sa-
nitarios puedan trabajar juntos, intercambiar informacién y
entenderla. La interoperabilidad no es s6lo una cuestion téc-
nica, es organizativa, semantica y técnica; hacer las mismas
cosas y llamarlas
todos de la misma
forma.

La interoperabilidad
no es solo una
cuestion técnica,
es organizativa,
semanticay
técnica; hacer las
mismas cosas y
llamarlas todos de
la misma forma

La gestion de la
cronicidad exige
plantear la perspec-
tiva estratégica de
la interoperabilidad
organizativa, esto
es, la capacidad

EL VALOR DE LAS TICS EN LA GESTION DE LA CRONICIDAD

e Permiten garantizar la accesibilidad a cualquier prestacion (mejora de la equidad)

e Garantizan la continuidad asistencial

e Permiten abrir nuevos canales de comunicacion entre el ciudadano y los servicios

sanitarios

e Favorecen la implantacion de acciones de promociéon de la salud y de prevencién de

la enfermedad

* Facilitan el soporte técnico avanzado en el diagndstico y la prescripcién terapéutica

(mejora de la seguridad)

e Ayudan a gestionar de manera mds dagil las listas de espera (mejora de la

accesibilidad)

* Potencian la seguridad de las decisiones clinicas (guias clinicas, protocolos,

intferconsultas)

e Al disponer de acceso permanente a la informacion, permiten al clinico mantener en
proceso continuo la actualizacién de conocimientos

e Permiten la automatizaciéon de multiples procesos manuales

e Intercomunican en tiempo real al médico con el paciente desde cualquier sitio
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Las reglas de la de las organizaciones
buena practica

clinica deben ser

para realizar procesos
conjuntos sin fronteras

consensuadas entre ellas, con un en-
por las foque operativo donde
orgcmizqciones las TIC se convierten

sanitarias y por en herramientas.

los profesionales,
como primer
paso para definir
estdndares
genéricos con
los que poder

Nuestro Sistema Na-
cional de Salud cuenta
con algunas experien-
cias loables en cues-
tién de interoperabi-
lidad con un nivel de

. geSf’onC". I'Cl desarrollo razonable.
interoperabilidad .
e e Por ejemplo, el pro-
organizativa

yecto de historia clini-
ca digital electrénica
pretende el intercambio de informacién clinica entre nues-
tras comunidades auténomas y cuya configuracion bésica
estd recogida en el Real Decreto 1093/2010 que define el
conjunto minimo de datos en los informes clinicos del SNS.

A nivel europeo, la directiva 2008/594 incide sobre la inte-
roperabilidad de los sistemas de historiales médicos electré-
nicos e insta a los Estados a elaborar una hoja de ruta en el
plano organizativo que incluye los servicios demogréficos
de pacientes y la gobernanza de los modelos de informacién
y las terminologias.

Por su parte, las organizaciones internacionales de estanda-
rizacién han establecido normas que abordan aspectos gené-
ricos de la interoperabilidad organizativa aunque de forma
parcial, sin que exista una aproximacion sistémica como en
la dimension técnica; UNE-EN ISO 13940, HISA- EN ISO
12967 y UNE-EN ISO 13606.

Pero tras este marco normativo de minimos, no debemos ol-
vidar que las “reglas del negocio” del sistema sanitario y de
lo que es la buena préctica clinica referida sobre todo a la
gestién por procesos deben ser establecidas por las organiza-
ciones sanitarias y por los profesionales, como primer paso
para definir estdndares genéricos con los que poder gestionar
la interoperabilidad organizativa.

Estas definiciones consensuadas y comunes resultan requisi-
tos requeridos para implementar la interoperabilidad semén-
tica y la especificacion de los modelos de arquetipos, de ter-
minologia y de inferencia, como por ejemplo en la jerarquia
de la Historia Clinica Electrénica.

Gestion de la cronicidad en el SERMAS

La Estrategia de Atencién a Pacientes con Enfermedades
Croénicas en la Comunidad de Madrid se edité en diciembre
de 2013, con el objetivo de disminuir la prevalencia de las
condiciones de salud y las limitaciones en la actividad de
cardcter crénico, reducir la mortalidad prematura de las per-
sonas que ya presentan alguna de esas condiciones, prevenir
el deterioro de la capacidad funcional y las complicaciones
asociadas a cada proceso y mejorar su calidad de vida y la de
las personas cuidadoras.

El conocimiento
y la habilidad del
paciente activo e
informado deben

incorporarse en

la estrategia de
cronicidad, no
para atender a sus
necesidades sino
para formar a los
demds pacientes

La orientacion de
la Estrategia per-
mitié6 definir un
modelo en el que
se identificaron las
patologias  créni-
cas prioritarias, se
adaptaron las re-
comendaciones de
la Estrategia para
el Abordaje de la
Cronicidad para el
SNS y se definié el
del paciente crénico, planteando los elementos que le acom-
pafian segtin su nivel de riesgo

La Estrategia definid roles, servicios y herramientas trans-
versalmente o en funcién del escalén de la pirdmide que
ocupaba cada grupo de pacientes. Se identificaron 160 ele-
mentos y se identificaron tres niveles de riesgo.

|
6.6.ESTRATEGIA DE ATENCION A PACIENTES =
CON ENFERMEDADES CRONICAS EN LA
COMUNIDAD DE MADRID

A

y -

ROLES | SERVIOOS | HERRAMIENTAS

ROLES | SEAVICICS / HERRAMIENTAS

En todos los niveles de riesgo el centro de salud, con el mé-
dico de Atencién Primaria y el profesional de enfermeria en-
trenado, figura como eje esencial de la atencién al paciente
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crénico. En este nivel asistencial se centralizan las labores
de estratificacion de la Poblacion (segtin el modelo Kaiser
Permanente), historia clinica electrénica compartida y acce-
sible en todos los niveles asistenciales, y al paciente; recur-
sos online de apoyo para pacientes; ayuda a la prescripcién,
conciliacién y control de interacciones, asi como encuestas
sobre necesidades y expectativas del paciente y sus cuida-
dores.

De forma complementaria, se consideré imprescindible in-
cluir la variable del paciente activo para los pacientes que
se encuentran en el nivel de riesgo bajo o medio. El conoci-
miento y la habilidad del paciente activo e informado deben
incorporarse en la estrategia del sistema, no para atender a
sus necesidades sino para formar a los demds pacientes.

En el seguimiento y control de los pacientes crénicos de
riesgo medio alto entran en juego nuevos roles profesionales
como la enfermeria de enlace o gestor de casos; los equipos
multidisciplinares y el especialista hospitalario de referen-

Integracion de
informacion clinica del
paciente,
independientemente de
dénde se genere

Virtual de ‘ \x'-'ﬁ

I
N A Residenclas de
El paciente puede incluir Mayores
informacién de cualquier fuente y
consultar en todo momento
4 Servicio Madrilefia de Salud
S e
SakidMacc

Centro Privado

Carpeta
®
Salud _

‘Sﬁ‘?’“\
\\ Centros de otras CCAA y
“  otros paises de Europa

=F

cia. Pero también
se identifican sis-
temas de ayuda y
alarma para el con-
trol y seguimiento
como el registro de
casos, la telemoni-
torizaciéon domici-
liaria o la teleme-
dicina.

Las TIC son
esenciales para
sostener el sistemaq,
para aportar salud
y para gestionar
mas eficazmente
los recursos
disponibles

Para articular la atencién a los pacientes en general y a los
crénicos graves en particular, la Comunidad de Madrid
cuenta con una Estrategia en TIC que considera la interope-
rabilidad como elemento estratégico.

Las TIC son esenciales para sostener el sistema y es nece-
sario darles el protagonismo que merecen por su capacidad
para aportar salud y gestionar mds eficazmente los recursos
disponibles.

1. Estrategia IT (cont...)

Salud conectada...
_ para garantizar la sostenibilidad del sistema...

Soluciones  Gestion de la Salud:  Gestisn del ciclo Sistemas de
enel a
prevencién, imedicamento, sanitaria
telecuidada... prusbas}
aftravés de gl

El principal desafio: conectar los diferentes

GESTION DE LA
= ACTIVIDAD

AGRUPACION DE
LA INFORMACION B LA

(1 Servicio ModrileAo de Salud

[ T————
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GESTION EFICIENTE DE LA CRONICIDAD.
LA VISION DEL PROFESIONAL SANITARIO

Dra. Maria Dolores
del Pino

Presidenta de la Sociedad
Espariiola de Nefrologia
(SEN)

El Sistema Nacional de Salud en Espaiia establece que los servicios sanitarios son respon-
sabilidad de las comunidades auténomas, Ceuta y Melilla, pero los poderes de direccién y
coordinacién de cada una de ellas son responsabilidad del Estado. As{, para garantizar la
cohesion del sistema y que se cumpla de una manera efectiva la equidad y los derechos de
los ciudadanos en todo el territorio del Estado, existe el Consejo Interterritorial, 6rgano
permanente de coordinacién, cooperacion, comunicacion e informacién de los Servicios
de Salud entre ellos y con la Administracién del Estado.

Esta organizacidn dificulta, a veces, la planificacion de la asistencia sanitaria, sobre todo
si tenemos en cuenta las cifras de residentes en Espafa (47,2 millones de habitantes), la
poblacién atendida en cada comunidad auténoma —que condiciona los recursos que pre-
cisa—y el elevado nimero de residentes extranjeros de la peninsula.

En dicha planificacién, las enfermedades crénicas (como la enfermedad renal, la EPOC o
la diabetes) juegan un papel fundamental por la carga (gasto) que suponen para el Sistema
Sanitario. Ademds, los datos muestran que, patologias de esta indole, serdn la principal
causa de discapacidad en 2020 para el 95% de

- La enfermedad
los mayores de 65 afios.

renal crénica
afecta a cuatro
millones y medio
de personas en
Espana

De forma concreta, la enfermedad renal cronica
afecta a una de cada 10 personas en nuestro pais,
es decir, cuatro millones y medio de personas la
padece en algtn grado. El coste medio de cada
uno de estos pacientes es seis veces superior a
un paciente con VIH, y 24 a un paciente con asma o EPOC. La diélisis y los trasplantes,
consecuencias frecuentes de la patologia, consumen el 3% del presupuesto de nuestro
Sistema Nacional de Salud y mas de un 4% del presupuesto de la Atencién Especializada.

Las estadisticas sefialan una alta prevalencia de esta patologia en la poblacién general,
pero sorprendentemente
su apariciéon en los me-
dios de comunicacion,
segin datos del Informe

Algunos datos para reflexionar...

Vivimos mas:

La OMS fija la esperanza de vide el nacer en Espafia en 82 afios

Caminamos hacia el envejecimiento de la poblacién:

— Para 2025 se estima que las personas de mas de 65 afios representaran el 37% del total de la
poblacidn espafiola

Las enfermedades cranicas afectan a un nimero importante

de la poblacion:

= Un 94.9% de los mayores de 65 aflos
Espafia en 2020

v serdn la principal de en

Las enfermedades crénicas suponen una importante carga
para el sistema sanitario:

= El gasto medio en asistencia primaria en Espafla por un individuo de entre 6-50 afios es de 80
euros/afio, para los de mas de 50 afios es de 160 euros/afio. Las enfermedades crénicas son las que
SUPONEn UNS Mayor carga para el Sistema Sanitario, representan el 80% de las consultas de AF, el
60% de las hespitalizaciones y el T0% del gasto sanitario espafiol

Quiral, no se correspon-
de con su incidencia. A
diferencia de los perio-
distas, los nefrélogos
han trabajado para que
se incremente el cono-
cimiento de la patologia
publicando  numerosos
estudios y trabajos desde
el afio 2002. Las publica-
ciones comenzaron ha-
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blando de insuficiencia renal oculta, del valor de los niveles
de creatinina en sangre, de las cifras de filtrado glomeru-
lar, etcétera hasta llegar a trabajos de alto impacto como el
Estudio Epidemiolégico de la Insuficiencia Renal Crénica
en Espafia (EPIRCE) que muestra como el problema de la
enfermedad va mds alld de los pacientes en programas de
dialisis o ya trasplantados. La realidad es que el nimero de
personas en estadios anteriores es elevadisimo y este asunto
es, a medio y largo plazo, mucho mds preocupante, segin
los nefrdlogos.

La mayorfa de los pacientes con enfermedad renal crénica
no llega a didlisis. En el estadio IV, la mitad de ellos fallece.
Este porcentaje tan elevado merece una consideracién por
parte de los especialistas: es urgente atender a los pacientes
en situacion de pre-didlisis. Para ello, es necesario disponer
de unas consultas especificas donde un nefrélogo y perso-
nal de Enfermeria cualificado evalien qué técnica es la mds
adecuada para cada paciente. Los resultados muestran c6mo
esta medida reduce la mortalidad, aumenta la supervivencia
y, teniendo en cuenta los costes directos en indirectos, dis-
minuye los costes globales y contribuye, por lo tanto, a la
sostenibilidad del sistema.

Este escenario propicié que, hace algin tiempo, la Socie-
dad Espafiola de Nefrologia (SEN) pusiera en marcha su
Estrategia en Salud Renal, con intervenciones divididas
en programas especificos por dreas estratégicas. La primera
parte se centraba en la Atencién Primaria de los pacientes de
riesgo; la segunda en atencion al paciente ya diagnosticado;
la tercera para promover la formacién, docencia e investi-
gacion sobre la patologia, deteccion y tratamiento en todos
los profesionales y colectivos implicados en la salud y en la
enfermedad renal; y la cuarta, para difundir y dar a cono-

cer a la comunidad y a

La enfermedad los profesionales de la

renal requiere salud el Plan de Salud
un abordaje Renal al completo.
multidisciplinar

En esta misma linea,

merece la pena destacar
dos publicaciones recientes: el Documento de la Sociedad
Espariola de Nefrologia sobre las guias KDIGO para la eva-
luacion y el tratamiento de la enfermedad renal cronica y
el Documento de consenso para la deteccion y manejo de
la enfermedad renal cronica, un proyecto en coordinacién
con otras nueve sociedades cientificas. Proyectos de esta en-
vergadura no deben limitarse al espacio de trabajo de los
nefrélogos y la enfermeria nefroldgica, sino que deben ex-
tenderse a otros colectivos profesionales. La enfermedad re-
nal requiere un abordaje multidisciplinar y en su trayectoria
intervienen muchas especialidades.
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El ya mencionado impacto de las enfermedades crénicas y
su gestion directamente relacionada con la dependencia y
el envejecimiento, convierte en prioritaria la necesidad de
contar de manera urgente con una respuesta sanitaria y so-
cial integrada.

* Mis del 96% de las personas con algin nivel de depen-
dencia tienen una enfermedad crénica.

* El 75% de los dependientes son mayores de 65 afios.

e Un tercio de los pacientes crénicos tienen un alto riesgo
de hospitalizacién y tienen también dependencia.

El patrén de enfermedades estd cambiando, pero los Siste-
mas de Salud no cambian al mismo ritmo. Por este motivo,
es necesario dejar atrds el modelo que apostaba por la Aten-
cion Primaria para la atencién global y la Atencién Hospita-
laria para los episodios puntuales. Por lo tanto, para el caso
concreto de la enfermedad renal crénica y para el Sistema
Nacional de Salud en general, es necesario romper paradig-
mas y plantear un abordaje diferente.

Cambiar paradigmas

La Estrategia de Promocion de la Salud y Prevencién en
el SNS propone el desarrollo progresivo de intervenciones
dirigidas a ganar salud y a prevenir las enfermedades, las
lesiones y la discapacidad. Es una iniciativa que se desarro-
lla en el marco del plan de implementacion de la Estrategia
para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional
de Salud (SNS). En lineas generales, Espafia y Europa in-
vierten poco en Salud Piblica y prevencion, apenas un 3%
del gasto sanitario ptblico.

En el caso de la enfermedad renal crénica las prioridades
actuales son la prevencion y el diagndstico precoz. Estas he-
rramientas contribuyen de manera muy importante a la sos-
tenibilidad del Sistema Sanitario. Entre un 40% y un 70%
de las enfermedades son total o parcialmente prevenibles
con acciones a nuestro alcance. Por ejemplo, modificando
los habitos higiénico-dietéticos, cuidando la alimentacion,
controlando factores de riesgo y con prevenciéon primaria y
secundaria. Las estrategias para ganar salud y prevenir la
enfermedad, se basan en:

1. Ciudadano corresponsable

2. Organizacion del sistema sanitario orientado a la pre-
vencion

3. Modelo econémico de la prevencion

4. Medicién del impacto de la prevencion secundaria y
terciaria
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5. Implementacién de las Tecnologias de la Informacion
y la Comunicacién (TICs) para impulsar la preven-
cién

6. Investigacion, Desarrollo e innovacién (I+D+i) en
prevencién

La visién de esta Estrategia es promover una sociedad en la
que los individuos, familias y comunidades puedan alcanzar
su maximo potencial de desarrollo, salud, bienestar y auto-
nomia, y en la que trabajar por la salud se asuma como una
tarea de todos. Los beneficios demostrados de la prevencion
y las actividades preventivas pueden resumirse en:

* Reduccién de la morbilidad
* Aumento de la esperanza de vida
* Promocioén del envejecimiento saludable

* Promocion de una sociedad mds responsable y saludable
gracias al autocuidado

e Contencion del gasto sanitario

e Racionalizacién de la carga asistencial del sistema sani-
tario

Independientemente de las experiencias innovadoras que ya
se estan llevando a cabo en algunas comunidades auténo-
mas, parece oportuno ordenar y priorizar los elementos cla-
ve para que las estrategias que se vayan poniendo en marcha
lleven a buen puerto, es decir, sean un éxito en la mejora de
calidad de vida de los pacientes crénicos, en la motivacién
de los profesionales responsables en su atencion y en la efi-
ciencia de utilizacién de los recursos.

A partir de este modelo asistencial coherente se pueden
desarrollar acciones como la implantacién de servicios de
teleasistencia, la creacién de unidades de seguimiento, la
educacion de los pacientes para su autocontrol o la creacién
de nuevos puestos
trasversales para la
gestion de enfer-
mos cronicos.

El objetivo es
que los enfermos
cronicos sean cada
vez mads auténomos
y proactivos en
la gestion de su
enfermedad

El objetivo es que
los enfermos cré-
nicos sean cada vez
mds auténomos y
proactivos en la
gestién de su enfermedad y no tengan que recurrir siempre a
la hospitalizacién convencional, y puedan ser atendidos por
una asistencia ambulatoria con equipos generalistas y que
presten una atencién socio-sanitaria integral.

Es fundamental
potenciar el nuevo
rol del paciente
activo y experto
para mejorar su
autonomia y el
autocuidado

En esta misma li-
nea, la integracion
y coordinacién de
la prestacién sani-
taria también es un
factor importante a
la hora del abordaje
de las enfermeda-
des cronicas, desde
el punto de vista de la reorganizacién de los procesos para
centrar la asistencia en las necesidades del paciente de una
forma sostenible, potenciando la Atencién Primaria y los
equipos multidisciplinares de salud.

El Sistema Sanitario Piblico de Andalucia (SSPA), entre
otros, ha desarrollado un modelo donde se revisan los prin-
cipales enfoques y se facilitan algunas herramientas para
implementar programas y estrategias de gestiéon de enfer-
medades crénicas. Se incluyen, por ejemplo, las Unidades
de Gestién Clinica, la Historia Clinica Electrénica que se
implantard en todas las comunidades, Incentivos Comparti-
dos, Acreditacién de Calidad, planes de cuidado a través de
la enfermeria enfermera de enlace, cuidadores familiares en
las escuelas de pacientes, nuevas tecnologias, etcétera.

En la gestién de crénicos, sean pacientes renales o no, es
fundamental potenciar el nuevo rol del paciente activo y ex-
perto para mejorar su autonomia y el autocuidado. Asi, el
80% de los sintomas podrian ser autodiagnosticados y auto-
tratados sin ayuda profesional, y tan solo un 20% requeriria
la ayuda de cuidados profesionales.

Para favorecer el abordaje de la cronicidad, colaborar con
los cuidadores de personas enfermas, y ayudar a la pobla-
cién a mantenerse sana, algunas consejerias de Sanidad
han puesto en marcha las Escuelas de Pacientes. Se trata
de un método mas que contrastado para formar a pacientes,
personas cuidadoras y expertos por parte de personas que
padecen o viven la enfermedad de forma directa, que ayuda
a las personas afectadas a profundizar en el conocimiento
de su patologia para manejarla mejor y afrontar sus dife-
rentes fases.

El objetivo bdsico de estas escuelas de pacientes es la aten-
cién de aquellas personas y sus familiares o cuidadores cu-
yas enfermedades atin no pueden curarse ni prevenirse ade-
cuadamente y que evolucionan a la cronicidad, incluso con
el tratamiento adecuado. El conocimiento del paciente de su
propia enfermedad le pone en situacién de establecer de for-
ma preventiva comportamientos y conductas saludables que
son determinantes del modo de enfermar de las personas.
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Otros objetivos son los de proporcionar a los pacientes cré-
nicos el apoyo que necesiten para continuar con su vida dia-
ria y ayudar a superar situaciones que les perjudican, respon-
sabilizarse con sus tratamientos continuados y facilitarles
los recursos y dispositivos que alivien sus situaciones. La
formacion entre pares tiene indudables beneficios entre los
que destacan la creacion de redes de apoyo mutuo, permite
un mejor conocimiento y una mayor experiencia en relacion
con las patologias, a la vez que presta apoyo moral y afec-
tivo a las personas que deben afrontar la enfermedad, sus
familiares y cuidadores.

Areas de Trabajo. Escuelas de Pacientes.
e Alfabetizacion sanitaria

* Herramientas de ayuda para la
toma de decisiones compartida

e Promocion del autocuidado y
autogestion de los pacientes

* Seguridad de los pacientes
e Salud 2.0

En muchos casos es posible detectar y tratar a tiempo una
insuficiencia renal. Se logra con campafas de educacion y
divulgacién sanitaria, asi como mediante revisiones médi-
cas periddicas. También es importante el control y segui-
miento de ciertos procesos, como la diabetes, la hipertensién
arterial, el embarazo, etcétera. Muchas veces, antes de que
aparezcan los sintomas de una insuficiencia renal, ya estd
establecida la enfermedad base que la causa.

Estas formas de prevencion primaria deben ir destinadas a
retrasar la aparicion del fracaso renal. En el caso concreto
de la diabetes, y a pesar de que se estdn poniendo en marcha
cientos de ensayos con nuevas terapias, no debemos olvidar-
nos de educar al paciente en lo bésico (estilo de vida salu-
dable, autocuidado, control de la glucemia e informacién al
paciente) en lugar de medicalizar.

En relacién a la pre-
vencion secundaria
lo fundamental es
detener o retrasar
la progresién de la

Para los pacientes
con enfermedad
renal cronica
es fundamental

tomar una
e er . enfermedad renal
decision informada . .
asociada a diabetes,
respecto a hipertensién arte-

su terapia de
reemplazo renal
futura

rial y otras causas
(glomerulopatias,
poliquistosis renal,
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tibulointersticial...). Pero también tenemos que cambiar el
paradigma en el tratamiento de la enfermedad renal terminal.

Para los pacientes con enfermedad renal crénica es funda-
mental tomar una decisién informada respecto a su terapia
de reemplazo renal futura.

Durante las primeras etapas de la enfermedad renal crénica,
el especialista tratard de frenar la progresion de la enferme-
dad renal, y la aparicion de algunos sintomas, a través de
la dieta y la medicacién. Un “tratamiento conservador” con
educacion y cuidados predidlisis. Pero si el paciente necesita
un tratamiento frente a la Enfermedad Renal Crénica existen
dos opciones disponibles diferentes para reemplazar parte
de la funcién perdida del rifién: el trasplante de rifién o la
dializacion (didlisis peritoneal o hemodiélisis).

A pesar de la importancia del coste sanitario, en un trata-
miento sustitutivo renal, s6lo la supervivencia ajustada por
calidad de vida es un indicador definitivo que debe condicio-
nar la eleccidn por parte del paciente y el profesional sanita-
rio. La sostenibilidad del sistema sanitario exige de nosotros
una profunda reflexion sobre los costes y eficacias de nues-
tras prescripciones.

AR Estrategia de salud para el
of i AANIOAD SERAOCH ST
N LS Abordaje de la Cronicidad

Aprobada en el Pleno del Consejo Interterritorial del 27 de
Junio de 2012, punto 15 del Orden del Dia

Principios:

La Atencion Primaria es el eje de la atencion al paciente con
condiciones de salud y limitaciones en la actividad de caracter cronico.

Continuidad asistencial, evitar la fragmentacion, la duplicidad y mejorar
la comunicacion y coordinacion.

Los profesionales del Sistema Nacional de Salud han de compartir con
toda la ciudadania la responsabilidad en los cuidados de salud y en la
utilizacién adecuada de los servicios sanitarios y sociales.

Estrategia de salud para el Abordaje de la Cronicidad

Dentro de la Estrategia de salud para el Abordaje de la Cro-
nicidad existen varios proyectos fundamentales:

e Proyecto de Estratificacion de la poblacion

* Proyecto Gestién de Enfermedades Croénicas

e Proyecto Indicadores de Cronicidad

e Buenas Pricticas en el SNS

* Proyecto de mejora de abordaje del dolor en el SNS
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e Incorporacién de trabajos relacionados con la Cronicidad
en la red de Agencias de Evaluacién de Tecnologias y
Prestaciones (AETS) en el SNS

Merece la pena destacar dentro del Proyecto de Gestion de
Enfermedades Crénicas el Documento de Trabajo sobre En-
fermedad Renal Crénica recoge siete lineas estratégicas de
intervencién que son fundamentales para los pacientes.

Lineas estratégicas de intervencion

- Promocidn, Prevencién y deteccion precoz de la ERC

- Atencion al paciente con ERC

- Consulta ERCA, tratamiento conservador y planifica-
cion de tratamiento renal sustitutivo

- Mejora de la Gestion y Coordinacion entre APy AE

- Registro de enfermos renales

- Promocidn de la participacion activa de las Asociacio-
nes de pacientes

- Formacion de profesionales e Investigacion

Integrar todos los valores y aspectos que incrementan la
calidad de la atencion a la cronicidad de forma escalonada
facilita su comprension:

1.- Un primer escalén dedicado a la promocién, prevencion
y sensibilizacién con la influencia de los determinantes en
salud y la importancia de la reduccién de las desigualdades.

2.- Un segundo escalén que habla del itinerario: el diagnés-
tico, la noticia, la evolucién con el control de sintomas y
situaciones y la atencidén paliativa en los tltimos dias.

3.- Un tercer escalén que apela a cumplir los fines de la me-
dicina actual con una mirada especial a los cuidados, a redu-
cir sufrimiento y a propiciar una buena muerte.

4.- Un cuarto escalén que habla de la atencién con una do-
ble mirada que incluye a la persona afectada y la persona
cuidadora.

5.- El quinto ya no es un escaldn, se refiere a la baranda de
proteccién de la escalera que es la que asegura simbdlica-
mente la recuperacién del proyecto de vida que ya cuenta
con la cronicidad.

A modo de conclusién podemos decir que para mejorar la
salud de las personas es necesario reorientar la atencién sa-
nitaria hacia un mo-
delo menos centrado
en los aspectos biold-

Para mejorar
la salud de

gicos y mds centrado
en aspectos psicoso-
ciales y vinculados
a los estilos de vida.
Tenemos que cambiar

las personas

es necesario

reorientar la
atencion sanitaria
hacia un modelo

paradigmas y atrever-
nos a pensar distin-
to. Es fundamental
perderle el miedo al
cambio y buscar la
excelencia cada dia.

menos centrado
en los aspectos
biologicos y
mds cenfrado
en aspectos
psicosociales y
vinculados a los
estilos de vida
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ENFERMERIA Y CRONICIDAD,
UN BINOMIO INSEPARABLE

Dr. Jesus Sanz

Presidente de la
Asociacion Nacional de
Directivos de Enfermeria
(ANDE)

Nuestro sistema sanitario se encuentra en una fase de rediseflo. Su modelo de organiza-
cién para la provision de servicios ha llegado a un punto que requiere una reflexién y un
cambio para orientarse hacia lo que son las necesidades emergentes de la ciudadania en
materia de salud y mas concretamente hacia las derivadas de la atencién a las personas
que padecen problemas de salud de manera crénica y cémo los servicios deben respon-
der a las situaciones de fragilidad y dependencia de las personas y sus cuidadores en su
entorno.

En este sentido, si hay algo de lo que se han responsabilizado las enfermeras de manera
prioritaria, ha sido y es, el trabajo programado con los pacientes crénicos, al que se dedica
una parte muy importante de la jornada laboral.

Los profesionales sanitarios —entre ellos el personal de Enfermeria, cuyo papel es clave—
y los servicios sociales han demostrado, en los tltimos afios, su capacidad para adaptarse
y asumir el nuevo rol que demanda la sociedad en un aspecto clave para la supervivencia
del Sistema Nacional de Salud: la atencién a la cronicidad.

Es imposible tratar este tema sin hablar de con- Parece necesario
tinuidad asistencial. La continuidad asistencial
es una caracteristica primordial de la Atencién
Primaria intrinsecamente relacionada con la
satisfaccion de los pacientes crénicos y con su
calidad de vida. Se asocia a menos medicaliza-
cién, menos intervencionismo y menos hospita-
lizaciones y, por lo tanto, a su contribucién con
la sostenibilidad del Sistema Sanitario.

impulsar la figura
de las enfermeras
como lideres
de la gestion de
cuidados

La situacién actual muestra como la atencidn sanitaria estd insuficientemente coordina-
da, algo que deriva en una aplicacién inadecuada del conocimiento clinico y de gestion.
El proceso asistencial se ve fragmentado y el paciente se comporta como sujeto pasivo.
Estos puntos negativos disminuyen la calidad de los cuidados e incrementan los costes.

Parece necesario impulsar la figura de las enfermeras como lideres de la gestién de cui-
dados que ayudan con el autogobierno, empoderamiento y autocuidado de los pacientes.
Estas tres ideas estdn directamente relacionadas con la prevencion. Este enfoque de pa-
ciente activo permitird que trabajemos en las estrategias de autogestion y de autocuidado,
empoderando a los pacientes para que ellos adquieran la capacidad suficiente, de la mano
de su enfermera con el fin de que puedan tomar decisiones compartidas con su médico
sobre su tratamiento en funcion de sus propios deseos y necesidades.

La poblacion general es foco de intervenciones de prevencién y promocién que tratan
de controlar los factores de riesgo que puedan llevar a los individuos a la enfermedad
crénica. El trabajo de las enfermeras estd en liderar desde la gestion clinica experiencias
integradoras en favor de la promocién de estilos de vida saludables y la prevencion.
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El proceso asistencial debe basarse en un modelo integrador
pero debe tener una identidad propia. Los pacientes cronicos
se vinculan a camas, recursos, plantillas, cuidados y profe-
sionales que, en ocasiones no estdn dotados para abordar
adecuadamente las patologias de estos pacientes. La aten-
cion del crénico debe ser transversal y conectar los distintos
niveles hospitalarios: agudos, media estancia y gestion de
cuidados prolongados; Atencién Primaria y 4mbito socio-sa-
nitario. Esta integracion contribuye a una mejor atencién del
paciente y favorece la sostenibilidad del Sistema Sanitario.

EL PROCESO ASISTENCIAL:
MODELO INTEGRADOR PERO CON IDENTIDAD

Jesis Sanz Villorejo. 161214, Ao de hiaoieh % Thietes th Draric

Para la puesta en marcha de este nuevo modelo es impres-
cindible realizar algunos cambios: Atencién Primaria poten-
te, reorientacion del hospital y coordinacién con Servicios
Sociales.

En relacién a la Atencién Primaria debe ajustar su finan-
ciacién capitativa; mejorar el acceso, contar con equipos
multidisciplinares (médico, enfermera, fisioterapeuta...) y
fomentar el papel de la enfermeria como nuevo rol profe-
sional.

Sobre los cambios en el hospital, parece clara la necesidad
de reorientar la atencién hacia los pacientes crénicos que
actualmente representan un alto porcentaje de los ingresos.
Asi, aparecen los Hospitales de Dia, Unidades de corta es-
tancia y profesionales consultores. Como en Atencién Pri-
maria, se requiere de un equipo multidisciplinar en el que
deben participar activamente terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas, nutricionistas, psicélogos, trabajadores so-
ciales... También en el hospital aparecen nuevos roles profe-

sionales. Muchos de ellos estdn a caballo entre la Atencién
Primaria y la atencion especializada, como la “Enfermera de
Enlace” o la “Enfermera de Caso” que pueden situarse en
cualquiera de los dos &mbitos.

También tienen que producirse cambios imprescindibles en
la coordinacién con los Servicios Sociales. Es necesario dar
respuesta a las necesidades sociosanitarias en el entorno fa-
miliar, las residencias, en centros de participacion, etcétera.
Ademads, debe potenciarse la atencién domiciliaria y la aten-
cion personalizada.

A finales de 2013, una decena de entidades —entre ellas la
Sociedad Espafola de Directivos de la Salud (Sedisa) y la
Asociacion Nacional de Directivos de Enfermeria (ANDE)—,
coordinados por la Fundacién Economia y Salud, prepara-
ron un documento de consenso para ser referente a la hora
de tomar medidas para sostener el Sistema Nacional de
Salud y preservar e incluso reforzar la calidad y eficiencia
de sus prestaciones.' Algunas de las estrategias planteadas
seflalaban la necesidad de redisefiar los principales proce-
sos asistenciales englobando recursos de Atencién Primaria,
atencion especializada y atencién socio-sanitaria, y otras su-
gerfan avanzar en implantacion de Modelos de Gerencias
locales socio-sanitarias integradas.

El papel de la enfermeria

Este nuevo escenario colocaria al personal de Enfermeria
como coordinador dentro del equipo multidisciplinar centra-
do siempre en el paciente. Durante las 24 horas del dia, son
ellos lo que garantizan el proceso asistencial y contactan de
manera mds directa.
Aparece la figura de
Enfermera de Enla-
ce, Enfermera Ges-
tora de Casos, Enfer-
mera Escolar...

Es el momento
de abordar la
cronicidad desde
la perspectiva del
profesional de
Enfermeria porque
se aumentaria
la salud de los
pacientes, la
accesibilidad
al sistema y su
satisfaccion, al
tiempo que se
disminuye la
estancia y el coste
sanitario

Parece que la evi-
dencia
que es el momento
de abordar la croni-
cidad desde la pers-
pectiva del profesio-
nal de Enfermeria
porque
tarfa la salud de los
pacientes, la accesi-
bilidad al sistema y

demuestra

S€ aumen-

1.AA. VV. (2013) Evolucionando hacia un modelo sociosanitario de salud: iniciativas en el recorrido. Fundacion Economia de la Salud. Madrid. 2014.
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usuarios, detectar sus necesidades y articular los servicios

eﬁ;ﬁggggﬁﬂ que presta la Administracién sanitaria y adecuarlos a las de-

\ mandas de estos pacientes. Estas enfermeras se encargan de

visitar a los usuarios que requieran de atencidon domiciliaria

y se encuentran adscritos a su centro de salud para realizar

una valoracidn detallada de sus necesidades, tanto de carac-
ter funcional como social.

spitalaria -
Enfermeras d:\ Hospitalaria
enlace, ]
coordinacion:

facilitadoras

A. Primaria

. -- Enfermera Comunitaria: El concepto de enfermeria co-

Sy Eé % munitaria es aquel que se aplica al tipo de enfermeria de-

kit A dicada al cuidado y a la prevencién no sélo de la salud del

\ / individuo sino también de la familia y, especialmente, de

CONTINUIDAD ASISTENCIAL: Enfermera la comunidad. La enfermeria comunitaria es una importante

gestorade casos

CONTINUIDAD DE CUIDADOS rama de la ciencia ya que tiene que ver con el paso y el es-
tablecimiento de hébitos, conductas y cuidados que no sélo
cuiden la salud de una persona de manera especifica, sino
que supongan el mantenimiento de un ambiente comunitario
su satisfaccion, al tiempo que se disminuye la estancia y el ~ seguro y saludable para todos sus integrantes.

coste sanitario.

o festanige atisd & Threiies ok Tafrency

En general, la enfermera administra cuidados de calidad que

Enfermera gestora de casos: las funciones de estos profe-  contribuyan a la recuperacién o mantener la salud, normal-
sionales son muy heterogéneas. Actiian en distintos 4mbitos: ~ mente condicionados por la naturaleza de la situacién que
atencion domiciliaria, centro de salud, servicios sociales, presente el paciente.

atencion especializada... y como gestores son los respon-

sables del plan de cuidados, coordinan el trabajo de otros Bésicamente sus objetivos se centran en mejorar la calidad
profesionales, y participan en la distribucién de recursos  de vida; facilitar conocimientos a los pacientes y familiares
asistenciales y sociosanitarios. A la vez que sirven de apoyo ~ para mejorar el manejo de sus problemas de salud; promover

al cuidador no profesional, considerado también como po-  las conductas positivas, evitando hébitos nocivos; capacitar
blacién diana de los servicios sanitarios. Todo ello con plena  al paciente para que se implique en la toma de decisiones en
autonomia profesional. En todo el proceso asistencial, laen- ~ su proceso asistencial.

fermera gestora de casos se convierte, asi, en el referente de
los pacientes que tiene a su cargo, desde la seleccién de los ~ S1 nuestros objetivos son estos obviamente tendremos que

mismos, a la gestién integral de sus citas en un Gnico acto, ~ Organizar la actividad asistencial para alcanzarlos. Por lo
el apoyo y asesoramiento durante la hospitalizacién, dietas ~ tanto, los cuidados estan orientados a prevenir la dependen-
de acompaiiante, talleres de aprendizaje para el cuidador fa-  ¢ia, prevenir la aparicion de complicaciones, y aplicar cuida-

miliar, plan de cuidados al alta, seguimiento telefénico, o dos especificos en los sindromes geridtricos.
incluso la gestién de los servicios sociales de apoyo: telea-
sistencia, fisioterapia, atencion a la dependencia...

ENFOQUE DE CUIDADOS

Enfermera entrenadora: El ejercicio del rol de la enferme-
ra como entrenadora de los pacientes parte de la idea de ver
1 idad s 2 2ot i idi 1. Prevenir la dependencia. Los cuidados, generalmente estaran
€l cuidado como una accion prOXIma’ sencilla y cotidiana enfocados a sustituir a la persona durante el periodo en que no sea
que requiere de un profesional que la acompaﬁe para que se capaz de cuidar de si mismo, fomentando progresivamente su
. . implicacion en el auto cuidado y aumentando su autonomia.

generen cambios en la manera de enfocar el autocuidado. Es

una educadora.

Por tanto los cuidados estan orientados a:

2. Prevenir la aparicién de complicaciones (infecciones, heridas cutaneas
cronicas...).

. ¢ . 3. Cuidados especificos en los sindromes geriatricos en el caso de
Enfermeras de enlace: La red de enfermeria de enlace cjer- personas de edad avanzada. Aunque la cronicidad no es exclusiva de

ce de eslabon entre los pacientes que requieren cuidados personas mayores, son estas las que presentan mayores tasas de
. . . ST .. enfermedades cronicas.

constantes y necesitan asistencia domiciliaria y los servicios

sanitarios. Asimismo, gestionan las necesidades de los cui-

dadores de estos pacientes dependientes. Entre sus funciones

destaca la de tutelar la asistencia sanitaria prestada a estos

bewies Sanz Villoren. 151214 bresannde faoaalc T stioc ok T
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La gestion de cuidados también hace referencia a:

e La prestacién de cuidados orientada a dar respuesta a las necesidades del pa-
ciente mediante la asignacién de una enfermera responsable especifica no sélo
para las necesidades de cuidado de la persona.

* La toma de decisiones para agilizar la gestion, programacion y facilitacion de
los procesos necesarios para resolver la situacion de salud del paciente.

* Velar por la continuidad de los cuidados y el correcto paso de un nivel de aten-
cién a otro (papel de tutela y garante del paciente).

Todo ello teniendo en cuenta una programacioén especifica y eficiente de los pro-
cesos asistenciales adecuados.

Asf pues, hay que continuar en la reorientacion del sistema sanitario hacia el reto
de la cronicidad, vejez y dependencia, sin descuidar al mismo tiempo los estdnda-
res de calidad en la atencion a enfermos agudos. En esta linea serd fundamental la
participacion de las enfermeras Gestoras de casos o de Practica Avanzada, para la
integracion de niveles asistenciales y la coordinacién sociosanitaria.

Los sistemas sanitarios necesitan disponer de profesionales de Enfermerfa alta-
mente capacitados, que lideren cuidados y coordinen equipos de profesionales,
reconocidos como expertos en cuidados por la sociedad a la que dirigen sus cuida-
dos y con capacidad para gestionar Unidades de Gestion Clinica, sobre todo en las
Unidades en que predomine la atencion basada en cuidados.

CONCLUSIONES

Los sistemas
sanitarios necesitan
disponer de
profesionales de
Enfermeria altamente
capacitados, que
lideren cuidados y
coordinen equipos
de profesionales,
reconocidos
como expertos en
cuidados por la
sociedad a la que
dirigen sus cuidados
y con capacidad
para gestionar
unidades de Gestion
Clinica, sobre todo
en las unidades en
que predomine la
atencién basada en
cuidados

1. Esimportante reflexionar sobre el papel que las enfermeras fienen en el sistema

sanitario

2. Enfocar la atencién para dar respuesta a los pacientes, nuestra razon de ser

3. Tomar decisiones en distintos niveles: en la terapia individual, en la organizacion de la

gestion asistencial y en la gestién de la unidad
4. Mejorar la implicaciéon de los pacientes en el proceso
5. Mejorar los sistemas de clasificacién de pacientes

6. Avanzar en la gestion de las competencias
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GESTION EFICIENTE DE LA CRONICIDAD.
LA VISION DEL PACIENTE

Sr. D. Alejandro Toledo

Presidente de la Alianza
General de Pacientes

y expresidente de la
Federacion Nacional de
Asociaciones para la Lucha
Contra las Enfermedades
del Rifion (ALCER)

La atencion al paciente crénico supone uno de los mayores desafios para la sostenibilidad
del Sistema Nacional de Salud. Desde hace aproximadamente cinco afios se estd hablando
de la necesidad de un cambio de paradigma, pasar de una atencioén centrada en los casos
agudos a otra que ponga el acento en los enfermos pluripatolégicos. Estos dltimos van
en aumento por dos razones: primero, por el envejecimiento de la poblacién y, segundo,
porque gracias a los avances cientificos cada vez mds patologias que antes terminaban
con un desenlace fatal, se cronifican y permiten que la persona conviva con ellas con una
calidad de vida 6ptima, como es mi caso.

Es necesario cambiar
hacia un modelo de
paciente informado

En este sentido, son varias las comuni-
dades auténomas que estdn poniendo en
marcha planes especificos para la atencion

del paciente crénico y el mismo Ministerio en el que el afectado
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad sea protagonista de su
estd desarrollando una Estrategia Nacional enfermedad

que debe ser “columna vertebral” sobre la

que se asiente esta transformacion necesaria del sistema. No afrontar este cambio es algo
que no nos podemos permitir ni social ni econémicamente. Dicha Estrategia serd pa-
pel mojado si no se hace con una vision real, firme y decidida que coloque al paciente
como centro del sistema sanitario. Este es el fin fundamental que perseguimos los més de
500.000 socios de 21 patologias que componemos la Alianza General de Pacientes.

Desde la Alianza General de Pacientes trabajamos en la creacion de cauces de didlogo
entre las propias organizaciones de pacientes, las Administraciones y los profesionales
sanitarios. El objetivo es construir, sostener y mejorar la asistencia sanitaria en Espafia,
y para ello consideramos que es fundamental que los pacientes sean reconocidos como
interlocutores validos dentro del Sistema Nacional de Salud.

Como pusieron de manifiesto los resultados del Informe EsCronicos 2014 (Estudio de
Acceso a una Atencién de Calidad de los Pacientes Crénicos Espafioles) las asociacio-
nes de pacientes actian como moduladores de la satisfaccion del sistema sanitario, ya
que son los socios de estas entidades los que valoran mds positivamente el sistema de
atencidn que se presta, probablemente por la labor de informacién y asesoramiento que
las propias organizaciones de pacientes ofertamos y que refuerzan el valor del Sistema
Nacional de Salud.

Asi, se debe apostar por la creacidén espacio sociosanitario conjunto, ya que la persona
y sus necesidades no cambian en funcién de si son atendidos en el Sistema Nacional de
Salud o si requieren asistencia de la red social.

Los pacientes estan a la espera de los avances que puedan darse con la Estrategia de
Atencioén al Paciente Crénico y con la coordinacién sociosanitaria, que atin no estd desa-
rrollada y que se espera tenga un nuevo impulso con la llegada del ministro de Sanidad,
Alfonso Alonso.
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LA VISION DEL PACIENTE

Si estos avances no se acompailan de una financiacion y de
una Cartera de Servicios definida, que contemple cuestiones
como el incremento del nimero de plazas de residencias de
mayores, o la reconversion de las camas de pacientes agudos
en camas de estancia intermedia, de poco servirdn nuestros
esfuerzos.

En este contexto de
empoderamiento
de los pacientes no
debemos perder de
vista otro eje sobre
el que se vertebra
el presente y el
futuro de nuestro
sistema: la concienciacion de que los propios usuarios debe-
mos tomar las riendas de nuestra salud. Para ello, es esencial
formarnos en el autocuidado, cumplir con la adherencia te-
rapéutica a los tratamientos y, en definitiva, ser responsables
con el uso que se hace de los recursos del sistema sanitario.

Los pacientes
debemos ser
responsables
con el uso de
los recursos del
sistema sanitario

Asimismo, el ac-
tual contexto eco-
némico ha venido
a poner en tela de
juicio algo tan fun-
damental como es
la sostenibilidad de
un sistema sanitario
universal, accesible

El Sistema Nacional
de Salud (SNS)
se caracteriza
por su acceso

universal para los
ciudadanos, lo

que requiere que
esté organizado

La realidad es que se estd observando que las restricciones
presupuestarias estdn incrementando las barreras de acce-
so a las innovaciones terapéuticas. Este hecho produce, en
primer lugar, fracasos frente a nuestros vecinos europeos y,
en segundo lugar, diferencias en el abordaje de una misma
patologia, no sélo entre autonomias sino también entre hos-
pitales de una misma comunidad auténoma

Por esa razén, la Alianza General de Pacientes ha puesto en
marcha el Comisionado para la Equidad de la Alianza, una
figura que recogerd, analizard y emitird informes sobre de-
terminados procesos y actuaciones que se llevan a cabo en el
sistema sanitario, al

tiempo que propor-
cionard herramien-
tas para resolver
aquellos procesos,
susceptibles de me-
jora. Gracias a esta
creacion, la Alianza
tratard de reforzar
Su compromiso con
el Sistema Nacional
de Salud y contri-
buir a avalar su cali-
dad asistencial.

Otro aspecto a tener
en cuenta es que la
organizacién actual

La Estrategia de
Crénicos plantea
la necesidad de
establecer una
estratificacion de
la poblacion que
permita identificar
a las personas en
riesgo de enfermar
y predecir asi
las necesidades
de aquellas que
ya presentan
patologias
cronicas

y equitativo. Los
ajustes que se han

en base a criterios
de equidad e

llevado a cabo para
hacer que las cuen-
tas cuadren han to-
cado, en muchos casos, la linea de flotacién de estos prin-
cipios bdsicos a través de medidas basadas dnicamente en
criterios economicistas, y con un alto componente de impro-
visacion, sin un andlisis de las consecuencias que podrian
conllevar para la salud.

igualdad

La equidad es una de las cuestiones que mds estd sufrien-
do. Tanto los profesionales sanitarios como los pacientes
estamos detectando inequidades en el dia a dia que afectan
al acceso, a la asistencia y a los programas de salud entre
las diferentes comunidades auténomas. Este asunto es fun-
damental para la Alianza General de Pacientes: no hay ciu-
dadanos de primera o segunda, ni categorias en funcién de
la region en la que se resida. Es esencial que todos los pa-
cientes tengan las mismas oportunidades para acceder a un
tratamiento y, por tanto, las mismas oportunidades de recibir
una atencién sanitaria de calidad.

36

de los servicios se centra en la resolucién de patologias agu-
das, algo que valora poco los aspectos preventivos, la pers-
pectiva de los cuidados y la responsabilidad de las personas
sobre los mismos. Por lo tanto, una Estrategia de Crdnicos
util para los pacientes debe conllevar, como primera medida,
este cambio de paradigma.

Asimismo, la falta de coordinacién que existe entre nive-
les asistenciales —tanto en atencién sanitaria privada es-
pecializada, como entre atencion en el sistema sanitario y
social- hace que se genere una variabilidad no justificada
en la atencién prestada a pacientes con caracteristicas cli-
nicas similares y, ademds, se realizan intervenciones que no
aportan valor en términos de mejora en los resultados de la
salud. Esto hace que los pacientes crénicos sean, en muchas
ocasiones, los que mds dificultades encuentran para acceder
y circular dentro del Sistema, ya que no hay adn un ade-
cuado ajuste entre nuestras necesidades reales y la atencion
que recibimos. Por este motivo, es necesario garantizar una
continuidad asistencial de estos pacientes y no se les puede
tratar unicamente de agudizaciones o descompensaciones
puntuales.
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En este contexto de reorganizacion, la Estrategia de Croni-
cos plantea la necesidad de establecer una estratificacion de
la poblacién que permita identificar a las personas en riesgo
de enfermar y predecir asi las necesidades de aquellas que
ya presentan patologias crénicas. Esta estratificacion, fun-
damental para el funcionamiento de todas las herramientas
anteriormente citadas, debe nutrirse de un trabajo en inter-
disciplinar en equipo, formado por diferentes profesionales
de los servicios sanitarios y sociales. Asi, se garantizara una
intervencion individualizada en funcién de las necesidades
de los pacientes.

Es fundamental Por otro lado, es fun-
potenciar el
papel de la

enfermeria en
la atencién del
paciente crénico

damental también po-
tenciar el papel de los
profesionales de Me-
dicina y Enfermeria
de Atencién Primaria
como referente de los
pacientes con proble-
mas crénicos de salud, para el seguimiento de sus procesos,
y la activacion de los recursos necesarios.

Ademds, hay que tener en cuenta que el papel de la Enferme-
ria en el apoyo a los autocuidados, en la atencién domicilia-
ria'y en el acompafiamiento en el proceso de empoderamien-
to de los pacientes es algo incuestionable, especialmente
como educadores en el entrenamiento del propio enfermo y
las personas cuidadoras.

En contra de lo que se pueda pensar, todas estas acciones no
implican necesariamente un aumento de los recursos, pero
si precisan de una adaptacién en la utilizacién de los medios
ya disponibles. Para esta tarea es necesario fomentar la res-
ponsabilidad de los gestores, de los profesionales sanitarios
y de la poblacién en general garantizando su compromiso.

Los pacientes, actuales y futuros, debemos tomar conciencia
de nuestra propia salud y del uso que hacemos del sistema
sanitario. Asi, en la estratificacién las asociaciones de pa-
cientes juegan un papel crucial y deben tener en cuenta los
diferentes perfiles que existen:

e Las personas sanas o con factores de riesgo conocidos
deberén ser orientadas a la responsabilidad de su propia
salud y recibir formacién en materia preventiva.

e Los pacientes con una enfermedad crénica deberdn re-
cibir apoyo que favorezca su autogestion y contar con
herramientas que les permitan hacerse responsables de
su enfermedad.

* Los pacientes de mayor complejidad necesitardn una
gestion integral con cuidados profesionales dirigidos ha-
cia a su patologia y a su entorno cuidador.

Por todo ello, la Estrategia de Crénicos (nacional y auton6-
mica) debe tener en cuenta el papel de las asociaciones de
pacientes y valorar su participacién en la misma.

A modo de conclusiones podemos enumerar las siguientes
ideas:

- Lo caracteristico de la cronicidad es la fragilidad y la
pluripatologia, por ello es necesaria una atencion espe-
cial a estos enfermos.

- La medicina super especializada es toxica para los pa-
cientes crénicos porque se tiende a la fragmentacién y
no a la integracion

- La continuidad asistencial debe incluir a los dispositi-
vos sociosanitarios, los profesionales, las familias y las
personas cuidadoras.

- El empoderamiento del paciente crea la necesidad de
cambiar hacia un modelo de paciente informado en el
que el afectado sea protagonista de su enfermedad

- El aumento de la preocupacién de la poblacion y el
miedo a ver limitado el acceso a la atencidn sanitaria y
pérdida de calidad, determina que las medidas de ajus-
te sean reconsideradas para este tipo de pacientes en
serio riesgo de atencion y exclusién social.

- La existencia de desigualdades entre comunidades au-
tonomas debe ser corregida.

Segun datos del Informe Cronos: Hacia el cambio de para-
digma en la atencion a enfermos cronicos, un documento
que recoge evidencias de resultados de éxito en el abordaje
de estas patologias como resultado de planes innovadores-
en 2020, se necesitardn aproximadamente 28.000 millones
de euros adicionales a los 50.000 millones destinados en
2011 a la gestioén de crénicos para poder hacer frente a las
prestaciones sanitarias publicas necesarias.

En dicho Informe se plantean cinco pilares fundamentales:

1. Proactividad del sistema y de los pacientes: el uso de
herramientas predictivas para que los profesionales puedan
intervenir de una manera eficiente en funcién de cada tipo
de enfermo. De esta manera, se busca evitar el deterioro y
contar con pacientes activos, conocedores de su enfermedad
y que sientan la responsabilidad de gestionarla adecuada-
mente.
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2. Foco en los resultados de salud de la poblacion: es
esencial para la sostenibilidad y calidad del sistema. Para
ello, se tiene el objetivo de que los resultados mejoren, tanto
en calidad como en esperanza de vida.

3. Gestion del conocimiento y de los sistemas de la in-
formacion: se comparten experiencias entre profesionales
para identificar las mejores practicas y el aprendizaje mutuo.
Asimismo, se aprovechan todas las oportunidades que las
tecnologias de la informacion y la comunicacién brindan.

4. Integracion y coordinacion de la prestacion sanitaria:
la reorganizacion de los procesos centra la asistencia en las
necesidades del paciente de una forma sostenible, poten-
ciando la atencién primaria y los equipos multidisciplinares
de salud.

5. Incentivos asociados a resultados: el informe desarrolla
indicadores asociados a los resultados de salud de la pobla-
cion y la calidad de la prestacidn sanitaria, y comparte obje-
tivos de mejora entre dmbitos asistenciales.

La enfermedad renal crénica, un caso especial

La enfermedad renal crénica incide de manera importante
en la vida de los pacientes y su entorno familiar y social,
tanto por las alteraciones fisicas asociadas a la patologia y
como por el elevado nivel de implicacién que exigen los tra-
tamientos y sus trastornos derivados.

La didlisis, por ejemplo, implica varios dias a la semana el
desplazamiento y la permanencia del paciente durante va-
rias horas en un centro especializado. Normalmente son tres

sesiones semanales de unas cuatro horas de duracion, con la
consiguiente interrupcion de las actividades cotidianas: es-
tudios, trabajo, relaciones sociales, etcétera.

Por otro lado, el control de la enfermedad en sus distintas
fases y el tratamiento sustitutivo aplicado implica para el
paciente el cumplimiento de unas estrictas pautas de cuida-
do, nutricion e higiene que pueden interferir con su vida fa-
miliar y social. Asf actividades normales como comer fuera
de casa o salir de vacaciones pueden representar dificultades
afiadidas.

En algunas encuestas realizadas en Espafia por la Federa-
cion Nacional de Asociaciones para la Lucha Contra las En-
fermedades del Rifién (ALCER) con pacientes incluidos en
tratamiento renal sustitutivo se evidencia que los procesos
de informacién clésicos que reciben los enfermos sobre la
enfermedad y su tratamiento presentan multiples aspectos
mejorables.

Por ejemplo, el 82% de los pacientes recibié informacién
sobre hemodidlisis frente al 21% que fue informado sobre la
didlisis peritoneal, cifras que ponen de manifiesto que traba-
jamos de una manera heterogénea y no estructurada.

Por otro lado, los pacientes valoran especialmente la posibi-
lidad de disponer de materiales didacticos y asi como poder
ampliar sus conocimientos sobre las técnicas de sustitucion,
pero no tanto el tiempo dedicado por los especialistas y su
predisposicion a solventar dudas.

Ante las conclusiones que se extraen del primer barémetro
EsCronicos, y pese al actual marco de crisis financiera y

e Fomentar el papel de las organizaciones de pacientes como aliados y agentes
necesarios en la formacion de los pacientes

* Integrar los servicios sanitarios y sociales

e Establecer mecanismos de didlogo y participacion de las organizaciones de pacientes

con las Administraciones Sanitarias

* Poner en marcha mecanismos de control que garanticen la equidad en todo el Estado

e Creacién de una Cartera Bdsica de Servicios que incluya la autonomia del paciente,
acceso a una atencion y fratamiento bdsico de calidad vy la libertad de eleccion entre

varias opciones terapéuticas

* Implantar la Estrategia de Afrontamiento a la Cronicidad

e Potenciar el papel de la enfermeria y de los auxiliares de enfermeria en la atencién del

paciente crénico

e Asegurar la correcta coordinacién entre atencion primaria y especializada
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econdmica que ha impactado negativamente en la calidad
asistencial, pensamos conveniente emitir y trabajar sobre
una serie de recomendaciones que pueden repercutir positi-
vamente en nuestro sistema publico de salud.

Asi, creemos pertinentes recomendaciones como utilizar los
mecanismos de control ya existentes para garantizar la equi-
dad en todo el Estado, cuya responsabilidad de cumplimien-
to reside en el Ministerio de Sanidad, y que implique una
cohesion entre regiones y defina la cartera bdsica de servi-
cios del SNS. Ademds, habria que implantar la Estrategia de
Afrontamiento de la Cronicidad, fomentando la promocién
de la salud en la poblacién general y haciendo hincapié en
los grupos de riesgo; potenciar el papel de enfermeria y de
los auxiliares de enfermeria en la atencién al paciente cré-

nico, especialmente en las labores de educacién sanitaria;
asegurar la correcta coordinacion entre Atencién Primaria y
especializada o incentivar modelos de Atencién Especializa-
da enfocadas en la persona, ademds de modelos multidisci-
plinares de atencién.

A modo de conclusion, quiero recordar que el objetivo prin-
cipal de Alcer, al igual que el del resto de asociaciones de
pacientes, es intentar conseguir que todo paciente esté donde
esté dentro del territorio nacional tenga acceso en condicio-
nes de igualdad, a los mismos tratamientos que pueda tener
cualquier otro paciente. Y esto, desgraciadamente no es asi.
Intentaremos luchar para corregir estas desigualdades hasta
que no nos quede aliento.
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sCudl es el lugar de Espana en relacion a las iniciativas
para la gestion de la cronicidad en el conjunto de paises de

nuestro entorno?

Prof. José Maria

Martin
Espafia tiene desa-
rrollos  conceptuales

de un nivel muy alto.
Contamos con politi-
cas de apoyo de la co-
munidad o de estra-
tificacién de riesgo,
escuelas de pacientes, herramientas de deci-
sién y sistemas de informacién clinica. Pero
la diferencia con Europa radica en pasar del
dicho al hecho de manera equitativa dado que
en otros paises estas politicas se estdn imple-
mentando a mayor velocidad, de una forma
mds efectiva y uniforme en todo el territorio.

Dra. Paloma Casado

Es cierto que hay dis-
tintas velocidades en
la implementacién de
estrategias de croni-
cidad en Europa, pero
Espafia se sitda en la
delantera de los paises
europeos, tal y como
demuestra Accién Conjunta en Enfermedades
Crénicas (CHRODIS-JA) puesta en marcha
por la Comisién Europea para identificar las
buenas practicas en la gestion de la cronicidad
en los paises de su dmbito y cuya coordina-
cién ha sido encomendada al Instituto de Sa-
lud Carlos III y al Ministerio de Sanidad, Ser-
vicios Sociales e Igualdad. Desde Espafia se
estdn gestionando las buenas practicas en cro-
nicidad, monitorizando los grupos de trabajo
e informando puntualmente a Direccién Ge-
neral de Salud de la Unién Europea.

Lo esencial es el cambio de paradigma y el
cambio de cultura en el que estamos inmersos
y en la que se estd reorientando la actividad de
los sanitarios.

Alejandro Toledo

Es necesario identificar
e implantar politicas
estables y a largo plazo
que, de verdad, sitien
al paciente en el centro
del sistema. ;jPor qué
un paciente en trata-
miento sustitutivo renal
no tiene acceso en una comunidad auténoma
con respecto a su vecina a un tratamiento in-
novador como es la hemodifiltracién online?

Lo que de verdad importa es que el paciente
tenga acceso al tratamiento en condiciones de
equidad sin importar la regién en la que viva.
La sostenibilidad del sistema no se basa en
una politica de recortes, sino en la visién a lar-
go plazo y en la gestion integral del proceso.
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2Como evaluariamos las nuevas técnicas en hemodidlisis y en concreto
podriamos hablar de la aportacion que puede hacer la hemodifilfracion

online?

Dra. M? Dolores del Pino

Diversos estudios nacionales e in-
ternacionales han puesto de mani-
fiesto los beneficios de la hemodia-
filtracion online, sobre todo a nivel
de supervivencia del paciente. Pero,
en un escenario de recursos econ6-
micos limitados, estamos asistiendo
a un escenario de inequidad, ya que
algunas comunidades auténomas estdn limitando a los ne-
frélogos la posibilidad de prescribir esta técnica. Existe un
drea de mejora notable, basada en la evidencia cientifica, en
beneficio del paciente, de los profesionales sanitarios y del
sistema sanitario.

Los protagonismos personales o asociativos no pueden
primar nunca sobre las decisiones de asistencia sanitaria y
tanto profesionales sanitarios como sociedades cientificas y
pacientes debemos afrontar la situacién con soluciones basa-
das en argumentos contundentes y bien referenciados.

Alejandro Toledo

Mi preocupacion es la inequidad te-
rritorial, pero también inequidad en
relacién al centro donde este aten-
dido. Las asociaciones de pacientes
deben luchar por el acceso a los me-
jores tratamientos en condiciones de
igualdad, pero también es labor de
médicos y gestores apoyar sus deci-
siones atendiendo a la salud del paciente y la evidencia cien-
tifica y no solo en funcién de condicionantes economicistas
o de gestion empresarial.

Dr. Moldoaldo Garrido

La solucion al problema de la inequi-
dad también compete a los profesio-
nales sanitarios que deben avalar
sus peticiones y sus decisiones con
informes y con evaluaciones econo-
micas de coste-efectividad.

En este sentido, debemos ser conse-
cuentes con la necesidad de abandonar el “hospitalocentris-
mo” para mejorar la gestion del paciente crénico y optar por
herramientas y soluciones que ademads de tratar con efica-
cia la insuficiencia renal, son consideradas eficientes por su
capacidad para sacar al paciente del hospital y reducir los
costes asociados.
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sCudles deben ser las dreas de mejora y los retos en la orga-
nizacion asistencial y social de la atencidon sanitaria en Espa-
Na en pacientes con insuficiencia renal cronica?

Dra. M? Dolores
del Pino

La mejora de la aten-
cién al paciente renal
crénico se basa en el
intercambio de infor-
macién entre todos los
implicados para de-
finir muy claramente
cudles son las prioridades en esa atencion y
ejecutarlo.

El Sistema Nacional de Salud cuenta con he-
rramientas, mecanismos y estructura suficien-
te para actuar situando al paciente renal en el
centro de nuestras decisiones, sin protagonis-
mos de unos estamentos o de otros, ni de la
Administracion, ni de los profesionales, ni de
los directivos.

En un marco de actuacién econémica restrin-
gida es necesario establecer planes de trabajo
eficientes en los que se prevean escenarios de
futuro realistas. Es un gran reto atender al pa-
ciente con enfermedad renal crénica pero lo es
mds atenderlo en su estadio inicial para frenar
su evolucion, y el coste asociado que supone
la progresion a un deterioro renal avanzado.

Dra. Paloma Casado

La insuficiencia renal
crénica es el ejemplo
de una patologia que
basa gran parte del
éxito de la actuacioén
en la prevencién.

Una prevenciéon que
no se basa unicamente en potenciar el uso
de las TICS, que son solo una herramienta,
el reto es cambiar la cultura del profesional
sanitario y de todos para modificar el nuevo
engranaje asistencial.

Es necesario trabajar con los profesionales,
para que asuman que la gestiéon por procesos
no es algo que viene desde la gerencia, des-
de la comunidad o desde el Ministerio. Es
una labor que se realiza a diario junto con el
personal de enfermeria y con los médicos de
Atencién Primaria.

La gestion del paciente crénico y la labor de
prevencion estian en manos de todos y los di-
rectivos y gestores sanitarios tienen que per-
mitir y facilitar que asi sea; permitiendo la
estratificacion de la poblacién, estableciendo
los recursos, apoyando las tareas que permitan
la creacion de pacientes informados y empo-
derados e impulsando la gestion por procesos.
Pero debemos implantar medidas que sean
facilmente medibles y evaluables para identi-
ficar las dreas de mejora.

Alejandro Toledo

En la labor de corres-
ponsabilidad de todos
los agentes sanitarios
vinculados a la insufi-
ciencia renal también
juega su papel el Mi-
nisterio de Sanidad,
modulando, regulando
y corrigiendo las desigualdades territoriales.
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sEs posible evitar la variabilidad territorial en la gestion de la cronicidad?

2 Qué medidas se pueden adoptare

Profesor José Maria Martin

En un sistema sanitario siempre va
a existir una variabilidad entre re-
giones porque la asistencia sanitaria
tiende a ajustarse a la cantidad de
poblacién o a las caracteristicas so-
ciodemogréficas. Pero es necesario
establecer unas pautas para que los
pacientes accedan a todos los servi-
cios en una proximidad razonable y desde un punto de vista
equitativo y sin limitar la posibilidad de ser tratados con las
mejores soluciones terapéuticas.

Pedro Costa

Es preciso reivindicar el papel de
socio tecnoldgico que deben asumir
las empresas del sector y sobre todo
instaurar un nuevo tipo de relacién y
de intercambio entre los agentes del
sistema sanitario.

El socio tecnolégico y la Administra-
cién tienen que ir de la mano para poner a disposicién de los
profesionales sanitarios las mejores soluciones terapéuticas y
pasar de un modelo en el que uno vende y el otro compra, a un
modelo de colaboracién, regido por la confianza y transparen-
cia para avanzar en la misma direccién. Un modelo en el que
todos los implicados en la atencién del paciente se sientan en
el mismo lado de la mesa, todos son parte de la solucion y se
mueven juntos para garantizar la sostenibilidad.

Los modelos de gestién son variables y la colaboracion de
las empresas puede ir desde facilitar un instrumento o dispo-
sitivo a actuar como gestor sanitario responsabilizdndose de
la gestion integral del paciente, incluyendo la medicacion,
tal y como ha puesto en marcha Fresenius Medical Care con
la Generalitat de Catalunya. Con este tipo de acuerdos de
colaboracién los pacientes no solo pueden acceder a la técni-
ca de dialisis mas conveniente, incluida la hemodiafiltracion
online, sino que desde la compaiifa se asume el control y el
riesgo de la medicacién hospitalaria.

Este modelo de gestion publico-privado implica una trans-
parencia en los resultados médicos, clinicos y de calidad de
vida del paciente.

Dra. M? Dolores del Pino

En el escenario de la cronicidad es
esencial una actitud de confianza mu-
tua y convencer de la eficacia de la
buena gestién apoydndose en cuatro
grandes pardmetros: transparencia,
responsabilidad social, eliminar el
concepto cortoplacista y accountabi-
lity, esto es, responder de lo realizado.

Dra. Paloma Casado

La colaboraciéon publico-privada
debe asentarse en la confianza y en la
transparencia, y esto solo es posible
midiendo los resultados. Pero el con-
trol de la labor realizada tiene que
partir de una alianza estratégica en
la que no solo se valoren indicadores
econdmicos, sino también resultados
clinicos.

Dr. Modoaldo Garrido

La medicién de resultados de gestién
debe hacerse o bien a través de ob-
servatorios independientes o bien, a
través del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud, cuya mi-
sion es de coordinacién del sistema
sanitario y por lo tanto, sus decisio-
nes deberian ser vinculantes.
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sComo debe producirse la reorganizacion del sistema
sanitario en torno al paciente cronico?

Jesus Sanz

Es imprescindible eli-
minar la tendencia al
hospitalocentrismo 'y
acometer un cambio
cultural en el que debe
implicarse a los profe-
sionales sanitarios de
todos los niveles asis-
tenciales.

Los responsables de las instituciones deben
ser los mas competentes y deben saber qué
es lo que tienen entre manos. Tenemos ejem-
plos claros de profesionales en hospitales y en
Atencién Primaria que se estdn moviendo y
estdn proponiendo nuevas formas de actua-
cion. Si a los profesionales se les marcan unas
lineas claras de actuacion y se fomenta el dia-
logo, el sistema evolucionard adecuadamente.

Dra. M? Dolores
del Pino

En el cambio de cul-
tura hay que primar
los resultados de ges-
tién y cambiar la cul-
tura: el nimero de ca-
mas de un hospital no
puede ser considera-
do ya como una herramienta de poder para la
asignacién de recursos. Es necesario evaluar
cémo se estdn utilizando los recursos disponi-
bles, quizds apostando por la asistencia ambu-
latoria o a domicilio.

La conversacion entre gerentes y responsables
de servicio es imprescindible, para aprovechar
la experiencia de la cercania a los pacientes
para valorar alternativas asistenciales e identi-
ficar dreas de mejora y entendimiento mutuo.

Pedro Costa

Una vez asumida la
necesidad de abordar
un cambio cultural, se
hace imprescindible di-
sefiar la estrategia para
llevarlo a cabo. Ha-
blamos de la integra-
cién de todos los nive-
les asistenciales en una sola responsabilidad y
nombrar equipos directivos profesionales que
crean en el modelo y sean capaces de hacer
suyo un plan estratégico basado en el didlogo,
en el que se detalla lo que se va a exigir y la
asignacion econémica.

Dra. Paloma Casado

Las decisiones tienen
que ir de arriba aba-
jo y de abajo arriba.
El Consejo Interterri-
torial del Sistema Na-
cional de Salud no tie-
ne un poder ejecutivo,
pero los consejeros
que acuerdan desarrollar la Estrategia de Cro-
nicidad saben que esas son las lineas a desa-
rrollar y transmitir a los gestores, los geren-
tes y los equipos de su comunidad auténoma.

Pero también es imprescindible actuar desde
abajo, formando a los profesionales sanitarios
para que se impliquen en la gestién de los pa-
cientes, asignando o demandando los recursos
que consideran necesarios.

Profesor José Maria
Martin Moreno

Hace falta cambiar la
actitud ante el sistema
sanitario, creerse que
el cambio es necesario
y buscar la excelencia
de la calidad a todos
niveles asistenciales.
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Tenemos muy buenos ejemplos de gestion eficiente y satis-
factoria de la cronicidad en algunas comunidades auténo-
mas, pero muy irregulares o con mucho espacio de mejora
en otras. El escenario pide apostar por la prevencion, refor-
zar el papel de la Atencién Primaria y del personal de enfer-
meria e implantar una verdadera cultura evaluativa que debe
incluir no solamente pardmetros econémicos, sino también
clinicos y también de calidad y percepcion de pacientes.

Debemos romper los silos y acabar con los compartimentos
estancos e implantar una cultura mds colaborativa y de en-
tendimiento, por parte de los directivos, que deben “salir un
poco mds de los despachos” y por parte de los profesionales
estar abiertos a las posibilidades de cambios y creer que el
cambio es posible.
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Conclusiones

SHI-DEDANE

Abordar la cronicidad exige hablar de redi-
sefio del sistema sanitario, participacion
intercambio, interoperabilidad y gestion
clinica.

La mitad de la poblacién padece al menos
una enfermedad crénica, cifra que ird en au-
mento empujada por el envejecimiento. En
la actualidad, el 80% del gasto sanitario
en Espaia esta dedicado a los pacientes
crénicos y se estima que tres de cada cuatro
visitas a los servicios de urgencias son rea-
lizadas por pacientes crénicos.

Es necesario realizar una transicion de-
mografica, epidemioldgica, terapéutica y
asistencial para abordar la problemadtica de
la cronicidad respetando las condiciones de
equidad y sostenibilidad del Sistema Nacio-
nal de Salud.

La cronicidad debe ser una cuestion de
Estado que debe contar con normas de
gobernanza, financiacién, recursos y provi-
sion de servicios. El Sistema Nacional de
Salud cuenta con desarrollos conceptuales
y herramientas muy vélidas para afrontar la
cronicidad pero es necesario llevarlos a la
préctica.

El nuevo sistema sanitario debe basarse en
el continuo asistencial, la promocion de la
salud y la prevencién primaria. El modelo
de actuacién debe partir de la identificacion
y estratificacion del riesgo, con implicacién
de profesionales de enfermeria y otros pro-
fesionales sanitarios, consideracion de la
carga de la comorbilidad y multimorbilidad
para prever complicaciones asistenciales
al final de la vida, en la generalizacion de
herramientas de apoyo a las decisiones cli-
nicas y explotacién de los beneficios de los
sistemas de informacién clinica TIC.

Las TIC son el soporte del cambio orga-
nizativo y cultural en la gestién y en los
procesos por su capacidad para vertebrar la
informacién de los pacientes y el sistema.
Pero la implementacién de un sistema sa-
nitario apoyado en las TICs supone asumir
el reto de la interoperabilidad organizativa,
semdntica y técnica en todas las CCAA.

* La prevencion y gestion de los pacientes y,

en especial de los crénicos, de forma 6pti-
ma es fundamental para la sostenibilidad
del sistema con actuaciones que contem-
plen los aspectos sociosanitarios del pa-
ciente y potencien su empoderamiento o
capacidad de gestionar su salud.

La insuficiencia renal crénica es una de
las patologias que mas se pueden benefi-
ciar de la intervencién preventiva, con la
implicacién de todos los niveles asistencia-
les, y de la actividad que realizan las “Es-
cuelas de Pacientes”.

El Sistema Nacional de Salud necesita con-
siderar la insuficiencia renal crénica como
un area de trabajo especifica dentro de la
Estrategia de Cronicos. El plan de actua-
cién y manejo de esta patologia debe con-
templar indicadores de evaluacién clinica
y asistencial para intensificar las politicas
sanitarias desarrolladas o identificar dreas
de mejora.

El disefio de un sistema sanitario orientado
hacia la cronicidad incorpora planes de tra-
bajo especificos en prevencidn y promocién
de la salud, autonomia y corresponsabili-
dad, atencion integral e integrada, gestion
poblacional, orientacién a resultados y ges-
tién del conocimiento.

Lalabor de los profesionales de Enferme-
ria es fundamental en la gestion del pa-
ciente en las dreas de autogobierno, empo-
deramiento y autocuidado. La asuncién de
nuevos roles profesionales por parte de este
colectivo permite la continuidad asistencial
y la continuidad de los cuidados. Este pa-
pel centralizador de enfermeria facilita
reorientar la actividad asistencial del siste-
ma hacia la cronicidad y la dependencia.

El paciente con insuficiencia renal crénica
debe ser un interlocutor valido en el Siste-
ma Nacional de Salud y formar parte activa
de un espacio sociosanitario que adapte los
medios humanos y econdémicos disponibles
para luchar contra la inequidad en el acce-
so a innovaciones terapéuticas coste-efec-
tivas, como la hemodifiltracion online.



e La hemodiafiltracion online (HDF-OL) logra reducir la

mortalidad por cualquier causa de los pacientes renales en
un 30%, la cardiovascular en un 33% y por causas infec-
ciosas en un 55%. La reduccién de la mortalidad asociada
a su uso y los resultados obtenidos en términos de calidad
de vida de los pacientes, descenso del nimero de hospi-
talizaciones, de las infecciones asociadas, asi como en el
uso de medicamentos constituyen pardmetros evidentes
del coste-efectividad de esta técnica y proporcionan evi-
dencia cientifica para recomendar, segiin resultados del
estudio ESHOL, el uso de la HDF-OL como primera
opcion de tratamiento en pacientes con insuficiencia
renal crénica.

Nefroélogos y Enfermeria deben asumir responsabili-
dad en la gestion del cuidado asistencial y clinico del
paciente, aportando datos y argumentos a los equipos de
gestién del centro sanitario, apoyando el trabajo médico-
paciente y apostando por la labor de enfermeria como
garante de la equidad y acceso a las mejores soluciones
terapéuticas disponibles.

La cronicidad es un trabajo de todos:

Los directivos sanitarios deben ser facilitadores en
la gestién de la cronicidad atrayendo soluciones de
financiacién y apoyando nuevos modelos de gestion
basados en la transparencia de resultados clinicos y
de costes.

Los profesionales sanitarios deben mostrar los resul-
tados de la actuacién y aceptar la evaluacién y se-
guimiento para identificar dreas de mejora. Ademas,
juegan un papel esencial en las fases precoces para
controlar el avance de la enfermedad.

Las administraciones central y autondémica deben
modular las inequidades e ineficiencias.

El socio tecnoldgico y la Administracién deben evo-
lucionar hacia un modelo de colaboracion con el sis-
tema para garantizar la sostenibilidad y poner a dis-
posicion de los profesionales sanitarios las mejores
soluciones terapéuticas.

El paciente debe implicarse de manera decidida en la
gestién de su salud.

De izquierda a derecha: Sr. D. Ricardo Arias Duval, director General de Fresenius Medical Care; Sr. D. Jesus Sanz, presidente de la Asociacién Nacional
de Directivos de Enfermeria (ANDE); Dr. Joaquin Estévez, presidente de SEDISA; Dra. Paloma Casado, Subdirectora General de Calidad y Cohesion
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad; Dra. Maria Dolores del Pino, presidenta de la Sociedad Espaiiola de Nefrologia; Sr. D. Alejandro
Toledo, presidente de la Alianza General de Pacientes y expresidente de la Federacion Nacional de Asociaciones para la Lucha Contra las Enfermedades
del Rifiéon (ALCER); Dr. Modoaldo Garrido, vocal de SEDISA y Sr. D. Pedro Costa, director de Unidad de Negocio de Fresenius Medical Care.
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Innovacién, resultados en salud, profesionalizacién y
calidad son términos que, en gestion sanitaria, carecen
de significado y de sentido si el paciente no estd en el
centro de la actividad que los directivos de la salud lle-
vamos a cabo. Este debe ser nuestro principal objetivo,
en una ecuacion en la que la satisfaccion del usuario de
los servicios sanitarios, los resultados econémicos y los
resultados en salud sumen perfectamente la eficiencia y
la calidad que la sostenibilidad del sistema nos deman-
da en la gestion sanitaria.

Ante dicha ecuacion, tenemos tres retos fundamentales
que atender: la financiacién del sistema, la buena ges-
tién de los recursos econdmicos y humanos con los que
contamos y la corresponsabilidad de todos los agentes
que estamos implicados en la salud. Los directivos de
la salud nos enfrentamos, cada dia, a ofrecer unos servi-
cios sanitarios de alta calidad, a abordar la implicacién
de los pacientes y los ciudadanos en general, a buscar
una financiacién que sea razonable y, sobre todo, a re-
solver qué modelo asistencial desarrollan las diferen-
tes comunidades auténomas para tratar a los pacientes
con patologias crénicas, que consumen gran parte de
los servicios sanitarios. Conseguir resultados en rendi-
miento, productividad, calidad, costes, eficacia, eficien-
cia y competitividad -algo que sélo es posible obtener
mediante una formacién adecuada- son objetivos irre-
nunciables en la direccién y gestion sanitaria.

Existen algunas medidas que, desde la gestién hospita-
laria, estamos obligados a asumir. La primera es abor-
dar la implicacién de los clinicos a través de un sistema
real de incentivos al esfuerzo, a la capacidad y al mé-
rito. La reforma del sistema sanitario nunca ha podido
abordar este aspecto de los recursos humanos y, sin em-
bargo, es fundamental. En segundo lugar, los servicios
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sanitarios deben abordar la introduccién de las tecnologias
sanitarias como elemento fundamental de la gestion sanita-
ria y para la evaluacién de los resultados de la asistencia.
Y el tercer elemento, ligado con el anterior, es la busqueda
de la eficiencia de las indicaciones clinicas, basada en una
préctica clinica apropiada y que se evalde el impacto que la
utilizacion de los servicios sanitarios tiene en términos de
resultados en salud.

La prestacién de servicios sanitarios de calidad se ha con-
vertido en un reto para todos los paises desarrollados, ya
que el servicio sanitario, en la actualidad, no solo debe sa-
tisfacer las necesidades, sino también las expectativas de
los ciudadanos, en un entorno donde han cambiado los ni-
veles de salud de la poblacion, la visién que los ciudadanos
tienen sobre su estado fisico y psiquico, y donde la apari-
cion de nuevas tecnologias sanitarias, el cambio demografi-
co y la aparicién de nuevas enfermedades han hecho que la
calidad de los servicios sanitarios sea una preocupacién de
enorme magnitud, no solo para gestores sino también para
profesionales sanitarios y ciudadanos.

Tanto la calidad como la excelencia son imperativos éticos.
No se trata de concesiones graciables o complacientes, sino
de valores que todos los gestores deben tener asumidos.
De igual forma, tanto los hospitales como los profesiona-
les sanitarios tienen una responsabilidad social: los centros
deben ser gobernados con trasparencia absoluta y potenciar
la seguridad del paciente y las buenas practicas, por parte
de todos.

Si trasladamos todo esto a la gestiéon de una enfermedad
como la insuficiencia renal crénica, pero también a otras
de la misma indole, en la practica, los directivos de la salud
debemos ser facilitadores de soluciones de financiacion y
nuevos modelos de gestion mds eficientes, que hagan posi-

ble la introduccion de la innovacién tecnoldgica y farma-
coldgica sin dafar la sostenibilidad, desde la perspectiva
del medio-largo plazo pero sin perder la conexién con el
cardcter anual de los presupuestos que estamos obligados
a manejar. Esto conlleva la necesidad de que las adminis-
traciones central y autondémica trabajen para garantizar las
inequidades territoriales en términos asistenciales y de sa-
lud, asi como que clinicos y profesionales de la enfermeria
se involucren en estos términos.

Algunas medidas concretas para afrontar la evolucién ur-
gente que el modelo asistencial requiere son, entre otras,
crear una agencia que evalie de forma sistematica,
transparente y sin intereses partidistas cuiles son los
resultados del presupuesto invertido en los servicios sa-
nitarios en términos de salud, calidad, cobertura de los
ciudadanos y eficiencia, la desinversion ineficiente para
poder dirigir recursos a lo eficiente y el trabajo en red
entre centros y clinicos. En este marco es ineludible el pa-
pel del paciente experto, aquel que tiene el conocimiento
y las habilidades para hacerse responsable de su salud, es-
tablecer un modelo deliberativo de relacién con los profe-
sionales que le atienden y asi definir objetivos terapéuticos
adoptados de forma compartida con los médicos. Se trata
de un paciente formado para, a su vez, hacer de formador
de otros pacientes en torno a la experiencia y conocimien-
tos de su enfermedad.

La alianza entre el sistema y este paciente es cada vez mas
solida. Prueba de ello es la destacable linea de actuacion de
las distintas escuelas de pacientes de las comunidades au-
ténomas y la red de escuelas de pacientes puesta en marcha
por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
en el marco de la cronicidad, como reto y al mismo tiempo
oportunidad para evolucionar hacia el modelo sanitario que
necesitamos.
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