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Presentacion

Para mi como Presidente del Consejo General de Enfermeria es un placer pre-
sentar este documento marco de competencias de las enfermeras/os gesto-
ras/es de casos en la atencidon al paciente con problemas de salud crénicos.
En este documento se define el desarrollo y ambito de actuacidn, la regula-
cién juridica, los diagndsticos enfermeros mas relevantes y el marco de acti-
vidad competencial en las areas asistenciales, de gestion y liderazgo clinico,
la docencia, la investigacion y la comunicacion de las enfermeras gestoras de
Casos.

La enfermera gestora de casos ofrece un entorno centrado en la personay
no en la enfermedad, promueve la autonomia como pilar para la recupera-
cién funcional y reincorporacion a la comunidad, garantiza el maximo bienes-
tar y minimiza el sufrimiento de pacientes y familiares, fomenta la toma de
decisiones compartidas entre profesionales y pacientes, y asegura la calidad
de la atencidn sanitaria.

Las enfermeras/os gestoras de casos debe tener una serie de habilidades
imprescindibles, como las habilidades comunicacionales ya que debe ser
asertiva y empatizar, la capacidad de gestién de un equipo de trabajo con un
enfoque multidisciplinar, sobre todo en lo referido a la planificacién y orga-
nizacion, y la negociacidon estando acostumbrada a resolver conflictos y con
capacidad de llegar a consensos con relativa rapidez y efectividad.

La gestion de casos aplicada a los cuidados es un proceso dirigido a recoger infor-
macién especifica sobre las necesidades de los usuarios, identificar los problemas,
disefiar un plan de intervencién y coordinar las actividades con los profesionales
y familiares implicados, mediante el cual la enfermera vela para que el paciente
alcance los objetivos marcados en su plan asistencial, coordinandose con diferen-
tes profesionales y movilizando los recursos necesarios. Garantizando asi una
atencion integral y continuada que resuelva las necesidades de cuidados del
paciente y sus cuidadores principales.




Esperamos que este documento sirva de referencia a profesionales, autoridades
y organizaciones sanitarias y se potencie la implantacion de las enfermeras gesto-
ras de casos como referentes del cuidado en la atencién al paciente con proble-
mas de salud crénica en todo el territorio nacional.

Presidente del Consejo General de Enfermeria de Espaiia.

Florentino Pérez Raya.



Prélogo

Satisfacer necesidades de salud y asistenciales no cubiertas para mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes es la misidn principal de Boehringer Ingelheim. Por
ello, hace mas de 130 afos que aportamos valor a través de la innovacién en
diversas areas terapéuticas y a través del compromiso con el entorno y con una
firme apuesta por la sostenibilidad. Los pacientes y su bienestar son el motor de
nuestra actividad y, por ello, nuestro objetivo es buscar soluciones que mejoren
significativamente su calidad de vida.

La atencién primaria y la enfermeria tienen un papel fundamental en el abordaje
de la cronicidad, siendo éste uno de los mayores desafios del sistema sanitario
espafiol actualmente y en el futuro. Boehringer Ingelheim esta comprometida con
el empoderamiento de la profesién enfermera y, trabajamos con el Consejo
General de Enfermeria para incrementar el liderazgo del rol de la enfermeria en
Espafia, reconociendo especialmente el trabajo que llevan a cabo con los pacien-
tes cronicos.

Las enfermeras gestoras de casos en la atencion y cuidados al paciente crénico,
gestionan necesidades de alta complejidad y cuidados de larga duracidn, sus fun-
ciones son exclusivas y tienen una responsabilidad transversal en todo el proceso
asistencial. Sin embargo, esta actividad profesional especifica no esta contempla-
da en ningln campo normativo regulador en Espafia. Por esta razén, es importan-
te que exista una ordenacion profesional del ambito de actuacion de la enfermera
o gestora de casos, ya que actla como una unidad de servicios en apoyo de todo
el sistema sanitario integrado en el Sistema Nacional de Salud.

Desde Boehringer Ingelheim creemos que el paciente debe estar en el centro del
sistema sanitario. Como agente de salud queremos formar parte de la remodela-
cion de la atencidn sanitaria para afrontar los retos que se presentan en la nueva
realidad post pandémica. Trabajamos de cerca con la administracién publica, los
organismos reguladores y los profesionales de la salud para disefar estrategias
colaborativas que permitan abordar de forma integral la asistencia a los pacientes
crénicos, uno de los ejes de esta transformacion.

Las enfermeras tienen un papel protagonista desde su funcion como gestoras de
casos y por ello estamos orgullosos de poder colaborar en iniciativas como el




patrocinio de la redaccion de este documento, que se ha presentado al Ministerio
de Sanidad para que el rol de las enfermeras gestoras de casos en la atencion al
paciente crénico sea reconocido formal y oficialmente, para el beneficio de pro-
fesionales, pacientes y cuidadores.

Directora Médica de Boehringer-Ingelheim Espaiia.

Dra. Elena Gobartt.




1. Marco Teodrico

La gestion de casos (case management) se inicia en EEUU a principios del siglo XX
como modelo de prestacién de servicios (1). El proceso embrionario de la gestion
de casos se remonta a la década de los sesenta cuando, como consecuencia de la
industrializacién y el aumento de la poblacién en las ciudades, crecieron las
estructuras de los servicios de salud y los servicios sociales (2). Inicialmente el
cliente era la comunidad y los servicios se coordinaban para hacer frente a los pro-
blemas ambientales, como el saneamiento y la inmunizacién.

A partir de los afios cincuenta, como consecuencia de la reforma en salud mental
y de la desinstitucionalizacidon de pacientes psiquidtricos, surge la necesidad de
alternativas en la comunidad. Los pacientes se vieron obligados a depender de
una red compleja y heterogénea de agencias de servicios comunitarios. El
Departamento de Salud, Educacién y Bienestar Social norteamericano, reconocio
la necesidad de mejorar la coordinacién de sus programas en la década de 1970y
propuso una iniciativa legislativa, la Ley de Servicios Afines, para facilitar la inte-
gracion de los servicios. La legislacion dio lugar a una serie de proyectos para pro-
bar diferentes técnicas de integracidon en los ambitos estatal y local. Estos proyec-
tos de integracidn crean el papel de “agente de sistemas”, una persona responsa-
ble de la coordinacion de los recursos (3). El despliegue de nuevas estrategias para
atender a los pacientes de salud mental incluye la gestién de casos, enfermeras
de salud publica y trabajadoras sociales, que son las responsables de identifica-
cién y adquisicion de recursos desde el sector publico (4). La expansién de la ges-
tidn de los casos, mas alld de la salud mental, se ha relacionado con la rdpida esca-
lada de los costes de la asistencia sanitaria y los sistemas de pagos prospectivos
iniciados en la década de 1980, extendiéndose a la atencidn a personas con situa-
ciones de salud de alto riesgo y alto coste (3).

En |la década de los sesenta, coincidiendo con un crecimiento acelerado de ingre-
sos en el entorno hospitalario, la gestion de casos, proporcionada en gran parte
por iniciativas de enfermeria, se convirtié en uno de los métodos efectivos para
lograr prevenir los reingresos hospitalarios, siendo Karen Zander unas de las pre-
cursoras y desarrolladoras de la gestion de caso (5). En este contexto surgen dos
hospitales pioneros en la gestion de casos, el New England Medical Center
Hospital de Boston (EEUU), pionero en desarrollar el trabajo de manera multidis-



ciplinar, las trayectorias clinicas y la enfermera gestora de casos al frente de los
cuidados de enfermos con patologias agudas, y el Carondelet Saint Mary’s
Hospital en Tucson (Arizona, EEUU), pionero en elaborar programas de continui-
dad de los cuidados en pacientes que necesitan atencion extra hospitalaria des-
pués de un proceso agudo con la enfermera gestora de casos (6).

A partir de los afios ochenta, la Health Maintenance Organization de los Estados
Unidos impulsa la gestion de casos. Posteriormente lo hace el National Health
Service del Reino Unido con el objetivo de mejorar la calidad de la atencidn, la
coordinacion y la planificacién de los servicios sanitarios, asi como de reducir los
costes por estancia y reingresos hospitalarios (7-8). Con el renovado interés de la
gestion de casos para la contencién de costes, surge la necesidad de desarrollar
una base de conocimientos para la practica, puesto que los gestores de casos
necesitan justificar y demostrar su valor afadido, para lo que requieren una base
conceptual y especifica del modelo.

La falta de una definicion clara o de parametros generalmente reconocidos, dio
lugar entonces a la proliferacién de amplias variaciones en los modelos de gestién
de casos, por este motivo, la diversidad es inherente a la gestién de casos. A lo
largo de la historia han sido diferentes disciplinas las que han implementado la
gestidon de casos, principalmente enfermeras y trabajadoras sociales.

En cuanto a quiénes pueden o deben ser los gestores de casos, como bien descri-
be Morales Asencio, “la atribucion de la gestion de casos como propia de una pro-
fesion es un error conceptual muy frecuente que genera no pocos malentendidos
y discusiones que no van a ninguna parte. Son las poblaciones diana y el objetivo
del servicio los que marcan el perfil idéneo del gestor, y no al revés” (9). Asi, la ges-
tidn de casos aplicada a los pacientes crénicos complejos requiere un perfil profe-
sional y unos requisitos competenciales distintos a la gestién de casos en pobla-
ciones vulnerables en el ambito social o a la gestidon de casos en emergencias y
catdstrofes.

En Espafia disponemos de experiencias innovadoras en la mejora de la gestién del
servicio de atencidon domiciliaria como precursoras de la gestién de casos, como
la incorporaciéon de las enfermeras comunitarias de enlace de Canarias en 1994
(10-11), y de la Comunidad Andaluza en 2002 con objetivos similares y estrategias
diferenciadas.



Estas experiencias poseen en comun diversas caracteristicas, como la necesidad
de mejorar la atencién domiciliaria y garantizar la coordinacién y continuidad de
cuidados entre los diversos niveles asistenciales sanitarios y sociales.

En la actualidad, la mayoria de las Comunidades Auténomas han iniciado ya su
puesta en marcha, siendo Pais Vasco, Andalucia, Catalufia y Comunidad
Valenciana las mas consolidadas, ya que todas ellas forman parte de las diferentes
estrategias de atencion a la cronicidad.

La gestion de casos es una modalidad de atencién dirigida a personas, en cual-
quier etapa de la vida, con enfermedad créonica compleja o avanzada y necesidad
de cuidados de alta intensidad, asi como a las personas que les cuidan, con el
objetivo de garantizar la continuidad del plan asistencial y los cuidados transicio-
nales, favoreciendo la coordinacion e integracién de multiples profesionales y ser-
vicios (12).







2. Justificacion

El desarrollo de la gestion de casos como practica avanzada de cuidados ha cons-
tituido una estrategia basica en la atencién a la cronicidad con complejidad en
nuestro pais, pero para convertirse en un modelo de atencién que garantice una
atencion multiprofesional, coordinada y basada en la mejor evidencia, es impres-
cindible impulsar acciones disruptivas en diferentes ambitos de manera sinérgica
y coordinadas sobre un mismo territorio y poblacién(13).

Los sistemas social y sanitario de Espafia afrontan una de las mayores tasas de
envejecimiento y cronicidad de toda Europa. La prevalencia de multimorbilidad y
pluripatologia aumenta con la edad, alcanzando una media de 2,8 enfermedades
crénicas en personas entre 65y 74 afios, y 3,23 en mayores de 75 afos. Esta situa-
ciéon deriva en alto nivel de vulnerabilidad, fragilidad, dependencia, discapacidad
y un alto consumo de recursos sanitarios y sociales (14).

La literatura cientifica muestra evidencias de que los pacientes con complejidad
reciben atenciones de cuidados puntuales y frecuentemente poco coordinadas
desde los servicios socio-sanitarios (15).

La planificacion de la atencion de los pacientes crénicos complejos necesita estra-
tegias en el sistema sanitario y cada vez de mas enfermeras, bien a través de la
gestidén de casos, bien de otras figuras incorporadas en la gestién de pacientes
crénicos complejos y atencidn a cuidadores. Estas demuestran que como profe-
sionales son costo-efectivas y muy resolutivas, para un sistema de salud que nece-
sita eficiencia y sostenibilidad si quiere mantener sus prestaciones. (16).

En cuanto a la existencia de gestores de casos, el papel de coordinador parece
haber sido clave para lograr que los programas logren sus objetivos con eficacia.
La coordinacidn de la atencidn en torno a las necesidades de los casos complejos
(pacientes y cuidadores) requiere profesionales dedicados a facilitar el proceso.
(17-18). Para ello es necesario una transicion efectiva, la importancia de realizar
una transicion entre el entorno hospitalario y el domiciliario (enlace) efectiva es
parte implicita de la gestién de casos (19,20,21,22).

Podemos definir “enlace” o cuidados transicionales como el conjunto de acciones
destinadas a garantizar la coordinacidn de la atencién sanitaria durante la transi-
cion de pacientes complejos entre diferentes ubicaciones asistenciales o, en el




caso de los pacientes domiciliarios, entre la responsabilidad asistencial de diferen-
tes equipos. (23)

Se desarrolla en el intervalo de tiempo, (en general uno o pocos dias), que
comienza con la preparacién de un paciente para dejar una ubicacién o responsa-
bilidad asistencial y concluye cuando el paciente es recibido en la siguiente ubica-
cién y/o por el siguiente responsable de su atencion. Un enlace adecuado abarca
aspectos tanto del envio como de la recepcién, y es esencial para pacientes con
necesidades de atencion complejas y prolongadas (20,24), requieren por tanto
continuidad y coordinacién.

La continuidad es un concepto muy citado en la literatura pero que tiene signifi-
cados muy diversos. De una forma muy sintética, hay que sefalar estos dos con-
ceptos clave (25):

e La continuidad de la atencién es una perspectiva de los pacientes, es el
modo en que el paciente experimenta la coherencia y la conexion de la
atencién a lo largo del tiempo, y es resultado del flujo de informacidn,
habilidades interpersonales y coordinacion de la atencién.

e La coordinacidon es una perspectiva de los proveedores, es decir, de la
interaccidn entre proveedores y de la forma en que ésta es experimen-
tada por ellos.

La situacidn ideal seria que la atencion fuera experimentada con continuidad por
parte del paciente y con coordinacién por parte de los proveedores.

A su vez, para que un enlace sea de calidad debe garantizarse la “continuidad”
(26-27) en tres aspectos esenciales:

a) Continuidad informativa: Se trata de que los profesionales de destino
dispongan de la informacién adecuada para atender las necesidades del
paciente, en tiempo y forma, en el momento de una transicién asisten-
cial. El contenido informativo debe haber sido previamente consensua-
do y estar normalizado.

b) Continuidad asistencial: Continuidad de los contactos entre los profe-
sionales y los pacientes, presenciales o a distancia. Consiste en la reali-
zacion efectiva de los contactos previstos con arreglo a programas,



guias, protocolos, consensos... y tiene dos momentos: Continuidad en la
transicién y continuidad en el seguimiento:

c¢) Continuidad referencial: Supone el mantenimiento de referentes profe-
sionales estables en el tiempo y tiene dos aspectos:

e Entre profesionales y pacientes o cuidadores: Se trata de que
sean los mismos profesionales del equipos de salud, los que
asuman la atencion domiciliaria de un paciente a lo largo del
tiempo o que, por ejemplo, las sucesivas curas de la Ulcera
cutanea de un paciente sean realizadas por la misma enfer-
mera.

e Entre los propios profesionales: Se refiere a que los profesio-
nales de diferentes niveles o agentes domiciliarios puedan
relacionarse entre si de manera estable, de modo que pueda
surgir la confianza mutua y el respeto profesional.

A pesar de que los pacientes en estados de transicién tienen su vulnerabilidad
aumentada, la mayoria de estas transiciones no estdn suficientemente planifica-
das poniendo en riesgo la seguridad clinica de estas personas (10)

La gestién de casos persigue integrar los servicios asistenciales en torno a las
necesidades de la persona y de quienes la cuidan, para garantizar el acceso a los
recursos que se necesiten en cada momento, asegurando la continuidad de la
atencion en las transiciones, entre profesionales, dmbitos asistenciales y sectores
implicados.

Son necesarias estrategias que contemplen las necesidades y preferencias de las
personas a través de la planificacién de cuidados personalizados, integrales conti-
nuos y seguros, especialmente en las transiciones.

Diferentes modelos de abordaje de la cronicidad como “Kaiser Permanente” en
EEUU, Reino Unido-Inglaterra y Escocia o “Jokdping” en Suecia, Canadd y Nueva
Zelanda, han evidenciado la efectividad de determinadas intervenciones para
conseguir mejores resultados en salud. Entre las intervenciones que han sido eva-
luadas y han demostrado mejoras en términos de satisfaccién de pacientes y cui-
dadores, estan la gestién de casos y la aplicacion de la telemedicina. La enfermera




se erige como gestora y coordinadora de casos, asi como reguladora de flujos asis-
tenciales y referente de los pacientes con problemas de salud crénicos para el
seguimiento de sus procesos, la activacion de recursos y, en programas de auto-
cuidados de pacientes activos o expertos, favoreciendo el empoderamiento de las
personas (28).

En el ambito internacional, en estudios realizados basicamente en EEUU y Reino
Unido (29,30), la gestidén de casos muestra impactos positivos en términos de uti-
lizaciéon de los servicios, los resultados en salud, las experiencias vividas por
pacientes y cuidadoras, y el coste.

a) En la utilizacidn de los servicios se ha observado:
* Reduccidén en la utilizacién del hospital (urgencias e ingresos).
e Reduccién de la duracién de la estancia hospitalaria.

* Reduccion del ingreso en cuidados de larga duracion (residencias
asistidas).

b) En los resultados en salud se ha evidenciado mejoras detectadas en:

e La calidad de vida: percepcién subjetiva, influenciada por el esta-
do de salud actual y de la capacidad para realizar aquellas activi-
dades importantes para el individuo.

e La funcionalidad y la independencia en relacién a las actividades
de la vida diaria.

e El bienestar general relacionado con el grado de percepcion posi-
tiva del estado de salud de uno mismo.

c) La experiencia vivida por paciente y cuidador se adbierte:

e Altos niveles de satisfaccidon de los pacientes, que valoran espe-
cialmente:

- El enfoque centrado en el paciente individual.

- El soporte para el auto cuidado.




- La ayuda para comprender la terminologia médica.

- La seguridad de que el gestor de casos esta disponible.
- El tiempo dedicado por el gestor de casos.

- El acceso mds facil a los servicios de atencién de salud.

- La actuacion como defensor o representante que actua en
nombre del paciente.

* Impacto positivo en la satisfaccion de la persona cuidadora.
d) El coste

® Reduccion del coste total (hasta el 11%) en los presupuestos de
atencién sanitaria a través de la reduccién de hospitalizaciones y
de la duracion de la estancia (31).

e La gestién de casos de enfermeria para personas mayores con
enfermedades crénicas “con un promedio de 12 comorbilidades”
han mejorado tanto los resultados del paciente (percepcién de
mejor calidad de vida) como el ahorro de costes (reducciones sig-
nificativas de las visitas de urgencias y de los ingresos hospitala-
rios, el total de dias de cama y costes vida) (32).

¢ Ademas, han demostrado rentabilidad durante el periodo poste-
rior a la hospitalizacién (33)’ que es el momento en que las per-
sonas de edad avanzada tienen un mayor riesgo de readmisiones
(34).

En cuanto al abordaje del colectivo de alta complejidad mediante una atencidn
realmente centrada en la persona y estructurada mediante estrategias de gestidon
de caso, la evidencia ha demostrado que el manejo intensivo de casos, individua-
lizado y continuado puede mejorar la calidad de vida y los resultados de salud en
estos pacientes, reduciendo drasticamente los ingresos hospitalarios urgentes y
permitiendo a los pacientes que son ingresados regresar a casa mas rapidamente
(35).




En el ambito nacional, concretamente en Andalucia, se dispone de evidencia sobre la
efectividad de un modelo de gestion de casos liderado por enfermeria en atenciéon
domiciliaria (36), que mejora significativamente en relacion al grupo control:

e La funcionalidad en relacién a la autonomia de los pacientes para la rea-
lizacidn de las actividades de la vida diaria.

e La accesibilidad a otros proveedores de salud (fisioterapeutas, trabaja-
dores sociales...).

e La sobrecarga de los cuidadores.
e La satisfaccion de pacientes y cuidadores.

* En cambio, no se pudieron constatar diferencias en la mortalidad, visitas
a urgencias o institucionalizacion.

En la Comunidad Valenciana se observaron resultados positivos en la disminucidn
en el numero de ingresos hospitalarios y en el nimero de visitas a urgencias (23).
Estos datos se detectaron durante el pilotaje realizado entre 2007 y 2010 de la
incorporacion de enfermeras gestoras de casos, en el marco de un modelo inte-
grado de atencidén para el colectivo especifico de pacientes crénicos complejos y
paliativos, en su mayoria dependientes, y de sus cuidadores.

La gestidn de casos es un beneficio para la sostenibilidad del sistema cuando las
personas obtienen un nivel éptimo de bienestar, de autogestién y de capacidad
funcional y tienen activados eficientemente sus sistemas de apoyo y los sistemas
de prestacion de asistencia sanitaria y social (37).

Es necesario establecer un marco juridico que regule, defina y consolide el mode-
lo de gestién de casos como practica avanzada basado en la mejor evidencia dis-
ponible y contribuya a homogeneizar la practica en todo el territorio nacional.

Esta atencién se puede exceptuar en pacientes que, por estar las enfermedades
en estados incipientes o por otros motivos, no precisen una gestiéon especifica,
debiéndose evaluar o definir en cada caso el grado de complejidad. Es recomen-
dable que exista una identificacion de los “pacientes con alta necesidad de cuida-
dos” para el diagnéstico y planificacion del plan de cuidados personalizado.



3. Definiciones

Las/los enfermeras/os gestoras/es de casos en la atencion y cuidados al paciente
crénico complejo, gestionan necesidades de pacientes de alta complejidad y
necesidades de cuidados de larga duracidn, sus funciones son exclusivas y tienen
una responsabilidad transversal en todo el proceso asistencial. Sin embargo, por
ejemplo, en nuestro contexto son practicamente inexistentes los puestos de
enfermera/o, tanto a nivel hospitalario como comunitario, que tenga estas atribu-
ciones ni alcance competencial de responsabilidad y autonomia, eximiendo el rol
de la enfermera especialista de salud mental en su area de especializacion.

Segun la definicién que el Consejo Internacional de Enfermeria hace sobre la
Enfermeria de Practica Avanzada, la enfermera/o gestora de casos es aquella que
ha adquirido un conocimiento experto, habilidades para la toma de decisiones
complejas y competencias clinicas para una practica expandida, en el contexto de
atencion entre niveles de nuestro pais.

Sin embargo, esta actividad profesional especifica no esta contemplada en ningin
campo normativo regulador en Espafia y no hay documento que constate dicha
actividad a ningun nivel institucional.

Por todo ello, se hace necesaria la ordenacion de la practica de la Enfermera/o
gestoras de casos en la atencidn al paciente crénico como un primer paso para
alcanzar el desarrollo de un drea de capacitacién especifica o como diploma de
acreditacion avanzada.

3.1. Definiciones Internacionales

Desde los inicios, los programas de Gestion de Casos en el dmbito internacional,
muestran diferencias en su definicién ya que presentan diferentes objetivos,
ambitos de aplicacion, poblacion diana y resultados esperados. Para tener una
definiciéon homogénea seria interesante basarse en los atributos comunes de la
mayoria de los programas que actualmente se estan desarrollando.

La Sociedad Americana de Gestién de Casos la define como un proceso de colabo-
racion mediante el que se valoran, planifican, aplican, coordinan, monitorizan y
evallan las opciones y servicios necesarios para satisfacer las necesidades de
salud de una persona, articulando la comunicacién y recursos disponibles para
promover resultados de calidad y coste efectivos (37).




La Sociedad de Ontario de Gestores de Casos define la Gestion de casos como el
proceso colaborativo dirigido a la provisién de servicios sanitarios y de apoyo
mediante el uso eficaz y eficiente de recursos. La gestién de casos procura la con-
secucion de objetivos reales y razonables en un entorno sanitario y social comple-
jo (38).

En Reino Unido, en la primera década de 2000 se desarrolla el servicio Comunity
Matrons. Este servicio de gestiéon de caso liderado por enfermeras comunitarias
con roles de practica avanzada se desarrolléd en Reino unido a partir de 2000. El
objetivo es el de identificar y estratificar a la poblacion con enfermedades créni-
cas susceptibles de un alto consumo de recursos sanitarios y evitar ingresos hos-
pitalarios y atencion urgente mediante la valoracién integral de sus necesidades,
desarrollando un plan de atencién personalizado, coordinando la intervencién de
multiples profesionales y servicios y haciendo un seguimiento proactivo (9-39).

La Universidad John Hopkins desarrollé en 2001 un modelo de Gestién de Casos
en atencidn Primaria, denominado Guided Care, dirigido a personas con enferme-
dades crénicas y gran complejidad con el objetivo de mejorar los resultados de
salud y reducir el gasto mediante una mejor gestion de la atencidn (9).

En el Guided Care, una enfermera registrada con formacidén postgrado especifica,
trabaja en asociacidn con un equipo de médicos de atencién primaria para brindar
atencion coordinada y centrada en pacientes con enfermedades croénicas. La
enfermera evalla, planifica, supervisa, educa, coordina, empodera y trabaja con
agencias comunitarias para garantizar que se cumplan los objetivos terapéuticos.
El modelo crea un proceso estructurado para que las enfermeras evallien las
necesidades de estos pacientes, desarrollen planes de atencién y ensefien a los
pacientes y las personas que les cuidan para la gestidn eficaz de su salud, organi-
zan las transiciones entre los entornos de atencién y activan los recursos de la
comunidad.

3.2. Definiciones Nacionales.

La enfermera gestora de casos es aquella que utiliza la gestidon de casos como
herramienta de trabajo, entendiendo ésta cdmo un proceso de colaboracion
mediante el que se valoran, planifican, aplican, coordinan, monitorizan y evaltan
las opciones y servicios necesarios para satisfacer las necesidades de salud de
una persona (37), articulando la comunicacién y los recursos disponibles para



promover resultados de calidad y rentables” (40).

En Espafia, la enfermera gestora de casos planifica y coordina la atencidn de los
pacientes con enfermedades crdnicas, principalmente en el drea de Atencién
Primaria de Salud (APS), especialmente aquellos casos mas complejos que requie-
ren una mejor coordinacion del sistema sanitario (41).

El modelo andaluz con el Decreto 137/2002, de 30 de abril, de apoyo a las familias
andaluzas incorpora la prestacion de cuidados enfermeros en el domicilio de
forma reglada y continuada para cubrir las necesidades de las personas mayores
y/o con discapacidad, asi como la formacidn o capacitacion de las personas res-
ponsables del cuidado. Este decreto generd la incorporacidon de dos nuevos perfi-
les de enfermeras de practica avanzada. Por una lado, la enfermera gestora comu-
nitaria (EGCc) y por otro, la enfermera gestora de casos hospitalaria (EGCh).El pro-
ceso de gestion de casos incluye la gestion mediante un proceso de valoracion,
planificacion y coordinacién, facilitando la provisidn, monitorizacion y evaluacién
de las opciones y recursos profesionales u organizativos que sean necesarios para
la resolucién del caso (36).

La enfermera gestora de casos ofrece un entorno centrado en la personay no en
la enfermedad, promueve la autonomia como pilar para la recuperacion funcio-
nal y reincorporacién a la comunidad, garantiza el maximo bienestar y minimiza
el sufrimiento de pacientes y familiares. Ademas, fomenta la toma de decisiones
compartidas entre profesionales y pacientes y asegura la continuidad de la aten-
cién.

Este modelo se orientd a la captacion y mejora del acceso a los servicios de per-
sonas con problemas de salud complejos, a menudo con mas de una enfermedad
crénica, y cuyo manejo hacia necesaria la intervencién de diversos profesionales,
de diferentes niveles asistenciales e incluso de distintos sectores.

Fomenta la realizacién de una valoracion integral acorde a las necesidades de los
pacientes y cuidadores, realizada por la enfermera y por otros profesionales del
equipo de Atencién Primaria. Una valoracidn que determine un plan de actuacién
enfocado fundamentalmente a paliar los problemas de salud existentes, y a pre-
venirlos.

De la misma manera, impulsa la realizacién junto con el resto del equipo todas




aquellas actividades dirigidas a la informacion y formacién de los/as
cuidadores/as, prestando apoyo a la persona cuidadora de forma individual y gru-

pal.

Incorpora a su modelo de practica clinica la coordinacién como elemento funda-
mental, ya que esta enfermera constituye un eslabén entre la Atencion Primaria
y la Atencidn Hospitalaria.

Participa activamente en las comisiones de cuidados, discusién de casos, sesiones
de seguimiento, planes de cuidados conjuntos y planificaciones al alta conjuntas
(12).

En el Sistema Sanitario de Andalucia, basado en el estudio “Advanced Practice
Nursing Competency Assessment Instrument (APNCAI): clinimetric validation”
publicado por Sastre- Fullana se han definido los atributos competenciales de las
enfermeras de practica avanzada incluyendo el liderazgo, la coordinacién de la
atencion compleja, la consultoria para otros profesionales, la promocién de la
investigacidon en su dmbito de practica y su aportacion como motor de cambio
para promover innovaciones y mejorar la practica clinica.

El Servicio de Salud de las Islas Baleares desarrolla un modelo de gestion de casos
para el abordaje de pacientes con cronicidad compleja y pacientes con cronici-
dad avanzada, siguiendo las recomendaciones de la Estrategia para el abordaje
de la cronicidad del Sistema Nacional de Salud publicada por el Ministerio de
Sanidad en 2012 que establece que los pacientes con mas complejidad y/o con
pluripatologia necesitan una gestidon de cuidados, fundamentalmente profesio-
nales, dirigidos a los pacientes y a su entorno cuidador. En este modelo la enfer-
mera gestora de casos asegura la continuidad de los cuidados y la coordinacién
entre los diferentes ambitos asistenciales mediante un proceso de valoracién,
planificaciéon, coordinacién y evaluacion de las opciones y de los recursos profe-
sionales u organizativos necesarios para resolver el caso. Se propone un modelo
de atencién proactivo y coordinado, que requier cambios estructurales en todos
los niveles asistenciales para centrar la atencion en la persona y ofrecer forma-
cién y soporte a las personas que les cuidan en su entorno familiar. Se pasa de la
gestidon de la enfermedad a la gestidn del caso asegurando unos cuidados profe-
sionales coordinados y un uso eficiente de los recursos (42).

Este proyecto propone el desarrollo de competencias avanzadas de enfermeria



en el abordaje integral de las personas con alguna enfermedad crénica compleja
y la atencién de las personas en situacidon de fragilidad y dependencia que
requieren una coordinacion eficaz que responda de manera eficiente a sus nece-
sidades de salud y sociales. La mision de la enfermera gestora de casos es asegu-
rar una atencién de calidad, coordinando a todos los agentes implicados en el
proceso de salud y enfermedad de pacientes y de las personas que les cuidan
para asegurar la continuidad asistencial, con un modelo colaborativo, integral y
multiprofesional (42).

El modelo de gestion de casos en el Sistema Valenciano de Salud (SVS) se basa en
la creacién y despliegue de enfermeras gestoras de casos. A partir del analisis de
modelos de enfermeras gestoras de casos ya operativos tanto nacionales (43,
44,45) como internacionales (46,47,21) y de la experiencia del pilotaje en la
Comunidad Valenciana se ha elaborado un modelo propio adaptado a la realidad
del SVS (48).

El perfil profesional de las EGC es Unico, pero segun el ambito de actuacion se
denomina(49):

- Enfermera Gestora de Casos Comunitaria (EGCC): desarrolla sus
funciones en el ambito comunitario.

- Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria (EGCH): desarrolla sus
funciones en el dmbito hospitalario, que en nuestro entorno
incluye tanto el hospital convencional de agudos y de crénicos
como el hospital a domicilio.

e Sus funciones son similares, aunque adaptadas a cada contexto.

® EGCCy EGCH son y funcionan entre si como un equipo departamental de
gestidn de casos, con una sistemadtica de contactos cotidianos de trabajo
y de reuniones periddicas para la evaluacion y mejora continua de los
procesos.

e Dependen de la direccion de enfermeria del departamento.

e Las EGCC estan adscritas a uno o varios EAP del departamento en fun-
cion del volumen de casos que tienen que atender y de la dispersién geo-




grafica. Igualmente un EAP puede requerir dos EGCC.

e Las EGCH trabajan, por sus sinergias profesionales, estrechamente aso-
ciadas a las UHD del departamento, lo que implica cercania fisica y fun-
cional.

La poblacién diana esta formada por los “casos complejos”, la mayoria suscepti-
bles de atencién domiciliaria, situados -segun la estratificacion de Kaiser
Permanente- en el vértice de la pirdmide (Nivel 3)

- Definiciéon de caso en el SVS
Se considera “caso” al conjunto formado por paciente, cuidador y entorno de vida
e Paciente:

Se trata de una persona con una serie de diagndsticos en el dmbito biomédico, lo
gue le confiere la condicion de “enfermo” de una mayor o menor gravedad con
patologia(s) crénica(s) avanzada(s) y alto riesgo de hospitalizacién. El requisito de
lesiéon de érgano con pérdida funcional y sintomatologia es necesario para situar
al paciente en el vértice de la pirdmide de Kdiser, asi como la situacion de final de
vida con necesidad de atenciéon paliativa. Como pacientes, se incluyen enfermos
con condiciones crdnicas avanzadas en sentido amplio, abarcando enfermedades
tanto orgdnicas como mentales, en fase curativa o con necesidad de atencién
paliativa y tanto poblacién adulta como pediatrica.

e Cuidadores:

Se trata de aquellas personas, habitualmente familiares, que ante la aparicién de
enfermedad y dependencia asumen las tareas de cuidado y acompafiamiento del
paciente, atienden a sus necesidades personales y ofrecen apoyo en las tareas de
la vida diaria. Sus circunstancias particulares determinaran la calidad y cantidad
de los cuidados que pueden asumir y, en consecuencia, las necesidades de apoyo
externo.

Sin la presencia de personas cuidadoras, la atencién domiciliaria es imposible o
dificil. La ausencia de cuidadores no invalida la condicién de caso, simplemente
introduce una mayor complejidad.



e Entorno de vida:

Conjunto de factores no clinicos que van a condicionar los resultados de las inter-
venciones sanitarias y que incluyen, entre otros:

- Medio ambiente: lugar de residencia, condiciones higiénico-sanitarias de
la vivienda, barreras arquitectdnicas y otros riesgos del hogar...

- Culturales: idioma, etnia, religion...

- Estilos de vida: comportamientos relativos a dieta, ejercicio, tabaco, alco-
hol...

- Socioecondmicos: nivel de instruccion, situacion laboral, condiciones
econdémicas...

- Tipo de convivencia: paciente golondrina, convive con cuidador...

En el modelo cataldan EGCC y EGCH son y funcionan entre si como un equipo
departamental de gestién de casos, con una sistematica de contactos cotidianos
de trabajo y de reuniones periddicas para la evaluacion y mejora continua de los
procesos (50).

En el marco del Programa de prevencién y atencion a la cronicidad de Cataluiia
(50), coexisten una gran variedad de modelos de gestién de casos dependiendo
del territorio donde se ha implementado. En un intento de clasificar los modelos
de gestion de casos en Catalufia, se puede realizar la siguiente division:

- Enfermeras gestoras de casos comunitarias.
- Unidades de continuidad asistencial.
- Planta Comunitaria Virtual.

En el Programa de Atencién al Paciente Crénico Complejo y de Continuidad
Asistencial cuentan con Unidad de continuidad asistencial. La unidad integra
enfermeras gestoras de casos (IGC) de atencién primaria y hospitalaria, una tra-
bajadora social y un administrativo. El modelo de gestién de casos hace un abor-
daje integral en las situaciones de complejidad, dependencia y fragilidad, desarro-
lla practicas avanzadas y da respuesta a las necesidades crecientes de la pobla-
cién; asimismo, la funcidén de enlace asegura la continuidad de cuidados entre los




diferentes niveles asistenciales (51).

Un elemento clave en este programa es la estratificacion del paciente ingresado
segun la complejidad clinica y de cuidados en el momento del alta, de modo que
se pueda hacer una gestidn del caso en pacientes mas complejos y un trabajo
informativo de continuidad en los casos de menor complejidad.

En el Pais Vasco, a partir de la puesta en marcha de la Estrategia para el abordaje
de la cronicidad en Euskadi (52) se inicia una propuesta para definir, desarrollar e
implementar competencias avanzadas en enfermeria, nuevos roles adaptados a
las necesidades de los pacientes cronicos complejos que requieren gestion de
casos. Se trata de un modelo impulsado por el Departamento de Sanidad y
Consumo y el Servicio Vasco de Salud (Osakidetza). (53).

Para ello realizaron un marco competencial ampliado, que recoge los tres nuevos
roles de enfermeria a pilotar: Enfermera Gestora de Enlace Hospitalario (EGEH;
actua en las comarcas sanitarias), Enfermera Gestora de la Continuidad (EGC;
actua en las comarcas sanitarias) y Enfermera Gestora de Competencias
Avanzadas (EGCA; actua en los hospitales).

La EGEH facilita la continuidad de cuidados tanto al ingreso como al alta de los
pacientes que requieren hospitalizacion. Su poblacién diana estd formada por
todas aquellas personas ingresadas en el hospital que por la complejidad de su
estado de salud requieren la coordinacion con diferentes profesionales, servicios
y recursos para garantizar una atencion integral y continuada, que dé respuesta a
las necesidades del paciente y cuidador.

La EGC define, planifica y coordina los cuidados de los pacientes crénicos o con
situaciones complejas, que requieren una atencién coordinada a lo largo del
Sistema Sanitario, siendo la Atencién Primaria su principal area de actuacion.

La EGCA en la practica prevé, gestiona y unifica servicios de enfermeria asi como
cuidados clinicos avanzados y personalizados a pacientes vulnerables. Esta enfer-
mera prioriza la atencion en el domicilio coordindndose con la EGEH del hospital
de referencia y con la enfermera de AP como principal agente de cuidados.
Ademas, facilita la interaccion con los servicios sociales de base (54).



4. Elementos basicos de la gestion de casos

Para hacer frente a la variabilidad de modelos, se han identificado aquellos

elementos nucleares o bdsicos (55), presentes en la mayoria de modelos de
gestion de casos:

1. Captacion de |la poblacién diana

e Enfocarse a una poblacién diana precisa es fundamental para el éxito
de cualquier programa de gestion de casos.

e Captacion proactiva de casos mediante aplicaciones informaticas espe-
cificas, acompafiada de una confirmacion clinica por un profesional del
perfil de caso complejo.

e Criterios de inclusidon explicitos.

2.Valoracién Una identificacion de las necesidades individuales del caso tanto
sanitarias como sociales y del entorno que provee cuidados.

3. Plan de atencidn individualizado, consensuado y personalizado

Tiene como objetivo satisfacer las necesidades detectadas en la valoracion
mediante la identificacién de las intervenciones, recursos y servicios necesa-
rios. Se trata de un plan personalizado que contempla necesidades y expecta-
tivas de pacientes y familias identificadas. Consensuado con los profesionales
referentes y otros implicados.

Es un documento vivo y sujeto a revision continua, dependiendo de la situa-
cién del caso.

En el dmbito hospitalario, este elemento se identifica con la planificacion del
alta hospitalaria.

4. Implementacién

Consiste en la puesta en marcha del plan y para el gestor de casos supone
organizar y coordinar la atencion.

Algunas de las actividades mas comunes realizadas directamente por los ges-




tores son:

* Apoyo en el manejo de la medicacién.

e Apoyo para el autocuidado

e Coordinacidn de multiples recursos y servicios de los sectores sanitario,
social y comunitario.

e Intermediacién y negociacién.

* Apoyo psicosocial: la escucha activa y la construccién de una relacién
terapéutica es una estrategia clave.

e Enlaces: transiciones controladas entre ubicaciones asistenciales.

5. Seguimiento vy revaloracion

Supervisar si el paciente estd recibiendo la atencién acordada y valorar su
impacto.

La frecuencia puede variar dependiendo del nivel individual de necesidad,
pudiendo realizarse diaria, semanal o mensualmente.

También puede realizarse directamente en la casa del paciente y/o a distancia
(por teléfono o a través de monitorizacién remota mediante dispositivos telema-
ticos e implementacidn de nuevas tecnologias).

El proceso de seguimiento permite que los planes de atencidn puedan ser cons-
tantemente revisados y cambiados en caso necesario.

Ninguno de estos elementos considerados aisladamente es exclusivo de la ges-
tion de casos, pero el hecho de agruparlos, actuando de forma organizada, coor-
dinada y dirigida selectivamente sobre pacientes individuales pertenecientes a
grupos de riesgo, de alta complejidad y/o elevados costes, nos proporciona las
bases que configuran la gestidon del caso.



5. Normalizacion de la actuacion de las/os enferme-
ras/os Gestoras de casos

5.1. Denominacion

La gestion de casos es un modelo de atencidn para mejorar la salud de las perso-
nas con enfermedades complejas, que valora la humanizacidn de la trayectoria
asistencial y empoderamiento del paciente y familia. Pretende una transicién
efectiva a través del sistema de salud mejorando la autogestién en la salud del
paciente.

Esta figura es referente para el paciente que requiere una atencién y/o cuidados
de alta complejidad, con multiplicidad de proveedores de atencion, servicios,
unidades y/o niveles asistenciales. Facilita el transcurso del paciente por las dife-
rentes Organizaciones y le acompafia en su camino, evitando la fragmentacién
del proceso de atencion y las duplicidades.

Se trata de un profesional que trabaja de forma proactiva en el seguimiento de los
pacientes con alta complejidad, en un modelo de atencién integrada, facilitando
la coordinacién entre los profesionales de los distintos niveles y sectores, con una
respuesta Unica mas eficiente para la atencién integral de las necesidades de
salud. (56).

La gestora de casos trabaja con los pacientes a través de los limites de los servi-
cios, lo que permite una atencion que responde al paciente y permite que las
variables en los elementos clinicos, sociales y practicos de la atencion se aborden
de manera oportuna. (57).

5.2. Objetivos de la enfermera/o Gestora de casos

Objetivo general

La enfermera gestora de casos proporciona atencién a las personas con necesida-
des de cuidados complejos, dependencia y fragilidad de forma personalizada,
colaborando con todos los profesionales que intervienen en el proceso para




garantizar la accesibilidad y la integracidn de servicios multiples, sobre poblacién
con problemas de salud crénicos y riesgo de alta complejidad, a través de relacio-
nes colaborativas con el resto de miembros del equipo asistencial y maximizando
la continuidad de cuidados y el acceso a servicios, recursos, proveedores e inter-
venciones en tiempo y forma.

Objetivos especificos

* Proporcionar una atencidn coordinada a largo plazo, individualizada del
proceso (paciente/cuidadores), sirviendo de guia y soporte a las visitas
del pacientes al centro sanitario

e Conseguir un manejo adecuado de su salud teniendo en cuenta las pre-
ferencias de la persona fomentando el acompafiamiento.

e Minimizar los elementos de discontinuidad y/o duplicidad en la asisten-
cia, a través de la toma de decisiones compartidas, con el uso de recur-
sos disponibles.

* Promover una atencién de calidad, segura y costo-efectiva.

e Ser referente dentro del equipo multidisciplinar de atencién del paciente
complejo

e |dentificar problemas potenciales y/o reales del paciente y familia/cuida-
dor mediante una valoracion integral

e Facilitar y acompaniar al paciente en su recorrido asistencial y/o sociosa-
nitario.

e Elaborar un plan multidiciplinar de atencién con los profesionales impli-
cados que evite las interrupciones en el proceso de atencion y las dupli-
cidades.

e Coordinar la informacidn centrada en el paciente con un enfoque multi-
disciplinar y holistico.

e |dentificar la poblacién crénica con mayor complejidad clinica y/o eleva-
da necesidad de cuidados, dentro del marco de colaboracién del equipo
de salud.

e Asegurar la continuidad de cuidados y la coordinacion entre los diferen-
tes niveles de atencidn como elemento fundamental de calidad asisten-
cial.

® Proporcionar acceso en el momento adecuado a informacién sobre




recursos sociosanitarios disponibles y/o activarlos.

e Ayudar a la toma de decisiones informada a pacientes y cuidadores.

e Fomentar el autocuidado, la autogestion y la independencia.

e Participar en la planificacion de cuidados de la poblaciéon diana.

e Facilitar la participacion del paciente y la familia en el Plan de accion per-
sonalizado incluyendo metas, valores y prioridades con el objetivo de
garantizar el compromiso.

e Fomentar sistemas para facilitar y aumentar la seguridad del paciente.

e Asegurar intervenciones que reduzcan la frecuentacion en los centros y
la tasa de reingresos de la poblacion diana.

e Asesorar en cuidados dentro de los equipos asistenciales, incorporando
practicas basadas en la evidencia.

* Mantener y mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de los
pacientes y personas que cuidan de la poblacién diana del servicio.

e Mejorar la satisfaccidn respecto a la atencidn de los servicios de salud de
la poblacién diana.

e Facilitar la integracion de servicios multiples.

¢ Trabajar en coordinacién con la red social en salud.

e Colaborar en el establecimiento y evaluacién de objetivos, estandares de
calidad e indicadores que favorezcan la implementacidn del servicio.

e Facilitar y colaborar en el desarrollo de la investigacion en el ambito del
servicio.

e Contribuir a la sostenibilidad del sistema mediante el uso racional de
recursos de apoyo al cuidado.

5.3. Definicién

La enfermera gestora de casos es una enfermera con competencias avanzadas
gue utiliza la gestion de casos como herramienta de trabajo, entendiendo ésta
cémo un proceso de colaboracion mediante el que se valoran, planifican, aplican,
coordinan, monitorizan y evallan las opciones y servicios necesarios para satis-
facer las necesidades de salud de una persona, articulando la comunicacién vy
recursos disponibles para promover resultados de calidad y coste efectivos (37).
Por ello, la enfermera gestora de casos:

¢ Brinda un servicio personalizado a los pacientes con problemas de salud




crénicos que presentan necesidades de cuidados complejos y requieren
atencion integral e integrada (en uno o varios entornos asistenciales y/
o con multiplicidad de proveedores). A mayor nimero de proveedores y
entornos, mayor complejidad, de ahi que los pacientes con enfermeda-
des crénicas complejas sean candidatos idoneos para el servicio de ges-
tion de casos (58).

Utiliza la valoracion integral del paciente para realizar una atencién pla-
nificada y coordinada con otros profesionales. Actia como profesional
referente del proceso del paciente acompafidndolo en su transito por el
sistema con el objetivo de, garantizarla atencion en el momento adecua-
do y oportuno, minimizando la fragmentacién, y/o duplicidad de la
misma y por tanto, promoviendo una atencién de calidad, segura y cos-
toefectiva.

e Colabora con los profesionales que intervienen en el proceso como
parte de un equipo multidisciplinar en el entorno asistencial implicado,
utiliza procesos de planificacion, gestién y revisién de la asistencia con el
objeto de reducir el impacto de la discontinuidad del sistema sanitario y
evitar la pérdida de oportunidades de recibir servicios utiles para la
salud.

e Facilita la accesibilidad y la integracion de servicios multiples gracias a
una orientacién proactiva, guiada por una valoracién de necesidades y la
ayuda a la toma de decisiones para pacientes y cuidadores, de forma
selectiva sobre poblaciones de riesgo de alta complejidad, a través de
relaciones colaborativas con el resto de miembros del equipo asistencial
y maximizando la continuidad de cuidados y el acceso a servicios, prove-
edores e intervenciones en tiempo y forma (9).

El desarrollo de la gestion de casos como practica avanzada de cuidados, ha cons-
tituido una estrategia basica en la atencion a la cronicidad compleja de nuestro
pais. Este modelo de atencidon debe garantizar una atencién multiprofesional,
coordinada y basada en la mejor evidencia.




6. Determinacion del Perfil Competencial

El Real Decreto 1093/2010, de 3 de septiembre, que aprobé el conjunto minimo
de datos de los informes clinicos en el Sistema Nacional de Salud, explicita en su
anexo VIl el contexto en el que debe de realizarse el acto enfermero con lenguaje
propio, recogiendo expresamente las clasificaciones de diagndsticos, intervencio-
nes y resultados NANDA, NIC y NOC.

Destacamos los diagndsticos NANDA mas habituales en el ejercicio profesional de
la enfermera/o en el ambito de la gestidon de casos en la atencién y cuidados al
paciente crénico. Estos diagndsticos NANDA, que son el enunciado de una nece-
sidad que requiere algun tipo de cuidado enfermero y que ademads es percibido
asi también por el paciente y su familia, no son exclusivos de la gestién de casos,
por tanto, no difieren de los desarrollados en el dmbito de la gestion de cuidados,
siendo la situacion de cronicidad compleja la que determina que sean abordados
desde la gestién de casos.

Diagnadsticos

- [0078] Gestidn ineficaz de la salud

- [00062] Riesgo del cansancio del rol del cuidador
- [00124] Desesperanza

- [00056] Deterioro parental

- [00114] Sindrome de estrés del traslado

- [00069] Afrontamiento ineficaz

- [00071] Afrontamiento defensivo

- [00072] Negacidn ineficaz

- [00073] Afrontamiento familiar incapacitante

- [00074] Afrontamiento familiar comprometido




- [00125] Impotencia

- [00135] Duelo complicado

- [00172] Riesgo de duelo complicado

- [00210] Deterioro de la resiliencia

- [00066] Sufrimiento espiritual

- [00175] Sufrimiento moral

- [00083] Conflicto de decisiones

- [00242] Deterioro de la toma de decisiones independiente
- [00150] Riesgo de suicidio

- [00133] Dolor crénico

NOC

- [0312]Preparacién para el alta: vivir con apoyo

- [0311] Preparacidn para el alta: vida independiente

- [1311] Adaptacion al traslado

- [3003] Satisfaccion del paciente/usuario: continuidad de los cuidados
- [3014] Satisfaccion del paciente/usuario

- [2600] Afrontamiento de los problemas de la familia

- [2609] Apoyo familiar durante el tratamiento

- [2608] Resiliencia familiar

- [2508] Bienestar del cuidador familiar

- [2506] Salud emocional del cuidador principal



- [2507] Salud fisica del cuidador principal

- [2200] Adaptacion del cuidador principal al ingreso del paciente en un centro
- [2202] Preparacion del cuidador familiar domiciliario

- [0906] Toma de decisiones

- [1309] Resiliencia personal

- [1604]Conducta de cumplimiento

- [1902] Control del riesgo

- [2000] Calidad de vida

- [2002] Bienestar personal

- [3015] Satisfaccion del paciente/usuario: gestion de casos

NIC

- [5020] Mediacion de conflictos

- [5250] Apoyo en la toma de decisiones

- [5420] Apoyo espiritual

- [5440] Aumentar los sistemas de apoyo

- [5480] Clarificacién de valores

- [5426] Facilitar el crecimiento espiritual

- [5260] Cuidados en la agonia

- [5350] Disminucién del estrés por traslado
- [5290] Facilitar el duelo

- [6160] Intervencion en caso de crisis




- [5340] Presencia

- [6520] Analisis de la situacion sanitaria
- [6610] Identificacion de riesgos

- [6650] Vigilancia

- [7040] Apoyo al cuidador principal

- [7110] Fomentar la implicacion familiar
- [7120] Movilizacién familiar

- [7260] Cuidados por relevo

- [8340] Fomentar la resiliencia

- [8300] Fomentar el rol parental

- [5250] Apoyo en la toma de decisiones
- [7320] Gestidn de casos

- [7330] Intermediacion cultural

- [7400] Orientacién en el sistema sanitario
- [7370] Planificaciéon para el alta

- [7460] Proteccion de los derechos del paciente
- [7630] Contencion de los costes

- [7800] Control de calidad

- [7640] Desarrollo de vias clinicas

- [7615] Mejora de la colaboracién

- [8100] Derivacion

- [7960] Intercambio de informacion de cuidados de salud



- [8120] Recogida de datos para la investigacion
- [8020] Reunién multidisciplinar sobre cuidados
- [7970] Seguimiento de la politica sanitaria

- [5510] Educacidn para la Salud

- [7140] Apoyo a la familia

- [7840] Manejo de los suministros

- [7910] Consulta

- [8180] Consulta por teléfono

- [7920] Documentacion

- [8190] Seguimiento telefdnico

- [8140] Transferencia de cuidados del paciente







7. Marco de actuacion de las/los enfermeras/os
gestoras de casos

7.1. Conceptos organizacionales para enmarcar el desarrollo competencial

El/la enfermera/o gestor/a de casos desarrolla su actividad de forma transversal
en todos los niveles asistenciales, realizando la gestién de casos como una moda-
lidad de atencidn dirigida a personas, en cualquier etapa de la vida. Trabaja para
asegurar, impulsar y facilitar la continuidad de cuidados de las personas con pro-
blemas croénicos, de riesgo o fragiles, personas en situacion de dependencia, y
pacientes de alta complejidad con varias enfermedades intercurrentes o comor-
bilidades y alta necesidad de cuidados profesionales y/o familiares (incluyendo las
personas que requieran cuidados paliativos), por lo que desarrolla su actividad
independientemente del lugar en donde se encuentre el paciente, gestionando la
continuidad de la atencion entre los distintos niveles asistenciales, ya sea en
Atencion Primaria, Hospitalaria, Centro Sociosanitario u otros centros (de acogida,
centros penitenciarios, centros escolares y otros) siendo la enfermera referente
para la gestion de casos de alta complejidad en la institucidn para la que trabaja,
con el objetivo de garantizar la continuidad del plan asistencial y los cuidados
transicionales, favoreciendo la coordinacion e integracién de multiples profesio-
nales y servicios.

En definitiva la enfermera gestora de casos proporciona una atencion personali-
zada, integral, transversal, de calidad, eficiente y sostenible dirigida a las personas
con enfermedades crénicas complejas y avanzadas en todas las etapas de la vida,
en el dmbito en el que se produzan.

7.2. Campo asistencial

7.2.1. Captacion. Estrategia de identificacion

Objetivo : Disponer y mantener estrategias de captacion de potenciales pacientes
crénicos complejos:

e |dentificar pacientes complejos y derivar por parte de otros profesiona-




les sanitarios.
e Utilizar las fuentes de captacion de pacientes crénicos complejos multi-
ples que van desde sistemas electrénicos a métodos tradicionales.

7.2.2. Valoracion personalizada

Objetivo: Disponer de pacientes crénicos complejos seleccionados y su entorno
correctamente valorados para la intervencion.

e Realizar la valoracién integral de los pacientes seleccionados: clinica,
funcional, psicoafectiva y sociofamiliar.

e |dentificar la necesidad de cuidados paliativos y seguir la metodologia
especifica de atencidn paliativa en funcion del contexto hospitalario o
comunitario en el que desarrolle su trabajo. Esta metodologia se inicia
tras la identificacién y seleccién, con una valoracién especifica paliativa,
gue incorpora la evaluacion de sintomas, el estado funcional, nutricio-
nal, cognitivo y emocional asi como aspectos espirituales y otros relati-
vos a la planificacién de decisiones anticipadas. La enfermera gestora
debe liderar esa continuidad de los cuidados garantizando el confort y
muerte digna.

e Realizar, adicionalmente, una valoracién especifica de enfermeria focali-
zada sobre los problemas mas relevantes detectados y cumplimentar
dicha valoracién mediante metodologia, formatos e instrumentos nor-
malizados: valoracién por necesidades bdsicas o patrones funcionales de
M. Gordon, taxonomias NANDA, NIC, NOC.

e Solicitar, si lo estima necesario, la colaboracion de otros profesionales
para completar la valoracion integral: médicos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas, rehabilitadores, psiquiatras, psicélogos...

7.2.3. Intervencion / Ejecucion

Objetivo: Disponer de planes de atencién individualizados (PAIl), consensuadosy
personalizados. Se desarrolla en las siguientes fases:



e Fase |: Individualizacion:

- Elaborar un plan de atencién individualizado con base en los resultados
de la valoracion realizada de manera conjunta por la enfermera gestora
de casos, la enfermera familiar y comunitaria referente del paciente y la
familia.

- El plan incorporara intervenciones para abordar tanto el manejo de la
complejidad clinica como de la complejidad comunitaria.

- El plan consistira en determinar los servicios, los materiales y los equipa-
mientos necesarios; identificar qué profesionales, agentes y otros recur-
sos proveedores tienen que intervenir; establecer la intensidad de su
contribucién; fijar los respectivos calendarios; y establecer los mecanis-
mos de seguimiento y evaluacién.

- El plan incluira a las personas cuidadoras como recurso proveedor de cui-
dados, pero siempre basando su nivel de colaboracion en la valoracién
previa de su salud, de su capacidad, de su grado de implicacion y de las
dificultades para responsabilizarse de los cuidados.

¢ Fase |IlI: Consenso:

- Proponer y consensuar el plan de atencidn en general, y el plan de asis-
tencia clinica en particular, con los profesionales referentes del paciente
en el equipo de salud o en el hospital.

¢ Fase Ill: Personalizacion

- Proponer y consensuar el PAI con el paciente y su familia, ajustarlo a sus
valores y preferencias, con especial énfasis en establecer las materias en
las que el enfermo puede contribuir a su propio cuidado y aquéllas sus-
ceptibles del apoyo familiar.

- Esta fase es basica en los casos complejos, pero especialmente relevante
en los pacientes en situacion de final de vida al objeto de planificar y/o
aplicar las decisiones o voluntades anticipadas.




7.2.4. Seguimiento

La misién del seguimiento es prestar atencidon programada tras la intervencion ini-
cial, detectar cambios de situacion y ajustar las intervenciones, con el objetivo de
garantizar el seguimiento presencial y a distancia (telefénico o telematico).

7.2.5. Revaloracion

La misién de la revaloracién es la evaluacion planificada en grandes intervalos
(semestrales, anuales) o ante cambios relevantes de situacion, al objeto de reali-
zar ajustes en el plan de atencién.

7.2.6. Atencidn y apoyo a la persona cuidadora

El objetivo de esta etapa es ampliar la atencién a los cuidadores dentro del enfo-
gue integral, teniendo en cuenta sus necesidades, ya que estas pueden tener una
repercusidn directa en el paciente. Para ello debe tenerse en cuenta que:

e La persona cuidadora forma parte de la poblacién diana.

e Las enfermeras gestoras dinamizaran la incorporacién de las personas
cuidadoras como nuevos clientes del sistema sanitario, estimulando la
captacién y las intervenciones pertinentes.

e El cuidador diana es la persona cuidadora familiar principal.

Para conseguir los objetivos serd necesario desarrollar y demostrar capacidades,
habilidades y conocimientos para:

* Promover y participar en la realizacién e implementacidon de procedi-
mientos, protocolos, guias de practica para mejorar la calidad asisten-
cial.

¢ Realizar evaluacién de la practica clinica para prevencién primaria y
secundaria de riesgos (caidas, ulceras por presién, broncoaspiracién,
infecciones relacionadas con la asistencia sanitaria, descompensaciones)

e Asegurar la continuidad asistencial con garantia de calidad y seguridad

e Organizar los componentes del plan asistencial y coordina la atencién
sanitaria

e Aplicar medidas para ayudar a la persona y a su familia en la toma de



decisiones, en relacién a su situacion o problema de salud con necesida-
des especiales o de especial dificultad.

e Planificar el alta de forma conjunta con el resto de profesionales impli-
cados en la atencién de personas con complejidad de cuidados.

e Valorar el coste / oportunidad de la reasignaciéon de recursos.

¢ Gestionar los productos sanitarios, ayudas técnicas y recursos materiales
necesarios para satisfacer las necesidades de cuidados.

7.2.7. Coordinacion

La coordinacién se enmarca en el ambito de la practica real sobre un caso o situa-
cidén concreta y consiste en armonizar las intervenciones de los diferentes profe-
sionales y/o agentes implicados para obtener el mejor resultado y mantenerlas en
el tiempo.

A tal fin, es necesaria la coordinacion del personal sanitario de los centros residen-
ciales y de los centros educativos con la Enfermera Gestora de Casos (EGC) y el
equipo de Atencién Primaria de referencia para evitar la variabilidad de |a practica
y ajustar la calidad asistencial y buenas practicas a los criterios utilizados por el
Sistema Sanitario.

Objetivos:

¢ Organizar una respuesta rapida y coordinada ante cambios graves de la
situacién clinica del paciente o de la persona cuidadora principal que
requieren intervencién no demorable.

e Favorecer la colaboracion del sector social y/o comunitario (redes de
apoyo) para mejorar la situacién de los casos cronicos complejos y de sus
cuidadores.

Las tareas de las enfermeras gestoras en este campo se centran en apoyar a tra-
bajadores sociales en la gestion del acceso a servicios y recursos proporcionados
por el sector social, aportando valoraciones e informes especificos.

Debe incluir la misién del enlace y continuidad asistencial consistente en garanti-
zar la continuidad informativa y asistencial durante la transicidn de los casos com-
plejos entre ubicaciones asistenciales o entre responsabilidades asistenciales de
diferentes.




Para todo ello, la enfermera gestora de casos debe desarrollar y demostrar capa-
cidades, habilidades y conocimientos para:

¢ Realizar la coordinacion de la atencidon compleja, organizando los com-
ponentes del plan asistencial y adaptando la atencién sanitaria a las
necesidades de los pacientes y personas que les cuidan, realizando una
gestién proactiva de problemas de salud, activando los recursos para
cubrir necesidades y actuando como intermediario/a de servicios para la
resolucién de problemas y maximizando la continuidad asistencial.

¢ Trabajar en equipo y colaborar con otros profesionales para centrar la
atencién en la resolucién de problemas de las personas con Cronicidad
compleja y alta necesidad de cuidados.

7.3. Gestidon /Administracion. Liderazgo clinico y profesional

Las enfermeras gestoras de casos realizan multiples funciones de coordinacion
administrativa para facilitar el correcto funcionamiento de los servicios, con el fin
de agilizar tramitaciones a demanda de profesionales y para el acceso a prestacio-
nes y servicios, por medio del control de las prestaciones y de la tecnologia domi-
ciliaria.

Todo ello con los siguientes objetivos:

a) Crear o mejorar una red de alianzas en beneficio la atencidn de los casos
crénicos complejos

b) Crear o mejorar los circuitos asistenciales y/o informativos entre recur-
SOs.

c) Constituir el equipo de gestidn de casos departamental y participar en el
sistema de gestidn (comités, comisiones,...) que el departamento establez-
ca en el dmbito de los casos crénicos.

d) Participar en el control de la provisidn y del uso apropiado de las tecno-
logias y los materiales: ayudas técnicas y material ortoprotésico para la
vida diaria y contribuir a su recuperacién y reutilizacion..

e) Participar en el control de la provisién y del uso apropiado de los consu-
mos sujetos a inspeccidn. Alianzas y mejora de circuitos




f) Recoger y registrar datos, y seguimiento de indicadores para la gestion
de la atencién de los casos créonicos complejos y de sus cuidadores .

En este ambito, la enfermera gestora de casos debe desarrollar y demostrar capa-
cidades, habilidades y conocimientos para:

e Liderar ejerciendo como referente para el abordaje de la complejidad de
los cuidados en su ambito y con autonomia de decision para la resolu-
cién de problemas relacionados con el perfil de pacientes que atiende.

e |dentificar y/o resolver problemas de salud crénicos y/o inestables for-
mando parte del equipo multidisciplinar/multiprofesional, ejerciendo
liderazgo en la gestidn de los recursos y mejora de los circuitos asisten-
ciales para lograr que sean mas eficientes, evitar duplicidad de citas, dis-
minuir los errores de omisién y principalmente mejorar la calidad asis-
tencial y la calidad percibida de la poblacién, actuando dentro de los
limites de su competencia y autoridad.
Identificar las necesidades de adecuacién a nuevos escenarios tecnolégi-
cos y normativos. Adaptacidn a situaciones nuevas que puedan surgir
durante todo el proceso asistencial (59).
e Actuar como motor de cambio a través de su liderazgo, para promover
innovaciones, mejorando la préctica clinica a través de la transferencia
de conocimiento y evidencias en su entorno asistencial e influyendo en
la modificacién de estilos de practica asi como mejorar la calidad y segu-
ridad de la atencion a las personas con cronicidad y alta necesidad de
cuidados.

Orientar su desempefio profesional y resultados a la calidad.

* Promocionar y potenciar un ambiente que favorezca el aprendizaje efec-
tivo.

e Liderar el equipo el trabajo con metodologia y basado en la mejor evi-
dencia disponible.

e Aplicar con pericia la capacidad de comunicacién escrita y verbal por
multiples canales (60) en la relacién diaria con el paciente, con su familia
y con los diversos profesionales de los distintos niveles asistenciales.
Aumentar el desarrollo de las relaciones interpersonales constructivas,
demostrando la capacidad de liderazgo en la negociacién y resolucién de
conflictos creando un clima de interés mutuo y efectivo con todas las




partes implicadas.

e Ejercer el liderazgo clinico y tomar la responsabilidad para el desarrollo
profesional continuo (60).

e Ejercer el liderazgo para facilitar el desarrollo de las politicas y estrate-
gias de la organizacién e institucién (60).

e Crear una red de comunicaciones que facilite al grupo de profesionales
implicados en el caso, un rapido acceso a la informacidn global sobre la
situacidn, para intervenir precozmente ante problemas y crisis, promo-
viendo la utilizacion del plan de atencién personalizado, de las vias clini-
cas, y las reuniones entre los miembros del equipo multidisciplinar (59-
61).

® Poner en comun periddicamente la gestién de casos y la metodologia de
trabajo utilizada entre las enfermeras gestoras de casos con la finalidad
de lograr la equidad en la atencién y unos cuidados estandarizados (59).

7.4. Docencia

Se trata de contribuir a la docencia y difusién del modelo y de los conocimientos
creados en el ambito de la atencidén de los casos cronicos complejos y de las per-
sonas cuidadoras, con los siguientes objetivos:

a) Promover e instar la formacién en el ambito de la atencién de los casos
crénicos complejos y de las personas cuidadoras.

b) Difundir el conocimiento.

c) Proponer y participar en la docencia enfermera relativa al ambito de la
atencion de los casos cronicos complejos y las personas cuidadoras.

En este ambito, la enfermera gestora de casos debe desarrollar y demostrar capa-
cidades, habilidades y conocimientos para:

e Asumir la responsabilidad de una formacién continuada para su desarro-
llo profesional y el mantenimiento de sus competencias.

e Planificar e impartir acciones formativas sobre cuidados avanzados a
personas con cronicidad compleja y alta necesidad de cuidados.

e Desarrollar intervenciones educativas que orienten a la persona con
cronicidad compleja y alta necesidad de cuidados y a su familia en el
aprendizaje de cuidados-autocuidado, la gestién eficaz de la salud y el



empoderamiento.
e Gestionar el conocimiento.

7.5. Investigacion
La enfermera gestora de casos desarrollara y fomentard activamente su funcién
investigadora con los siguientes objetivos:

a) Crear conocimiento enfermero en dmbitos especificos relacionados con
la atencidén de los casos crénicos complejos y de las personas cuidadoras.

b) Contribuir a basar la practica en las evidencias cientificas disponibles y
reducir la variabilidad asistencial, creando y adaptando protocolos especi-
ficos para conseguir los mejores resultados en salud.

En este ambito, la enfermera gestora de casos debe desarrollar y demostrar capa-
cidades, habilidades y conocimientos para:

* Promover la investigaciéon en su ambito de practica. Estos puestos
podrdn ser acreditados en procesos de acreditacion especificos dispo-
niéndose de los manuales de acreditacién de desarrollo profesional
correspondiente.

* Promover el compromiso con la difusién de los hallazgos cientificos en la
practica.

e |dentificar las prioridades de investigacién en su drea de practica.

e Participar en proyectos de investigacién de manera activa como IP o
colaborador.

e Evaluar la practica clinica y la del equipo y organizacién, teniendo en
cuenta la ultima evidencia cientifica disponible.

e Utilizar estrategias de intervencidn efectivas para el cambio de conducta
profesional y de trabajo en equipo para promocionar la adopcién de
practicas e innovaciones basadas en la evidencia en el ejercicio de su
atencion.

e |nvestigar sobre los resultados en salud de la poblacion y la eficacia y efi-
ciencia de las gestoras de casos y aportacion a la salud de la poblacién.

e Generara un registro que permita monitorear y evaluar los puntos claves




de las unidades de gestion de casos, para basdndose en la mejor eviden-
cia disponible ayudar a los equipos de direccidn de las organizaciones a
reconocer los elementos sobre los que poner énfasis en la gestién y
mejora continua del servicio (62).

e Capacidad de cuestionamiento y actitud critica con las rutinas(62)
Estudiar y evaluar los resultados obtenidos en las diferentes areas sobre
las que se pretende incidir, su relacién con los objetivos esperados y con
las caracteristicas del proceso.(2)

La enfermera gestora de casos desarrollard y fomentara activamente nuevos
modelos y practicas de actuacidn para conseguir vias de actuacidon consensuadas,
circuitos coordinados y rutas asistenciales adecuadas que brinden cuidados segu-
ros y de calidad a los pacientes, basando sus popuestas en la observacién, el ana-
lisis y el estudio documental.

Las enfermeras deberan compartir y difundir sus conocimientos, hallazgos y resul-
tados, como parte de su labor investigadora y para ello colaboran en la realizaciéon
de estudios transversales de investigacion con los profesionales de los distintos
niveles de atencion.

7.6. Comunicacion y relaciones interprofesionales
Objetivos:

a) Dar soporte a las/os enfermeras/os de los equipos de atencién primaria,
hospitalaria y sociosanitarios en el ambito de la atencién de los casos cro-
nicos complejos y de sus cuidadores.
b) Aumentar la capacidad de resolucidn técnica de las/os enfermeras/os
en los distintos dmbitos asistenciales.

En este ambito, la enfermera gestora de casos debe desarrollar y demostrar capa-
cidades, habilidades y conocimientos para:

e Realizar consultoria para otros profesionales y referente para su apren-
dizaje.
e Trabajar en equipo y colaborar con otros profesionales para centrar la



atencién en la resolucidn de problemas de las personas con cronicidad
compleja y alta necesidad de cuidados.

e Coordinar la intervencién de los distintos profesionales de los dmbitos
sanitarios implicados favoreciendo su participacion en el plan terapéuti-
co.

e Tutorizar a profesionales sanitarios, estudiantes de pre y postgrado,
incluidos los EIR en la adquisicion de competencias avanzadas.

e Ser capaz de desarrollar competencias digitales. Conocimiento relevante
y uso de las diferentes herramientas de informacion (TICs) de las que dis-
pone.







8. Definicion de los contenidos minimos en la
formacion de las/os Enfermeras/os Gestoras de

Casos

El puesto de Enfermera o Enfermero en el ambito de la Gestion de Casos en la
atencion al paciente crénico complejo requiere de una serie de conocimientos,
habilidades y destrezas especificas que garanticen el alcance del perfil competen-
cial 6ptimo al rol de desempeiio.

Para ello seria necesario establecer una formacién regulada por la universidad
como formacién postgrado con un numero de crédictos que estaria pendiente de
definir por el Ministerio de Educacién.

Se considera que esta especificidad del puesto debe conllevar un periodo de for-
macion y capacitacién exclusivo e intensivo de 8-10 meses hasta poder desarrollar
de manera auténoma y eficiente todas las funciones, incluyendo formacién teéri-
ca, una formacion prdctica y una experiencia en la practica profesional del area de
cococimiento. Se valorara la formacién adquirida durante la residencia en el caso
de las/los enfermeras/os especialistas.

Los contenidos formativos minimos que toda programacion docente debe con-
templar para la adquisicion de las competencias consensuadas por el personal
experto son:

1. Conocimientos avanzados en practica clinica sobre Epidemiologia, Salud
Publica y Salud Comunitaria , casos con complejidad clinica y compleji-
dad comunitaria, cuidados paliativos (Voluntades anticipadas, cospira-
cién de silencio,duelo) pluripatologia y polimedicacion.

2. Habilidades de intervencion y evaluacion: captacion activa e identifica-
cién de pacientes crénicos, o en su caso la diada paciente/personas de
la red familiar que cuidan, con alto riesgo de complicaciones y necesida-
des.

3. Capacidad de uso de metodologia enfermera: valoracion integral, biop-
sicosocial, de las necesidades de atencidn sanitaria y social del paciente,
cuidador y su entorno, asi como de estratificacion de la complejidad y
elaboracién de planes de cuidados de acuerdo con la situacion del
paciente.
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11.

12.

13

14.

15

16.
17.

. Habilidades gestoras y directivas para la identificacidon y gestion de

recursos sanitarios, socio-sanitarios y comunitarios que mejor se adap-
ten a las necesidades de los pacientes y cuidadores.

. Desarrollo de una practica clinica avanzada, que permita identificar e

intervenir en crisis y exacerbaciones reales o potenciales.

. Habilidades de liderazgo con capacidad para realizar una coordinacion

continua de la atencion de los diferentes sistemas y niveles asistencia-
les.

. Conocimientos avanzados sobre conciliacion de medicacidn y prescrip-

cidon enfermera.

. Habilidades de comunicacidon, negociacién y resolucion de conflictos. Y

motivacionales

. Destreza en el uso de los sistemas y tecnologias de la informacion vy sis-

temas digitales.

. Habilidades de pensamiento critico e integracién del conocimiento,
potenciando la motivacion y el aprendizaje significativo.

Capacidad para identificar y aplicar la mejor evidencia cientifica dispo-
nible.

Habilidades docentes e investigadoras.

. Capacidad educativa para generar autonomia y corresponsabilidad en
las personas cuidadoras.

Capacidad pedagdgica para la formacion de nuevos profesionales en
gestion de casos.

. Actitud proactiva para la mejora del proceso asistencial.

Habilidad para trabajar con un equipo multidisciplinar.
Conocimientos bioéticos y ética de los cuidados.



9. Aportacion de las enfermeras gestoras de casos al

sistema sanitario

La figura de enfermera gestora de casos (EFG) ha sido analizada en diferentes
estudios que han demostrado que su intervencién consigue reducir la estancia
media hospitalaria y el nUmero de reingresos suponiendo un ahorro para el siste-
ma sanitario. Favorece la accesibilidad a los servicios y a los recursos consiguiendo
mejoras de la capacidad funcional de los pacientes, mejoras en la calidad de vida,
la satisfaccion y los resultados en salud de estas personas, disminuyendo la sobre-
carga del cuidador (63)

La Estrategia de cuidados de Andalucia define su desarrollo competencial ofre-
ciendo evidencia de que la intervencion de gestidon de casos en su entorno comu-
nitario mejora la autonomia para la realizacion de las actividades de la vida diaria
del paciente y activa significativamente a proveedores de servicios relacionados
con el trabajo social, la fisioterapia y rehabilitacidn. La intervencion de gestion de
casos disminuye la carga de la persona cuidadora, mejora el manejo del régimen
terapéutico del paciente y la frecuentacion del centro de salud por las personas
cuidadoras. Las EGC mejoran la salud emocional del cuidador situandole en dispo-
sicion de asumir el cuidado en el domicilio, lo que tiene impacto directo en la
estancia media y sus costes asociados (64).

Delimitando las aportaciones de la intervencién de la EGC al paciente y cuidador
en dimensiones de la calidad asistencial descritas por Avedis Donavedian, podria-
mos indicar que la gestién de casos se centra fundamentalmente en la interven-
ciéon sobre, la accesibilidad del paciente al sistema, la eficiencia, la continuidad de
la atencidén y la satisfaccién del paciente, definiendo cada una de ellas como:

Accesibilidad entendida como el grado de disponibilidad de una intervencidn sani-
taria adecuada para alcanzar las necesidades del paciente. Facilidad con la que la
poblacién puede recibir la atencion sanitaria que precisa.

Eficiencia, concepto basado en la relacién entre los resultados de la intervencion
sanitaria y los recursos utilizados para obtener dichos resultados. Es el grado en el
gue se consigue obtener el mas alto nivel de calidad con los recursos disponibles.
La gestion de casos puede reducir la institucionalizacidn en pacientes geriatricos,
previene reingresos e influye en las disminuciones significativas en la hospitaliza-




cion. Existen datos también sobre la influencia de la misma en la disminucién de
costes.

La continuidad de la atencién definida como, el grado de coordinacion de la aten-
cion al paciente entre profesionales, entre la organizacidn y entre diferentes orga-
nizaciones a lo largo del tiempo (65). Segun los estandares de acreditaciéon de la
Joint Commission International, las organizaciones deben disefiar y llevar a cabo
procesos que permitan la continuidad de los servicios de atencién al paciente y la
coordinacidn entre los profesionales sanitarios. Para evitar fisuras en el proceso
de atencién se pueden implementar procesos de coordinacién realizados por las
enfermeras gestoras de casos que realizardn una atencion efectiva si se utilizan
criterios establecidos que determinen los pacientes subsidiarios de este servicio
(66).

La Enfermera Gestora de Casos basa su papel en coordinar la continuidad del cui-
dado asegurando que los pacientes reciben el tratamiento y los recursos en tiem-
po con la finalidad de mejorar los resultados en salud y disminuir los ingresos hos-
pitalarios, la estancia media hospitalaria, evitar fragmentacién y duplicidad.

Satisfaccién del cliente es el grado en el que la atencién sanitaria y los resultados
cumplen con las expectativas de los clientes

El modelo de gestidn de casos es un modelo de atencidn centrada en el paciente
y sus necesidades. Los resultados de la atencion al paciente pueden mejorarse
cuando los pacientes y cuidadores estan bien informados y participan en la toma
de decisiones y en los procesos de atencién de una manera integral y ajustada a
sus expectativas.

En el ambito internacional, en estudios realizados basicamente en EEUU y Reino
Unido, la gestién de casos muestra impactos positivos en términos de utilizacidn
de los servicios, los resultados en salud, las experiencias vividas por pacientes y
cuidadoras, y el coste.

En cuanto al abordaje del colectivo de alta complejidad, mediante una atencidn
realmente centrada en la persona y estructurada mediante estrategias de gestién
de caso, la evidencia ha demostrado que el manejo intensivo de casos, individua-
lizado y continuado puede mejorar la calidad de vida y los resultados de salud en



estos pacientes, reduciendo drasticamente los ingresos hospitalarios urgentes y
permitiendo a los pacientes que son ingresados regresar a casa mas rapidamente
(67).

En el dmbito nacional, concretamente en Andalucia (62), se dispone de evidencia
sobre la efectividad de un modelo de gestion de casos liderado por enfermeria en
atencion domiciliaria, que mejora significativamente en relaciéon al grupo control:

e La funcionalidad en relacién a la autonomia de los pacientes para la rea-
lizacion de las actividades de la vida diaria.

e La accesibilidad a otros proveedores de salud (fisioterapeutas, trabaja-
dores sociales...).

e La sobrecarga de los cuidadores.

e La satisfaccion de pacientes y cuidadores.

En cambio, no se pudieron constatar diferencias en la mortalidad, visitas a urgen-
cias o institucionalizacion.

En la Comunidad Valenciana (63) se observaron resultados positivos en la dismi-
nucion en el nimero de ingresos hospitalarios y en el nimero de visitas a urgen-
cias. Estos datos se detectaron durante el pilotaje realizado entre 2007 y 2010 de
la incorporacién de enfermeras gestoras de casos, en el marco de un modelo inte-
grado de atencidén para el colectivo especifico de pacientes crénicos complejos y
paliativos, en su mayoria dependientes, y de sus cuidadores.

La revision bibliografica realizada por Domenech-Briz et al (68) concluyen que las
intervenciones que realizan las enfermeras gestoras de casos tienen un caracter
integral, considerando los objetivos y necesidades de cada persona, y brindando
una atencion coordinada y continua. Las actividades que realizan, mejoran la
salud de las personas con enfermedades crénicas y comorbilidad, permitiendo
mejores resultados en los indicadores de salud. La gestion de casos es eficaz y efi-
ciente en la mayor parte de la literatura consultada, lo que reduce los costes sani-
tarios y mejora la calidad de la atencion.

Segun el modelo cataldn se obtuvieron los siguientes resultados: Disminuir el
numero de ingresos y reingresos hospitalarios. Los resultados preliminares son
esperanzadores, los ingresos en los enfermos PCC incrementan un 7,14% en 2013




versus el afio 2012, mientras que los ingresos de los enfermos en GC disminuyen
un 13,45%. Las visitas a urgencias de los enfermos PCC aumentan un 10,39%
mientras las de los enfermos en GC disminuyen un 0,78%. Unidades de continui-
dad asistencial (8)

La GC pretende un abordaje integral del paciente desde un enfoque proactivo,
gue repercuta en decisiones sobre las necesidades de tratamiento del paciente
con elevada complejidad clinica y su cuidador, encaminado hacia el empodera-
miento del paciente en su autocuidado, la autogestién de cuidados basicos, la
adherencia al tratamiento, y los resultados en salud de los pacientes.



10. Retos de la gestion de casos

La gestion de casos, se hace alin mas necesaria cuando es preciso garantizar la
sostenibilidad del sistema sanitario publico y dar respuestas costo efectivas,
mediante la corresponsabilidad ciudadana y una adecuada gestidn de los recursos
disponibles (64). Uno de los grandes retos de la implantacion de la enfermera ges-
tora de casos en las organizaciones es proporcionar este modelo de atencién a las
personas que realmente se beneficiardn del mismo. Para ello es necesario utilizar
herramientas que nos ayuden a realizar un adecuado cribado de la complejidad.
La gestidn de casos consigue ser coste efectivo contribuyendo a la sostenibilidad
el sistema en dmbitos marcados por la complejidad.

Una vez el paciente es incorporado al proceso de gestidn de casos debe realizarse
una valoracién integral (bio- psico social) del paciente detectando aquellos pro-
blemas que serdn abordados en un plan multidisciplinar y multiprofesional.

Para conseguir una valoracidn integral del paciente y cuidador se utilizaran esca-
las validadas evaluando el riesgo nutricional (MUST), valoracién del dolor (EVA), la
funcionalidad (BARTHEL), deterioro cognitivo (Pfeiffer), la autoestima
(Rosenberg), la sobrecarga del cuidador (ZARIT), la Disnea mediante escala
MMRC, NECPAL para la identificacion de pacientes con necesidades de atencion
paliativa, la calidad de vida mediante cuestionario Perfomed etc, activando en
cada caso los recursos necesarios para promover resultados de salud y calidad de
vida efectivos (69-70).

Para garantizar la continuidad asistencial mediante la coordinacion de todas las
partes debe elaborarse un plan multidisciplinar que realmente impacte en los
resultados en salud de los pacientes, siendo este otro de los grandes retos de la
EGC, la monitorizacién de resultados en salud que muestren que ademads de ser
una practica costo efectiva porque evita ingresos, reducir estancias hospitalarias
y minimiza las visitas a urgencias, se implica al paciente y cuidador en el proceso
asistencial mejorando aquellos aspectos que son importantes para ellos mismos.

El desafio de la EGC es asumir el rol de prdactica avanzada correspondiente ocu-
pando el lugar apropiado dentro de los equipos y trabajar estrechamente con los
pacientes, médicos, trabajadores sociales y otros proveedores, sin olvidarse que
la EFG es el referente que acompafia en su navegacion por el sistema al paciente




y cuidador. El éxito de la gestidn de casos pasa por normalizar el rol competencial
nacional y trasladarlo al resto de los equipos, que desde las Organizacioén se dé el
apoyo necesario para poder disponer de las competencias adecuadas, disponer
de sistemas de registro de la actividad en la historia clinica sin que estd se encuen-
tre vinculada a ningun servicio médico clinico sino a unidades de atencién multi-
disciplinar como nuevo modelo organizativo, trabajando por conseguir la calidad
evaluando los resultados que mas importan a los pacientes.



11. Glosario de Términos

AE: Atencidn Especializada

AP: Atencion Primaria

APS: Atencion Primaria de Salud

CA: Servicios Especificos de Continuidad Asistencial
CdC: Continuidad de los Cuidados

EE: Enfermera de Enlace

ECA: Enfermera de Continuidad Asistencial = EE: Enfermera de Enlace
ECAP: Estacion Clinica de Atencion Primaria

ECE: Enfermera Comunitaria de Enlace

EGC: Enfermera Gestora de Casos

EGC: Enfermera Gestora de la Continuidad*

EGCA: Enfermera Gestora de Competencias Avanzadas
EGCc: Enfermera Gestora de Casos comunitaria

EGCh: Enfermera Gestora de Casos hospitalaria

ICE: Informes de Cuidados de Enfermeria del Hospital
IGC: Unidad Integral Enfermeras Gestoras de Casos
ICS: Instituto Catalan de Salud

MACA: Enfermedad Crénica Avanzada

Osakidetza: Servicio Vasco de Salud

LOPS: Ley de Ordenacién de las Profesiones Sanitarias

PREALT: Protocolo de Preparacién del Alta




PAI: Procesos Asistenciales Integrados
PCC: Paciente Crénico Complejo

SVS: Sistema Valenciano de Salud
SAS: Sistema Andaluz de Salud)

TICs: Herramientas de Informacién y Comunicacién.
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13. Anexos

13.1. Herramientas de evaluacion
Existen nimerosos instrumentos de medida ya incorporados a los sistemas informaticos
(historia de salud ) en la mayoria de las Comunidades Autonomas.

Es necesario seguir incorporando nuevas herramientas y aunar esfuerzos en la utilizacion
de instrumentos de medida normalizados y homogéneos para poder valorar a las perso-
nas con mayor rigor metodoldgico y asi poder medir con precisién y mejorar la calidad de
la atencién.

1- BRASS Versidn espafiola del indice Blaylock Risk Assessment Screening Score
(BRASS), para valorar la fragilidad y complejidad de las personas usuarias.

2-IDC-Pal. Instrumento diagnostico de la complejidad en cuidados paliativos

3-IECC. El indice de evaluacion de caso complejos (IECC). El indice es una herramienta
gue nos ayuda a identificar a un subgrupo de poblacion susceptible de requerir gestién
de caso los denominados “Casos Complejos”.

4-NECPAL. Instrumento para la identificacién de personas en situacion de enfermedad
crénica avanzada y necesidad de atencién paliativa en servicios de salud y sociales

Version espafiola del indice de Blaylock Risk Assessment Screening Score
(BRASS)







= Servicio Andaluz de Salud

A CONSEJERIA DE SALUD

Pacientes incluidos en la gestion de casos

N® Historia Mativa ingraso | Direceion
Maornbre Fecha ingreso Poblacion
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Irtervencicn Derivado por Tel &fona
Fecha Caso Cuidadorafor | | NUSS
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Puntuacioén;
0-10 Riesgo bajo, no requiere planificacion
11-19 Riesgo Moderado, requiere planificacion

<20 Riesgo Alto, posibles problemas en domicilio
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CoONSEJO GENERAL DE ENFERMER{A

INSTITUTO ESPANOL
DE INVESTIGACION

ENFERMERA

» IDC-Pal: Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos

Paciente presenta problemas de adiccién recientes yfo activos
Enfermedad mental previa

Nivel de
. Elementos complejidad® NO
| | 112 Paciente es nifio/a o adolescente
B |1Lb  Paciente es profesional sanitario
é LIc  Rol socio-familiar que desempefia el/i padente
;_- Paciente presenta dscapacidad fisica, psiquica o sensorial previas

Sintomas de dificil control

Sintomas refractarios

Situaciones urgentes en padente terminal oncolégico

Situacidn de Gltimos dias de dificil control

Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil [nanejo
Descompensacion aguda en insuficiencia de drgano en paciente terminal no oncolégico
Trastorno cognitivo severo

Cambio brusco en el nivel de autonomiz funcional

Existencia de comorbilidad de dificil control

Sindrome constitucional severo

Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado

1. Dependientes del paciente
1.2. Situacién clinica

Paciente presenta riesgo de suicidio

Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte

Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual
Conflicto en la comunicacidn entre paciente y familia

Conflicto en la comunicacidn entre paciente y equipo terapéutico
Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo

1.3. Situaci6n
psico-emociona

Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores
Familiares /o cuidadores no competentes para el cuidado
Familia disfuncional

Claudicacion familiar

Duelos complejos

Limitaciones estructurales del entomo

2.Dependientes

delafamilay el
RREREU|EFENEFREEEERRRERER|IFRE

313 Aglicacién de sedacidn paliztiva de manejo dificil

31b  Dificultades para ks indicacién y/o manejo de Ermacos

Dificultades para ks indicacién y/o manejo de intervenciones

31d  Limitaciones en la competencia profesional pare ef abordaje de la situacion

3.1.Profedonal/
Equipo
)
=
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3.2 Dificultades para & gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
cifico en domiciio

Dificultades para k2 gestion y/o manejo de necesidades de coordinacién o logisticas

3.Dependientes de la
organizacién sanitaria

3.2
Recursos
-
B

(o}

*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad
Situacién: No compleja[ ]  Compleja[[]  Altamente Compleja[]
Intervencién de los recursos avanzados/especificos: Si [] No []

g

Fuente: Instr gnéstico de la complejidad en cuidados paliativos:
Documento de apoyo al PAI cuidados paliativos /autores, M2 Luisa Martin-Rosell6 et al. Sevilla

Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales, 2014




0 GENERALITAT VALENCIANA Universitat d'Alacant

=\ Universidad de Alicante

INDICE DE EVALUACION DE CASOS COMPLEJOS(IECC)

El indice es una herramienta que nos ayuda a identificar a un subgrupo de

poblacidn susceptible de requerir gestion de caso los denominados “Casos Complejos”.
El Indice esta dividido en dos complejidades la complejidad del manejo clinico y la
complejidad del manejo comunitario.

CRITERIO PARA CONSIDERAR UN CASO COMPLEJO:
Se considerara un caso como complejo:

Si complejidad [Clinica + Comunitaria] 2 100 (siempre y cuando la Complejidad Clinica 2 50)

Si la complejidad clinica es igual o mayor de 50, hay que seguir cumplimentando el indice, ya que consideraremos que un
caso es complejo siempre y cuando el resultado de la suma de la complejidad clinica y comunitaria sea igual o mayor a
100, teniendo en cuanta que como minimo 50 puntos tienen que proceder de la complejidad clinica.

Consideraremos que el caso es complejo cuando la suma de los dos sea 100 6 mayor de 100 ,siempre y cuando la
complejidad clinica sea 50 6 mas de 50 continuaremos completando el indice.

Tiene que tener complejidad clinica para continuar con la comunitaria

En las variables Gravedad, ingresos y dependencia tendremos que seleccionar un solo nivel.

-.Gravedad : Tres niveles solo se puntta uno de los tres.
- Nivel 1.- 25 puntos 6
- Nivel 2.- 35 puntos 6
- Nivel 3.- 40 puntos

-.Ingresos : Dos niveles solo se puntia uno de los dos .

- Nivel 1.-10 puntos 6
- Nivel 2.-20 puntos

-.Dependencia: Dos niveles solo se puntia uno de los dos.

- Nivel 1.-15 puntos 6
- Nivel 2.- 20 puntos




COMPLEJIDAD DE MANEJO CLINICO
1_Gravedad
Este apartado puntua 25 6 35 6 40 pero nunca los tres. (Solo punttia uno de los tres niveles)

La gravedad se divide en tres niveles niveles .

Nivel 1.- 1 enfermedad incapacitante de aparicion brusca (Ictus ,fractura de cadera....) 25 puntos
Nivel 2.- Trastorno mental grave o 1 enfermedad crénica organica avanzada grave (grados 3-4
sobre 4 de cualquier escala) 6 35 puntos
a.- Trastorno Mental Grave:
De forma sencilla y muy simplificada:

= Psicosis (Esquizofrenia, Trastornos delirantes)

=  Trastorno bipolar

= Depresion grave

=  Trastorno obsesivo-compulsivo

b.- Una enfermedad crénica orgdnica avanzada grave (grados lI-1V de cualquier escala o segtn percepcion
subjetiva del evaluador)
Se entiende que valoramos su situacion basal o a largo plazo: un paciente en una cama del hospital
puede tener disnea de reposo debido a su proceso agudo, pero una vez tratado y en el momento del
alta puede haberse recuperado. Nuestro interés se centra en valorar la disnea basal previa al ingreso o
la que previsiblemente permanecera a largo plazo tras el alta.

“Una” enfermedad:
Aunque tenga varias enfermedades, nos fijamos en la mas grave, solo en esa.

Crdénica organica:
Se trata de una enfermedad crénica organica

Avanzada:
Que no esta en las primeras etapas de la enfermedad sino que ya tiene un tiempo de evolucién
habitualmente largo y ha progresado de forma que esta en una fase irreversible: no se curarg, y
habitualmente tan solo podemos aspirar a mantener o a retrasar su progresion.

Grave:

Podemos definir la gravedad como una cualidad relacionada con el grado de
descompensacion fisioldgica y/o pérdida de funcién de uno o mas sistemas organicos, y con la
probabilidad de muerte.

Para las enfermedades crdnicas mas frecuentes suele haber escalas de gravedad,
habitualmente clasificadas de | a IV, siendo el IV la situacién de mayor gravedad:

= Insuficiencia cardiaca: clasificacidon de la NYHA

=  EPOC: clasificacion de la British Medical Research (MRC) de la disnea

= Cirrosis hepatica: clasificacidon de Child-Pugh

=  Enfermedad arterial periférica: clasificacion de Leriche -Fontaine

Nivel 3.- Cuidado paliativo 6 40 puntos

* Situacion de final de la vida que requiere cuidados paliativos (presencia de cédigo CIE-10 o existencia de
Informe donde conste tratamiento paliativo) 40 puntos
Para considerar a un paciente como paliativo debe constar el codigo (CIE-10) en los sistemas de
informacion corporativos (Abucasis o HIS hospitalarios), o que en informe de hospital o UHD conste que el
paciente es paliativo o que un médico de atencion primaria asi lo etiquete de forma fehaciente.



2_Pluripatologia
Este apartado puntia 25
2 6 mas sistemas organicos afectados por enfermedad crénica (cardiovascular
,renal,respiratorio,digestivo,neurolégico,endocrino,hematdlogo,osteoarticular..)
Puede tener varias patologias cronicas y afectar a 1 solo sistema y entonces no puntuaria .
Por ejemplo un paciente con hipertension ,hipercolesteronemia y una FA solo afectaria a 1
sistema el cardiovascular en este caso no puntuaria como pluripatologia.
Si tenemos dudas podemos ver el numero de sistemas afectados en las recetas
planificadas ya que las califica por sistemas afectados.

3_Piel

Este apartado puntua 10

Ulceras Cutdneas

Simplemente con que exista una ulcera sea 6 no por presion, independientemente del grado, puntua 10.

4_Ingresos
Este apartado puntua 10 6 20, pero nunca la suma de los dos. (Solo punttia uno de los dos niveles)
Los ingresos se dividen en dos niveles.

Nivel 1.- 1 solo ingreso por urgencias en el hospital de agudos por urgencias, puntua 10

Nivel 2.- 2 6 mds ingresos no planificados en los Ultimos 12 meses en Hospital o 1 ingreso en UHD
(u otro equipo de soporte domiciliario) o 1 ingreso en Hospital de Crénicos,puntua 20

®2 6 mas ingresos no planificados en los Ultimos 12 meses en Hospital 6 en UHD 6 1 ingreso en el Hospital de crénicos.
Que acuda a hospital y quede ingresado minimo 2 veces en los 12 meses anteriores a la valoracién (20 puntos).

“No planificado” significa que no es un ingreso programado previamente para cualquier actividad hospitalaria (una
intervencidon quirdrgica -hernias...- o pruebas diagnésticas....) 6 1 ingresos en UHD (6 en los equipos de soporte
domiciliarios con los que se cuente ejemplo ESAD, PADES...) 6 1 ingreso en el Hospital de crénicos.

Normalmente los sistemas de informacion hospitalarios permiten contabilizar el n® de ingresos en el hospital en los
ultimos 12 meses,asi como los ingresos en UHD ,y en Hospital de cronicos. Si no es posible, se le pregunta al paciente o a
un familiar, que suelen recordarlo.

5_Urgencias

Este apartado puntua 5

. 2 o mas visitas a urgencias al hospital en los ultimos 12 meses en las que el paciente no quede ingresado

Que el paciente acuda o sea derivado y atendido en urgencias hospitalarias en los 12 meses anteriores a la valoracién.

Se trata de atenciones en urgencias que pueden dar origen o no a ingresos hospitalarios. Puede haber sido atendido 3

veces en urgencias y no haber ingresado en hospital (5 puntos)

Normalmente los sistemas de informacion hospitalarios permiten contabilizar el N2 de urgencias en los ultimos 12 meses.
COMPLEJIDAD DEL MANEJO COMUNITARIO

6_Polimedicacién
Este apartado puntua 10

. 5 6 mas farmacos crénicos (durante 26 meses): se excluye la medicaciéon puntual o para una afeccién aguda
(catarro, gripe, dolor de cabeza,,,) o
. 4 6 mas de 4 farmacos con manejo ineficaz por paciente y cuidador (ambos): dificultad global para manejar el

tratamiento.
7_Tecnologia

Este apartado puntua 10

. Requerida para compensar en domicilio 1 é mas funciones vitales: respiracidon - nutricién - eliminacidn
(ejemplos: oxigenoterapia, aerosolterapia, nutricidn enteral o parenteral, ostomias, didlisis ,via subcutanea ¢
intravenosa,sonda vesical ,drenajes,reservorios,catéteres )



8_Ayudas Técnicas

Este apartado puntia 10
o Requiere de colchdn antiescaras, cama articulada, grua ¢ silla de ruedas: se refiere a la “necesidad” de
ayudas técnicas por lo que, aunque no disponga de ellas, se puntuara 10.

9_Dependencia
Este apartado puntiia 20 6 15, pero nunca la suma de los dos
Dependencia se divide en dos niveles . (Solo punttia uno de los dos niveles)

-Nivel 1.- Barthel 20 - 55 % o Pfeiffer 4-7 errores ¢ alteraciones graves del comportamiento (por ejemplo,arrojar
cosas, golpear,autoagredirse...) 6 15 puntos

-Nivel 2.- Barthel < 15% 6 escala equivalente(dependencia total para las actividades de la vida diaria) o Demencia
diagnosticada y evolucionada o Pfeiffer = 8 errores. 6 20 puntos

10_Caidas
Este apartado puntia 5
. > 2 caidas injustificadas en ultimos 6 meses o una caida injustificada con fractura e ingreso hospitalario

11_Cuidadores
Este apartado puntia 20

. Vive solo sin cuidadores o

. Cuidadores presentan dificultad o capacidad limitada de soporte independientemente este sea remunerado
6 no.

. Cuidadores con capacidad limitada para cuidar:

o Limitaciones fisicas: mala salud del cuidador, edad avanzada, agotamiento.

. Limitaciones cognitivas: incapacidad de manejo de la medicacidn, de la tecnologia, para identificar signos de
alerta, de comprender pautas...

. Limitaciones funcionales: AVD Instrumentales y Basicas.

. Cuidadores con dificultad para asumir la responsabilidad del cuidado:

. Sobrecarga objetiva y subjetiva.

o Dificultades emocionales: ansiedad, depresion, no implicacién o sobreimplicacién, claudicacién...

12_Entorno
Este apartado puntia 5

. Barreras en portal o vivienda o

o Vivienda deficiente: presenta condiciones higiénicas insalubres, humedades, falta de espacio, falta de
servicios basicos (agua, luz, agua caliente...) 0

. Aislamiento geografico: que los profesionales tengan dificultad para localizar y acceder al domicilio,

partidas rurales, falta de sefializacion de calles y nimeros .Accecibilidad por parte del paciente.

13_Factores individuales incapacitantes
Este apartado puntia 5

. Edad = 75 afios o < 15 afios

. Sin estudios o

. No idioma o

. Cultura obstaculiza-impide intervencion (etnia, religién...) o

14_Problemas socio-familiares
Este apartado puntia 15

. Conflicto familiar: hace referencia a cualquier tipo de conflicto familiar (desavenencias, no relacién
,conspiracidn de silencio,paciente golondrina ) o
. Bajos recursos econémicos: se aprecia bajos recursos econémicos por manifestacidon expresa del enfermo y

familia, y también a la impresién de los profesionales (observacion) o

. Sospecha de maltrato: Sospecha de abandono,déficit de higiene ,verbalizacién por parte del paciente.
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El documento y el instrumento pueden ser utilizados, debidamente citados, con finalidades
asistenciales, docentes y de investigacion.
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INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-1CO®

(Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA — TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

¢Para qué sirve el instrumento NECPAL CCOMS-1CO®?

- Se trata de una estrategia de identificacion de enfermos que requieren medidas paliativas, especialmente en
servicios generales (Atencion Primaria, servicios hospitalarios convencionales, etc.)

— La intencidn del instrumento NECPAL CCOMS-ICO® es identificar enfermos que requieren medidas paliativas de
cualquier tipo

- Una vez identificado el paciente, hay que iniciar un enfoque paliativo consistente en la aplicacion de las
recomendaciones que se explicitan en los 6 Pasos para una Atencion Paliativa (ver mas adelante)

- La identificacion de esta situacidon no contraindica ni limita medidas de tratamiento especifico de la
enfermedad si estan indicadas o pueden mejorar el estado o la calidad de vida de los enfermos

— Las medidas paliativas pueden ser implementadas por cualquier equipo en cualquier servicio de salud

¢Para qué NO sirve el instrumento NECPAL CCOMS-1CO®?

—  Para determinar el prondstico ni la supervivencia

— Para contraindicar, necesariamente, la adopcion de medidas de control de la enfermedad ni el tratamiento de
procesos intercurrentes

- Para definir el criterio de intervencion de equipos especificos de cuidados paliativos, intervencion que, en todo caso,
vendra determinada por la complejidad del caso y de la intervencion propuesta

- Para rechazar medidas terapéuticas curativas proporcionadas que puedan mejorar la calidad de vida

¢A quién hay que administrar el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®?
A personas con enfermedades crénicas evolutivas avanzadas, con los diagndsticos y situaciones que a continuacion se
relacionan:
- Paciente oncolégico especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad pulmonar crénica especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad cardiaca crénica especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad neurolégica crénica (incluyendo AVC, ELA, EM, Parkinson, enfermedad de
motoneurona) especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad hepatica crénica grave especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad renal crénica grave especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con demencia especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente geriatrico que, a pesar de no padecer ninguna de las enfermedades antes citadas, esta en situaciéon de
fragilidad particularmente avanzada
- Paciente que, a pesar de no ser geriatrico ni sufrir ninguna de las enfermedades antes citadas, padece alguna
otra enfermedad croénica, particularmente grave y avanzada
- Paciente, que sin estar incluido en los grupos anteriores, Gltimamente ha precisado ser ingresado o atendido
domiciliariamente con mas intensidad de la esperable

¢Qué se considera una identificacién positiva?
Cualquier paciente con :
- Pregunta Sorpresa (pregunta 1) con respuesta NEGATIVA, y
- Al menos otra pregunta (2, 3 6 4) con respuesta POSITIVA, de acuerdo con los criterios establecidos

¢Qué son los 6 Pasos para una Atencion Paliativa?
Son las recomendaciones basicas para la atencion paliativa de los enfermos identificados, que se resumen en:

1. Identificar Necesidades Multidimensionales

2. Practicar un Modelo de Atencién impecable

3. Elaborar un Plan Terapéutico Multidimensional y Sistematico (Cuadro de Cuidados)

4. Identificar valores y preferencias del enfermo: Etica Clinica y Planificacion de Decisiones Anticipadas (Advance Care
Planning)
Involucrar a la familia y al cuidador principal
Realizar gestion de caso, seguimiento, atenciones continuada y urgente, coordinacion y acciones integradas de
servicios

owum
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INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-1CO®

(Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA — TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA - una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros factores

¢Le sorprenderia que este paciente muriese en los préximos 12 meses? NO Si

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD? - explore si alguna de las siguientes dos preguntas es afirmativa

Eleccion / demanda: éel paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal han solicitado, S’
explicita o implicitamente, la realizacion de tratamientos paliativos / de confort de forma exclusiva, I No
proponen limitacion del esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curativa?
- . . " - . . . . 4
Necesidad: éconsidera que este paciente requiere actualmente medidas paliativas o tratamientos S| No

paliativos?

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION - explore la presencia de cualquier de los
siguientes criterios de severidad y fragilidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, en los Gltimos 6 meses:
Severidad: albumina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacion aguda S’
Progresion: pérdida de peso > 10% I
Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso / severo, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

No

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, en los Gltimos 6 meses:
Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel < 25, ECOG > 2 6 Karnofsky < 50%) ,
Progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria) a pesar de intervencion S| No
terapéutica adecuada
Impresion clinica de deterioro funcional sostenido, intenso / severo, progresivo, irreversible y no
relacionado con proceso intercurrente

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, al menos 2 de los siguientes, en los Gltimos 6
meses:
Ulceras por decubito persistentes (estadio III — IV) SI’

Infecciones con repercusion sistémica de repeticion (> 1) No
Sindrome confusional agudo
Disfagia persistente
Caidas (> 2)
V4
Presencia de distress emocional con sintomas psicoldgicos sostenidos, intensos/severos, progresivos y S| No

no relacionados con proceso intercurrente agudo

Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes: ,
2 6 més ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o sociosanitarios por S| No
enfermedad crdnica en el Ultimo afio
Necesidad de cuidados complejos / intensos continuados, bien sea en una institucion o en domicilio

7
Comorbilidad: > 2 patologias concomitantes Sl No

LEn el contexto mediterrdneo/latino, donde la autonomia del propio enfermo es menos manifiesta que en el anglosajon/norte-europeo, es
frecuente que sea la familia 0 miembros del equipo los que pueden solicitar limitacion del esfuerzo terapéutico o mediadas paliativas, 0 ambas
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4. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS - explore la
presencia de criterios objetivos de mal pronéstico para las siguientes patologias seleccionadas

’
ENFERMEDAD ONCOLOGICA (sélo requiere la presencia de un criterio) S| No

Diagnostico confirmado de cancer metastasico (estadio IV) y en algunos casos —como en las neoplasias de pulmon, pancreas, gastrica
y esofagica- también en estadio III, que presenten: escasa respuesta o contraindicacion de tratamiento especifico, brote evolutivo en
transcurso de tratamiento o afectacién metastasica de érganos vitales (SNC, higado, pulmonar masiva, etc.)

Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento especifico

’
ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) Sl No

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento dptimo bien tolerado

En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la calidad de las pruebas), criterios de obstruccion
severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de oxigenoterapia domiciliaria o estar actualmente
realizando este tratamiento en casa

Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

V 4
ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos 0 mas de los siguientes criterios) Sl No

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio III 6 1V, enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria extensa no revascularizable
Disnea o angina de reposo o0 a minimos esfuerzos

Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento dptimo bien tolerado

En caso de disponer de ecocardiografia: fraccion de eyeccion severamente deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 60 mmHg)
Insuficiencia renal asociada (FG < 30 |/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca /cardiopatia isquémica, recurrentes (> 3 Ultimo afio)

4
ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC (s6lo requiere la presencia de un criterio) Sl No

Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-AVC): estado vegetativo persistente o de minima consciencia > 3 dias

Durante la fase cronica (> 3 meses post-AVC): complicaciones médicas repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de medidas
antidisfagia), infeccién urinaria de vias altas (pielonefritis) de repeticién (>1), fiebre recurrente a pesar de antibiéticos (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), Ulceras per decubito estadio 3-4 refractarias o demencia con criterios de severidad post-AVC

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA,

’
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o mas de Ios siguientes criterios) Sl No

Deterioro progresivo de la funcion fisica y / o cognitiva, a pesar de tratamiento dptimo
Sintomas complejos y dificiles de controlar

Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse

Disfagia progresiva

Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

V4
ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sdlo requiere la presencia de un criterio) S| No

Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinado en ausencia de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento),
puntuacion de MELD-Na > 30 o con una o mas de las siguientes complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o
hemorragia digestiva alta por hipertension portal persistente con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscépico y no candidato a
TIPS, en pacientes no candidatos a trasplante

Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

V4
ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un criterio) SI No

Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo y / o trasplante

’
DEMENCIA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) Sl No

Criterios de severidad : incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6c), aparicion de incontinencia doble
(GDS/FAST 6d-€) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 o menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)

Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria ) en los Gltimos 6 meses, a pesar de
intervencidn terapéutica adecuada (no valorable en situacion hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicién de dificultad para
tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibiran nutricion enteral o parenteral

Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis,
septicemia, etc.- que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo)





