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Estimados lectores,

Hace cinco afios nacia Actas de la Dependencia, hoy Actas. Era marzo de 2011, cuando nos embar-
cabamos con mucha ilusién en este gran proyecto. Hoy, después de haber publicado doce numeros
en un lustro, es momento de reflexién, de agradecimiento y de pensar en el futuro, iniciando una
nueva etapa, con mayor ilusion, si cabe, que la de entonces, ya que se asienta en los sélidos resulta-
dos conseguidos.

Momento de reflexionar sobre los retos marcados y los hitos alcanzados. Actas nacia como un foro
de debate y opinién y en ese primer numero, correspondiente al primer trimestre de 2011, ya fija-
bamos la intencion de este proyecto: bloques de estudio que mantengan cierta continuidad en las
secciones y que den coherencia al proyecto. Nuestro objetivo era abordar en profundidad, desde una
perspectiva técnica y cientifica, y por especialistas en la materia, todos aquellos temas que afectan al
Sistema de la Dependencia en Espafia. Como os decia en aquella primera carta, la publicacién nacia
con vocacion de permanencia en el tiempo y con la intencién de “consolidarse entre las administra-
ciones, los profesionales, los empresarios y las organizaciones de beneficiarios como un foro de de-
bate de maximo nivel, que aborde y analice los temas desde diversas perspectivas, asi como un valio-
so instrumento que aporte ideas, reflexiones y soluciones en el proceso de desarrollo y consolidacion
de Sistema Nacional de Dependencia en el que estamos inmersos”. Creo firmemente, que tras estos
cinco afos de interesantes y cualificadas colaboraciones, y de articulos que han analizado los temas
de mayor actualidad pero también los mas relevantes de caracter atemporal, lo hemos conseguido.

Y precisamente porque hemos conseguido los objetivos que hace cinco afios nos marcamos, es
momento de agradecérselo a los que, gracias a su esfuerzo y esmero, han hecho que Actas sea hoy
un referente en el sector. Un profundo y sincero agradecimiento a Pablo Cobo Galvez, hasta ahora
director de Actas y sin el cual, este proyecto no hubiera sido posible. Una persona minuciosa y rigu-
rosa, al que tenemos que agradecer la gran labor que durante estos cinco afios ha llevado a cabo de
una manera impecable. Pablo cogio las riendas de este proyecto, dandole forma y llevandolo a buen
puerto. Hoy, podemos afirmar que la puesta en marcha de Actas, ha sido un auténtico caso de éxito
del que todos debemos sentir un profundo orgullo, y Pablo especialmente. Gracias.

Su puesto sera ocupado por Emilio Herrera Molina, a quien desde estas lineas doy la mas calurosa
bienvenida, brindarle todo mi apoyo y agradecerle de antemano, lo que seguro sera una excelente
direccion.
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El nuevo director de Actas es fundador y presidente de NewHealth Foundation. Es, ademas, mé-
dico especialista en medicina familiar y comunitaria, fundador y miembro del consejo asesor del
Observatorio de Modelos Integrados en Salud (OMIS), organismo que promueve la coordinacion
sociosanitaria y la sinergia de los &mbitos sanitario y social. A lo largo de su carrera profesional, ha
sido Director General de Atencién Sociosanitaria y Salud del Servicio Extremefio de Salud y ha parti-
cipado ademas en numerosas publicaciones cientificas, sesiones docentes y conferencias, nacionales
e internacionales, como experto en coordinacidon sociosanitaria y cuidados paliativos. Trayectoria
profesional que supondra una valiosisima aportacion para la revista.

Como sefalaba al principio, tras este lustro de andadura iniciamos una nueva etapa, en la que que-
remos darle un nuevo enfoque a Actas, dotando de un mayor peso a las cuestiones sociosanitarias.
Se trata de un tema de gran importancia para el sector ya que la coordinacién entre el ambito social
y sanitario es imprescindible para ofrecer una atencién integral a las personas mayores, pacientes
crénicos, con limitaciones de autonomia personal o que precisan asistencia profesional intensa.

Asimismo, espero y deseo que en esta etapa la publicacién siga consolidandose, ganando hondura

y repercusion para conseguir el fin Gltimo que inspira a todas las acciones que desde la Fundacion
Caser ponemos en marcha: mejorar la calidad de vida de las personas dependientes y sus familias.

Juan Sitges Breiter
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Palabras CLAVE

Atencion integrada; coordinacidn sociosanitaria; dependencia; enfermedad cronica;, empatia; aten-
cion centrada en la persona; paradigma.

Resumen

La Atencion Integrada debe convertirse en el nuevo paradigma que inspire el cambio que necesita
el modelo actual, para llegar a ofrecer un paquete combinado de servicios con lo mejor de los actua-
les sistemas sanitario y social. Para configurar una oferta de servicios que realmente se adapte a las
personas y que sea compartida por ambos sectores, nuestras organizaciones han de asumir una ac-
titud de servicio y mejorar especialmente en su capacidad de empatizar con los usuarios para poder
identificar sus necesidades reales, asi como en la inteligencia social de nuestros sistemas para poder
trabajar conjuntamente en equipo. Se requiere que el nivel politico facilite el marco para dicha
transformacion, que los responsables regionales adquieran una agenda acorde con la misma (utili-
zando como base los contenidos de los numerosos trabajos publicados) y que el cambio se produzca
progresivamente desde el liderazgo local trabajando con cada entorno comunitario.

Keywords

Integrated care; public health coordination; dependency; chronic disease; empathy; person-centred
care; paradigm.

Abstract

Integrated care should become the new paradigm that inspires the change that the current model
needs, in order to be able to provide a combined package of services with the best of the current
health and social systems. To configure a range of services that really suits people and that is shared
by both sectors, our organizations have to assume service orientation and to especially improve
in their ability to empathize with users in order to identify their real needs, as well as in the social
intelligence of our systems to work together as a team. It requires the political level to provide the
framework for this transformation, for regional managers to acquire an agenda consistent with this
(using the contents of numerous published papers as the basis) and for change to occur gradually
from local leadership by working with each community environment.

1. EL (DESEABLE) CAMBIO DE PARADIGMA
HACIA LA ATENCION INTEGRADA.

El elemento de mayor peso en la transforma-
Cién de los sistemas de salud en el futuro proéxi-
mo, sera la evolucién hacia sistemas que ofrez-
can una atencién mas integrada combinando
sus servicios sanitarios y sociales.

Necesitamos politicas sociales que promue-
van modelos de salud menos aislados y frag-
mentados; que superen los limites entre secto-
res y que faciliten el trabajo entre equipos de
atencién primaria y servicios sociales de base,
entre médicos y trabajadores sociales, entre
enfermeros y politicos, entre recursos especia-
lizados publicos y empresas de servicios com-
plementarios.

La atencién integrada en si es un término
que refleja la preocupacién de los sistemas de
atencion sanitaria y social, por mejorar la ex-
periencia del paciente y la persona con depen-
dencia, consiguiendo mayor salud y bienestar
y una provision de servicios mas eficiente. El
proposito fundamental es abordar la fragmen-
tacion en los servicios de atencién y ofrecer
cuidados mas continuos y coordinados para
aquellas personas que padecen enfermedades
crénicas y /o se encuentran en situacion de de-
pendencia. (Shaw et al., 2011).

El uso del término “atencién integrada” ha
venido creciendo exponencialmente desde
1993 hasta nuestros dias. De alguna forma, la
atencién integrada supone la evolucion légica
de nuestros sistemas (sanitario y social) que tra-
tan de mejorar sus servicios ampliando su foco
de actuacién. (Kodner, Spreeuwenberg, 2002).
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Atencién integrada e integracién sociosani-
taria son dos términos diferentes (Leutz, 1999).
Mientras que la primera es el resultado de la
oferta, la segunda es el proceso reorganizativo
necesario para llegar a ofrecerla: asi, la coor-
dinacién o la integracién socio-sanitaria son el
proceso de adaptacién de ambos sistemas (sa-
nitario y social) entre si, en el intento de ofre-
cer una respuesta conjunta, efectiva y eficien-
te (denominada atencién integrada) (Shaw
at al., 2011). Esta maxima es compartida por
la reorientacion de los sistemas de atencion a
nivel internacional: partiendo de sistemas sa-
nitarios y sociales de enormes diferencias ini-
ciales, se estd poniendo el foco en las diversas
alternativas capaces de hacer evolucionar la
oferta actual de servicios aislados, por evento,
descoordinados y parciales, a “ofertas paque-
tizadas” de atencién integrada de servicios
(Alvarez, 2014). El proceso de integracién por
tanto, seria el conjunto coherente de méto-
dos y modelos de financiacién, organizacion,
provisién de servicios y enfoques clinicos co-
herentes entre si, que pretenden coordinar la
provisién, la gestion y la organizacién de los
servicios, para mejorar el alineamiento y la
colaboracién de los diferentes sectores impli-
cados en el cuidado de las personas; su fin ulti-
mo, es el de mejorar la accesibilidad, la calidad
de la atencién, la satisfaccion de los ciudada-
nos y la eficiencia del sistema. El término que
completa el objetivo (atencién integrada) vy el
camino (integracién sociosanitaria) es el que
se refiere a los actores que en el ambito local
intentan hacer posible el paguete comun de
servicios; asi, se conocen como Organizaciones
Responsables de la Atencién (ORAs), (del inglés
ACOs: Accountable Care Organizations), aquel
grupo de proveedores que en un determinado
territorio, se organizan dentro un modelo de
cuidados bajo la misma financiacién, buscando
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de manera conjunta la mejora de la atencién
y la reduccién del coste total de los cuidados
dispensados a una poblacién asignada (Mc Cle-
Ilan, 2010; Shortell et al., 2014).

Como resumiera Oliva (Oliva y cols,, 2011):
“La integracion social y sanitaria (fase final del
proceso de acercamiento y la coordinacion de
ambos sectores) serd la formula organizativa
que pueda dar como resultado unos buenos
cuidados integrados al ciudadano™.

1.1. {Cambio de paradigma?

Se entiende como paradigma “un modelo
que sirve para proporcionar una visiéon, una
comprension y métodos particulares para re-
solver problemas especificos”. Los paradigmas
dominantes son compartidos por el trasfondo
cultural de la comunidad y por el contexto his-
toérico del momento. En este sentido hemos
vivido veinticinco afios bajo el paradigma de
los sistemas de atencion actuales; modelos que
por ejemplo en el ambito de la sanidad, han
crecido creando centros de gestion de gastos
de atencion primaria y atencién especializada
diferenciados y mas o menos coordinados cli-
nicamente mediante derivaciones e intercon-
sultas; o relaciones de colaboracién entre los
sectores social y sanitario para resolver espe-
cialmente situaciones de emergencia social o
derivaciones al alta hospitalaria.

Los cambios de paradigma (Kuhn, 1970) son
la forma con la que una determinada sociedad
reorganizay reinterpreta la realidad de un pen-
samiento estable (el “
en un momento determinado. Para que un pa-
radigma estable (modelo), se mueva hacia un
nuevo paradigma se han de dar diversas condi-

ciones que estimulen al cambio en una misma

paradigma dominante”)

direccién: que las organizaciones profesionales
que lo legitimen, que los lideres sociales y con-
ferencistas lo promuevan, que los medios de
difusion lo extiendan, que las administraciones
lo oficialicen y que fuentes financieras lo valo-
ren y estudien. De alguna forma, en nuestro
contexto actual, se perciben claramente inicia-
tivas, reivindicaciones, clamores profesionales
y normativas, que alineadas informalmente, se
orientan en la misma direccion de la atencion
integrada (haciendo uso de la inercia anterior
de la coordinaciéon socio-sanitaria y fijando
su mirada, aun sin saberlo, en la mision de la
atencién integrada). Esto debemos aprove-
charlo y el momento es ahora. Parafraseando
...Los cientificos clasicos que
defendieron el paradigma anterior, se resisten
habitualmente al cambio, convencidos de que
la crisis se podra resolver sin tener que aban-
donar su paradigma. Esta resistencia tiene una
funcion importante: hace posible el progreso
de la ciencia en su periodo normal; pero aun
siendo inevitable y legitima, llega un momento

”

a Thomas Kuhn

en que quien se opone a la transicion queda
fuera de la ciencia.”

En los ultimos quince aflos hemos vivido como
el criticado término “sociosanitario” se ha ve-
nido aceptando poco a poco; progresivamen-
te hemos asistido al alumbramiento de libros
blancos, planes regionales, o la reorientaciéon
coordinada entre sanidad y bienestar social de
ciertos programas de atencion personas con
dependencia y determinadas enfermedades
crénicas avanzadas (programas de atencion
integral sociosanitaria a personas con demen-
Cia, etc). Tras la resistencia inicial a la evolucion
de la coordinacién socio-sanitaria por parte
de los dos propios sectores interesados, la ne-
cesidad supera tanta contemporizacién. Pare-
ce haber llegado el momento de una nueva

forma emergente de entender las cosas, de
analizar las necesidades de los ciudadanos, de
priorizar los servicios de atencién. Tantos afios
debatiendo sobre la intensidad en la que los
sectores sanitario y social debieran entenderse,
coordinarse o integrarse debe llegar a su fin.
Probablemente el concepto de la Atenciéon In-
tegrada, como modelo compartido de servicios
a construir pudiera por fin ofrecer un término
intermedio que verdaderamente inspirara una
misién verdaderamente compartida. Y es que
mientras prosigue el eterno debate estéril de
si coordinar o integrar parcial o totalmente las
organizaciones, la drastica realidad nos obli-
ga a ofrecer de una vez soluciones a las nece-
sidades finales de los usuarios. El proceso de
transformacion, el cambio de paradigma, debe
llevarnos de la realidad actual de dos sistemas
independientes hasta una situacion final en la
que ambos no sélo se entiendan, sino trabajen
conjuntamente ofreciendo un producto final de
mucho mas valor que la simple suma de las partes.

No hay otro camino. Los cambios en nues-
tra realidad demografica y en el perfil de las
enfermedades crénicas, exigen cambios orga-
nizativos y asistenciales para la adecuada ges-
tién del presente y la atencién al pronéstico
demografico del futuro. “La coordinacién de
los sistemas de informacién, de los servicios
sociales y de la atencién sanitaria no es una
opcién de los planificadores publicos; es una
necesidad ante la cual no cabe sino avanzar”
(Olivay cols., 2011). Las enfermedades crénicas
resultan en multitud de situaciones complejas
que requieren adaptabilidad segun el caso. El
resultado final debe ser el bienestar de la per-
sona; para alcanzarlo, debemos ofrecer una
respuesta asistencial compuesta por todo el
abanico de recursos adaptado segun el caso.
Esta nueva perspectiva, resumida en el concep-
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to de la Atencién Integrada (Integrated Care),
supondra una nueva forma de hacer las cosas
que llegara a remover los pilares y las priori-
dades de nuestros sistemas de organizacién
actuales; y no es cierto que ya lo estemos ha-
ciendo. Nuestros sistemas actuales son rigidos
y configurados en base a la oferta de servicios
y no disefiados segun las necesidades reales
de las personas, los pacientes y sus cuidadores.
En esto consistira el cambio de paradigma: las
ofertas de servicios deberan estar configuradas
combinando los servicios sanitarios y sociales
disponibles y adaptando los paquetes de so-
luciones a las necesidades de cada persona.
Cuando esto ocurra y para que asi sea, la orga-
nizaciéon y estructuracién de nuestros actuales
sistemas debera evolucionar.

Sélo una solucién conjunta e integrada des-
de los sistemas sanitario y social lograra ofrecer
una verdadera atencién integral (biopsicoso-
cial) que resuelva las necesidades de cuidados
de las personas que padecen enfermedades
crénicas y un nivel elevado de dependencia.
Nuestro Sistema de Salud y Atencién al Bienes-
tar debe ofrecer una atencién dindmica capaz
de responder a lo largo de todo el proceso asis-
tencial socio-sanitario, de ida y vuelta y confi-
gurado desde la flexibilidad y la complementa-
riedad de los servicios sanitarios y sociales. En
el mestizaje de ambos sistemas, estara el valor,
la efectividad y la eficiencia de la respuesta. La
cronicidad no se puede atender conveniente-
mente sin el concurso de los servicios sociales y
de atencion personal. De otro lado, oferta de
atencién a la dependencia aislada e indepen-
diente, sin una perspectiva complementaria a
la sanitaria, queda aislada y se ha mostrado
también insostenible. La conjuncién y la siner-
gia deberan perseguir la mejora de los resulta-
dos en salud y bienestar, la reduccién de costes
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globales y la economia de escala. “Abordajes
mas holisticos desde enfoques mas integrados
que supongan una mejora de la calidad, una
disminucién de los costes y una mejora de los
resultados en salud” (MSPSI, 2011).

No podemos seguir con la misma inercia.
Cambiar el rumbo actual, requiere clarificar
la misién asistencial, modificar en base a ella
la actividad actual y liderar adecuadamente el
enorme talento de nuestras organizaciones.
Nuestro sistema de salud tiene encima una cri-
sis sin precedentes. De hecho, hay una enorme
crisis de identidad que supera en si la dificultad
econdmica. Y es que, a la falta de fondos se
unen tres elementos importantes que se po-
tencian entre si aumentando el pesimismo:

® Primero, la evidente inmovilidad de las es-
tructuras creadas: el cambio sociodemografico
que requeriria una transicion del sistema actual
de atencién que resulta bastante inamovible.

¢ Segundo, la indefinicion en el marco de las
pequeiias iniciativas que de manera compul-
siva buscan, aisladas unas de otras, aportar
soluciones parcheadas. El des-alineamiento y
la falta de rumbo de los programas que bus-
can soluciones parciales, crean tensiones entre
ellas en vez de focalizar en una mision comun.

e Tercero, la caida en la motivacion de los
profesionales consecuencia de la intensifica-
cion de medidas centradas en generar mas
actividad con menor gasto, en vez de orien-
tar la productividad profesional en base a re-
sultados en salud que reconozca su valia. La
sensacion continua de explotacién creciente
lleva a la imposibilidad cada vez mayor de
liderar el capital humano. Estas dificultades
estdn presentes de manera muy manifiesta

en nuestro dia a dia. Y hemos de encontrar la
vision que alumbre el camino hacia el futuro
y cambie esta inercia de pendiente depresiva.

La Atencion Integrada debe servir de hori-
zonte inspirador que legitime las reorganiza-
ciones estructurales que necesitamos. En esta
mision de adaptar todo lo que tenemos a esta
nueva perspectiva, aguarda impaciente el re-
nacimiento de un liderazgo ilusionante hacia
un sistema renovado que corrija los errores
que no hemos sido capaces de reorientar en
estos ultimos veinticinco afios de evolucién sa-
nitaria y de lucha de los servicios sociales.

Hemos de recuperar la confianza en nosotros
mismos para poder afrontar el ajuste que nues-
tros sistemas necesitan: reconstruir un sistema
de atencién capaz de equilibrar la calidad de
los servicios con la gestion justa del gasto. Eso
requiere una atencién centrada en la persona
que radique en los valores que nos hicieron
consolidar el derecho de la proteccion de la
salud. El cambio de paradigma requerira estar
centrado en la consecucion de bienestar, porque
el concepto de salud clasico ya no soportara la
ausencia de enfermedad, sino la adecuada con-
vivencia con ella con suficiente calidad de viday
funcionalidad (Jadad, O'Grady, 2008; Godlee, 2011).

La fuerza motriz debe nacer de la vocacion
y el impetu de construir un sistema para todos
capaz de protegernos cuando vivamos las si-
tuaciones de mayor fragilidad. Hablamos de
volver a levantar un sistema al servicio de las
personasy de ser capaces de ofrecer soluciones
paquetizadas desde un conjunto de cuidados
integrados, donde el resultado de las mismas
importard mas que nunca, no desde el nimero
de intervenciones realizadas, sino desde los re-
sultados obtenidos. Disponemos de suficiente

talento en nuestros sistemas sanitario y social
como para liderar este cambio. Desde la confian-
za y la humildad. Desde la unidad. Aportando
valor y disminuyendo costes. Aprovechando
la red de recursos existentes y construyendo
alianzas inquebrantables entre los sectores sa-
nitario y social.

2. LA BASE DE LA ATENCION INTEGRADA: “EL
SISTEMA AL SERVICIO DE LAS PERSONAS".

En los proximos veinte afios hemos de tender
a un sistema asistencial, que reequilibre entre
la promocién de la salud, el autocuidado, el
diagnéstico precoz, los tratamientos curativos
y los cuidados de larga duracién a procesos
cronicos. Debemos crecer en promocion de la
autonomia personal, en prevencion de la de-
pendencia y de la enfermedad y en servicios
atencién primaria; hemos de disminuir el peso
proporcional de la atencion generalista de
agudos en centros de alto coste y crear una res-
puesta socio-sanitaria a la cronicidad haciendo
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especial foco en la rehabilitacién comunitaria y
en la participacién social.

No es tan complejo entender que preven-
ciéon de la enfermedad y de la dependencia, y
promocién de la autonomia personal y de la
salud, son diferentes caras del mismo tipo de
servicios. Que cuando hablamos de estrategias
de atencion a la cronicidad y a la dependencia,
son servicios de atencién sanitarios y sociales
a las mismas personas, y que por tanto, deben
organizarse para atender en cadena desde los
diferentes recursos sanitarios y sociales, a las
necesidades de las personas con diferentes pa-
tologias (Insuficiencia cardiaca, EPOC, Cancer,
Demencias...) y con diferente nivel de depen-
dencia. En aquellos casos en los que no sea
posible la recuperacién, la rehabilitacion, los
cuidados paliativos sanitarios complementados
con la implicacion de la comunidad y grupos de
voluntariado, deberan configurar la oferta inte-
grada de servicios al final de la vida. (Figura 1).

Figura 1. Modelos sociosanitarios coordinados versus integrados.

Modelo Coordinado

°2 Peo

Prev'y Prom Cuidados
Salud Paliativos
CSS
PAPY
E Activo Dependencia y
Discapacidad
A c
D
R ¢ -
D

Modelo Integrado

DIVERSIDAD
@ FUNCIONAL

Prev Enfy D Cuidados
PS'y PAP Paliativos

REAH REAH
PSICOSOCIAL FUNCIONAL

®®@

Fuente: Tomado de C. Arenas, E. Herrera. Fundacién Economia y Salud, 2013.
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Lo que si son verdaderamente complejas en
si, son nuestras organizaciones. Tanto que a
menudo perdemos la perspectiva y nos olvida-
mos para qué construimos nuestros sistemas
de atencién. Frecuentemente hablamos de
gestion de servicios, pero olvidamos las necesi-
dades de las personas que han de ser atendidas
por ellos. Se piensa mas en disminuir las ten-
siones que origina la gestion diaria, que en la
evaluacion real de los resultados que se obtie-
nen en términos de salud y bienestar. Nuestros

Figura 2: El sistema paternalista.

sistemas actuales son paternalistas: construyen
marcos normativos bajo los cuales, se estructu-
ran recursos que finalmente acaban rindien-
do un numero de servicios que atienden a las
personas que van llegando a sus puertas (Fi-
gura 2). Hemos invertido la forma de construir
programas de atencién: en nuestro esquema
actual, las personas con enfermedad o depen-
dencia debe adaptarse a la formulaciéony a la
mecanica del prestador de servicios (y no al re-
vés como debiera ser).

Recursos

Servicios

Sistemas de
Informacion

Usuario

Justamente al revés, deberia funcionar la
nueva visién de la atencion centrada en la
persona (Figura 3): las personas, deben dispo-
ner de servicios que atiendan sus necesidades,
prestados desde los recursos, que se organicen
en base a procesos intersectoriales, que con la
instrumentalizacion de plataformas tecnolégi-
cas seran evaluados y priorizados por profesio-
nales sanitarios y sociales de manera conjunta,
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y que iran indicando a las estructuras adminis-
trativas organizativas y financieras como de-
ben ir reorientandose, y cambiando incluso las
bases normativas necesarias para hacerlo posi-
ble cuando sean casos suficientemente nume-
rosos o intensos. Es el Sistema al Servicio de las
Personas. Mas complejo que nuestro esquema
actual y en un orden que modificaria muchas
de las prioridades.

Figura 3: El sistema al servicio de las personas.

Persona
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Servicios

Recursos

Procesos intersectoriales

Plataformas teleasistencia:
social y sanitaria

Coordinacion /gestion de casos), sistemas de
informacién, comisiones sociosanitarias

Gestion administrativa, organizacional, financiera

Cambio Normativo

Los modelos de cuidados integrados requie-
ren que la experiencia del paciente sea lo mas
sencilla posible imponiendo su perspectiva
como principio de la organizaciéon de servi-
cios, haciendo que la atencion sanitaria y los
servicios sociales actien de manera flexible,
personalizada y sin fisuras. Alcanzar resultados
que promuevan la salud y el bienestar requiere
cada vez mas enfoque multidisciplinar que en-
fatice la necesidad de mirar al individuo como
un todo en relacién a su entorno. Las variables
que han de determinar los tipos de servicios y
recursos sanitarios o sociales que requeriran las
personas con enfermedades crénicas habran
de establecerse en funcién de la conjuncion de
tres variables: las necesidades de cuidados sa-
nitarios, el nivel de dependenciay la red social
de apoyo.

En el término de “orientacion al cliente” del
ambito empresarial se enfatiza en aprender a
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preguntar y a detectar las necesidades reales y
llegar conjuntamente (entre proveedor y clien-
te) a la definicién de los productos o servicios
que mejor se adapten a sus necesidades, pre-
ferencias y posibilidades. Salvando las enor-
mes distancias de los objetivos de las compa-
fias con afan de lucro y las administraciones
con la responsabilidad de gestion de recursos
publicos para la protecciéon de la poblacion,
hay algo en lo que nuestros sistemas publicos
hemos de retomar: dar su sitio al derecho de
autonomia del paciente; preguntar por los
valores y las preferencias de las personas; en-
tender realmente las circunstancias de la vida
diaria que podrian aconsejar modelar los servi-
cios de manera diferente a los actuales. Y esta
vision debe extenderse no soélo a la perspectiva
personal sino al conjunto de la comunidad que
configura el contexto en el que viven las perso-
nas. Debemos retomar la capacidad de copro-
ducir salud interactuando con el ciudadano y
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con su propia comunidad. El abordaje holistico
de las necesidades personales requiere consi-
derar ademas los determinantes sociales de sa-
lud, que ademas de la vision hacia el individuo
debe tener en cuenta la perspectiva y el traba-
jo con el grupo social y el contexto al que per-
tenece. (Goodwin, 2014). El abordaje centrado
en la persona hace mas énfasis en el resultado
final de la calidad de vida, tratando de capa-
citar a la gente a convivir con sus condiciones
de enfermedad fisica y mental, haciendo foco
en el bienestar, en las relaciones interpersona-
les y en la autonomia y capacidad de autode-
terminacién personal. Desde esta perspectiva,
los cuidados no profesionales y el trabajo con
miembros de la comunidad son elementos cla-
ve de la provision de cuidados.

Nuestros sistemas estan entrenados en me-
dir, pero no tanto en valorar; en sugerir pero
escasamente en preguntar. Saber priorizar y
reordenar los servicios en base a las necesida-
des de las personas requiere la capacidad de
entender su sufrimiento y hacer el ejercicio de
ponerse en su lugar. Sélo desde esa perspecti-
va podremos construir soluciones adaptadas a
cada cual.

Los parametros mas valorados en estudios
de satisfaccion de personas con enfermedades
crénicas difieren de nuestros habituales ele-
mentos de medida: “El factor fundamental de
la medida de la satisfaccion viene identificado
como el adecuado tratamiento a la dignidad y
el respeto”. (Mangset et al., 2008). En concreto
dichas maximas se concretan en: ser tratados
con humanidad, ser reconocidos como perso-
nas, respeto a la autonomia, confianza en si
mismo y en los profesionales, dialogo e inter-
cambio de informacion.

Para ello, los modelos de cuidados integra-
dos orientados desde la perspectiva del pacien-
te deben (Hardin, Higginson, 2010):

¢ Escuchar mas a los usuarios desde su propio
disefo, hasta la evaluacion final.

* Basarse en sistemas horizontales menos je-
rarquizados.

e Dar importancia real al enfoque comuni-
tario: entendiendo el término comunitario
como la proximidad al entorno habitual de
la persona.

¢ Informar, capacitar y fomentar al conjunto
de personas que le acompaian a lo largo de
su proceso vital para que quieran y puedan
acompanarle a lo lago de la evolucién de su
enfermedad.

Siendo consideraciones de sentido comun.
¢Cuantos de nuestros servicios se evaliuan ac-
tualmente desde esta perspectiva? (Herrera,
Villegas, 2000). La comprension de la importan-
cia de la empatia seran el valor fundamental
que acabe posibilitando el giro hacia el nuevo
modelo de salud que necesitamos (Kellehear,
2005). La empatia es la capacidad de percibir
los sentimientos y el sufrimiento ajeno y la
base para desear prestarle ayuda de la manera
que mejor resuelva su malestar. Nuestras orga-
nizaciones nunca pusieron la empatia entre sus
prioridades y sin embargo, sera un elemento
basico que el cambio de paradigma exigira.

A menudo hablamos de humanizar nuestros
recursos. De dignificar nuestra atencion. Y esto
se confunde con seleccionar el estampado en
las cortinas de las habitaciones de los centros
residenciales o con la intensidad cromatica de
las paredes de los pasillos de los hospitales.
Como Harvey Chochinov muestra en su “tera-
pia de la dignidad”, atender a las personas con

dignidad tiene mucho que ver con entender y
trabajar su rol social a pesar de estar enfermas,
con respetar a la personay con entender sus di-
ficultades. Con aliviar sus sintomas fisicos y es-
trés emocional y trabajar sobre su independen-
cia funcional. Con empoderar el sentido que
tiene para sus seres queridos. Con reconocer la
importancia de su legado personal y familiar.
Con ser escuchado con respeto. (Chochinov et
al., 2005). Cambiar el paradigma requiere atra-
vesar el largo camino que separa actualmente
nuestra profesionalidad, con la vida real y la vi-
vencia de las personas. Ser impecables en nues-
tros servicios, no supone defender la distancia
con el paciente como Unica via de mantener
la objetividad de los consejos terapéuticos; al
contrario supone ofrecer a cada persona aque-
llo que querriamos para nosotros mismos. Lo
que Karem Amstrong denomina “The Golden
Rule”: “desear y conseguir para los demas,
lo que querriamos para nosotros mismos”
(Amstrong, 2009).

Hemos de renovar nuestros valores. Modifi-
car los conceptos de productividad en salud y
bienestar. Reciclar el norte de la direccién de
nuestros sistemas de atencién. Nuestras organi-
zaciones requieren giros importantes para lle-
gar a ofrecer una atencién integrada de calidad.

3. CAMINO HACIA LA ATENCION INTEGRA-
DA: ELEMENTOS PARA CONSTRUIR LA RES-
PUESTA.

Las organizaciones no suelen fallar en sus
procesos de planificacion; sino en la ejecu-
cién de los planes. Hay una gran variedad de
estrategias y herramientas para mejorar en la
coordinacién de servicios y en la interfaz en-
tre proveedores y usuarios; aunque falta cierta
evidencia que pueda demostrar qué camino
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funciona mejor, parece ser que las iniciativas
“multicomponente”, con elementos y partici-
pacion a diferentes niveles suelen tener mas
éxito. (Powell et al., 2006).

Los nuevos modelos de servicios de salud (en
su mas amplio concepto) han ido tomando
diferentes formas de organizacion: “trusts”,
redes de gestién clinica, areas socio-sanitarias
integradas (ORAs), alianzas profesionales loca-
les... Todas ellas intentan reformular la combi-
nacion de servicios de atencion primaria y es-
pecializada, servicios comunitarios, asistencia y
servicios sociales a personas mayores y a perso-
nas dependientes (Shaw et al., 2011).

Las organizaciones cuyas culturas apoyen el
trabajo en equipo, la flexibilidad en la toma de
decisiones, y un flujo abierto de comunicacion
y visibn compartida, rentaran mejores resulta-
dos en la tarea de desarrollar la Atencién Inte-
grada. “Necesitamos gestionar las diferencias
para llegar donde necesitamos llegar” (Tim-
mins, Ham, 2013).

Construir una buena oferta de servicios per-
fectamente acompasados entre si para atender
las necesidades de las personas desde una pers-
pectiva amplia, requiere trabajar dos elemen-
tos basicos que nunca fueron verdaderamente
priorizados y que de hecho, hasta ahora han
sido considerados irrelevantes o marginales
por muchos directivos: la empatia, ya men-
cionada (para ofrecer una atencion capaz de
entender las necesidades de las personas que
atendemos), y la inteligencia social de nuestros
profesionales (para acentuar la capacidad de
trabajar en equipo). Es decir, no sélo se reque-
rird mejorar la experiencia y el conocimiento
técnico de las organizaciones, sino su inteligen-
cia emocional.



FUNDACION CASER

Construir paquetes de atencién integrada,
requiere tener organizaciones capaces de re-
solver conflictos, convencer, establecer consen-
so, reconocer el punto de vista del otro y traba-
jar en equipo. Es basico tener la capacidad para
inducir respuestas deseables en los demas:
utilizar tacticas de persuasion eficaces, emitir
mensajes claros y convincentes, inspirar y di-
rigir a grupos y personas, dirigir los cambios,
negociar y resolver conflictos, trabajar con los
demas en la consecuciéon de una meta comun,
crear la sinergia grupal en la consecucion de
metas colectivas. (Goleman, 1998).

Segun Porter y Lee (2013), el déficit econo-
mico instaurado en los sistemas sanitarios con-
seguird corregirse cuando se reorganicen en
unidades asistenciales integradas, se midan
resultados asistenciales y costes por cada pa-
ciente, se establezcan pagos por paquetes de
servicios, se integren servicios ofrecidos desde
diferentes recursos, se incremente la accesibili-
dad de servicios a toda la geografia, y se cons-
truyan plataformas de informacién que posibi-
liten el seguimiento de todo lo anterior.

Construir una atencién integrada, requiere
relaciones de alta confianza entre los distintos
componentes del sistema, un liderazgo capaci-
tado, unos canales de comunicacion verdade-
ramente eficaces y una accién de integraciéon
normativa; todo ello a través de procesos de
integracion de la informacién, de integracién
de las organizaciones, de integracién clinica y
de integracion financiera, permitira ofrecer los
cuidados adecuados, en el momento adecuado
y en el lugar adecuado (Rosen et al., 2011).

Para llegar a poder ofrecer paquetes de
atencion integrada, nuestros sectores sanitario
y social s6lo podran trabajar de manera con-

junta. Para ello hay diferentes medidas estraté-
gicas que pueden ir resolviendo la confluencia
de ambos sistemas: medidas de financiacion,
administrativas, organizativas, de gestion de
servicios, clinicas... (Kodner, Spreeuwenberg,
2002). Valentijn et al., (2013) proponen accio-
nes en diferentes dimensiones segun se refie-
ran a los niveles macro (integracién de sistema),
meso (integracion organizativa y profesional) y
micro (integracién clinica), conectadas entre si
por la integracion funcional y normativa. Tal
vez lo mas importante en el periodo de cons-
truccién, es mantener clara la visién final del
tipo de atencién que pretendemos dar.

Desde el punto de vista practico (e inter-
medio), las diferentes experiencias nos han
ido mostrando que desde la perspectiva de la
transformacién organizativa, hay diversos ele-
mentos que, en un orden u otro, facilitan el
transito de organizaciones sanitarias y sociales
independientes a sistemas socio-sanitarios que
funcionan en comun (Herrera, 2012; Herrera
2004; MSPSI 2011; Goodwin, 2014). (Tabla 1).
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Tabla 1: Elementos para la transformacion hacia sistemas sociosanitarios.

continuados que queremos generar.

competencias y roles.

territoriales y poblacionales.

to y gestion de la transformacion.

vaya reforzando los cambios necesarios.

Elementos de transformacion para la coordinacion/integracion socio-sanitaria:
1. Vision compartida: priorizacion, consenso y vision compartida del sistema de cuidados
2. Cultura de Colaboracion: partir del analisis conjunto de necesidades y delimitacién de

3. Liderazgo y gobernanza: Definicion y empoderamiento de los lideres que habran de pro-
mover los cambios. Cultura de gobernanza y aplanamiento de estructuras jerarquicas tradi-
cionales, promoviendo la innovacion de proyectos dentro del marco establecido.

4. Enfasis en lo local: equivalencias territoriales en los mapas sanitario y social, y proyectos

5. Estructuras de Coordinaciéon y comunicacién: Creacion de estructuras de coordinacion (y
sistemas de comunicacién) a todos los niveles (asistencial, gestion y politico) para seguimien-

6. Rediseio de los servicios y prestaciones asistenciales con énfasis a la cronicidad y la de-
pendencia: redisefio conjunto de procesos asistenciales intersectoriales y reorganizacion de
recursos y servicios de ambos sectores en la atencién de cada proceso.

7. Hoja de ruta de transformacion paulatina administrativa, organizativa y financiera que

8. Conexion de sistemas de informacion y tarjeta Unica sociosanitaria.
9. Evaluacion integrada de la implantacion de programas y el nuevo modelo.
10. Difusion de los resultados y benchmark de experiencias que refuercen.

Fuente: Tomado de E. Herrera, A. Alvarez, S. Librada, 2014.

Pero estos elementos son tan claros y 16gi-
cos, como dificil serd conseguir el resultado
equilibrado de su aplicacion. Incluso una vez
aclarado el camino a seguir, la realidad se hace
mas compleja en si que cualquier planificacién
detallada. El propio National Health Service al
respecto de sus diversas iniciativas para ofrecer
atencién integrada y mayor coordinacion socio-
sanitaria en diferentes proyectos (Whole System
Model) de su territorio sentenciaba aconsejan-
do cautela: “Incluso los lideres mas entusiastas
han tenido expectativas que no han podido
llevarse a la practica. Y es que los cambios en
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la préctica real, llevan mucho mas tiempo de lo
que se espera”. (Nolte, 2012).

Los diferentes estudios sobre los proyectos
dirigidos a desarrollar modelos de atencién in-
tegrada y sistemas con mejor coordinacién so-
cial y sanitaria refieren en comun que los pro-
cesos de acercamiento son lentos y que para
que sean verdaderamente sostenibles, deben
estar basados en la idiosincrasia de cada con-
texto, y crecer desde las propias vivencias y rea-
lidades de cada comunidad, avanzando en ex-
periencias de “abajo-arriba” (bottom up) mas
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que en propuestas tedricas basadas en jera-
quias de poder de enfoque “arriba abajo” (top
down). No obstante, ambos componentes son
absolutamente necesarios: el primero para crear
avances reales y efectivos, y el segundo para fa-
cilitarlos y promoverlos. (Goodwin et al., 2013).

Hemos de retomar los enfoques poblacio-
nales, la participacién comunitaria y la com-
plementariedad sanitaria y social. Hemos de
analizar conjuntamente los problemas comu-
nes de cada ciudadano y poner en marcha
un plan coordinado de servicios, que cubra
las necesidades de atencién a la enfermedad
y oferte medidas de cuidados personales. He-
mos de dotarnos de sistemas de informacién
que contengan los aspectos relevantes de las
necesidades sociales y sanitarias de la persona,
que permitan avanzar hacia evaluaciones inte-
gradas de los servicios. Hemos de ofrecer una
continuidad de cuidados que asistencialmente
cubra los vacios existentes entre nuestros hos-
pitales de agudos y las residencias de ancianos.

Hemos de entender que la pluralidad de las
necesidades de “Don José"” cuando convive con
una o varias enfermedades crénicas que conlle-
van ademas dependencia, requieren de la ac-
tuacioén sincronizada del conjunto de profesio-
nales sanitarios y sociales ademas del concurso
implicado de su propio entorno social. Para
ello, debemos reconstruir el equilibrio y la par-
ticipacion de las diferentes profesiones sanita-
rias en la cronicidad y en la dependencia y muy
especialmente, retomar el camino olvidado de
la promocién de la participacidon comunitaria.

Requerimos lideres de servicio capaces de
promover el nacimiento de una propuesta co-
lectiva que nos lleve hacia un mejor mafana.
Se trata de apostar por la accion, de aportar
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valor politico, social y clinico disminuyendo al
mismo tiempo los costes; de aprovechar la red
de recursos existentes, haciendo de la construc-
cién de alianzas un elemento clave que sustitu-
ya el verbo competir por el suefio de compartir.
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Palabras CLAVE

Dependencia, financiacion, planificacion, coordinacion, gobernanza.
Resumen

El Sistema de Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia vive momentos de fuerte tension
presupuestaria ocasionada por la situacion de crisis econdmica. Sin embargo, mds alla de la crisis,
desde su nacimiento ya se apuntaban elementos de disension que requerian una profunda reflexion
sobre su planificacién y desarrollo. Este escrito trata de tomar perspectiva de la evolucidn del siste-
ma en tres dimensiones concretas: (i) prevision y financiacion; (ii) planificacion y organizacion; (iii)
normas de buen gobierno. Sobre cada dimension se articula una descripcion sobre la situacion del
sistema (lo realizado y lo dejado de realizar) y se trata de identificar campos de actuacion donde
enfocar nuestros esfuerzos en aras de avanzar hacia la solvencia de nuestros sistemas de promocion
y cuidado de la salud y autonomia personal.

Keywords
Dependency, funding, planning, coordination, governance.
Abstract

The System of Personal Autonomy and Care for Dependency is experiencing moments of strong
budgetary pressures caused by the economic crisis. However, beyond the crisis, from its very beginning
dissenting elements were already apparent that required deep reflection on planning and development.
This paper tries to view the evolution of the system in three specific dimensions: (i) estimating and
funding; (ii) planning and organization; (iiij) good governance standards. In each dimension, a
description is given about the situation of the system (what has been done and what is no longer
done) and involves identifying fields of action where we should focus our efforts in order to move
towards the capacity of our systems for the promotion and care of health and personal autonomy.
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1. INTRODUCCION.

En el inicio del nuevo siglo, Espafa partia de
bajos niveles de gasto en proteccién social aso-
ciados a cuidados de larga duraciéon en com-
paracion con otros paises europeos. La familia
seguia jugando un papel predominante como
principal red de protecciéon para satisfacer las
necesidades de las personas en situacién de
dependencia, mientras que la actuacion del
sector publico era de caracter subsidiario. Las
proyecciones demograficas (envejecimiento
poblacional), unidas a cambios sociales acaeci-
dos en las ultimas décadas (reduccion del tama-
Ao familiar, incorporacion femenina creciente
al mercado laboral,...) amenazaban seriamen-
te la sostenibilidad futura de este sistema. Sin
embargo, la primera parte de la década se ca-
racterizé por un crecimiento econémico soste-
nido que permitia disponer de recursos para
afrontar un cambio de sistema de atencién a
la dependencia e ir planificando con calma la
respuesta a los retos sociales presentes y veni-
deros.

Sin embargo, como sefialamos en un anterior
numero de Actas de la Dependencia (Jiménezy
Oliva, 2012), el Sistema de Autonomia Personal
y Atencién a la Dependencia (SAAD) naci6 con
mala estrella. Ciertamente se disefid6 en una
etapa de bonanza econdémica, pero vio la luz
apenas meses antes del estallido de la crisis fi-
nanciera y ha sufrido, quizas como pocos otros
servicios publicos, severos recortes presupues-
tarios, asi como la paralisis de su despliegue.
Seriamos, sin embargo, muy miopes si pensara-
mos que todos los males del SAAD proceden de
la crisis econdmica y que una vez superada la
misma recuperaremos las esencias del sistema.
Nada mas alejado de la realidad: los problemas
de los ultimos afios no deben enmascarar otras
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debilidades presentes desde su inicio y sobre
las que hay que trabajar ahora, no cuando la
crisis escampe, si deseamos cimentar las bases
de un sistema sostenible en lo financiero y con
capacidad de atender a las necesidades de la
ciudadania.

El sistema desde sus inicios ha padecido un
profundo problema de indefiniciény, en conse-
cuencia, incertidumbre en varias dimensiones.
Empezando por la politica, donde mientras
algunos gobiernos regionales contemplaban
la ley como posibilidad de acceder a nuevas
fuentes de financiacion, de ampliar su red de
atencién a la dependencia, de trazar rutas de
coordinacién de servicios o, por qué negarlo,
de obtener réditos electorales en su aplicacién,
otros, en cambio, lo percibian como una prio-
ridad menor, cuando no de obtencién de los
réditos electorales mencionados a través de la
via contraria: usando la ley como terreno de
disputa politica, aimagen y semejanza de lo ya
ocurrido en el campo sanitario. Incertidumbre
también en lo que respecta a qué servicios se
debian proveer y a qué beneficiarios, toda vez
que la cartera de servicios esta descrita en la
ley con gran generalidad pero los mecanismos
de control de la calidad no se han desarrolla-
do y se ha producido desde su inicio una mar-
cada deriva en conceder ayudas econdémicas
asociadas al cuidador familiar (contradiciendo
el espiritu de la ley). A la par, las previsiones
iniciales sobre los beneficiarios por grado de
dependencia se vieron fuertemente superadas
desde el inicio y se generaron, ya desde eta-
pas tempranas, unas demoras excesivas en la
valoracién de los demandantes, asi como una
numerosa bolsa de personas que habiendo re-
cibido comunicacion favorable de su derecho a
recibir una prestacion no la estaban recibiendo
de facto. Incertidumbre normativa debida a



FUNDACION CASER

la profusa normativa existente. Incertidumbre
en la financiacion. ¢Por qué no incluir la finan-
ciacion del llamado cuarto pilar del Estado de
Bienestar (junto a sanidad, educacion y pen-
siones) en la financiacion basica de las CCAA?
¢Como cumplir con la previsién inicial de que
la tercera parte de la financiaciéon del sistema
se obtendria a través de la contribucion directa
de los usuarios (copagos)? Incertidumbre en la
organizacién. ;Podemos hablar de un modelo
Unico de cuidados de larga duracion en Espa-
fa? ;Se esta intensificando la coordinacion en-
tre los servicios sanitarios y los servicios socia-
les? ; Aigual escala entre regiones? ; Co6mo esta
afectando a la esfera de los servicios sociales
las propuestas de cambio de modelo sanitario
centradas en la gestion de la cronicidad? ; Qué
papel juegan los recursos familiares y con qué
apoyo cuentan las personas cuidadoras? In-
certidumbre institucional. ;Somos conscientes
de que hacerlo igual con menos recursos nos
llevara a hacerlo peor? ;Cudles son las normas
de funcionamiento de nuestros sistemas -SNS 'y
SAAD- que han de cambiar para avanzar en la
solvencia conjunta de ambos? Ante estos ele-
mentos de incertidumbre, tan presentes desde
su inicio, los agentes involucrados (usuarios y
familias, gestores, proveedores de servicios,
potenciales aseguradores) dificilmente pueden
tomar decisiones correctas y el sistema corre el
riesgo de caer en un continuo proceso de inde-
finicién, lo cual conllevaria un mas que proba-
ble fracaso.

En una entrevista publicada en Diario Médi-
co el 11 de noviembre de 2011, quien escribe
estas lineas afirmaba que la cooperacién y la
coordinacién serian los dos conceptos clave de
los proximos afios al referirse al Sistema Nacio-
nal de Salud (SNS) y al SAAD. Uno podria pen-
sar que los economistas como pitonisos no va-
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len gran cosa. No seré yo quien lo desmienta.
Sin embargo, también hay que ser conscientes
de que, pese a las dificultades sefialadas, la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a las per-
sonas en situaciéon de dependencia de Espaia
(Ley de Dependencia o LD, a partir de ahora),
es un avance normativo comparable a la pro-
mulgacion de la Ley General de Sanidad de
1986 y marca un cambio fundamental en la or-
denacion de la promocién de la autonomia y
la atencion de la dependencia instaurando el
principio de universalidad en su cobertura.

Por tanto, mas alla del ejercicio de optimismo
del autor, vale la pena preguntarse si hay otro
modo de avanzar para los dos sistemas que
unidos en una estrategia comun. Dado que el
sistema sanitario es responsable de proteger la
salud de la poblacién y los servicios sociales de
promover la autonomia personal, la verdadera
solucion integral a los problemas crénicos de
salud de las personas sélo podra alcanzarse in-
cluyendo en el disefio de sus programas asis-
tenciales la experiencia y el conocimiento de
ambos sistemas bajo una visién y accién coor-
dinadas.

A extender estas ideas se dedica el resto del
articulo. Para ello, la informacién se organiza
de la siguiente manera. En el siguiente epigra-
fe nos referiremos a aspectos centrales de pre-
visién y financiacion. Entre los mismos se en-
cuentra la superacion de las cifras inicialmente
previstas de personas cubiertas (por grado de
dependencia), la profusa normativa existente
y los (insuficientes) recursos invertidos hasta el
momento en el sistema. A continuacién dirigi-
remos la atencion a aspectos de planificacion y
organizacién del sistema. En este sentido, mas que
realizar una descripcion de la heterogeneidad de
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modelos de aplicacién de los servicios sociales
y sanitarios existente en nuestro pais, el epi-
grafe transita por una propuesta de integra-
cién/coordinacién de servicios, desgranando
algunos de los requerimientos minimos que
han de cumplirse para avanzar en la misma.
El siguiente apartado se dedica a las normas
del buen gobierno, aplicado en este caso a la
prestacion de servicios publicos basicos. Necesi-
tamos cambiar las formas de hacer en el cam-
po sanitario y en el campo de la atencién a la
dependencia. No solo en estos sistemas, pero
también en ellos. El epigrafe se dedica a des-
granar algunos de los campos de actuacién
donde enfocar nuestros esfuerzos. El articulo
se cierra con unas breves conclusiones.

Antes de continuar, se debe advertir al lector
que el desarrollo del articulo se basa en traba-
jos recientes en los que ha colaborado el autor.
Por ello, el lector encontrara ideas ya expues-
tas principalmente en dos obras previas (Jimé-
nez et al., 2011; Asociacién de Economia de la
Salud, 2013), asi como en el monografico “De-
safios en la autonomia y la atencién a la de-
pendencia de la poblacién mayor” publicado
por la revista Gaceta Sanitaria en el afio 2011.

2. PREVISION Y FINANCIACION.

Transcurridos ya casi 8 anos desde su crea-
Cién, los recursos destinados a la financiacion
del SAAD dibujan un claro panorama de insu-
ficiencia presupuestaria. Y ello, tanto por la
superaciéon de las cifras inicialmente previstas
de usuarios del sistema (no tanto en nimeros
absolutos como en su composicion), como por
la mengua de los recursos publicos experimen-
tada a raiz de la crisis econémica (los ingresos
tributarios cayeron en torno al 30% entre 2007
y 2009), siendo la atencién a la dependencia
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uno de los sectores donde los recortes han sido
mas intensos.

En relacion con la primera cuestion, las pre-
visiones iniciales del Libro Blanco de la Depen-
dencia (2005) cifraban en 1,25 millones los
usuarios del sistema en el afio 2010, siendo un
18% de los usuarios grandes dependientes, un
34% dependientes severos y un 48% las per-
sonas con dependencia moderada. Con la Ley
totalmente desplegada, el nimero de usuarios
previsto para el afio 2015 seria de 1,37 millo-
nes, siendo la distribucién entre grandes de-
pendientes, dependientes severos y modera-
dos la anteriormente referida.

Sin embargo, la evaluacion anual corres-
pondiente al ejercicio 2013 de los resultados
de aplicacién de la LD (BOE, julio 2014) indi-
ca que, en ese ano, 1,24 millones de personas
serian beneficiarias del sistema. La gran dife-
rencia respecto a las previsiones iniciales reside
en que un 30% de los usuarios serian grandes
dependientes, un 36% dependientes severos y
el 34% restantes dependientes moderados. Sin
duda, una desviacién considerable.

Se ha de sefalar asimismo, que aunque di-
cho informe describe a estos 1,24 millones de
personas como beneficiarios reales, segun el
ultimo dato publicado por el IMSERSO (agosto
de 2014), las personas beneficiarias del sistema
con derecho a recibir una prestaciéon ascen-
dian a 898.179, de las cuales, recibian efecti-
vamente la prestacion 721.512 personas. Para
interpretar esta diferencia entre beneficiarios
“reales” y beneficiarios con derecho a recibir
una prestacién se debe acudir a los calendarios
inicialmente previstos de aplicaciéon de la LD
y a la posterior promulgaciéon del Real Decre-
to 20/2012, de 13 de julio, mediante la cual
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se modificaba dicho calendario, retrasando la
efectividad del derecho a las prestaciones de
las personas valoradas en el Grado |, nivel 2,
que no la tuvieran reconocida antes del 1 de
enero de 2012, a partir del 1 de julio de 2015,
asi como la efectividad de las prestaciones de
las nuevas personas valoradas en el Grado |,
las cuales se realizaran a partir del 1 de julio
de 2015. En segundo lugar, desde los primeros
momentos del despliegue de la LD, un impor-
tante numero de personas, entre 170.000 y
250.000 dependiendo del momento conside-
rado, aun habiendo recibido comunicacién fa-
vorable de su derecho a recibir una prestacién
no la recibian efectivamente. La existencia de
este “limbo de la dependencia” tan acentuado
ha sido uno de los puntos negros del sistema
mas evidentes desde la promulgacion de la Ley
hasta el momento presente.

Yendo ya a la parte de financiacion, los ar-
ticulos 32 y 33 de la Ley de Dependencia de-
terminaban que la financiacion del SAAD cons-
taria de tres partes diferenciadas. En primer
lugar, la Administracion General del Estado
asumiria integramente la financiacién del nivel
minimo de proteccién, que se encuentra defi-
nido en el articulo 7. Para tal fin, los Presupues-
tos Generales del Estado fijarian anualmente la
cantidad de recursos destinados a financiar di-
cho nivel minimo. En segundo lugar, las Comu-
nidades Auténomas aportarian al menos una
cantidad igual a la prevista por la Administra-
cién General del Estado en nivel de proteccion
minimo y acordado. Ademas, las Comunidades
Autdénomas tendrian capacidad para, en fun-
cion de sus recursos, poder definir niveles de
proteccion adicionales para sus residentes (ar-
ticulo 10.4). En tercer lugar, los beneficiarios de
las prestaciones de dependencia participarian
en el coste de las mismas en funcién de sus re-
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cursos econémicos, aunque ningun ciudadano
quedara desprotegido por no disponer de ca-
pacidad econémica suficiente (articulo 33.4).

Segun se estipulaba en la Memoria Econémi-
ca que acompanaba a la LD, la previsién era
que en el afio 2015, cuando el SAAD estuvie-
ra totalmente implantado, la contribucién a la
financiacion del mismo -9.352 millones de eu-
ros- fuera la siguiente: un 42,6% a cargo de las
CCAA, un 23,7% de la Administracién Central
del Estado, y un 33,7% de aportaciones reali-
zadas por los usuarios en concepto de copagos.
En el caso de la Administracién Central y de los
usuarios estas cifras se refieren a nuevos recur-
sos para el sistema. No obstante, con respecto
al gasto financiado por las CCAA, en su cdmpu-
to estaban incluidos los cerca de 1.800 millones
de euros destinados a servicios de atencién a
la dependencia antes de la creacién del SAAD.
En cualquier caso, durante el primer afo de
funcionamiento del SAAD, el Estado incremen-
t6 su aportacion en mas del 50% respecto a
lo presupuestado en la Memoria Econdmica
que acompanfa a la ley. Por otra parte, aun con
acuerdos de minimos en el seno del Consejo
Territorial del SAAD sobre la participacion eco-
némica del beneficiario en las prestaciones del
Sistema (el primero de ellos posteriormente
anulado en 2011 por la Audiencia Nacional),
el sistema de copagos se fue concretando, mas
rapidamente en algunas CCAA que en otras.
Para determinar los intervalos de copago a
aplicar (y a partir de qué valores comenzaba
a aplicar o suponia la exclusion del copago del
usuario), la capacidad econémica del beneficia-
rio se determiné en algunas de ellas en funcién
de la renta, mientras que en otras se optd por
combinar informacién sobre renta y patrimo-
nio (para una explicacién mas detallada véase
"“Caracteristicas del copago en las prestaciones
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econémicas por Comunidades Auténomas”, en
Jiménez y Vilaplana, 2009). De entre las Comu-
nidades que optaron por el nivel de renta, los
intervalos de copago se establecieron gene-
ralmente en funcién del Indicador Publico de
Renta de Efectos Multiples-IPREM, del Salario
Minimo Interprofesional-SMI o del indice de
Rentas de Suficiencia. En el caso de las que con-
sideraron renta y del patrimonio se tomé como
referencia al individuo solicitante o a la unidad
familiar (en términos per capita y comparando
con el valor del SMI). Si bien en julio de 2012,
el Consejo Territorial para la mejora del SAAD
aprobo “criterios y contenidos sobre capacidad
econémica y participacion del beneficiario en
el coste de las prestaciones para la Autonomia
y Atencién a la dependencia”, al tratarse de un
acuerdo de minimos, las CCAA pueden estable-
cer una mayor participacién del beneficiario en
el coste de los servicios y prestaciones.

Otra cuestion relevante que debe ser sefala-
da es la enorme profusion de normativa creada
al albur de la Ley de Dependencia. Una parte
de la misma, generada a través de la figura del
Real Decreto Ley, para desarrollar, concretar y
actualizar aspectos generales de la propia Ley,
cuando no para modificarlos sustancialmente,
en especial, en los Ultimos afios de crisis eco-
noémica. Otra parte, una profusa normativa
autondmica. Tanto es asi, que el Tribunal de
Cuentas, en su informe numero 1035 dedicado
a la fiscalizacién sobre las medidas de gestion
y control adoptadas en las comunidades auté-
nomas para la adecuada aplicaciéon de la Ley
39/2006 de 14 de diciembre, de promocion de
la autonomia personal y atenciéon a las perso-
nas en situacion de dependencia, califica la si-
tuacién de “marafia normativa dificil de aplicar
e interpretar”. Como botén una muestra. En
el citado informe se refiere al repertorio nor-
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mativo que mantiene el IMSERSO en su pagina
web: 671 normas de caracter autonémicoy 134
estatales; muchas derogadas pero otras plena
o parcialmente vigentes. Sin duda, un marco
normativo de extrema dificultad y complicado
manejo para el comun de los ciudadanos.

Otro aspecto a destacar es que, conjunta-
mente con la atencién prestada a las personas
en situacion de dependencia, la creacion del
SAAD suponia otros efectos positivos deriva-
dos. De los modelos de simulacién macroeco-
noémica (Herce et al., 2006), se obtenia como
resultado principal que el estimulo a la deman-
da agregada que supondria la creacién del
SAAD provocaria efectos sobre el PIB de nues-
tra economia, que podria llegar a ser un 1,56%
mayor en 2010 que en ausencia del programa
de gasto implicado (un diferencial en tasa de
crecimiento acumulativo anual real de +0,28
puntos porcentuales). Asimismo, el retorno
fiscal global, por impuestos generales y coti-
zaciones generadas por la creacién de nuevos
puestos de trabajo, podria llegar a cubrir hasta
casi dos terceras partes del gasto asociado al
despliegue del SAAD.

En la misma linea, las estimaciones iniciales
del Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO,
2005) cifraban la creacion de unos 263.000 em-
pleos directos netos ligados a la creacion del
SAAD entre los anos 2007 y 2010. No obstante,
las simulaciones macroeconémicas reducian es-
tas cifras a entre 190.000-200.000 empleosy un
analisis microeconémico mas detallado arroja-
ba cifras ain mas reducidas (unos 100.000 em-
pleos). El motivo de esta discrepancia entre el
analisis micro y las cifras del Libro Blanco se de-
bia a que mientras en este Ultimo se asociaba
la creaciéon del SAAD con una incorporacion de
cuidadores informales al mercado laboral, el
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analisis microeconémico basado en la Encuesta
de Poblaciéon Activa y en la Encuesta de Apo-
yo Informal a Personas Mayores mostraria un
potencial mucho mas limitado. Pese a ello, las
cifras estimadas se referian al medio plazoy es-
cenarios de mas largo plazo podrian confirmar
esta incorporacion de potenciales cuidadores.
En todo caso, estas estimaciones no contem-
plaban en sus horizontes la crisis econémica
que estaba por llegar y que alteraria el funcio-
namiento del mercado de trabajo.

Hasta el presente momento, las previsiones
optimistas sobre creacién de empleo no se han
visto completamente satisfechas. Las altas en
la seguridad social de profesionales de la rama
de los servicios sociales han pasado de 229.050
personas a inicios de 2007 a 345.557 a finales
de 2013. Esto es, una ganancia neta de empleo
de 116.507 empleos (BOE, 2014). Sin embargo,
merece la pena sefalar tres aspectos: (i) los
servicios sociales es una de las escasas ramas
de actividad donde se ha creado empleo neto
durante estos afios de crisis econdémica; (ii) los
fuertes recortes presupuestarios son, sin duda,
un factor a tener en cuenta en la generacién
de empleo dentro del sector; (y iii) la fuerte
concesidn de prestaciones econémicas de ayu-
da al cuidado en el entorno familiar (una figu-
ra que en principio iba a tener una presencia
menor) frente a las prestaciones de servicios en
especie no ha jugado en favor de la creacién
de empleo directo.

En cuanto a los recursos totales movilizados
en el ambito del SAAD, Jiménez y Vilaplana
(2009) estiman el coste derivado de las pres-
taciones econémicas y en especie concedidas
por el SAAD desde 31 de julio de 2008 hasta
1 de enero de 2010 y comparan los costes to-
tales estimados con los recursos financieros
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presupuestados por la Administracion General
del Estado y las Comunidades Autébnomas. Los
autores estiman en 6.336 millones de euros el
coste de funcionamiento del SAAD en el perio-
do estudiado. En ese mismo periodo, los pre-
supuestos inicialmente contemplados eran de
4.639 millones de euros. Por tanto, la principal
conclusién que sefalan los autores es la consta-
tacién de la insuficiencia en los recursos finan-
cieros planificados inicialmente para la puesta
en marcha del SAAD. Situacién que se ha trata-
do de solventar, casi de manera periédica con
dotaciones de créditos adicionales. Aunque a
primera vista, estos créditos puedan dar la im-
presion de una mayor generosidad en las pres-
taciones econdmicas y en especie, en realidad,
s6lo suponen un pequeio influjo de aire para
un sistema de dependencia que se encuentra
desbordado para poder cumplir con las pres-
taciones reconocidas y que en un futuro cerca-
no puede encontrarse “ahogado” para poder
cumplir con su completo desarrollo.

Estas cifras son actualizadas por Barriga y co-
legas (2011), quienes estiman que durante el
ano 2010 el coste del SAAD ascendi6é a un mi-
nimo de 5.549 millones de euros. Por su parte,
el Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igual-
dad (2011), estima el gasto corriente total deri-
vado de la atencién a la dependencia (SAAD +
prestaciones de analoga naturaleza) en 6.767,2
millones de euros en el afo 2010, sefialando
que la Ley de Dependencia ha impulsado el
crecimiento del gasto en atencién a la depen-
dencia que las Comunidades Auténomas y cor-
poraciones locales ya venian destinando antes
de la Ley, desde un 0,32% del PIB, en el 2003,
hasta el 0,64% en el afio 2010. El volumen esti-
mado de gasto “nuevo” es de 3.623,9 millones
de euros en el afio 2010, siendo el volumen es-
timado de las aportaciones de los usuarios de
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590,5 millones de euros. Asimismo, segun los
autores del informe, un 19,7% de los gastos
ocasionados en el &mbito del SAAD se habrian
recuperado por medio de retornos fiscales de
diversa naturaleza. Un analisis posterior reali-
zado por Vilaplana (2013), estima que la rebaja
de recursos para el sistema derivada de la apli-
cacion del Real Decreto 20/2012, de 13 de julio,
ascenderia a 1.593 millones de euros anuales.
Desafortunadamente, las ultimas evaluacio-
nes del SAAD realizadas por el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (corres-
pondientes a los afos 2012 y 2013) no ofrecen
cifras globales sobre la suma de los recursos
totales financiados por la Administracion Ge-
neral del Estado, las CCAA y los usuarios.

Otro aspecto importante a considerar es que
en el momento de promulgarse la Ley de De-
pendencia, existia una elevada heterogenei-
dad de partida en relacion a la oferta de ser-
vicios publicos de atenciéon a la dependencia
(IMSERSO, 2009). Varios afios después de apro-
barse la Ley, recurriendo a indicadores basicos
del tipo tasas de solicitudes, dictdamenes, per-
sonas beneficiarias con derecho a prestacion
y prestaciones efectivamente recibidas en el
SAAD (situacién en agosto de 2014) aun se ob-
servan grandes discrepancias entre regiones.
Una parte puede ser explicable por factores
de necesidad y salud. Sin embargo, la hetero-
geneidad es demasiado acentuada como para
suponer que toda ella procede del lado de la
demanda y necesidad de servicios.

Ahondando en estas diferencias, el ya men-
cionado trabajo de Jiménez y Vilaplana (2009)
sefala que el margen concedido a las Comuni-
dades Auténomas para articular el copago ha
dado lugar a la aparicién de sistemas de contri-
bucién diferentes que no favorecen la equidad
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interterritorial, de manera que dos individuos
con el mismo nivel de renta y de dependencia,
pero residentes en CCAA distintas pueden en-
frentarse a copagos muy desiguales. Si a esto
se suma la variabilidad regional de los precios
publicos (tarifas de concierto) de los servicios
prestados en especie (centros de dia, servicios
de ayuda a domicilio, residencias, etc.) se cons-
tata que en muchos casos la prestacion recibi-
da una vez deducido el copago esta lejos de
resultar suficiente para costear dicho servicio,
lo cual supone que el usuario debe aportar re-
cursos personales o familiares, y que las dife-
rencias existentes entre residir en una u otra
region son relevantes. Asimismo, Montserrat
y Montejo (2012) en su analisis sobre el Real
Decreto 20/2012, de 13 de julio, concluyen que
esta reforma es claramente regresiva, toda vez
que las rentas medias-bajas soportan, propor-
cionalmente, cuotas mas importantes que las
de las rentas medias-altas, hecho que se ve
agravado al incluir el patrimonio en la valora-
cion de la capacidad econémica. Si bien no se
dispone de informacién oficial mas alla del afio
2010, el Observatorio del sector de atenciéon a
la dependencia en Espafia, en su informe de
junio de 2014 apunta un crecimiento del copa-
go medio por usuario del SAAD desde los 961
euros del afo 2009 a los 1.614 euros del afo
2013. Es decir, un crecimiento relativo del co-
pago por usuario de un 68%. En caso de confir-
marse dichas cifras, unido a las conclusiones de
los trabajos de Montserrat y Montejo (2012) y
Jiménez y Vilaplana (2009), configurarian una
situacion mas que preocupante, dado que a la
infradotacion de recursos publicos y a la caida
en la rentas familiares sufrida durante la crisis,
se vendria a unir una situacion de mayor pre-
sion financiera y regresividad en las contribu-
ciones directas de los usuarios.
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En cuanto a las previsiones futuras, Sosvilla-
Rivero y Moral Arceb (2011) estiman que en el
ano 2045 habra cerca de 1,6 millones de per-
sonas beneficiarias del SAAD (0,6 millones de
varones y 1 millon de mujeres), ascendiendo
el coste del SAAD a 41.926 millones de euros.
Los autores concluyen proponiendo, dado el
importante reto que supone y supondrd para
la sociedad espaiola la atencién formal a las
personas en situacién de dependencia, abrir el
debate sobre la manera mas adecuada de fi-
nanciar los servicios y prestaciones del SAAD
con el fin de asegurar su sostenibilidad.

En suma, las desviaciones de las previsiones
realizadas inicialmente, la complejidad y co-
piosidad de la normativa y la insuficiencia de
los recursos financieros planificados inicial-
mente marcan fuertemente la puesta en mar-
cha del SAAD vy sus primeros afos de desarro-
llo. En este sentido, resulta prioritario reducir
ese gran agujero negro del sistema que se ha
denominado “limbo de la dependencia”. Sin
duda, la falta de medios explica en gran me-
dida la existencia de ese nimero de ciudada-
nos con un derecho reconocido a recibir una
prestacion y no cumplido, pero ello no es ébice
para reconocer que un sistema de proteccién
publico que se precie de ser tal no puede con-
sentir la cronificacion de tal situacion.

Asimismo, resultaria muy conveniente uni-
formizar la normativa existente buscando
marcos de acuerdo interregionales para evitar
situaciones de diferencias de trato a igualdad
de necesidad y renta-patrimonio (inequidad
horizontal y vertical). En principio, el Consejo
Territorial de Servicios Sociales y del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia deberia ser el lugar apropiado para alcan-
zar este tipo de acuerdos, si bien la premisa
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fundamental es la predisposicion de las partes
para unificar criterios.

También parece imperioso reclamar que los
servicios sociales se integren en igualdad de
condiciones con otros servicios esenciales como
los servicios sanitarios y los educativos en el
paquete contemplado por la Ley Organica de
Financiacion de las Comunidades Auténomas y
que la financiacién publica de sus recursos se
realice con criterios generales de base capita-
tiva y ajuste por el riesgo de la poblacién cu-
bierta. Al tiempo, dada la clara situacién de in-
suficiencia financiera del sistema y los recursos
adicionales que se precisarian en el futuro, se
deberian propiciar nuevas herramientas fisca-
les y de aseguramiento con objeto de aumen-
tar la recaudacion de manera directa o bien la
recaudacién para el fondo comun de servicios
esenciales. Las férmulas pueden ser variadas:
desde la implementacién de un aseguramiento
obligatorio de la condicién de dependencia, fa-
voreciendo la opcion entre distintos paquetes
de cobertura, con posibilidad de ajuste segun
la renta e incluso de exclusion para las rentas
mas bajas, y con posibilidad de rescate parcial
de la cuantia aportada, hasta la restauracion
del impuesto sobre el patrimonio o el desa-
rrollo de instrumentos de cobertura como las
hipotecas inversas o los seguros privados con
beneficios fiscales. Las herramientas pueden
ser variadas y estas y otras férmulas han sido
ya expuestas en otros trabajos (Cervera Macia
et al., Informé del Comité de Expertos, 2009).

SISTEMA DE AUTONOMIA PERSONAL Y ATENCION A LA DEPENDENCIA:

3. PLANIFICACION Y ORGANIZACION.

El sistema sanitario es responsable de prote-
ger la salud de la poblacion (no sélo la aten-
ciéon de la enfermedad) y los servicios sociales,
de promover la autonomia personal (no solo
la atencion de la dependencia). Ambos siste-
mas comparten objetivos que se beneficiarian
de una vision y accion coordinada (Oliva et al.,
2011). El aspecto esencial sobre el que avanzar
es tender puentes que permitan ir construyen-
do una cultura de la cooperaciéon entre ambos
sistemas. Para ello se ha de ser consciente de
que la verdadera solucién integral a los pro-
blemas crénicos de salud de las personas sélo
podré alcanzarse incluyendo en el disefio de
sus programas asistenciales la experiencia y co-
nocimiento de ambos sistemas. Sin embargo,
esta coordinacion se debe armar o propiciar.
No surgird de manera espontanea.

Sin embargo, para propiciar dicho proceso, se
ha de ser consciente de que los servicios socia-
les y los servicios sanitarios poseen una distin-
ta historia y provienen de diferentes culturas.
Un eventual sistema coordinado o integrado
debe partir de las tres décadas de experiencia
del Sistema Nacional de Salud como sistema
prestador de servicios. Sin embargo, la parte
sanitaria no puede ni debe absorber sin mas al
sistema de servicios sociales. Sera necesaria la
creacién de estructuras intermedias y de proto-
colos de actuacién conjunta como paso previo
necesario a la creacion y gestién de equipos de
atencion multidisciplinares que presten dichos
servicios de atencion integral. Por tanto, una
mayor coordinacién-integracion debera fijarse
como objetivo alcanzar una verdadera gestién
multidisciplinar de una necesidad conforma-
da a partir de distintos elementos y con varios
retos simultaneos a abordar: distintas culturas
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de ambos sectores, marcadas diferencias orga-
nizativas territoriales, niveles competenciales
muy dispares, sistemas de financiacion alejados
entre si, estructuras y procesos asistenciales se-
parados y a veces incluso paralelos, y sistemas
de informacion que hoy no permiten compar-
tir analisis intersectoriales (Ministerio de Sani-
dad y Politica Social, 2011; Herrera, 2012).

La ocasidon de aproximar ambos sistemas es
evidente. La adopcion de un nuevo modelo de
atencidon a pacientes crénicos podria ser pilar
fundamental en la construccion de un espacio
socio-sanitario. El llamado “Chronic Care Mo-
del” (Wagner et al, 2001) -basado en la pro-
mocion de los autocuidados, el redisefio de la
organizacion, los sistemas de informacién clini-
cos y los recursos comunitarios, especialmente
de atencion primaria- es la aproximacién mas
visible en nuestro entorno. No obstante, pese
a la formulacién de propuestas atractivas en
tiempos recientes que marcarian el camino
a seguir (Ollero Baturone y Orozco Beltran,
2011; Departamento de Sanidad y Consumo-
Gobierno Vasco, 2010; Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, 2012; Conseje-
ria de Sanidad-Comunidad de Madrid, 2013;
Direcci6 General de Regulacié, Planificacié i
Recursos Sanitaris-Generalitat de Catalunya,
2012; Consejeria de Salud-Junta de Andalu-
cia, 2012; Departamento de Salud-Gobierno
de Navarra, 2013; Consejeria de Sanidad-Junta
de Castilla y Leén, 2013), hasta el momento la
atencién a las enfermedades crénicas perma-
nece centrada en torno al manejo de sus exa-
cerbaciones agudas. Todos los sistemas sanita-
rios de los paises desarrollados, incluyendo el
SNS, buscan formulas para mejorar la atencion
a los pacientes crénicos y controlar, al tiempo,
el gasto derivado de sus frecuentes exacerba-
ciones y descompensaciones. No obstante, las
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potenciales ventajas no reducen la incertidum-
bre sobre su implementacién y desarrollo en
sistemas extremadamente jerarquizados y con
fuertes barreras entre niveles asistenciales y
dentro de los propios niveles. Se trata de un
aspecto esencial de cuya resolucién depende
buena parte de la estabilidad financiera del
SNS y del SAAD pero también la efectividad y
calidad de los cuidados que presta, un aspecto
esencial de su solvencia.

La identificacion de experiencias de éxito y
fracasos de otros paises y del nuestro propio
seria una informacion de gran utilidad en el di-
seflo de programas y politicas centrados en la
coordinacién intersistemas. En este sentido, se
debe resefar que en Espaia es dificil saber en
qué medida se han llevado a cabo los planes
y programas de diferentes organismos (planes
de atencién sociosanitaria promovidos a nivel
ministerial y por consejerias de bienestar social,
o asuntos sociales, en sus diferentes termino-
logias) y, menos aun, sus resultados (Jiménez,
Oliva, Vilaplana, 2011). En el contexto interna-
cional, el aspecto clave que destaca en las ex-
periencias de integracién de servicios sociales
y sanitarios de mayor éxito es el énfasis expre-
sado sobre el valor de la coordinacién de servi-
cios de naturaleza muy distinta y la necesidad
de promover la cooperacién entre proveedo-
res para alcanzar la prestacion de una asisten-
cia continuada de calidad (Beland y Hollander,
2011). Por otra parte, una reciente revision de
trabajos sobre el impacto econémico de pro-
gramas de cuidado integrado, Nolte y Pitchfor-
th (2014) concluyen que, primero, no esta claro
en la literatura el propio concepto de “cuida-
do integrado”; por tanto, bajo ese paraguas
podemos encontrar todo tipo de intervencio-
nes de muy diferente naturaleza; segundo, la
evaluacion econémica de los programas se-
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leccionados ofrecen un grado de prueba aun
demasiado débil como para llegar a ninguna
conclusion solida sobre la eficiencia (balance
coste-resultado en salud) de dichas interven-
ciones de cuidado integral; y tercero, general-
mente los andlisis se realizan desde la perspec-
tiva del financiador, no considerandose costes
que son relevantes desde la perspectiva de la
sociedad. En el mismo sentido, Alvarez (2014)
en su revision sobre las experiencias de los pro-
gramas piloto en el Reino Unido de las organi-
zaciones sanitarias integradas (integrated care
organisations, ICOs) sefiala que el interés de su
trabajo fue “dejar constancia de la variada ri-
queza de estas experiencias, tanto respecto a
los campos sobre los que se interviene (EPOC,
diabetes, salud mental, demencia, juventud, fi-
nal de la vida, etc.), en la perspectiva adoptada
(intervencién temprana, servicios en la comu-
nidad, atencién primaria como concentrador,
integracion de la funcién de comision de servi-
cios y puesta en comun de presupuestos), o en
los objetivos que se persiguen (acceso rapido,
crear punto Unico de entrada, prevenir admi-
siones hospitalarias evitables, mejora de pro-
cesos de gestion)”. La creacion de infraestruc-
turas que permitan la difusiéon de este tipo de
informacion y su analisis critico son, sin duda,
necesarios y pueden generar una ayuda muy
valiosa para los decisores, los profesionales y
la ciudadania. Un buen ejemplo del potencial
de este tipo de plataformas es el recién creado
Observatorio de Modelos Integrados en Salud-
OMIS (http://www.omis-nh.org/).

En todo caso, es importante subrayar que la
integracion de los sistemas no es sino una op-
cién de los planificadores. No obstante, si esta
fuera la via elegida, se ha de ser consciente de
que la integracién de los servicios sociales y sa-
nitarios exige una integracién previa o cuando
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menos en paralelo de los sistemas de informa-
cién y de un proceso de aprendizaje mutuo
entre los profesionales de ambos sistemas. Por
tanto, en una integracién se podria hablar de
tres etapas a cubrir: integracién de la planifica-
cién; integracion de la gestién; integracion en
la prestacion efectiva de servicios. Estas 3 eta-
pas se podrian dar de manera simultanea pero
parece mas prudente el formularlas de manera
consecutiva, dada la complejidad del empefio.

Por otra parte, entre ambas posibilidades
-coordinacion e integracion- existe multiplici-
dad de posibilidades intermedias, entendien-
do que las propias experiencias de cuidado
integrado tampoco son fines en si mismos,
sino instrumentos para favorecer una atencién
de calidad a un coste razonable. Por ejemplo,
una posibilidad seria integrar los sistemas de
informacién y la planificacién y mantener una
gestion de servicios coordinada (no integrada).
Otra posibilidad es considerar la coordinacion
o integraciéon no a un nivel sistémico, sino en
funcion del tipo de paciente que requiere la
atenciéon. Asi, podriamos definir un perfil de
pacientes que requieren cuidados sanitarios in-
tensos continuados, no curativos, (revision dia-
ria de médicos, y atencién continuada de en-
fermeras y auxiliares), y/o en situacion de alto
nivel de sufrimiento que requieren cuidados
complejos para el alivio sintomatico destinado
a mejorar la calidad de vida. En este caso los
pacientes requeririan de un entorno predomi-
nantemente sanitario. En otras situaciones, el
paciente requerird de atencion sanitaria conti-
nuada estando en una situacién de dependen-
cia, esto es, cuidados sanitarios continuados,
no curativos ni intensos, en personas altamen-
te dependientes, que poseen un bajo nivel de
autonomia y requieren cuidados o supervision
prolongados dentro de un entorno sanitario
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(revision médica periédica no diaria, puntual
0 a demanda, revision diaria de enfermeria, y
cuidados continuados de auxiliares). En otras
situaciones la persona requerird fundamental-
mente atencion a la dependencia, es decir, re-
cursos de caracter residencial o domiciliario de
atencién y rehabilitacion de la dependenciay a
la enfermedad. En funcion del perfil analizado,
el control y el seguimiento pueden partir de los
profesionales de los sistemas de atencién social
o de los profesionales del medio sanitario. Si
se propicia o no el que en ambos medios fun-
cionen equipos multidisciplinares orientara la
integracion de los servicios o la simple coordi-
nacion entre medios y profesionales de la aten-
cién. Asimismo, existen areas donde, si bien no
sencillo, si es claramente abordable la integra-
cién del servicio prestado, como por ejemplo,
en la prestacion farmacéutica en residencias o
en la puesta en marcha de programas de enfer-
meria comunitaria.

Aunque, como se ha sefalado, en algunas
CCAA se estan propiciando programas intere-
santes, en términos generales, en el contexto
espanol los programas de atencién integrada
no son el caso predominante a nivel practico.
Una integracién de servicios (o una coordina-
cion fuerte) estd muy lejos de poder realizarse
toda vez que sélo en algunos lugares se han
definido (hablar de desarrollos practicos es ir
un paso mas alld) aquellos marcos organiza-
tivos capaces de abordar los problemas de la
enfermedad créonica mediante la implicacion
de todos los agentes en su resultado final,
alineando la misién de los ambitos sanitario
y social, publico y privado, especializado y co-
munitario. Ello deberia suponer la creacién
de soportes de informacién, registro y procedi-
mientos de trabajo comunes que facilitaran la
comunicacion y coordinacion entre la asistencia
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sanitaria y la social. Entre otros elementos, se
deberia trabajar en la generacién de docu-
mentos técnicos de consenso, en la creacién de
normas reguladoras y estructuras de gobierno
y gestion que favorezcan la coordinacién, en
el desarrollo de politicas de recursos humanos
coordinadas (incluyendo la formacién conjun-
ta de los decisores del ambito sanitario y de la
atencién social en programas de conocimien-
to y disefio de objetivos comunes, asi como el
fomento de equipos multidisciplinares), y en
la implementacion de programas asistenciales
concretos que ofrezcan la provision de servicios
que los ciudadanos demandan a ambos secto-
res, sin agotar la lista. En ultimo término, los
sistemas de provision de servicios deben orien-
tarse al resultado global de la intervencion, es
decir, enfocados a la salud y a la promocién de
la autonomia personal, y no exclusivamente a
procesos. Ello supone el desarrollo de sistemas
de informacién que no recojan Unicamente
procesos, sino resultados finales sobre la su-
pervivencia, calidad de vida relacionada con la
salud y problemas en la autonomia personal.

Asimismo, la atencién, coordinada o integra-
da, debe contemplar los servicios sanitarios,
sociales y familiares. Cualquier programa que
pase por alto la importancia que tiene la red de
apoyo afectivo (fundamentalmente familiar,
pero no exclusivamente) en Espafia no puede
sino tropezar constantemente con ineficiencias
e inequidades que erosionan el bienestar de
los ciudadanos. Por tanto, si nos referimos a ca-
sos de personas fragiles, pluripatolégicos, cuya
autonomia personal se ve limitada o compro-
metida, el abordaje integral de los cuidados en
salud, exige incluir el papel y la atencién al cui-
dador principal de estas personas. En nuestras
grandes estrategias de salud deberian estar
presentes de manera expresa los recursos que
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se van a destinar a la formacion y apoyo (psi-
colégico, orientador, respiro,...) de cuidadores
no profesionales, debiendo ser estos recursos
especificos en funcion del grado de dependen-
cia de la persona atendida y del tipo de en-
fermedad o problema de salud padecido. Asi-
mismo, se deberia impulsar el establecimiento
de sistemas para dar respuesta a situaciones
urgentes de necesidad de atencién social ante
situaciones de claudicacion y desarrollar la le-
gislacion y los mecanismos de proteccion mas
adecuados para compatibilizar la prestacion de
cuidados con el desarrollo de la vida personal y
profesional de la persona cuidadora. Finalmen-
te, aunque esta lista es extensible, deberia ser
mucho mas accesible a la poblacion la informa-
Cién sobre los recursos del sistema, los criterios
de acceso a los servicios y se deberian arbitrar
férmulas que facilitaran a las personas cuida-
doras la realizacion de tramites administrativos
relacionados con la atencién social y sanitaria
de la persona cuidada e incluso del cuidado de
su propia salud.

Se debe reconocer que una perversion de
los primeros anos del SAAD ha sido centrar
casi la mitad de las prestaciones concedidas en
ayudas econémicas para cuidados en el entor-
no familiar. La distribucién de la financiacién
(monetaria y en especie) depende y a su vez
condiciona la cartera presente y futura de ser-
vicios. El objetivo buscado es el cuidado de la
persona en su hogar, salvo en casos de gran
dependencia y falta de apoyo familiar. En este
sentido, es l16gico promover la libertad de elec-
cién de las familias, siempre que con ello se
respete el espiritu de la Ley. El articulo 18 de la
Ley de Dependencia, establece que “excepcio-
nalmente, cuando el beneficiario esté siendo
atendido por su entorno familiar, y se retinan
las condiciones establecidas en el articulo 14.4,
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se reconocera una prestacion econdémica para
cuidados familiares”. Sin embargo, estas pres-
taciones econdémicas se han convertido en
una practica no excepcional, sino habitual.
En este sentido, merece la pena recordar que,
primero, la Ley no se disefid como medio de
subvenciéon de las familias donde se produce
el cuidado informal sino como marco juridico
de reconocimiento del derecho de las personas
con limitaciones en su autonomia a recibir un
servicio adecuado. Por tanto, parece existir una
incompatibilidad evidente entre la existencia
de prestaciones econdémicas para cuidados fa-
miliares de manera generalizada y la propia
filosofia de la norma. En segundo lugar, como
ya se sefald, la sostenibilidad financiera del sis-
tema pasaba por la creacién de un importante
numero de puestos de trabajo ligado a la aten-
cion formal de las personas con limitaciones en
su autonomia y a los retornos fiscales (impues-
tos directos, indirectos y cotizaciones sociales)
generados de dicha situacion. Sin embargo,
una vez que la decisiéon ya ha sido tomada, y
en un contexto de brutal caida de rentas fa-
miliares (segun Eurostat, la oficina estadistica
europea, Espafa se encuentra a la cabeza de
Europa en tasa de pobreza y en desigualdades
de renta), no es socialmente deseable una re-
vocacion de estas ayudas econdémicas. Asi, se
recomienda prudencia y no tomar decisiones
radicales en este sentido pero a medio plazo se
deberia consensuar la reduccién progresiva de
la prestaciéon econémica a casos excepcionales
e irla sustituyendo por la prestaciéon en especie
0 por prestaciones monetarias para la contra-
tacion de cuidados profesionales.

Por ultimo, el papel de la Salud Publica, tanto
como elemento cohesionador de la coordina-
cién entre servicios sanitarios, servicios sociales
y familiares, como en el disefio y analisis de
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politicas de salud, es clave. Si el objetivo de la
Salud Publica es garantizar que las personas
vivan en condiciones saludables, entonces su
ambito de actuacion, debe trascender el am-
bito sanitario e identificar y actuar sobre los
determinantes de la salud presentes en am-
bitos no sanitarios como la atencién social, la
educacion, el mercado laboral, el urbanismo
o las politicas de fiscales, por citar algunas, en
los que se generan o transmiten desigualdades
sociales y de salud (Artacoz et al, 2010; Gon-
zalez Lépez-Valcarcel y Ortun, 2011). Mirando
a dos o tres décadas vista, un elemento clave
para la sostenibilidad del Estado de Bienestar
serd el estado de salud de las personas de 65y
mas afos. Pero dicho estado no dependera de
las inversiones sanitarias o en servicios sociales
realizadas en ese momento, sino de las reali-
zadas a lo largo de la vida, desde la infancia
(o incluso antes, con el cuidado prenatal), la
juventud y la madurez, siendo en gran medida
de caracter no sanitario. Muchas de estas in-
versiones transitan por acuerdos entre agentes
sociales, contenidos curriculares a incorporar
en los planes educativos de poblacién en edad
infantil y joven o del desarrollo de investiga-
cién aplicada que identifique politicas de éxito
en otros paises (fiscales, cambios en comporta-
mientos, de coordinacién entre sistemas,...) y,
por tanto, no requieren de grandes dotaciones
presupuestarias iniciales para su implementa-
cién. Se ha de ser consciente de que las inver-
siones que tratan de modificar habitos indivi-
duales, comportamientos sociales o de crear
entornos favorables para la salud sélo tienen
retornos en el largo plazo. Sin embargo, no
por ello son menos necesarias de acometer.
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4. BUEN GOBIERNO.

Los cambios estructurales que precisan SNS
y SAAD han de encontrar un contexto orga-
nizativo apropiado sélidamente fundado en
valores. El deterioro institucional que ha emer-
gido de la crisis (econémica, pero no exclusi-
vamente), asi como los continuos y sonados
casos de corrupcion, hace necesario partir de
los elementos mas basicos de organizaciéon que
configuran a una sociedad: cumplir las leyes.
Punto de origen y principio basico a partir del
cual avanzar en el resto de campos. Cumplirlas
y mostrar desprecio social a los que las incum-
plen y se precian de ello. Sin embargo, dicho
esto, el concepto de “buen gobierno” va mu-
cho més alla del cumplimiento de las leyes, ob-
tener buenos resultados, ausencia de corrup-
cién, mala gestion, nepotismo, etc. También
exige que el proceso de toma de decisiones res-
ponda a un conjunto de reglas consensuadas
de participacion democratica, transparencia,
responsabilidad, rendicién de cuentas y obe-
diencia a coédigos de conducta. (World Health
Organization 1998a y 1998b). Estas reglas, a su
vez, estan basadas en valores éticos y en vir-
tudes civicas y no estan restringidas al ambito
de las administraciones publicas, sino que tam-
bién deben recoger la relaciéon entre accionis-
tas y ejecutivos en las empresas privadas y en-
tre estos y la ciudadania (Salas, 2002).

Para avanzar en el concepto, debemos tomar
clara conciencia de que el propietario del SAAD
y de cualquier otro servicio publico, el que
asume las consecuencias finales de las malas y
buenas decisiones, y el que debe valorarlas en
ultimo término es el ciudadano. No lo son ais-
ladamente ni las personas dependientes, ni un
ministerio o una consejeria determinados, ni la
administracion en cualquiera de sus formas, ni
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las empresas proveedoras, ni los profesionales
del medio. Los decisores, en sus diferentes ni-
veles de responsabilidad (electos por los ciuda-
danos o profesionales), estan al servicio de la
ciudadania.

Un aspecto clave de buen gobierno es que
debemos adoptar, primero, y mantener, des-
pués, procedimientos para que la toma de de-
cisiones en todos los niveles de la promocién
de la autonomiay la atencién a la dependencia
esté bien informada y sea transparente y abier-
ta a la consulta y la participacion civica, politi-
ca y de expertos. En suma, el proceso es clave
como elemento de mejora de la calidad de las
normas y actuaciones. Para ello, entre otras
medidas, las decisiones de importancia deben
estar basadas en libros blancos o informes,
abiertos a consulta y participacién publica, en
los cuales se analicen los problemas, alternati-
vas y politicas propuestas, de forma que éstas
puedan recibir criticas y aportaciones de todos
los ambitos de la sociedad. Asi, se debe mejo-
rar la comunicacion de politicas y lineas estra-
tégicas en el marco nacional y regional del SNS
y del SAAD. ;Por qué no conocer la opinién de
sociedades cientificas y profesionales, de agen-
tes sociales, de otras entidades publicas o pri-
vadas, incluso contando con sus conflictos de
interés, o de la de ciudadanos de a pie? Asi, las
grandes estrategias y politicas en salud y aten-
cién sociosanitaria deberian ser comunicadas a
la ciudadania cuando son puestas en marcha,
se abandonan o se modifican y deberian ser
evaluadas periddicamente, siendo del dominio
publico sus resultados.

Asimismo, cualquier persona deberia tener
acceso libre a cualquier base de datos publica,
con la Unica limitacion que la impuesta por las
Leyes de Protecciéon de Datos. Ello implica que
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se deberian publicar los datos de actividad e
indicadores de calidad de centros sanitarios y
de los servicios sociales, incluyendo tanto re-
sultados de indicadores objetivos como otros
de satisfaccion de los usuarios. Con nombres y
apellidos (de los centros, se entiende). La expe-
riencia de la Central de Resultados del Obser-
vatori del Sistema de Salut de Catalunya (2012),
iniciada en el ambito hospitalario, ampliada al
campo de la atencién primaria y trasladada al
ambito de los centros sociosanitarios es una ex-
celente iniciativa en este sentido.

El paso légico siguiente seria promover poli-
ticas que favorezcan la libertad de eleccion del
ciudadano de centro y profesionales e incluso
regular las situaciones y crear los mecanismos
de compensacion financiera adecuados para
los casos en los que un usuario quiera elegir
un centro de una regién diferente a la de re-
sidencia. Sin duda, lo anterior requiere del de-
sarrollo de sistemas de informacién al publico
y a los usuarios del SNS y del SAAD, invertir en
mejorar las competencias de los ciudadanos
para adquirir informacién, valorarla, compren-
derla y utilizarla de manera responsable y do-
cumentada en el cuidado y promociéon de su
salud y su autonomia personal. Y ello supone
el desarrollo de las herramientas apropiadas,
sin duda, pero en primer lugar, y fundamental-
mente, requiere un cambio en la mentalidad
de los participantes del sistema (de los siste-
mas) para promover una cultura de respeto
entre ciudadanos y profesionales que avance
en la idea de toma de decisiones compartidas.
A la par que se avanza en este cometido, como
efecto pero también como causa, sera esencial
el desarrollo de érganos y cauces adecuados de
participacion ciudadana en la toma de decisio-
nes individuales y colectivas. Esto implica, por
una parte, retos importantes para la cultura
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organizativa y profesional. Por otra, aumentan
las obligaciones y responsabilidades de los ciu-
dadanos, toda vez que se subrayan los valores
de participacion y responsabilidad dentro de
un marco responsable de uso de los servicios
sociales y sanitarios y de la promocién y cui-
dado de la propia salud y autonomia personal
(Cullen, 2004).

Por la parte de los profesionales, ademas de
hacia los ciudadanos, hay un largo camino de
mejora en la comprensiéon por parte del me-
dio sanitario de la labor de los profesionales
de los servicios sociales. Y viceversa. EI com-
partir espacios de trabajos comunes (virtuales,
pero también fisicos), el acudir a cursos de for-
maciéon conjunta para desarrollar habilidades
y adquirir conocimientos necesarios para el
desempeio profesional en ambos medios, el
trabajar areas de colaboracién dedicadas a la
atenciéon integral y continuadas de personas
fragiles, probablemente polimedicadas, y que
requieren cuidados sociosanitarios son puntos
de encuentro profesional cuyo potencial de-
ben ser explorados y aprovechados. Deciamos
que los puentes entre ambos sistemas, SNS y
SAAD, deben ser propiciados. No surgiran de
manera espontanea. La planificacion conjunta
de politicas de salud desde una Unica autori-
dad (ministerio, consejeria) o desde dos auto-
ridades coordinadas y afines es clave en el pro-
ceso, pero no puede ser mas que una condicién
necesaria, nunca una condicion suficiente.

Asimismo, los puestos directivos de centros y
servicios en el ambito del SAAD (y, por ende,
en el SNS) deberian ocuparse no por cargos de
confianza del gobierno regional o nacional de
turno, sino en base a los méritos profesionales
mediante un sistema de convocatoria publica
y abierta de dichos puestos y donde un comité
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imparcial valorara el curriculum profesional
de los candidatos y la decisién final estuviera
debidamente justificada. Asimismo, se deberia
exigir declaraciéon publica de conflictos de in-
tereses de todos los cargos publicos. Una vez
marcado el camino para aquellas personas que
deben servir de ejemplo positivo para el resto
de profesionales, sera factible desarrollar un
esquema de incentivos aplicado al desarrollo
de la carrera profesional basado en la merito-
cracia y la excelencia y que favorezca el desa-
rrollo de la autonomia profesional (obviamen-
te exigiendo a cambio rendicion de cuentas).
Dificilmente sera posible hacer lo anterior sin
que sea primeramente aplicado a los directivos
del sistema o queriendo cambiar el orden de
actuacion (de abajo a arriba).

La transparencia no es una panacea univer-
sal que sanara nuestros endémicos males (Me-
neu, 2013), pero si un requisito elemental para
lograr avances en el campo del buen gobier-
no de las instituciones publicas. Léogicamente,
transparencia y rendiciéon de cuentas son con-
ceptos que van de la mano. Para facilitar la
rendicién de cuentas y la participacion social,
politica y civica, los datos existentes deberian
hacerse publicos “por defecto” y ser accesibles
y utilizables desde Internet. El principio que ha
de respetarse seria que toda informacién ge-
nerada con dinero publico debe ser de domi-
nio publico, salvo que afecte a la privacidad in-
dividual. Si hay excepciones a esta regla deben
ser explicitas y estar justificadas.

Pero con mostrar la informaciéon no es su-
ficiente. Toda politica, programa, estrategia
debe estar basada en criterios claros y expli-
citos de efectividad, eficiencia, calidad y equi-
dad. Se debe entender que la evaluacion de las
estrategias, los programas y las politicas no es
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una mera opcién de los responsables del siste-
ma sino una parte esencial de la rendicién de
cuentas que deben a la ciudadania y un ele-
mento fundamental de control democrético.
Por ello, es imprescindible potenciar la evalua-
cién de programas e intervenciones, abarcan-
do tanto el nivel micro y meso como el macro.
Las evaluaciones anuales del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia acor-
dadas por el Consejo Territorial para la mejora
del SAAD, en su reunién de 10 de julio de 2012,
son un paso correcto en este sentido. Pero aun
hay mucho camino por recorrer.

Las grandes estrategias de cambio organi-
zativo deberian estar sujetas a evaluacion ex
ante, durante su implementacién y ex post.
Ello permitiria la confirmacion y la matizacién
(o el abandono) de los programas adecuados
(o inadecuados). Dicha evaluacién podria ser
ejecutada por las propias entidades que go-
biernan estas estrategias o grandes programas,
pero idealmente deberia existir una evaluacion
paralela externa llevada a cabo por sociedades
cientificas o por investigadores ajenos a dichas
entidades, a la manera que se realiza en otros
paises con las evaluaciones de intervenciones
sanitarias y evaluaciones de politicas publicas.
Y, abundando en este sentido, deberiamos ser
capaces de reconocer que en muchas ocasiones
no sabemos exactamente cudl va a ser el resul-
tado de dichas estrategias. Ni en términos de
recursos empleados ni en la generacion directa
de bienestar para los ciudadanos. Por ello, seria
sensato que antes de implementar ambiciosas
politicas en grandes areas, o incluso regiones,
se realizaran evaluaciones basadas en progra-
mas piloto y con disefos cuasi experimentales
que permiteran la identificacién de elementos
fuertes y débiles, retos y debilidades existentes en
cada proceso. Ello favoreceria la generalizacion
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de los elementos de éxito pero prevendria de
la extensién de programas donde se hayan
identificado debilidades o problemas y redun-
daria en un uso mas eficiente y equitativo de
los recursos publicos y privados.

5. CONCLUSIONES.

Las elevadas expectativas depositadas en la
LD y en la creaciéon del SAAD hacia casi inevi-
table que todas ellas no pudieran verse cum-
plidas en toda su medida, con independencia
de cual hubiera sido la situacién econémica del
pais y el despliegue del sistema. Dicho esto, la
grave situacién de crisis econémica e institu-
cional ha puesto en estado critico la confianza
ciudadana en el sistema. Es urgente responder
a esta situacion sin perder un instante si se
quiere recuperar la solvencia del SAAD y evitar
que se convierta en un sistema fallido.

Seamos claros. Mientras el SAAD esté insufi-
cientemente dotado, no sera posible crear las
infraestructuras fisicas y la inversién en capital
humano necesarias para cumplir con los obje-
tivos perseguidos por la Ley de Dependencia.
Asimismo, un sistema de financiacién que con-
temple de manera estanca los servicios sanita-
rios y los servicios sociales dificilmente escapara
al riesgo de asignar ineficientemente los recur-
sos entre ambos sistemas y no podra propiciar
politicas de salud amplias de las cuales se be-
neficien los ciudadanos. Por tanto, los servicios
sociales deberian formar parte de los servicios
esenciales financiados publicamente junto a
los servicios sanitarios y los educativos, confor-
me a bases capitativas y ajuste por el riesgo de
la poblacién cubierta. Asimismo, aunque cada
region posee las competencias normativas ne-
cesarias para legislar en su dmbito de la mane-
ra que mejor considere que se defienden los
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derechos de sus ciudadanos residentes, seria
una sefal positiva para la cohesién del siste-
ma el alcanzar acuerdos minimos que evitaran
que la residencia efectiva pueda constituir una
fuente de inequidades en plano horizontal y
en el plano vertical. En este sentido seria muy
importante reconsiderar las diferentes nor-
mativas regionales existentes sobre copagos,
buscando un sistema que suavice los efectos
regresivos que suponen los actuales sistemas
de contribuciéon directa del usuario en la finan-
ciacion del servicio.

Por otra parte, en el plano de planificacion
y organizacion de los servicios, la solvencia a
medio y largo plazo de los sistemas sanitario y
de servicios sociales pasa por su redisefio sobre
bases de planificacién conjunta y coordinacién
entre servicios. Las féormulas pueden ser muy
variadas pero no se debe desaprovechar las
experiencias de cambio en el modelo sanitario
tradicional, y su intento de orientacién hacia
modelos de gestion de la cronicidad, para tra-
tar de avanzar en la construcciéon de un espa-
cio socio-sanitario colaborativo. Aunque seria
imprescindible la formacién de nuevas estruc-
turas y una importante inversion en recursos
humanos, lo mas dificil de cambiar es la cultura
de los sistemas. Por tanto, este es el punto cla-
ve donde debe iniciarse el trabajo.

Asimismo, una planificacién de amplias mi-
ras debe contemplar conjuntamente los servi-
cios sanitarios, sociales y familiares. Se precisa
potenciar los servicios de formacién y apoyo a
las personas cuidadoras y desarrollar un marco
legal de proteccién de sus derechos. Al tiempo,
por el lado de los servicios, se deberia ir redu-
ciendo el peso de las prestaciones econémicas
para el cuidado familiar en el hogar e ir intro-
duciendo de manera mucho mas decidida que
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hasta el momento prestaciones de servicio en
especie.

Finalmente, la buena gobernanza de los
sistemas de servicios publicos esenciales debe
apoyarse en valores fundamentales como son
los derechos humanos, el cumplimiento de las
leyes y la democracia; y en principios rectores
de nuestros sistemas sanitario y de servicios so-
ciales como la universalidad, la equidad, y la
solidaridad. Pero las anteriores normas deben
ser complementadas por otros principios de
buen gobierno como serian construir un siste-
ma mucho mas transparente en la informacién
proporcionada a usuarios, profesionales y ciu-
dadanos; buscar férmulas de participacion en
la toma de decisiones con los profesionales sa-
nitarios y con la ciudadania; desarrollar normas
y estructuras concretas para que las personas
responsables de la toma de decisiones rindan
cuentas de las mismas vy justificar las anterio-
res basandose en criterios explicitos de efecti-
vidad, eficiencia y calidad en todos los niveles
del SNS y del SAAD. Para poder involucrar a
profesionales y ciudadania debe existir un com-
promiso que se traduzca en la declaracion de
reglas claras por parte de los decisores de mas
alto nivel (representantes de la ciudadania) y
en un alto grado de exigencia ética (buen go-
bierno). Frente a la idea de que la politica es el
problema, otras personas pensamos que es la
solucion. No mas politica, sino mejor politica.
No mayor complejidad normativa sino mayor
calidad institucional. En suma, mas democracia
efectiva en el seno de nuestros sistemas de ser-
vicios publicos.
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Resumen

Ante la multiplicidad de propuestas pro-atencidn integrada, no extrafa que el ilusionado reforma-
dor se pregunte: ;i por donde empiezo? ; Qué es lo mas urgente, oportuno y eficaz? Desde el Obser-
vatorio de Modelos Integrados de Salud invitamos a adoptar un enfoque sistémico inspirado en el
marco conceptual promovido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Pensar sistémicamen-
te supone identificar los elementos del sistema y atender a la forma como estos se interrelacionan
entre si. Supone comenzar estableciendo qué resultados de impacto sobre la salud y la autonomia
personal de la poblacidn queremos consequir, para lo cual necesitamos decidir sobre qué variables
intermedias queremos intervenir. Supone escoger los indicadores inteligentes, mas adecuados, que
verdaderamente aportan conocimiento. Tenemos por tanto una tarea apasionante, pero compleja,
por delante: discutir y consensuar qué resultados finales e intermedios buscamos antes de lanzarnos
a integrar servicios, coordinar profesionales, adoptar tecnologias complejas o cambiar mecanismos
de financiacion.

Keywords

Integrated care; public health coordination; systems theory; health system; evaluation of results;
World Health Organization.

Abstract

Given the great variety of pro-integrated care proposals, it is no wonder that the hopeful reformer
asks “where do | start? What is most urgent, appropriate and effective?” From the Observatory for
Integrated Health Models we invite you to take a systemic approach inspired by the conceptual
framework promoted by the World Health Organization (WHO). Thinking systemically involves
identifying system elements and addressing the way these are interrelated. It means starting by esta-
blishing what far-reaching results we want to achieve in the health and personal autonomy of peo-
ple, and for which we need to decide which intermediate variables we want to be involved. It entails
choosing intelligent, more appropriate indicators that do really provide knowledge. We therefore
have an exciting, but complex task ahead: discussing and agreeing what final and intermediate
results we look for before launching ourselves into integrating services, coordinating professionals,
adopting complex technologies or changing funding mechanisms.
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La agenda de la atencién integrada ya esté Ademas, podemos acudir también fuera de
en Espana y el paisaje se va poblando de ex- nuestras fronteras para enriquecernos con la
periencias innovadoras de coordinacién e inte- experiencia de otros casos pioneros (Timmins y
gracién de la atencién social y sanitaria y con Ham, 2013; Alvarez, 2014).
un gran potencial transformador. El Libro Blan-
co de la Coordinacién Sanitaria en Espafa, pu- A la vez que las iniciativas van surgiendo fru-
blicado en Diciembre de 2011 por el Ministerio to del empuje y entusiasmo de profesionales a
de Sanidad, Politica Social e Igualdad, realizé nivel local, se va conformando un mayor lide-
un mapeo de practicas de coordinacién socio- razgo politico y gestor en todos los niveles de
sanitaria en Espafia y vino a dejar constancia de nuestro sistema politico-administrativo, que se
que disponemos ya de suficientes experiencias percibe en la esperada Estrategia del Ministe-
y talento en nuestros Sistema Nacional de Sa- rio de Sanidad o en los diferentes planes socio-
lud (SNS) y Sistema de Autonomia y Atencién sanitarios autonémicos.

a la Dependencia (SAAD) como para liderar un

cambio de paradigma (MSPS, 2011). Desde el Tal y como suele pasar en momentos de gran
Observatorio de Modelos Integrados de Salud creatividad e innovacién, las iniciativas de re-
(OMIS)" estamos comenzando a captar esta ri- forma suelen empezar abordando aspectos
queza de intervenciones en todos los ambitos y concretos y puntuales, abundando en listas
niveles. A nivel de servicios y procesos intersec- de posibilidades, recetas para crear nuevos
toriales, contamos ya en nuestro pais con expe- servicios, herramientas de gestiéon integrada,
riencias interesantes referidas a la producciéon tecnologias, etc. Tenemos muy buenas suge-
de guias clinicas y protocolos asistenciales acor- rencias de medidas de innovacién organizati-
dados conjuntamente, ya establecidos gestores va, asistencial y tecnoldgica, de formacién y de
de casos, circuitos de atencién integrada, etc. gestion de profesionales para avanzar hacia la
En el nivel de gestion, hay intentos de creacién atencién integrada en Espafia (MSPS, 2011; He-
de areas integradas sociosanitarias y diver- rrera, 2013). Desde sus origenes, la revista Ac-
sas estructuras de coordinacién al nivel meso tas de la Dependencia ha venido dando voz a
como consejos o comisiones de coordinacion. interesantisimas propuestas de mejora y refor-
Al nivel de la rectoria del sistema, disponemos ma de los sistemas de salud y de atencién a la
de experiencias de desarrollo de cartera de ser- dependencia de los mejores expertos del pais.
vicios comunes, sistemas de estratificacion de

pacientes, intentos tecnolégicos para el acceso La pregunta que suele atenazar al ilusionado
a la historia clinica y social de profesionales de reformador sociosanitario, al gestor o planifi-
ambos sistemas, e incluso timidos ensayos de cador responsable o al profesional preocupado
creacion de un Conjunto Minimo Basico de Da- por responder a las necesidades complejas de

tos (CMBDs) sociosanitarios. sus pacientes es: {por déonde empiezo? ;So-

bre qué pongo el foco? ;Qué o con quién

' El Observatorio de Modelos Integrados de Salud (OMIS) (www.omis-nh.org) es un observatorio técnico y con una vocacién
eminentemente investigadora, que busca identificar las experiencias de coordinacion de los sectores social y sanitario, ana-
lizar los elementos innovadores, transformadores y las posibilidades de replicacién en otros contextos y organizaciones, asi
como fomentar el aprendizaje colectivo y las sinergias entre ambos sectores. La iniciativa ha sido promovida por la Fundacion
Newhealth con la colaboracién de la Accenture y la Fundacion Caser.
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me empiezo a coordinar? ;Qué es lo urgente,
oportuno y eficaz? El riesgo real es (i) perderse
en una marafia de recetas y propuestas de in-
tervencioén; y/o (ii) confundirse con la ilusion de
encontrar soluciones perfectas y unidirecciona-
les. Es entonces cuando se percibe la necesidad
de desarrollar narrativas y visiones engloban-
tes que ayuden a dar sentido a la multiplicidad
de propuestas y posibilidades.

Este articulo invita a adoptar un enfoque sis-
témico que construya sobre las intervenciones
que ya van surgiendo y que las permita siste-
matizar, con el fin de evitar perdernos en la
proliferacién de soluciones y vacunarse contra
la creencia de que existen “balas magicas”. No
se trata de cambiar piezas aisladas del puzle de
la atencién integrada, sino de actuar sobre los
elementos y las dindmicas de interacciéon que
realmente “crean conectividad, alineamiento
y colaboracién dentro y entre los sectores del
cuidary curar” (Kodnery Spreewenberg, 2002).
En palabras de Nufio (2008: 33), la alternativa
esta entre optar por “pragmaticos y alicortos
encajes de piezas dadas frente a una profunda
reingenieria del sistema” (Nufio, 2008:33).

Para esta tarea de adoptar un enfoque sisté-
mico no partimos de cero, sino que podemos
aprender de la experiencia del desarrollo del
concepto de “sistema” sanitario y el consi-
guiente marco conceptual promovido por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), que
han ido guiando los debates internacionales
desde la publicacion del Informe de Salud Mun-
dial del aflo 2000 (OMS, 2000) hasta la fecha. Este
articulo por tanto invita a recoger esta rica expe-
riencia de desarrollo conceptual y traérnosla a la
discusion de la agenda de la atencién integrada.

El articulo comienza por definir los dos térmi-
nos de la ecuacién: atencion integrada vy siste-
ma. Posteriormente, se desgrana en qué consis-
te la perspectiva sistémica mediante el analisis
del concepto de sistema sanitario aprendido
en estos anos de discusion promovida por la
OMS. Se sugiere que, de ese aprendizaje pode-
mos identificar dos retos:

* La medicién del desempefio de un sistema
sociosanitario integrado: ;cémo evaluar el
impacto de servicios de atencién integrada?

¢ La identificacion de las interconexiones en-
tre los elementos del sistema de atencién in-
tegrada.

1. {QUE ES LA ATENCION INTEGRADA?

El término atencién integrada (en inglés,
integrated care) ha ido adquiriendo muchos
significados (Nufio Solinis, 2008). En una revi-
sion de la literatura especializada ya hace cinco
anos, Armitage et al. (2009) listé 175 definicio-
nes de atencion integrada, referidas a cosas di-
ferentes segun fuera el contexto, organizaciéon
y perspectiva profesional utilizada.

Ha venido ganando adeptos la distincion en-
tre atencion integrada e integracién (Shaw et
al., 2011). Atencién integrada refiere al princi-
pio organizador de la prestaciéon de los servi-
cios desde la perspectiva del paciente (Shaw et
al., 2011: 7)2. Por su parte, la integracion seria
el conjunto de procesos, métodos y herramien-
tas que facilitan alcanzar la atencién integrada
(Shaw et al., 2011: 7). Segun Kodner y Spreeu-
wenberg (2002), integracion es “el conjunto
coherente de métodos y modelos en los niveles
de financiacion, administrativo, organizacional,

2 Integrated care “is an organizing principle for care delivery with the aim of achieving improved patient care through better
coordination of services provided” — the patient’s perspective as the organising principle (Shaw et al., 2011: 7).
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de provisién de servicios y clinico, designados
para crear conectividad, alineamiento y cola-
boracién en los sectores del curar y cuidar y
entre ambos”.

En Espafia se utiliza frecuentemente el con-
cepto de coordinacién sociosanitaria (o su va-
riante coordinacién asistencial), definido como
“conjunto de acciones encaminadas a ordenar
los sistemas sanitario y social para ofrecer una
respuesta integral a las necesidades de aten-
cién sociosanitaria que se presentan simulta-
neamente en las personas mayores dependien-
tes” (Nufo, 2008: 44). Esta y otras definiciones
(como Vazquez et al., 2012: 94) se asemejan
a la definicion de integracién de Shaw et al.
(2011) lo que nos permite conceptualizar la
coordinacién como “un elemento esencial” de
la atencién integrada (hasta el punto de permi-
tirnos utilizarlo como sinénimos) y a una “no-
cién no restringida al ambito sanitario” sino
“extensa que abarca la coordinacién intersec-
torial” (Nufo, 2008: 44). La Ley 16/2003 de 28
de Mayo de Cohesion y Calidad del SNS definio
la atencidén sociosanitaria como "aquella que
comprende el conjunto de cuidados destinados
a aquellos enfermos, generalmente crénicos,
que por sus especiales caracteristicas pueden
beneficiarse de la actuacién simultaneay sinér-
gica de los servicios sanitarios y sociales para
aumentar su autonomia, paliar sus limitaciones
o sufrimientos y facilitar su reinsercion social”.
En definitiva, bien con los términos atencién
integrada, atencién sociosanitaria o coordina-
cién asistencial nos queremos referir en este
capitulo a la atencién que cruza las barreras
entre atencion primaria, comunitaria, hospitala-
ria y servicios sociales (Timmins y Ham, 2013: 4).
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2. EL USO FRECUENTE DEL TERMINO SISTE-
MA DE ATENCION INTEGRADA.

En la vida diaria, utilizamos el término “siste-
ma” con profusion, para referirnos a multiples
realidades: hablamos de sistemas educativos,
politicos, electorales, de informacién; del siste-
ma solar, sistema operativo, sistema digestivo o
respiratorio; del sistema de juego de un equipo
de futbol, del de aerodinamica de los Férmula
1, del sistema de ventilacion de una oficina, o
del de riego o seguridad de una vivienda. Lo
que queremos transmitir al afadir el término
sistema es que, estas realidades, de un modo
u otro, conforman un conjunto de elementos
que interactuan entre si.

La utilizacion del término “sistema” en la
literatura sobre salud y atencién integrada es
frecuente. Junto a la referencia al “sistema de
salud”, utilizamos las expresiones “sistema de
servicios sociales”, “sistema de atencién a la
dependencia” o “sistema para la autonomia y
atencién a la dependencia” (Montero, 2014).

Y un paso mas alla de la mera utilizacion del
término, la intencién de adoptar un enfoque
sistémico en la atencién integrada viene escri-
biéndose desde hace tiempo. Por ejemplo, la
vision sistémica aparece como fundamental en
el Chronic Care Model (CCM) (Coleman y Wag-
ner, 2008). Rafael Bengoa hablaba de “recupe-
rar una visiéon de sistema” en el &mbito estra-
tégico (mediante el establecimiento de metas
de salud para todo el sistema, presupuestos
y organigramas integradores) y en el ambito
operativo (Bengoa, 2008). Roberto Nuio afir-
maba que la visién sistémica es uno de los cin-
co elementos comunes en las definiciones de
atencién integrada, junto al enfoque de salud
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poblacional, el énfasis en la coordinacion de
servicios, la orientacion a resultados y las refe-
rencias a la continuidad de la atencién y a la
atencién centrada en el paciente (Nufio, 2008).
Valentijn et al. (2013) situa la integracién sis-
témica (system integration) como el Ultimo es-
trato que asegura holisticamente la coherencia
de estructuras, politicas y normas. Sin llegar a
definir en qué consiste realmente, Valentijn et
al. (2013) localizan esta integracion sistémica a
nivel macro por encima de la integraciéon or-
ganizacional, la integracion funcional y la inte-
gracion profesional (las tres en el nivel meso),
hasta bajar al nivel micro de la integracién de
servicios. En fin, tenemos Ilamadas recientes a
adoptar “microsistemas” como un nuevo mo-
delo asistencial y organizativo que agrupa a ni-
vel local la red de proveedores de servicios que
deben trabajan juntos en torno a objetivos de
salud comunes y consensuados?.

En definitiva, la referencia al aspecto de sis-
tema en la integracién de lo social y lo sanita-
rio ha sido recurrente, aunque en general se
han quedado en llamadas a adoptar una visién
global, comprehensiva, mas que a adoptar la
potencialidad analitica de la perspectiva sis-
témica. El término sistema es mas usado que
definido, y se echa en falta en la literatura
especializada nacional e internacional la apli-
cacion de la perspectiva sistémica. Asi pues, ¢a
qué nos referimos realmente al conceptualizar
el sistema de atencién integrada como un sis-
tema?

3. LA PERSPECTIVA DE SISTEMA DE SALUD
DE LA OMS.

La teoria de sistemas tiene sus origenes en
la biologia y la cibernética. Segun la definicién
quizd mas comun, sistema es todo conjunto
identificable de partes interrelacionadas, en
contacto permanente con el medio en que vive
y sometido a impulsos tanto externos como
internos. Esta tensién permanente produce
equilibrios y reequilibrios, a través de la trans-
formaciéon del sistema (incluso su sustitucion
total) o la transformacion en el sistema. En su
forma mas simple, el sistema se representa en
términos de

[inputs - procesos - productos - resultados]
siendo:

e los inputs los recursos necesarios para el
funcionamiento del sistema;

* |os procesos se refiere a las dindmicas que
transforman los recursos;

¢ |los productos (outputs) es la actividad resul-
tante del procesamiento de los inputs;

* |os resultados (outcomes) son los cambios
que consiguen los productos.

La teoria de sistemas ha mostrado su utilidad
en muchos sectores sociales, incluido el sector
salud (e.g. Duran, 2004; Black and Gruen, 2005;
Figueras et al., 2012; Alvarez y Moreno, 2012).
El Informe de Salud Mundial de la Organiza-
ciéon Mundial de la Salud (OMS) del aio 2000
(OMS 2000) contribuyd a asentar el concepto
de “sistema sanitario” que definié como el con-
junto de gente y acciones cuyo objetivo primario
es mejorar, mantener o restaurar la salud (WHO,

3 Blog Rafael Bengoa, Avanzando firmemente hacia los microsistemas, 25 Agosto 2014, http://www.rafaelbengoa.

com/2014/08/25/avanzando-firmemente-hacia-los-microsistemas/
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2000; Duran, 2004). El marco conceptual del In-
forme de la OMS, desarrollado por Murray y
Frenk (Murray y Frenk, 2000), abstraia aquellos
inputs, funciones y metas que eran comunes
a cualquier sistema sanitario. Asi, identificaba
tres metas comunes a todo sistema sanitario
(ganancia en salud, respuesta a las expectati-
vas de los usuarios y justicia en la contribucién
financiera a la salud), conseguidas a través de
la utilizacion de inputs (tipicamente, instala-

Funciones que desempeiia el sistema

Fuente: OMS (2000) World Health Report, 2000, p. 25.

Tras la publicacion del informe Mundial de
la OMS en el 2000, se generd un rico proceso
de desarrollo y refinamiento conceptual (Du-
ran, 2004; Figueras et al., 2012). La Conferen-
cia Ministerial Europea de la OMS celebrada
en Tallinn (Estonia) en 2008 estableci6 el com-
promiso de los estados miembros de la Regién
Europea de la OMS de mejorar el desempefio
de los sistemas sanitarios, compromiso que
fue sancionado en la llamada Carta de Tallinn
(OMS Oficina Regional para Europa, 2008).
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ciones, tecnologia, recursos humanos, conoci-
miento, etc.) activados mediante cuatro fun-
ciones igualmente genéricas (generacién de
recursos, financiacién, provision de servicios y
tutela sobre el sistema). El mismo Informe de
Salud Mundial 2000 incluia el siguiente grafico
que pretendia sugerir relaciones basicas entre
las cuatro funciones y las tres metas de cual-
quier sistema sanitario:

Objetivos del sistema

Se ha ido redefiniendo y ampliando esta pro-
puesta original, estableciendo 4 metas finales
(Durén et al., 2012; Alvarez y Moreno, 2012: 5):

I. Ganancia en salud, incluyendo el nivel de
equidad en la distribuciéon de dichas ganancias.
II. Proteccién financiera a los individuos fren-
te a los gastos catastroficos.

lll. Respeto a la dignidad, confidencialidad, ca-
pacidad de eleccién, comodidades basicas, etc.
IV. Eficiencia en la consecucién de estas metas.
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A su vez, las metas finales vienen mediadas
por la consecucion de resultados intermedios,
es decir, "variables instrumentales, deseables
en si mismas y que contribuyen a la consecu-
cion de resultados finales” (Toro et al., 2012:
4). La lista de resultados intermedios del marco
de la OMS incluye acceso, calidad, satisfaccion,
continuidad asistencial, sostenibilidad, efectivi-
dad, productividad, legitimidad, etc.

Respecto a la conceptualizacion de las fun-
ciones, se percibe cémo la redefiniciéon poste-
rior que ha hecho la comunidad cientifica in-
ternacional ha ido otorgandole a la produccién
de servicios de salud una centralidad e impor-
tancia cada vez mayor. La funciéon de produc-
cién “constituye la principal interfaz” entre los
usuarios y los proveedores de servicios (Alvarez
y Moreno, 2012: 6) mientras que las otras tres
funciones (la financiacién, la generacién de re-
cursos y la rectoria de todo el sistema) estan
conceptualmente a su servicio.

4. {PARA QUE VALE EL ANALISIS DE SISTE-
MA? EL FOCO SOBRE EL DESEMPENO.

Como afirmamos arriba, la OMS promovié
el andlisis funcional de sistemas sanitarios, de-
sarrollando y debatiendo un marco sistémico
que ha permitido consensuar funciones y me-
tas de cualquier sistema sanitario, indepen-
dientemente de como esté organizado, finan-
ciado, gestionado, de si la provisiéon es publica
o privada, etc. Este marco sistémico ejerce asi
la tarea de “reduccion de la complejidad” que
el concepto de sistema aporta, segun nos han
sefalado los tedricos de sistemas, desde Berta-
lanffy a socidlogos como Talcott Parsons, Niklas
Luhmann o David Easton. He aqui por tanto un
primer beneficio de la adopcién del andlisis sis-
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témico: contribuir a delimitar de qué estamos
queriendo hablar.

El andlisis funcional de los sistemas sanitarios
impulsé con fuerza el debate sobre la medi-
cién del desempeio de tales sistemas. Acorda-
das las metas que han de buscar los sistemas
sanitarios, ;cémo medir la realizacién de las
mismas? Desde la OMS, y en particular, desde
su Oficina Regional en Europa se ha venido
promoviendo el andlisis del desempeiio de los
sistemas sanitarios a través de la metodologia
Health System Performance Assessment (HSPA)
(Figueras y McKee, 2012; OMS Oficina Regional
para Europa, 2012). Si bien es verdad que mu-
chos paises han venido analizando los logros
de sus sistemas sanitarios durante afios, lo que
esta metodologia ha aportado especificamen-
te es la evaluacion del sistema en su conjunto,
resaltando las multiples relaciones e interaccio-
nes entre los diferentes elementos (OMS Ofici-
na Regional para Europa, 2012). Por tanto, y
como segundo elemento util de la adopcion de
esta herramienta analitica, el HSPA esta contri-
buyendo a medir mas y mejor.

El HSPA esta contribuyendo asimismo a com-
prender cédmo las interrelaciones y procesos
del sistema de salud influyen en los resultados
de salud (OMS Oficina Regional para Europa
2012; 2013). Necesitamos avanzar desde la me-
dicion de resultados hacia la conexién entre los
elementos del sistema. Pensar desde la pers-
pectiva del sistema es entonces considerar las
interrelaciones entre los elementos y la fuerza
de los nexos que ligan las acciones y politicas
con los resultados.
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5. i QUE APORTARIA EL ANALISIS DE SISTE-
MA A LA DISCUSION SOBRE LA ATENCION
INTEGRADA EN ESPANA?

Deciamos al principio que la literatura de
coordinacién sociosanitaria y atencién integra-
da en Espaia es ya rica en el disefio de nuevos
servicios, herramientas de gestion integrada,
procesos intersectoriales, tecnologias, etc. - in-
tervenciones que hemos venido captando y re-
gistrando desde el OMIS.

Sin embargo, ninguna de estas intervencio-
nes es neutra, simple o puede ser automatica-
mente trasladada a otra organizacién o lugar
sin atender a los elementos de contexto que
han determinado su éxito alli donde ha sido
implementada. En nuestros sistemas de aten-
cién integrada, que al ser sistemas sociales son
complejos (Tsasis et al., 2012), ninguna inter-
vencion es unidireccional. Es mas, la experiencia
internacional nos ensefia que las intervencio-
nes tienen poco alcance cuando no se encua-
dran en narrativas y visiones englobantes que
ayuden a darles sentido. Pensar en sistema de
atencion integrada permitiria superar visiones
cortoplacistas y reactivas, quiza demasiado cir-
cunscritas a objetivos determinados por la crisis
econdmica.

Desde el Observatorio de Modelos Integra-
dos de Salud (OMIS) estamos trabajando para
definir y ofrecer a la comunidad de expertos de
nuestro pais una propuesta de enfoque sisté-
mico que nos permita apoyar las iniciativas de
reforma pro-atencién integrada. La propuesta
metodolégica que deriva de este enfoque con-
ceptual es de aplicacién tanto en la planifica-
cién y formulacién de politicas y planes, como
en la gestiéon de programas y servicios.
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Queremos construir esto desde lo que ya
tenemos en Espaia, de lo que hemos apren-
dido de fuera y con las aportaciones teoricas
y metodoldgicas nacionales e internacionales
de las que ya disponemos. Esta ultima seccion
del articulo esta escrita con ese animo y con
una declarada intencién de constituirse en
documento abierto para la discusion y reela-
boracién colectiva. De esta forma, queremos
apoyar los esfuerzos actuales de redaccién de
los diferentes planes y programas nacionales y
autondémicos de atencién integrada y las inicia-
tivas provenientes desde los sistemas de salud
y servicios sociales.

Proponemos por tanto un enfoque de sis-
tema de atencién integrada que explicite los
elementos del mismo 'y los relacione como inputs -
funciones - resultados intermedios - metas finales.

Nuestra propuesta pasa por una definicion
primera de las metas finales de tal sistema in-
tegrado a construir, que alineen la ganancia en
salud y la promocién de la autonomia personal.
Ahora bien, como ejemplo de la dificultad con-
ceptual que la tarea supone, se requiere arti-
cular metas colectivas (ganancia en salud de la
poblacién, generalmente medidas en términos
de mortalidad y morbilidad; equidad; protec-
cion financiera; eficiencia; etc.) con metas indi-
viduales (autonomia personal y prevencion de
la dependencia).

Las metas finales vienen mediadas por la
consecucion de resultados intermedios. La lis-
ta de intermediate outcomes del marco de la
OMS nos parece util como punto de partida
de nuestra propuesta: el acceso, la calidad, la
sostenibilidad y la efectividad han de constituir
objetivos intermedios basicos de los servicios
sociales y de salud integrados. Vazquez et al.
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(2012) van igualmente en esta linea, priorizan-
do la mejora de la coordinacioén, la continuidad
asistencial y el acceso.

Muchas de las iniciativas de reforma pro-
atencion integrada persiguen el objetivo di-
recto de reducir la actividad y el gasto hospi-
talario mediante el incremento de la actividad
realizada en atencién primaria y comunitaria.
Se trata por tanto de un objetivo vinculado a
la sostenibilidad y productividad del sistema
como resultados intermedios, y por tanto a la
eficacia como resultado final. Asi planteado,
sin embargo, “es dificil encontrar medidas de,
o bien calidad o bien volumen, que claramen-
te demuestren la ganancia (en salud) de mas
atencién integrada, frente a la simple demos-
tracién de que la demanda en atencién prima-
ria ha mejorado” (Timmins y Ham, 2013: 33).
Otras iniciativas van dirigidas primordialmente
a mejorar la experiencia del usuario y a alargar
la atencion en el domicilio lo mas posible a tra-
vés de asegurar la continuidad de los cuidados
entre los diferentes niveles de atencién y la coor-
dinacién de profesionales (Goodwin et al., 2014).

Un ejemplo de la indefinicién de resultados
que adolecen las iniciativas pro-atencién inte-
grada esta en la figura de los gestores de caso,
que se han implantado en algunas Comunida-
des Auténomas en nuestro pais. Evaluaciones
realizadas en Andalucia sugieren que algunas
experiencias han sido efectivas para reducir
hospitalizaciones, dias de estancia, reingresos,
y el coste de los servicios. Otras han contribui-
do a mejorar la capacidad funcional, el control
de los sintomas, la adherencia al tratamiento
y la satisfaccion. Finalmente, unas pocas expe-
riencias consiguen efectos positivos sobre la
utilizacién de servicios y sobre los resultados
clinicos (Gonzalo y Martin, 2010).
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Tenemos por tanto una tarea apasionante,
pero extremadamente compleja, por delante:
discutir y consensuar por qué metas finales e
intermedias queremos apostar antes de lanzar-
nos a integrar servicios, coordinar profesiona-
les, adoptar tecnologias complejas, reformar
normas, cambiar mecanismos de financiacion,
etc. Es muy interesante la aportacién de Toro
et al. (2012), quienes han desarrollado un mar-
co evaluativo para comparar las experiencias
de Organizaciones Sanitarias Integradas (OSls)
en el Pais Vasco con otras de ambitos regiona-
les, nacionales e internacionales. Su marco eva-
luativo incluye cuatro resultados intermedios:
control y seguimiento de pacientes; coordina-
cién/continuidad; reconfiguracién asistencial; y
colaboracion interprofesional. Como variables
instrumentales, estos resultados intermedios
contribuyen a la consecucién de los cuatro re-
sultados finales: satisfaccion de los pacientes;
satisfaccion de los profesionales; accesibilidad;
efectividad clinica/calidad de vida; eficiencia.

Necesitamos un paso mas: pensar las fun-
ciones de financiacion, rectoria (stewardship),
generacion de recursos y la provision de servi-
cios desde la perspectiva sistémica, para com-
prender cédmo las interrelaciones y procesos
influyen en los resultados. La puesta en comun
o el simple alineamiento de presupuestos, las
férmulas de financiamiento por capitacion, el
ajuste por riesgo, etc., son todas formulas en la
funcion de financiaciéon sobre las que ya tene-
mos experiencias de las que extraer evidencia
que responda a las preguntas: ;cémo actuan?
¢Qué consiguen? ;En qué contextos? ;Qué
afectan y cdmo? Las mismas preguntas aplican
a estrategias para la funcién de generacion de
recursos: politicas comunes de recursos humanos
y condiciones laborales, programas unificados
de formacion de personal sanitario y social,
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de formacién de gestores, etc. En términos
de rectoria del sistema de atencién integrada,
debemos preguntarnos sobre la armonizacion
de los marcos normativos y programaticos, de
la creacién de mecanismos conjuntos de rendi-
cién de cuentas, de la coordinacion de la acti-
vidad de los diferentes reguladores, etc. En la
agenda pro-reforma de la atencién integrada,
los modelos de micro-gestion jerarquica (com-
mand and control) son ineficaces.

Finalmente, resta identificar y analizar las in-
terconexiones entre los elementos del sistema,
tanto las que generen mecanismos de accién
positivos como las que ocasionen perjuicios co-
laterales. Por ejemplo, la introduccion de nue-
vos perfiles profesionales para la coordinacién
debe acompaniarse, para ser efectivo, de siste-
mas de informacién compartidos, procesos de
rendimiento de cuentas conjuntos, sistema de
incentivos alineados, etc. La puesta en comun
y la gestion integrada de presupuestos para la
financiacion de servicios integrados, segun for-
mula capitativa y ajuste por riesgo son férmu-
las que quedan diluidas si los gestores de esos
fondos no tienen capacidad de asegurar el ac-
ceso equitativo a los servicios. Nuevos servicios
integrados posiblemente requieran una carga
de trabajo extra para los profesionales respon-
sables y/o conllevar tareas adicionales que im-
pliquen una reduccion del tiempo dedicado a
la atencién a pacientes (con evidente perjuicio
en la calidad de la atencién) y que incidan ne-
gativamente en la satisfaccion de todos. Son
estas relaciones que, de no ser consideradas y/o
suficientemente controladas, pueden anular a
la mejor de las estrategias pro-atencion integrada
o producir efectos negativos contraproducentes.

Una vez consensuados los resultados finales
e intermedios, vendra la seleccién de indicado-
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res de medicion del desempeiio - jy no al revés!
Aunque parezca paraddjico, lo mas comun en
los planes y programas de atencién sociosani-
taria es la inclusion de indicadores a los que no
se vincula explicitamente a resultados finales e
intermedios. Haciéndolo asi, posiblemente sea-
mos capaces de medir... i pero qué y para qué?

Sélo asentado lo anterior, estaremos en con-
diciones de medir mas y mejor. Ahora bien,
este es quizd una de los mayores retos que
tenemos ante nosotros (Strandberg-Larsen y
Krasnik, 2009). Las evaluaciones hasta la fecha
han tendido a concentrarse mas en procesos
o productos (outputs) mas que en resultados
(outcomes). Por ejemplo, los programas y pla-
nes sociosanitarios tienden a incluir indicado-
res de proceso o actividad validos pero limita-
dos en su capacidad informativa: por ejemplo,
indicadores sobre el nUmero de reuniones de
los comités sociosanitarios, porcentaje de pa-
cientes con informe social al alta hospitalaria,
numero de evaluaciones conjuntas de servicios
sanitarios y sociales de casos de alta comple-
jidad, etc. Bien, pero, ¢qué inteligencia para
la formulacién de politicas e intervenciones se
deriva del volumen de datos que generen estos
indicadores?

La corriente internacional de identificacion
de indicadores de resultados y metodologias
apropiadas de medicion del desempefio de
la atencion integrada se nos ofrece como un
recurso fabuloso. Podemos aprender de la ex-
periencia inglesa de evaluacién de los 14 pro-
yectos pioneros seleccionados por el Depar-
tamento de Sanidad en 2013 (Alvarez, 2014).
El Departamento de Sanidad sac6é a concurso
la evaluacién de los proyectos pioneros, que
gano el Policy Innovation Research Unit (PIRU)
— un grupo de investigaciéon constituido por
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expertos y académicos de diversas universida-
des britanicas, sobre todo de la London School
of Hygiene and Tropical Medicine®. El PIRU ha
seleccionado una bateria de 30 indicadores de
desempefio que ha agrupado en 6 dimensio-
nes (PIRU, 2014) y de los que, sin pretender ser
exhaustivos, listamos ahora la siguiente selec-
cion:

® Bienestar comunitario y salud de la pobla-
cién: porcentaje de gente fisicamente activa
e inactiva; porcentaje de gente atendida por
servicios sociales; exceso de muertes invernales.

® Procesos y sistemas organizativos: numero
de gente atendida en urgencias; retraso en
las altas hospitalarias y porcentaje de las mis-
mas que son atribuibles a la no disponibili-
dad de servicios sociales.

* Resultados personales: mejora en la calidad
de vida aportada por la atencién social; acci-
dentes debidos a caidas de gente mayor de 65
afnos; calidad de vida reportada por el cuidador.

® Uso de los recursos/balance de la atencion:
estancias hospitalarias segun grupos de pa-
cientes seleccionados; uso de servicios hospi-
talarios en los Ultimos 100 dias de vida; gasto
bruto en atencién en recursos residenciales
geriatricos.

* Mediciones de servicios como indicadores
aproximados para medir resultados: readmi-
siones para grupos seleccionados de pacien-
tes; actividad con ingreso hospitalario evita-
ble para pacientes con Sindrome Coronario
Agudo.

¢ Experiencia de usuarios y cuidadores: por-
centaje de gente que muere en su casa/en el
lugar de su eleccién.

Los ingresos en urgencias y las readmisiones
hospitalarias se van consolidando como los
mejores indicadores aproximados para medir
resultados, en especial readmisiones de selec-
cionados grupos de pacientes (e.j. caidas).

Finalmente, desde el punto de vista de las
metodologias, contamos ya con evaluacio-
nes internacionales interesantes para medir
la calidad de la atencién integrada. Se tratan
de complejas evaluaciones multi-método. Por
ejemplo, en el norte de Londres, tenemos la
evaluacion del North West London Integrated
Care Project en la que se combinan métodos
cualitativos (entrevistas, grupos focales, en-
cuestas) y andlisis cuantitativos de cambios
en el uso de servicios o de impacto en los pa-
cientes (usando datos de pacientes y grupo
de control) (Curry et al., 2013). Otro ejemplo
a seguir de cerca es INTEGRATE, un proyecto
financiado por el programa FP7 de la Comisién
Europea, puesto en marcha en 2012, que esta
evaluando diferentes experiencias europeas de
atencién integrada de EPOC, diabetes, salud
mental y patologias geriatricas para entender
"qué funciona, para quién, cuando y donde">.
Finalmente, una metodologia ciertamente in-
teresante es la evaluacion desde la perspectiva
de los usuarios de los servicios sociosanitarios
(patient reported measures of care coordina-
tion)® desarrollada por un equipo de investiga-
dores del Nuffield Trust, el King’s Fund y otras
organizaciones inglesas.

4 Policy Innovation Research Unit http://www.piru.ac.uk/. Para informacion sobre la evaluacion de los pioneros, véase http:/

www.piru.ac.uk/projects/current-projects/integrated-care-pioneers-evaluation.html
5> Pagina web de INTEGRATE: http://www.projectintegrate.eu/project/our-work
6 Nuffield Trust, Developing a patient reported measure of care coordination, http://www.nuffieldtrust.org.uk/our-work/pro-

jects/developing-patient-reported-measure-care-coordination
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6. CONCLUSION.

En este articulo, hemos pretendido mostrar
que adoptar una perspectiva sistémica de la
atencién integrada que va mas alla que la sim-
ple consideracién de que el nivel macro tam-
bién importa. Por supuesto que el nivel macro
de lo politico-societario-cultural importa y que
son necesarias estrategias que busquen armo-
nizar normas, consolidar el rendimiento de
cuentas, crear narrativas que movilicen coa-
liciones de apoyo a este nuevo paradigma de
la atencion integrada, etc. La integracion en el
ultimo nivel de Valentijn et al. (2013), el de la
integracion sistémica, a nivel macro, es absolu-
tamente crucial.

Ahora bien, hemos intentado argumentar
que adoptar un enfoque sistémico es un es-
fuerzo conceptual y metodolégico diferente
que evita perdernos en la marafa de solucio-
nes (muchas absolutamente acertadas) y nos
ayuda a prevenirnos contra la ilusion de que
existen soluciones Unicas, simples o que valen
para todos los contextos.

Desde el Observatorio de Modelos Integra-
dos de Salud (OMIS) queremos contribuir al
momento intenso de avance de la agenda de
la atencién integrada en Espafia con esta pro-
puesta abierta a la discusion y la reelaboracién
colectiva. Y repitiendo lo dicho mas arriba,
queremos hacerlo construyendo desde lo que
ya tenemos en nuestro pais, de lo que hemos
aprendido de fuera y con las aportaciones te6-
ricas y metodoldgicas nacionales e internacio-
nales de las que ya disponemos.

Proponemos por tanto un enfoque de sis-
tema de atencién integrada que explicite los
elementos del mismo. Pensar sistémicamente
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supone el esfuerzo analitico y estratégico de
identificar los elementos del sistema y atender
a la forma como estos interrelacionan entre si.
Supone comenzar estableciendo qué resulta-
dos de impacto sobre la salud y la autonomia
personal de la poblacién queremos conseguir,
para lo cual necesitamos decidir sobre qué va-
riables intermedias — las que instrumentalmen-
te contribuyen a la consecucién de resultados
finales - queremos intervenir. Supone separar
los vectores de fuerza principales de aquellas
conexiones que son secundarias, conscientes
del inestable equilibrio del sistema. Supone
escoger los indicadores inteligentes, mas ade-
cuados, que verdaderamente aportan conoci-
miento, que es mas que los frios datos.

Como suele pasar, el peregrinaje conceptual
que hemos hecho en este articulo nos remite
de vuelta al comienzo, a la definicion de aten-
Cién integrada de Kodner y Spreeuwenberg
(2002: 3). Desde la perspectiva de sistema, nos
atrevemos a reformularla para definir la aten-
cién integrada como:

“el conjunto coherente de métodos y mo-
delos en los inputs, funciones (financiacién,
generacion de recursos, rectoria y provisién de
servicios) y procesos, designados para crear co-
nectividad, alineamiento y colaboracién en los
sectores del curar y cuidar y entre ambos”.
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Integracion asistencial, innovacion organizativa, transformacion sociosanitaria, liderazgo, gestion
del cambio.

Resumen

La integracion asistencial no surgira de forma natural en ningun sistema como respuesta a los pro-
blemas derivados de la creciente complejidad y del aumento de la demanda de servicios provocados
por la epidemia de enfermedades crénicas y multimorbilidad, el envejecimiento poblacional y las
elevadas tasas de dependencia. El legado de los sistemas asistenciales fragmentados requiere elimi-
nar el anterior concepto de trabajo basado en silos y evolucionar hacia la integracidon de los servicios
asistenciales. Para ello, hace falta un liderazgo transformacional y compartido. Sabemos suficiente
sobre “qué” es la integracidn, y existe un creciente interés en descubrir y probar “qué funciona,
cdmo funciona, dénde funciona, para quién funciona y por qué funciona” en la integracion asisten-
cial. Se describen tres pilares que pueden servir de soporte para afrontar con éxito la transformacion
sociosanitaria: la orientacion del sistema, el papel del liderazgo y el proceso de gestion del cambio.

Es necesario (y urgente) pasar a la accion, ya que avanzar en el conocimiento de los “comos” requie-
re una abundancia de iniciativas de cambio en contextos reales.

Keywords

Care integration, organizational innovation, public health transformation, leadership, change
management.

Abstract

Care integration does not arise naturally in any system in response to the problems caused by the
increasing complexity and increasing demand for services caused by the epidemic of chronic diseases
and multimorbidity, an aging population and high rates of dependency. The legacy of fragmented
care systems requires removing the old concept of work based on homes and evolving towards the
integration of care services. To do this, we need a transformational and shared leadership. We know
enough about “what” integration is, and there is growing interest in discovering and testing “what
works, how it works, where it works, for whom it works and why it works” in care integration.
Three pillars are described that can provide support to successfully face up to the public health
transformation: the orientation of the system, the role of leadership and the change management
process: It is necessary (and urgent) to take action, since progressing in the knowledge of the “hows”
requires an abundance of change initiatives in real contexts.
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1. INTRODUCCION.

En muchos paises existen y se han desarrolla-
do estrategias e iniciativas dirigidas al logro de
una atencion mas integrada. Estos esfuerzos
por la integracién asistencial son mas frecuen-
tes dentro del sector sanitario, pero, cada vez
mas, se identifica la necesidad de avanzar en la
integracion-coordinacion entre el ambito sani-
tario y el social.

Sin embargo, mas alla del discurso, muchas
de estas innovaciones en integraciéon sociosa-
nitaria son meros pilotos, tienen un alcance
muy limitado o no han logrado los objetivos
pretendidos. Mas sorprendente aun, es que los
casos de “éxito” referenciados en la literatu-
ra apenas han sido exportados mas alla de su
contexto especifico de despliegue (por ejem-
plo, experiencias como Jonkoping y Norrtalje
en Suecia, Torbay en el Reino Unido, o PALKO
en Finlandia). Estamos ante un problema glo-
bal, porque tampoco en los Estados Unidos y
en Canada han logrado expandir sus modelos
de asistencia integrada de probada eficiencia,
sean sistemas integrados tipo Kaiser Perma-
nente o modelos tipo gestiéon de casos como
PRISMA.

En consecuencia, necesitamos desarrollar la
capacidad para adoptar estas innovaciones “a
una escala y ritmo” (Ham y Walsh, 2013) que
puedan garantizar la sostenibilidad de los ser-
vicios sanitarios y sociales en el siglo XXI. Dado
que la prestaciéon de atencién integrada para
individuos y poblaciones es uno de los mayores
desafios a los que se enfrentan estos sistemas
no es de extrafar el amplio consenso existen-
te sobre la necesidad de nuevos modelos de
atencién integrada, asi como el interés en toda
iniciativa con resultados prometedores. So-
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bre todo, si abordan los casos mas complejos,
aquellos con multiples necesidades sanitarias
y sociales. Dentro de los cuales, el colectivo
que mas crece es el de la poblacion de edad
avanzada y con pluripatologia. Este colectivo
presenta necesidades que requieren abordajes
innovadores, pues los enfoques hospitalocén-
tricos dan respuestas tardias, caras y en muchos
casos suponen deterioros importantes de su ca-
lidad de vida y de su salud.

En este campo, contamos con planteamien-
tos innovadores ya “clasicos” que demuestran
mejores resultados en la gestién de los pacien-
tes crénicos a lo largo de una amplia variedad
de escenarios. Uno de los modelos que ha ob-
tenido un reconocimiento mas mayoritario es
el modelo Chronic Care (en adelante CCM) de-
sarrollado por el MacColl Institute for Health-
care Innovation (Wagner et al, 1997). El CCM
cuenta con varias adaptaciones a nivel interna-
cional (por ejemplo con el Extended CCM de
Barr y col., 2003) y el marco de la atencién sa-
nitaria innovadora para las enfermedades cro-
nicas de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2002).

El CCM identifica los componentes esencia-
les que necesitan los sistemas sanitarios para
ofrecer atencion sanitaria de calidad a las per-
sonas que padecen enfermedades crénicas. Se
basa en interacciones productivas entre pa-
cientes crénicos informados y “empoderados”
y un equipo sanitario proactivo y preparado.
Su proceso operativo gira en torno a seis com-
ponentes basicos: la organizacién del sistema
sanitario, la comunidad, la prestacién de aten-
cién sanitaria, el autocuidado del paciente,
las herramientas de toma de decisiones y los
sistemas de informacién. Cada vez contamos
con mas evidencias que demuestran que las
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intervenciones implantadas en base al CCM
mejoran los procesos y los resultados de aten-
cién (Coleman y col., 2009).

Muy especialmente, el CCM fomenta un
planteamiento en el que ninguno de los com-
ponentes de intervencion de forma aislada es
la clave del éxito, sino que el énfasis se concen-
tra en el efecto sinérgico de un planteamien-
to de intervencién a multiples niveles. Es mas,
los paquetes de intervencién multidimensional
que incorporan las diversas dimensiones del
CCM parecen ser los mas efectivos. La idea sub-
yacente es transformar la atencién sanitaria de
las enfermedades crénicas desde un modelo
reactivo a una atencién proactiva, planificada
y basada en la poblacién.

En definitiva, podemos apreciar que, pese
a contar con marcos conceptuales, experien-
cias de éxito, e intervenciones de efectividad
probada, el desarrollo de la atencién integra-
da tropieza con los problemas inherentes a la
innovacién organizativa compleja. Estos obs-
taculos adquieren una dimensién cuasi-for-
midable en un contexto de multiples culturas
profesionales, barreras estamentales y corpo-
rativas, elevada burocratizacion y politizacion,
sistemas de informacion no compartidos, au-
sencia de sefales de mercado y con un usua-
rio con limitadas posibilidades de eleccién y de
participaciéon, como sucede en nuestros servi-
cios sanitarios y sociales. Pese a lo cual, vamos
a defender y argumentar que con el liderazgo
adecuado y una gestién del cambio adaptada
a cada contexto, la transformacién sociosani-
taria es posible. Vamos a destacar tres pilares
sobre los que puede ser edificada.
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2. PILAR 1. CONSTRUIR UN SISTEMA SOCIO-
SANITARIO ORIENTADO A RESULTADOS.

Los nuevos modelos asistenciales que se per-
filan se caracterizan por estar mas orientados a
resultados; enfocarse desde la perspectiva del
ciclo de vida; y, estar disefiados a la medida de
las necesidades y preferencias de las personas.

Procedente del ambito sanitario, Berwick,
Nolan y Whittington (2008) introdujeron la
idea de la Triple Meta (Triple Aim). Segun ellos,
la mejora de los sistemas sanitarios requiere la
consecucion simultanea de buenos resultados
en tres ejes:

* Mejora de la experiencia asistencial indivi-
dual.

* Mejora de la salud de la poblacion.

¢ Reduccion (contencién) de los costes de la
atencion.

Estos objetivos son interdependientes, ya
que los cambios sufridos en uno de ellos pue-
den afectar al resto, a menudo de forma ne-
gativa. Asi, autores como Lewis et al. (2013)
hablan de evitar los eventos Triple Fail (tales
como reingresos, hospitalizaciones evitables y
complicaciones intrahospitalarias...).

Por su parte, existen las propuestas de or-
ganizacién de servicios en un ciclo continuo
que abarque desde la promocién de la salud,
hasta las medidas paliativas. Este enfoque re-
quiere la cooperacion intersectorial con el fin
de prestar los servicios apropiados en el mo-
mento oportuno, en el contexto adecuado y
por el personal apropiado. Por consiguiente,
esto implica la colaboracién entre los servicios
sanitarios, los servicios sociales, la comunidad,
los pacientes y sus cuidadores, y otros agentes
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relevantes. Asimismo, se propone el disefio y
desarrollo de servicios a la medida de las nece-
sidades y preferencias de las personas lo cual
implica coordinar sistemas de bienestar social,
salud, vivienda y educacion, en el refuerzo de
la prestacién de servicios centrados en las per-
sonas.

De este modo, vemos como la atencién inte-
grada se configura como un paradigma de cali-
dad o como un principio de disefio de servicios
en el que convergen los discursos del “integra-
ted care” tradicional y del “people-centered
care” y, todo ello, orientado a asegurar la me-
jora de la calidad, eficiencia y la equidad. Esta
convergencia nos da importantes pistas para
avanzar, pero aun no hay marcos estables ni
métricas de uso generalizado, sobre todo en lo
que concierne a la integracién de los ambitos
sanitario y social.

El planteamiento de la Triple Meta requiere
explicitamente que cooperen las organizacio-
nes de asistencia sanitaria, los departamentos
de salud publica, las instituciones de servicios
sociales, los sistemas educativo y laboral, etc.
Para fomentar esta cooperacion es necesario
un integrador que acepte la responsabilidad
de alcanzar la Triple Meta para la poblacion.
Una vez creada la estructura de gobernanza
adecuada, el integrador debe liderar el esta-
blecimiento de una estrategia clara para per-
seguir la Triple Meta, la identificacion de una
cartera de proyectos e inversiones que apo-
yen esa estrategia y la creacion de un conjun-
to convincente de medidas a nivel de sistema
para monitorizar el progreso. El conjunto de
medidas deberia definir a nivel operacional
cada dimensién de la Triple Meta. Un buen
conjunto de medidas de resultados para la po-
blacién puede alimentar un sistema de apren-
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dizaje que permita la mejora simultanea de
la salud y el bienestar de la poblacién, de la
experiencia de atencién sanitaria y social y el
coste per capita de la atencién sociosanitaria.
Esa orientacion a resultados y el desarrollo de
métricas adecuadas es clave para avanzar en la
transformacién sociosanitaria.

3. PILAR 2. EL LIDERAZGO: ASPECTO OLVI-
DADO DEL DISENO Y GESTION DE LA INTE-
GRACION ASISTENCIAL.

El debate general sobre liderazgo se balan-
cea entre teorias mas o menos abstractas y ele-
mentos practicos. La bibliografia sobre el tema
revela muchos enfoques distintos y presenta
una historia extensa. En el campo del desarro-
llo de la integracién asistencial el cual abarca
escenarios con agentes diversos, organizacio-
nes dispares y sectores multiples, es, cada vez
mas, asumida la necesidad de un liderazgo de
indole transformacional y compartido. Esto es
clave pues una de las bases del avance hacia
una mayor integracién es el desarrollo de una
vision compartida. Asi, uno de los principales
desafios para los lideres es el desarrollo de un
entendimiento comun y una via consensuada
que una a las multiples, y en ocasiones compe-
titivas, partes interesadas.

El liderazgo también es clave para la escala-
bilidad. En muchos casos, las iniciativas exitosas
en integracion asistencial se han desplegado a
nivel local y extremadamente especifico, a me-
nudo para dar respuesta a las necesidades uni-
cas de un subgrupo de poblacién. Para poder
llevar el cambio transformacional hacia unos
sistemas integrados, es necesario que aquellos
en puestos de responsabilidad desarrollen ap-
titudes y competencias especificas y sean capa-
ces de gestionar liderazgos compartidos, sobre
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todo entre perfiles clinicos y de gestion, ya que
las fronteras entre los sistemas asistenciales es-
tan cada vez mas difuminadas.

Los lideres deben ser conscientes de que
“mas de lo mismo no es la solucién”. Pequeios
cambios incrementales no ayudaran a superar
los permanentes cuellos de botella derivados
de la fragmentacion de los servicios, ni contri-
buiran a crear los puentes de unién necesarios
para que la integracién pueda por fin alojarse
completamente dentro de los sistemas sociosa-
nitarios. El fracaso a la hora de marcar el rum-
bo estratégico de los sistemas se traduce en la
perpetuacion de la fragmentacion de los servi-
cios y la imposibilidad de cubrir las necesidades
sanitarias de la poblacién. Para poder mejorar
la situacion, es necesario llevar a cabo trans-
formaciones fundamentales que, entre otros
aspectos, requieren un pensamiento sistémico
que facilite la coordinacion y la comunicacion
entre los diferentes profesionales, niveles y
centros asistenciales, asi como la introduccion
de modelos de gestién, valores organizativos,
e incentivos dirigidos a promover la colabora-
cién entre los proveedores de los servicios.

El liderazgo requerido para esta transfor-
macién debe poseer competencias en la di-
reccion de redes, que son muy diferentes a
las competencias de gestion de las jerarquias
tradicionales. Las redes “ofrecen un contexto
de direccién Unico, caracterizado por su ambi-
guiedad, diversidad, dinamismo y complejidad;
que representa el fracaso genuino del sistema
jerarquico tradicional” (Sydow y col., 2011). Las
redes de servicios sanitarios y sociales son com-
plejas y adaptativas por naturaleza, presentan
grados significativos de interdependencia y
estan supeditadas a comportamientos interre-
lacionales y a los vinculos interpersonales, de

68

modo que la creacion de redes de servicios de
atencion integrada es una tarea socio-cultural
similar a la creacion de una cultura e identidad
comunes.

Glouberman y Mintzberg (2001) clasifican las
organizaciones sanitarias en cuatro subsiste-
mas principales: cura, cuidado, control y comu-
nidad. Todos ellos representan objetivos y cul-
turas diferentes y, en lugar de complementarse
y apoyarse unos a otros, se oponen entre si. Los
profesionales de la medicina representan el
subsistema de cura, y los de enfermeria el sub-
sistema de cuidados, trabajan juntos en el sec-
tor central operativo de la atencién a pacientes
y, sin embargo, cuentan con modelos de refe-
rencia completamente diferentes. Segun estos
autores, los médicos trabajan en el hospital, no
para el hospital; interactian con los pacientes
brevemente y controlan las decisiones sobre su
tratamiento antes de que abandonen las ins-
talaciones, dejando la mayor parte del trabajo
en manos de la enfermeria. El control (en re-
presentacion de la gestidon de la organizacion)
es responsable del sistema a nivel global y ad-
ministra los recursos. Como administradores,
ejercen un poder formal con el que intentan
controlar a un nutrido grupo de profesionales
con mayor o menor autonomia. La comunidad
representa a la sociedad y sus representantes
politicos junto con otros grupos que intentan
ejercer su influencia. Supervisan la gestién de
la organizacién y crean los vinculos formales
con el mundo exterior.

Esta vision extrema se complejiza aun mas al
incluir la perspectiva social del cuidado, pero
refleja muy adecuadamente que las culturas
profesionales son muy pronunciadas y podero-
sas. Por eso es importante que los clinicos en
general, y los médicos en particular, participen
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en la gestiéon y direccién de los servicios, y se
desarrollen liderazgos clinicos y gestion clinica
genuinos. El viejo modelo de liderazgo “heroi-
co"” que recae en manos de individuos “excep-
cionales” tiene que ser reemplazado por un
liderazgo compartido tanto dentro, como en-
tre las diferentes organizaciones. Asi, el mode-
lo de liderazgo “post-heroico”, descrito entre
otros por Turnbull (2011), implica la colabora-
cién entre varios actores con papeles directivos
mas alla de las fronteras organizativas, profe-
sionales o sectoriales.

4. PILAR 3. GESTION DEL CAMBIO PARA EL
DESARROLLO DE LA INTEGRACION ASIS-
TENCIAL.

Dada la naturaleza de las evidencias disponi-
bles, no cabe duda de que la implantacién de
sistemas integrados es una tarea larga y com-
pleja. Existe cierto grado de consenso en los
“primeros pasos” necesarios para completar el
cambio, sobre todo en el disefio de una vision
comun basada en una definicién inequivoca de
las necesidades de las personas en las comuni-
dades locales que, después, puede transformar-
se en una estrategia de cambio compartida. Sin
embargo, lo que esta claro es que incluso estos
primeros pasos hacia sistemas integrados re-
quieren una cuidadosa planificacion y que el
proceso de cambio transformacional necesita
un liderazgo fuerte y buenos gestores.

La gestion del cambio es esencial, porque, en
vista de los numerosos desafios derivados de las
nuevas tecnologias, los cambios demograficos,
las presiones del entorno, el incremento de la
demanda y los costes, los cambios en las ideo-
logias politicas y la opinion publica, etc., todos
los gestores de servicios sanitarios y sociales ne-
cesitan adaptar sus procesos. Asi que, teniendo
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en cuenta que la integracién asistencial es un
complejo sistema de innovacién de servicios,
es primordial que los nuevos modelos de pres-
tacién de servicios cuenten con una estrategia
de gestion del cambio. Lamentablemente, nila
gestion del cambio ni la integracién asistencial
son procesos fijos ni lineales y contienen un im-
portante elemento emergente.

Existe un gran numero de teorias y guias
practicas para gestionar el cambio transfor-
macional, si bien el contexto de la atencién
integrada es Unico, ya que implica cambios
fundamentales a nivel politico, regulador, or-
ganizativo, profesional, personal y de servicios,
es decir, en los macro, meso y micro niveles. Se
necesita un cambio transformacional a gran
escala y a diferentes niveles de los servicios
sanitarios y sociales para poder crear sistemas
integrados, lo que implica un cambio radical
de mentalidad, comportamiento y practicas
de trabajo. Estos cambios de “segundo orden”
suelen ser multidimensionales, multinivel y dis-
continuos, provocando asi un “cambio de pa-
radigma”.

La literatura de gestiéon empresarial es profu-
sa en modelos de cambio emergente como los
10 mandamientos para ejecutar el cambio de
Kanter (Kanter y col., 1992), el proceso de 8 pa-
sos para ejecutar una exitosa transformacion
organizativa de Kotter (Kotter, 1996); o los 7
pasos de Luecke (Luecke, 2003). Todos estos
modelos presentan la secuencia de acciones,
muy similares, que las organizaciones deben
llevar a cabo, como disefiar una visién, infundir
la sensacién de urgencia, crear un equipo de
direccion fuerte o comprometer a las partes in-
teresadas, para aumentar la probabilidades de
que el cambio sea exitoso. Estas acciones son
mecanismos para potenciar la predisposicién
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para el cambio y facilitar el proceso de trans-
formacion.

Las evidencias apuntan a que la implemen-
taciéon de sistemas integrados requiere ayuda
externa en la gestion del cambio (facilitado-
res, agentes de cambio, presencia en redes
de intercambio de conocimiento...), y que los
modelos estandares de gestion del cambio no
parecen ser generalmente aplicables a nivel
sistémico debido a la complejidad y al dina-
mismo del proceso. Sin embargo, si hay algu-
nas herramientas y metodologias que se han
mostrado Utiles y efectivas: como el desarrollo
de Comunidades de Practica para promover y
guiar el proceso de adopcion; el método de las
Breakthrough Series del Instituto de Mejora de
la Salud (IHI); o la iniciativa de Investigacién
para la Mejora de la Calidad (QUERI) adoptada
por la Veterans Health Administration (VHA)
de los EEUU.

La complejidad del desarrollo de la atencion
integrada no es compatible con los procesos
de redisefio empresarial que se ha seguido en
otros sectores de actividad econdmica o que
guiaron reformas sanitarias “gerencialistas”
en las dos ultimas décadas del pasado siglo. De
modo que las estrategias de gestion transfor-
macional deben reconocer el problema de la
complejidad. Asi, podemos ver que el campo
de la integracién asistencial es débil en térmi-
nos de ciencia de la implementacion, la cual es
clave para generar los conocimientos necesa-
rios para ayudar a los gestores y profesionales
a actuar de manera efectiva (Goodwin, 2013).
Pese a que se han cosechado algunos éxitos,
la tasa de fracaso (pervivencia del status quo
0 mera inercia activa) de la atencién integrada
sigue siendo muy alta, y esto se debe, a menu-
do, a estrategias mal definidas y a la falta de

70

apreciacion de los procesos de gestion del cam-
bio o al desarrollo de competencias necesarias
para el mismo.

Hemos podido comprobar que para com-
prender el proceso de cambio transformacional
hacia sistemas integrados hacen falta modelos
de referencia, tanto teéricos como empiricos.
La necesidad de marcos tedricos es habitual-
mente relegada en las practicas de gestion.
Estando infravalorada la gestiéon cientifica
frente a las invocaciones al “sentido comun”,
concepto difuso mas util para afrontar situa-
ciones que para guiar transformaciones de alta
complejidad en el largo plazo. Destacamos dos
marcos teodricos Utiles para comprender y guiar
el proceso de cambio transformacional, uno
mas organicista y otro mas mecanicista.

Una gran numero de obras apuntan hacia
los sistemas adaptativos complejos como un
concepto esencial para la comprensién de la
atencién integrada (Nufo-Solinis, 2005). Los
sistemas adaptativos complejos son un grupo
de agentes individuales con libertad de actua-
cién cuyas acciones estan interconectadas de
tal modo que las acciones de uno cambian el
contexto del resto (Plsek y col., 2001). Algunos
ejemplos que se extienden por los diferentes
niveles de los sistemas asistenciales son los
equipos interdisciplinares (micronivel), las or-
ganizaciones de prestacion (mesonivel) o los
gobiernos (macronivel). Los sistemas adap-
tativos complejos estan alojados en el seno
de otros sistemas y co-evolucionan juntos, de
modo que un pequefio cambio en una parte
de la red de interaccion de los sistemas puede
provocar un cambio mucho mayor en otra par-
te de la misma debido al efecto de la amplifica-
cién. Ademas, el comportamiento de los siste-
mas complejos no suele ser lineal ni predecible.
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Se ha intentado en varias ocasiones utilizar
esta informacién para promover el disefio de
iniciativas en favor de la integracion asisten-
cial. Por ejemplo, la promocién de la innova-
cién organizativa bottom-up en el Pais Vasco
adoptando ademas enfoques multinivel para
poder lograr implantar los cambios en todo
el sistema, monitorizando el comportamiento
sistémico de alto nivel, el rendimiento de sub-
sistemas individuales y el cambio a nivel micro
(Bengoa, 2013).

Otra linea tedrico-practica de alto impacto
como guia de modernizacién de gestién y de
transformacién organizativa se ha apoyado
en los modelos de Calidad Total como el Bal-
drige y el EFQM, y, mas recientemente, en el
pensamiento lean y métodos como Seis Sigma.
Asi, el pensamiento limpio ha ganado mucha
popularidad en la redefinicién de cadenas de
servicio y procesos mas integrados normalmen-
te para personas con enfermedades especificas
(tipo disease management). Sin embargo, este
enfoque se muestra mas Util para su aplicacion
en entornos estables, predecibles, con altos vo-
[imenes de trabajo, poca variedad y poca va-
riacion y de cara a mejorar la estandarizacion y
la eficiencia. Y, todo ello, dentro de contornos
organizativos definidos. Sin embargo, su utili-
dad es limitada en los entornos organizativos
mas complejos.

En sintesis, ambos enfoques pueden ser com-
plementarios y aportar referentes Utiles en
contextos especificos. La teoria de la compleji-
dad en procesos inciertos, multinivel y multia-
gente; y las teorias de calidad total en escena-
rios definidos, predecibles y estandarizables.

Otros modelos teéricos utilizados para com-
prender el cambio transformacional hacia la
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atencién integrada son la teoria del proceso
de normalizacién (May, 2006), y la evaluacion
realista (Pawson y Tilley, 1997).

Ademas de los amplios marcos teéricos ci-
tados, también existe un nimero de modelos
empiricos para ayudar a los gestores y clinicos
en la planificacion, toma de decisiones y adap-
tacion de servicios a personas con diferentes
necesidades. Aunque ofrecen informacién va-
liosa sobre los principales componentes de la
asistencia integrada, a menudo no logran res-
ponder a la pregunta de “cémo” realizar el
cambio transformacional. Por este motivo, hay
mucho interés en las “cajas de herramientas”
que hacen operativos estos modelos:

Asi, por citar algunos ejemplos, para el Chro-
nic Care Model se cuenta con herramientas
como: la Evaluacién de la Atencién Sanitaria
para las Enfermedades Crénicas (ACIC: Bono-
mi y col., 2002) y la Evaluacién de la Orienta-
cién hacia la Cronicidad en las Organizaciones
Sanitarias (IEMAC/ARCHO: Nuio-Solinis y col.,
2013). Y para la “piramide de Kaiser” con mul-
tiples herramientas de estratificacion y de mo-
delizacion predictiva (Lewis et al., 2011).

Por ultimo, uno de los aprendizajes mas Uti-
les es la profundizaciéon en el conocimiento
de aquellos modelos integrados sobre los que
existe evidencia de resultados (Hwang et al.,
2013) o que son casos de éxito reconocidos en
el proceso de transformacion emprendido. En
todos los casos, se advierte que la experiencia
de aquellas organizaciones que han ejecuta-
do la transicion hacia sistemas integrados ha
dejado patente que el trabajo puede llegar a
ser largo y arduo. Por eso, es importante una
adecuada planificacién en base a una escala de
tiempos lo suficientemente amplia (al menos
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de 5 afos) y el desarrollo de una estrategia
de cambio coherente. Estas lecciones también
aparecen documentadas en los escritos de li-
deres de sistemas como Rafael Bengoa (2013)
y Ken Kizer (2014), lideres de los procesos de
cambio para transformar el sistema sanitario
vasco en Espafa y la VHA en los Estados Uni-
dos respectivamente. En ambos casos, las lec-
ciones extraidas de la experiencia apuntaban
a la urgencia de crear una serie de iniciativas
de gestion de cambios, entre las que se incluia:
un discurso inequivoco y una apremiante sen-
sacion de necesidad de cambio, el desarrollo
de liderazgos clinicos fuertes y respetados, la
alineacion de las finanzas y los incentivos y el
cambio de la cultura asistencial hacia el pensa-
miento sistémico y la colaboracion. En ambos
casos también se reconocié que el desarrollo
de la integracion asistencial funciona como un
sistema adaptativo complejo, lo que significa
que el proceso de transformacién e implanta-
cién de los sistemas asistenciales requiere el
desarrollo de estrategias de innovacion des-
de abajo hacia arriba y la distribucién de los
mecanismos de direccién a lo largo de todo el
sistema con el fin de promover el trabajo en
equipo a largo plazo. Como Ovretveit (2011)
sugeria, el concepto de “mejores practicas” de
coordinacién de los servicios asistenciales debe
contar con un discurso base convincente que
defina las razones para el cambio y cobmo este
contribuirad a mejorar la calidad desde el punto
de vista de las personasy, con ello, a desarrollar
procesos hacia el cambio sistémico del compor-
tamiento de los proveedores de servicios y de
su organizacion.
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5. CONCLUSIONES: EL DESCUIDADO FINAL
DE LA CADENA DE INNOVACION.

A lo largo de los ultimos afos, tanto a nivel
global como en la Unién Europea (UE), se han
lanzado un gran nimero de iniciativas destina-
das a mejorar la prestacion de servicios sanita-
rios y sociales. Si nos enfocamos en la UE pode-
mos ver que, en su conjunto, dichos proyectos
ayudan a comprender mejor cdmo conseguir
prestar servicios integrados a diferentes grupos
de destinatarios (por ejemplo, los proyectos
ANCIEN, CARMEN, DISMEVAL, HOMECARE, IN-
TERLINKS, PROCARE), siendo los elementos de
estudio especificos mas recientes la multimor-
bilidad (ICARE4EU) y las estrategias de fomen-
to de la adopciéon (INTEGRATE, IMPLEMENT).
También se ha dedicado una considerable can-
tidad de trabajo a desentrafiar el papel que las
TIC desempefian en la integracién y diseio a
medida de las soluciones asistenciales en base a
las necesidades de los usuarios (BEYOND SILOS,
LIVINGWELL, SMARTCARE, UNITED4HEALTH).
Otros trabajos han intentado definir los pro-
cesos de medicién y promocién de la mejora
y los modelos de calidad (WeDo, INTERQUA-
LITY). Pese al gran conocimiento que se des-
prende de estas investigaciones, sus resultados
no llegan con la intensidad necesaria a quienes
adoptan decisiones en el dia a dia.

En definitiva, necesitamos mas conocimiento
sobre los “cémos” de la integracion asistencial
y proporcionar evidencias y herramientas que
ayuden a lideres y gestores a llevar el cambio
transformacional a cabo. Los desafios de la im-
plementacion, transferibilidad y sostenibilidad,
que son las claves del éxito global de los nuevos
sistemas asistenciales, siguen vigentes. Por ello,
una de las principales conclusiones a las que lle-
gamos es que la integracion no surge de forma
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natural en ningun sistema como respuesta a los
problemas derivados de la creciente compleji-
dad y el aumento de la demanda de servicios.
Pese a que cada vez se conoce mejor los com-
ponentes y competencias necesarios para que
los intentos de implantacién de la asistencia
integrada sean exitosos, no cabe duda de que
el proceso de cambio es altamente complejo,
ya que implica simultanear y alinear las accio-
nes del macro al micronivel. El legado de los
sistemas asistenciales fragmentados en térmi-
nos de financiacién, organizacion y prestacién
de servicios significa que la gestion del cambio
debera enfrentarse a un gran desafio para eli-
minar el anterior concepto de trabajo basado
en silos y evolucionar hacia la integraciéon de
los servicios asistenciales.

Podemos concluir que existe una falta gene-
ralizada de informacién sobre las mejores for-
mas de aplicar (y combinar) las distintas estra-
tegiasy enfoques dirigidos a la coordinacién de
los servicios asistenciales en la practica. Afortu-
nadamente, sabemos suficiente sobre “qué” es
la integracidn, y existe un creciente interés en
descubrir y probar “qué funciona, cémo fun-
ciona, donde funciona, para quién funciona y
por qué funciona” en el desarrollo de la inte-
gracion asistencial. Aunque los desafios de la
sostenibilidad, replicabilidad y escalabilidad
sigan sin ser superados a nivel global, hemos
tratado de mostrar tres pilares fundados en la
orientacién del sistema, el papel del liderazgo
y el proceso de gestion del cambio que pue-
den servir de soporte para afrontar con éxito
la transformacién sociosanitaria. Asimismo, es
necesario pasar a la accion, avanzar en el co-
nocimiento de los “cémos” requiere disponer
de una abundancia de iniciativas de cambio en
contextos reales, que nos permitan aprender
de ellas y evolucionar (Economia y Salud, 2013).
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Resumen

En un contexto Digital, con una creciente irrupcion de las nuevas tecnologias en el ambito de la salud
y el bienestar y una imparable demanda por parte de los consumidores de servicios transparentes y
de calidad, las TIC proporcionan valiosos medios para asegurar la coordinacidn y la eficiencia, el ac-
ceso y la especificidad necesarias para hacer posible la integracion sociosanitaria. Si bien el universo
de tecnologias a aplicar es vasto, aun queda mucho trabajo por hacer en el camino de implementar
estas soluciones a escala y siguiendo un modelo basado en la evidencia, que garantice la equidad y
aceptacion por parte de los usuarios y evite la iatrogenia y el desperdicio de recursos.
El presente articulo presenta un analisis en torno a:
* La necesidad de integracion de la prestacion de los servicios de salud y sociales en Espafa.
* Los avances en TIC en el contexto de transformacion Digital en los espacios sanitario y social.
® £/ uso de las TIC en la integracidn sociosanitaria, para:
- Permitir una integracion efectiva.
- Garantizar la adopcion por parte de los usuarios.
- Garantizar la equidad en el nuevo paradigma digital.

Keywords
Digital transformation, digital, public health, public health integration, public health coordination, ICT.

Abstract

In a Digital context, with an increasing emergence of new technologies in the field of health and
wellbeing and an unstoppable demand from consumers for transparent, high quality services, ICTs
provide valuable means to ensure the coordination and efficiency, access and specificity necessary to
enable health integration. While the universe of technologies to be applied is vast, there is still much
work to do along on the way to implement these solutions to scale and by following an evidence-
based model that guarantees fairness and acceptance by users, and which avoids iatrogenic
consequences and wasted resources.
This article presents an analysis on:
* The need to integrate health and social services in Spain.
e Advances in ICT in the context of digital transformation in health and social areas.
® The use of ICT in public health integration to:
- Allow effective integration.
- Ensure adoption by users.
- Ensure fairness in the new digital paradigm.
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1. EL PORQUE DE LA COORDINACION SO-
CIOSANITARIA.

En el actual contexto de envejecimiento de
la poblacién, de mayor presencia de enferme-
dades crénicas y de mayores necesidades de
atender factores de caracter social mas alla de
la patologia, surge el reto de la coordinacion
de los actuales sistemas sanitarios y sociales.
En Espafa, variadas iniciativas de diferentes
Comunidades Auténomas exhiben datos que
muestran el potencial de la accién conjunta de
ambos sistemas. Existe asimismo consenso en
que se requiere una apuesta y un impulso esta-
tal decidido, que permita que la coordinacién
sociosanitaria sea una realidad en Espana.

La coordinaciéon sociosanitaria representa
una doble oportunidad: por un lado, la de
avanzar en una atencién mas eficaz, con su
centro de accion en las personas y sus necesida-
des, y con base en la generacién de una nueva
cultura del cuidado, y por otro, la de optimizar
los recursos publicos destinados a la atencién
de las personas con enfermedades crénicas,
en situacion de dependencia o exclusién social
con necesidades mixtas de atencion.

Se persigue ser mas eficiente en cuanto al
gasto y mas integral en atencién a las perso-
nas. El objetivo ultimo es situar al ciudadano con
problemas de salud y de tipo social en el eje del
nuevo disefio de nuestros sistemas de bienestar.

A menudo, las necesidades de los colectivos
sanitarios y sociales no estan cubiertas bajo un
prisma integral, sino que son gestionadas de
manera independiente por diferentes organis-
mos, creando con ello un modelo de atencién

ineficiente. Por tanto, el establecimiento de ac-
ciones preventivas, bajo una vision integrada y
continua, permitirian retardar los procesos de
empeoramiento fisico y social, lo que facilitaria
un impacto positivo en la viabilidad del sistema
desde un punto de vista asistencial y econémico.

Es por ello que resulta necesario crear un
modelo de atencién sociosanitaria, tal y como
sefala La Ley 12/2008, de 5 de diciembre, de
Servicios Sociales', donde se define como “el
conjunto de cuidados destinados a las perso-
nas que, por causa de graves problemas de
salud o limitaciones funcionales y/o de riesgo
de exclusién social, precisan una atencion sa-
nitaria y social simultanea, coordinada y esta-
ble, y ajustada al principio de continuidad de
la atenciéon”. En este sentido, debe partirse del
reconocimiento de la competencia de cada una
de las partes -sanitaria y social- y de la nece-
sidad de una mejor utilizaciéon de los recursos
adecuados a cada situacion.

El objetivo a largo plazo es anteponer la ne-
cesidad de la persona, y darle una respuesta
integral de servicios y recursos de la forma mas
eficiente posible, donde el binomio coste/be-
neficio y la calidad asistencial sean los elemen-
tos clave de actuacion.

Sin coordinacidon sociosanitaria, se puede
crear una espiral creciente de mayor depen-
dencia y mayor presion asistencial sanitaria.
Un colectivo tipo que atenderia a este patrén,
aunque no seria el Unico, es el de los crénico-
dependientes. Sus necesidades de curar y cui-
dar son mixtas, siendo necesario definir estra-
tegias que combinen ambas, tanto del ambito
social como sanitario, haciendo mas eficiente

' La Ley 12/2008, de 5 de diciembre, de Servicios Sociales. Organo PRESIDENCIA DEL GOBIERNO VASCO. Publicado en BOPV
num. 246 de 24 de Diciembre de 2008 y BOE num. 242 de 07 de Octubre de 2011.
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la prestacion a través de un canal Unico, de in-
terlocucién y de gestion de recursos.

Deteniéndonos en el caso de crénicos y ma-
yores, aunque otros colectivos importantes de
analizar también seria el de pacientes con en-
fermedades raras e incluso crénicos menores,
es determinante la proyeccion de cifras del
INE? para el 2020 que cuantifica que las perso-
nas mayores de 65 afos en Espafia pasaran del
17% al 20% y que el porcentaje de enfermos
crénicos subira a un 78%, lo que puede hacer
inviable la sostenibilidad del modelo actual.

La clave esta en desarrollar un modelo inte-
grado de atencién sociosanitaria, que rompa el
modelo funcional de silos actual y que cubra
todas las necesidades de curas y cuidados, si-
tuando a la persona/entorno en el centro del
Sistema. La atencidon sociosanitaria debera
promover férmulas de atencién y apoyo que
permitan, a ser posible, la permanencia del pa-
ciente en su contexto sociofamiliar, para ello se
ha de contar con una cartera de servicios sufi-
ciente, accesible, complementaria, equilibrada
y coordinada entre ambos sectores en cada te-
rritorio, debiéndose definir criterios claros de
inclusiéon para cada prestacion.

Por ello, toda estrategia de atencién sociosa-
nitaria deberia convertirse en un instrumento
facilitador para:

e Optimizar la cartera de servicios y la asig-
nacion de recursos, en base a las necesidades
especificas de cada colectivo de personas con
necesidades sociosanitarias.

* Mejorar la accesibilidad, proporcionando
servicios de manera coordinada e integral.

* Fomentar una atencién continuada y su se-
guimiento.

* Prevenir, curar, cuidar y rehabilitar como
proceso integrado.

 Realizar una medicion de los resultados.

En Espana, el Ministerio de Sanidad, Servi-
cios Sociales e Igualdad (MSSSI) y el resto de
organismos y actores involucrados han hecho
esfuerzos en el avance en la coordinacién so-
ciosanitaria: El Libro Blanco de la Coordinacion
sociosanitaria de 20112 o La estrategia para el
abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacio-
nal de Salud de 2012* constituyen ejemplos cla-
ros de ello.

Las TIC se conciben como herramientas fun-
damentales de cambio encaminadas a conse-
guir un sistema mas eficiente, capaz de inter-
pretar la informacion que obtiene para tomar
decisiones y que incremente la accesibilidad y
la proximidad a las personas (reduciendo los
tiempos y aumentando la capacidad de res-
puesta, ampliando los servicios y la confianza).

Pese a los notables avances tedricos, las im-
plantaciones practicas han sido hasta la fecha
muy escasas. La falta de modelo, la falta de di-
nero para invertir y la dificultad de reorganizar
sistemas tan estructurados y sensibles han lle-
vado al Sistema a un inmovilismo que tiende a
la quiebra financiera, y a las empresas y organi-
zaciones colaboradoras a una pérdida de mer-
cado y beneficios que redunda negativamente
en sus posibles alianzas y soluciones.

2 http://www.ine.es/prensa/np813.pdf. 22 de noviembre de 2013. Proyeccion de la Poblacién de Espafia a Corto Plazo 2013-2023.
3 http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/asociosanitaria2011.pdf. LIBRO BLANCO DE LA COOR-
DINACION SOCIOSANITARIA EN ESPANA. MINISTERIO DE SANIDAD, POLITICA SOCIAL E IGUALDAD. 15 DE DICIEMBRE 2011.

4 http://www.msssi.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/ESTRATEGIA_ABORDAJE_CRONICIDAD.pdf
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2. LAS TIC EN “LO SOCIAL" Y EN “LO SANI-
TARIO".

2.1. El avance de las TIC en las organizacio-
nes publicas sanitarias.

Paises de todo el mundo estan haciendo no-
tables esfuerzos para adoptar las tecnologias
de informacién de la salud como un camino
hacia una salud de mayor calidad, mas eficien-
te y segura para individuos y poblaciones.

De forma general, las organizaciones sani-
tarias de todo el mundo persiguen objetivos
comunes:

e Atencion integral en torno a los pacientes,
habilitando la toma de decisiones comparti-
da, incrementando la prevenciéon y monito-
rizando de forma correcta las enfermedades
cronicas.

e Encaminar los pasos hacia una medicina
mas personalizada (que explote la potencia
genémica).

® Prestar servicios accesibles y flexibles, po-
tenciando la teleasistencia y trasladando en
la medida de lo posible el cuidado hacia el
hogar.

* Profundizar en la integracién tecnolégica,
desarrollando y empleando tecnologias y sis-
temas integrables que mejoren los flujos de
trabajo.

El mantra suele ser maximizar la calidad y la
eficiencia a un coste efectivo, prestando “el
cuidado adecuado para el paciente adecuado,
en el momento y lugar adecuados”.

Los caminos seguidos por las diversas orga-
nizaciones sanitarias hacia el paradigma de la
salud conectada y el cuidado centrado en el
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paciente tienen importantes paralelismos, si
bien existen distintos matices en cada pais y
region:

¢ Una primera etapa de informatizacion a ni-
vel de centro (centro de atencién primaria,
hospital, etc.) permite digitalizar la practica
clinica (y administrativa).

* El intercambio de informacién entre uni-
dades geograficamente dispersa llega en
segunda instancia. Esto permite pasar de la
eficacia clinica individual a la comparticiéon
de conocimiento y a la coordinacién efectiva
entre niveles asistenciales.

* Un tercer estadio introduce la innovacion,
conecta de manera activa y central a los pa-
cientes y explota de forma inteligente los
datos a través de técnicas de Analytics y Big
Data. Esta fase permite la transformacion
real de cuidados.

A grandes rasgos, los paises europeos em-
prendieron este viaje hace mas de 20 afios, y se
encuentran entre la segunda y tercera etapas.
Cabe destacar tanto en grado de digitaliza-
cién en todos los niveles asistenciales como en
coordinacién y aplicacion de tecnologias mas
avanzadas, la posicion de liderazgo de los pai-
ses nordicos y Espaia dentro de Europa. Paises
como Italia, Francia o Alemania tienen en su
calendario para el 2014-2016 la transformacién
digital y conexién de sus organizaciones sani-
tarias publicas.

Francia ha sido tipicamente un pais a la cola
en la implantacién TIC en sanidad. Su organiza-
cion regional y la ingente cantidad de profesio-
nales liberales favorecen la tardia inclusién en el
mundo Digital. Sin embargo, el recientemente
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adjudicado (Septiembre 2014) proyecto de “Te-
rritorire de Soins Numeériques”® constituye un
nuevo paradigma en la integracion de la aten-
cion publica, privada (incluyendo profesionales
liberales) y social en Europa. El Ministerio de
Sanidad francés ha concedido -tras licitacion
publica- a 5 regiones francesas (Aquitaine, lle
de France, Bourgogne, Rhones Alpes y Ocean
Indien) un total de 80M de euros para financiar
la implantacion del proyecto de “Territorios de
cuidado Digitales”. Las respectivas regiones de-
ben asegurar, en los citados territorios y para
una poblacién piloto, la coordinacion entre el
mayor numero de actores y proveedores de
servicios sociosanitarios (publicos y privados) y
la implantacion de herramientas que permitan
la coordinacion entre niveles asistenciales y la
gestion efectiva y monitorizacién de pacientes
crénicos y fomenten la prevencion. Una eva-
luacion basada en datos experimentales del
piloto (evidencia) decidird qué soluciones son
las mas adecuadas para ser extendidas en esas
y otras regiones de Francia. La aplicacion sis-
tematica de una evaluacion a escala disehada
desde la concepcion, que medira resultados
desde el punto de vista de la eficacia en el pro-
ceso, el impacto en el servicio y la aceptacion
de las herramientas y la adopcién, entre otros,
resulta asimismo novedoso en este tipo de
transformaciones.

En el caso particular de Espana, el desarrollo
y penetracion de las TIC en el sector sanitario
publico es muy notable, y esta en parte favo-
recida por la estructura y competencias del Sis-
tema Nacional de Salud (MSSSI y las Comunida-
des Auténomas).

De manera resumida, Espafia se sitla a la ca-
beza en el grado de digitalizaciéon de la aten-

Cién primaria, tiene una notable (aunque me-
nor, dada la mayor complejidad de procesos)
adopcion de sistemas electrénicos en el ambito
de la atencién especializada y un desigual tra-
tamiento de otras areas (salud mental, drogo-
dependencia, etc.). EI MSSSI® ha llevado a cabo
un plan de integracién e interoperabilidad
sostenido en el tiempo que ha permitido que,
pese a las transferencias sanitarias, las distin-
tas Comunidades mantengan la coordinacién
en los niveles fundamentales; entre otros los
siguientes:

¢ |dentificacion unica de pacientes (a través
de la Tarjeta Sanitaria Individual, y los iden-
tificadores CIP SNS y Codigo SNS) y profesio-
nales.

e Historia Clinica Digital del SNS (con un
nodo central y “n"” nodos distribuidos en las
distintas Comunidades e integraciéon con el
proyecto epSOS de Historia Clinica Digital
Europeo).

e Gestion de la cronicidad.

* Receta Electronica Interoperable (proyecto
en curso al que se van adheriendo paulati-
namente las distintas Comunidades Auténo-
mas).

El MSSSI es asimismo referencia en cuestio-
nes relativas a la interoperabilidad de la infor-
macién clinica a todos los niveles (semantica,
sintatica, técnica).

Por su parte, las regiones espafiolas han lle-
vado a cabo planes mas o menos ambiciosos
en el camino de la salud conectada, la gestion
coordinada de cuidados y la atencién centrada
en el paciente. En todos los casos la estrategia
ha sido, a partes casi iguales, una estrategia
operativa, organizativa y tecnoldgica. No en

Shttp://www.sante.gouv.fr/investissements-d-avenir-le-gouvernement-retient-5-projets-dans-le-programme-territoire-de-

soins-numerique.html

5 https://www.msssi.gob.es/profesionales/hcdsns/TICS/TICS_SNS_ACTUALIZACION_ES_2010.pdf
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vano muchas de las regiones espanolas es-
tan en el punto de mira a nivel mundial por
su avance en estos ambitos. Por citar algu-
nos ejemplos: Pais Vasco’ y Valencia, con sus
programas estratégicos de estratificacion vy
gestion de la cronicidad; Catalunya, a la van-
guardia en la gestiéon y explotaciéon de datos
(analytics); Galicia® con un plan de innovacién
claroy firme y un abanico de proyectos innova-
dores en todas las dimensiones (InnovaSaude y
Hospital2050); Madrid®, con una clara apuesta
hacia la Digitalizaciéon y la coordinacién entre
niveles asistenciales y la innovacion o Andalu-

Los 4 beneficios principales
percibidos sobre tecnologia
entre los médicos consultados
en todo el mundo incluyen:

Mejor coordinacién de
la atencion a lo largo
del marco sanitario y
los limites del servicio

Reduccion de errores
66% meédicos

cia, con una estrategia de gobierno basada en
la orientacién a servicios y la interoperabilidad.

Accenture realizé en 2012 una encuesta glo-
bal™ (8 paises, 3.700 médicos, 160 expertos en
salud) para conocer las actitudes y percepcio-
nes de los médicos sobre los beneficios de las
tecnologias de la informaciéon en el entorno
sanitario.

Los principales resultados e indicadores de

este estudio se muestran de forma resumida a
continuacion:

4

7%

beneficios por
la utilizacion de tecnologias
de informacion

Aumento de los beneficios
positivos percibidos

7 http/Avww.osakidetza.euskadi.net/r85-skorga01/es/contenidos/informacion/estrategia_cronicidad/es_cronicos/estrategia_cronicidad.html

8 Programas InovaSaude y H2050 del SERGAS cofinanciados a través de Fondos Feder: http:/www.sergas.es/MostrarConti-

dos_N2_T01.aspx?IdPaxina=60433

9Noticia publicada en www.madrid.org en 29/06/2014: La Comunidad de Madrid invierte 7,5 millones para los 15 “hospitales

digitales” para eliminar el papel de la gestién clinica. http://www.madrid.org/cs/Satellite?cid=1354345428724&language=es
&pageid=1159444389315&pagename=PortalSalud%2FCM_Actualidad_FA%2FPTSA_pintarActualidad&vest=1159444389315
1% Estudio Global de Adccenture — Connected Health: http:/Avww.accenture.com/us-en/Pages/service-connected-health-study.aspx
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Los médicos encuestados menores de 50 afos valoran
de manera mas positiva el impacto de la aplicacién de

tecnologias de la informacién en la mejora de la salud

que los mayores de 50

73%

< 50 anos

“EMR y HIE mejoraran la coordi-

72%

nacion de la atencién a través de

<50 afos los ajustes y fronteras de los

servicios”
(65% para > 50 afios)

Las principales barreras identificadas por los
médicos para la adopcién a escala de sistemas
de gestidn electrénicos y conectados estan re-
lacionadas con el coste, la seguridad, los inter-
faces poco adaptados y la falta de incentivos.

2.2. La disrupcion Digital en la Salud: el pa-
ciente como consumidor.

La transformacién Digital ha sentado las ba-

ses de un nuevo perfil de consumo. El cliente

Muy informado
Aprovecha la informacion
de manera mas eficaz que
cualquier generacion
anterior de productos para
comparar caracteristicas,
beneficios o precios

Sensible al precio

Da maés valor a la relacion
calidad-precio que al
nombre de marca en
solitario

Socialmente conectado
Utiliza los medios de
comunicacién social como
un medio para difundir
buenas y malas criticas con
mayor rapidez que antes

0 Confia en las masas

Valora més las experiencias
dentro de sus redes
sociales frente a lo que
pueda decir la marca

79%

de los duefios de un
smartphone lo utilizan
como ayuda durante sus
compras

64%
de la gente se desviarfan de

su camino 5.10 minutos para
conseguir mejor precio

30%
del tiempo en dispositivos
moviles se gasta en redes
sociales

de los compradores prefieren
los consejos online frente a
los de empleados en tienda

“Estas tecnologias ofrecen un
mejor acceso a datos de calidad
para la investigacion clinica”
(68% para >50 afos)

3.0 es un consumidor altamente informado, so-
cialmente conectado, no siempre preocupado
por la seguridad de los datos que pone a dis-
posicion de otros, en busca de la gratificacion
instantadnea y la autopromocién y altamen-
te exigente en el servicio. A continuacion se
muestran las principales caracteristicas del per-
fil del consumidor 3.0 (datos extraidos de una

encuesta realizada por Accenture Digital):

e Auto promocion

Publica y promueve
felizmente sus hazanas,
decisiones y opiniones

6 Gratificacion

instantanea

Espera que los productos y
servicios se entreguen en
el lugar y el momento que
mejor le encaje

0 Desconocedor de la

seguridad

Suben una gran cantidad
de informacion sobre ellos
mismos, experiencias de
trabajo, preferencias
personales

258

contenidos de Facebook
se comparten cada dia

57%

de los consumidores de
USA abandonarian una
compra online si la
respuesta no es inmediata

258B

enlaces web, nuevas
historias, posts en blogs,
notas y fotos se
comparten cada mes

" Accenture Digital Consumer Tech Survey 2014: http://www.accenture.com/us-en/Pages/insight-digital-consumer-

tech-survey-2014.aspx
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Los servicios de salud y bienestar, lejos de es-
tar fuera de esta tendencia, lideran las prime-
ras posiciones en los intereses de los consumi-

a Acceso y 0

transparencia

Los principios del con-
SUMOoO masivo estan
emergiendo en el sector
de la salud. Los consumi-
dores demandan de
manera creciente
herramientas para facili-
tar la experiencia como
consumidores de servicios
sanitarios.

Self-Service

Los ciudadanos
demandan y consumen
productos que permiten
el auto-cuidado, la auto-
prevencion e incluso el
auto-diagndstico.
Asimismo, eligen de

forma creciente aquellos
Servicios sanitarios que
les proporcionan mayor

dores. Tres pilares principales marcan la pauta
del nuevo consumidor de servicios de salud y
bienestar:

©

Wearables

Una nueva capa de
inteligencia conectada
automatiza procesos e
incorpora dispositivos
digitales en nuestras
vidas, incrementando
nuestra vision y control
sobre el mundo tangible.

flexibilidad e indepen-

dencia.

La industria del mHealth esta en pleno creci-
miento debido al incremento de smartphones
y a un aumento en el interés de las personas
por cuidar de su salud. Como consecuencia, los
inversores estan apostando por este mercado y
cada vez hay iniciativas mas innovadoras.

Si nos centramos en el mundo de las apli-
caciones, un 66% de las aplicaciones de salud
espafolas son gratuitas y el 34% restante de
pago. La mayoria ofrece contenido informa-
tivo y muchas de ellas estan promovidas por
marcas. Los datos lo demuestran: la industria
del mHealth estd en pleno crecimiento. Tan
s6lo en EEUU, en 2013, mas de 95 millones de
adultos utilizaban su smartphone para obte-
ner informacion sobre su salud. Ello represen-
ta cerca del 30% de la poblacién total segun

2 www.mobileworldcapital.com/es/articulo/280

el estudio Cybercitizen Health US elaborado
por Manhattan Research’®, firma especializada
en investigacion farmacéutica y de la salud. En
2012, dicha cifra era de 75 millones, lo que re-
presenta un crecimiento anual del 27%.

Si nos focalizamos en la segunda opcién, el
de las apps, cabe afirmar que muchas marcas
se han volcado en aplicaciones para el cuidado
de salud. Asi lo ha hecho patente Apple, que
acaba de lanzar la integracién de funciones de
salud y bienestar a equipos iOS: Healthbook es
una app que perfectamente podria ser la con-
traparte de software del esperado iWatch, ma-
nejando 11 variables que monitorizaran deta-
lles de nuestra salud y permitiran guardar esos
datos en nuestro movil.

3 http://manhattanresearch.com/News-and-Events/Press-Releases/mobile-health-95-million
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Y esa es la linea. Guardar datos, monitorizar-
los y extraer conclusiones sobre cdmo nos com-
portamos. Pero Apple no es la Unica. Marcas
como Nike o Adidas han puesto a disposicion
del usuario apps para monitorizar el ejercicio
diario del mismo. De esta manera se da un paso
mas y la marca se asocia con valores deporti-
vos, a través de la aplicacion. Ademas, es una
férmula para saber mas del usuario, y conocer
sus necesidades, asi como sus habitos, a la hora
tanto de ofrecerle nuevos productos como de
elaborar nuevas propuestas. Esto enlaza de lle-
no con la mineria de datos y el Big Data.

El aprovechamiento de la fusién exitosa en-
tre tecnologia moévil y los servicios de salud
apenas esta comenzando.

El concepto de self-care no es el Unico que
triunfa en el “Internet de las cosas”. Los foros
de opinidn, plataformas de acceso a servicios
de salud, sociales y de bienestar, directorios de
recursos, foros de expertos y servicios de te-
leconsulta o atencién remota forman ya parte
del dia a dia de ciudadanos y pacientes. Exis-
ten numerosos ejemplos, dentro y fuera de
nuestras fronteras, de este tipo de servicios:
PatientsLikeMe (www.patientslikeme.com) o
Doctissimo (www.doctissimo.es) constituyen
una muestra de foros que han crecido de for-
ma exponencial de manera totalmente parale-
la e independiente a los servicios de salud y so-
ciales, publicos o privados. Aplicaciones como
Doctorondemand, Mdlive o AmericanWell en
EEUU, plataformas de videoconferencia con
posibilidad de intercambio online de informa-
cién y chat que permiten contactar bajo de-
manda con especialistas 24h, acumulan inver-
siones millonarias de Venture Capitals mientras
ven el nimero de pacientes afiliados incremen-
tarse. Por ultimo, la ya célebre aplicacion HiOs-
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car (https://www.hioscar.com/), una sencilla
web que permite buscar médicos, introducir
sintomas en lenguaje natural o realizar llama-
das gratuitas a médicos a cualquier hora del
dia, esta valorada en 1 billéon de délares.

Todos estos servicios tienen dos elementos en
comun: favorecer la independencia de los con-
sumidores y su empoderamiento frente a su
cuidado y a la oferta de servicios de salud. Vali-
dados y probados, estos sistemas pueden tener
un valor muy beneficioso si se aplican de forma
apropiada. Sin embargo, el ritmo vertiginoso
de crecimiento pone en duda la capacidad de
los organismos legales correspondientes de ga-
rantizar la validez y legalidad de algunos de es-
tos sistemas: las mismas tecnologias usadas de
forma imprudentemente pueden causar dafio
o incluso explotar la vulnerabilidad.

A la brecha de integracién en sistemas de in-
formacion ya existente en los propios sectores
publico y privado tradicionales se afiade ahora
una cantidad ingente de informaciéon proce-
dente del universo B2C (Business to Consumer)
que acabamos de mencionar.

Como consumidores inmersos en este feno-
meno, las expectativas por parte de los ciuda-
danos, cuidadores y proveedores de servicios
que participan en el proceso sociosanitario son
cada vez mayores. Y el sector publico, lejos de
estar exento, esta en el centro de la demanda.

Existe una necesidad de considerar la provi-
sion de y el acceso a las herramientas TIC como
un servicio de atencion de derecho propio, que
permite a los ciudadanos participar activamen-
te en su propio cuidado, asistirlos en la toma
de decisiones informadas y ayudar a la comuni-
cacion eficaz con los proveedores de servicios y
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su equipo de atencién (incluyendo cuidadores
informales).

Si echamos la vista ahora hacia la evolucién
en el segmento particular de eHealth en el
ambito publico espafol, la gran inversiéon en
TIC llevada a cabo en el sector salud en Espana
durante los pasados 10 afnos no ha traido con-
sigo un grado de penetracion en servicios de
eHealth consecuente. A modo de ejemplo, la
historia clinica electrénica esta disponible para
el ciudadano en la mayor parte de las Comuni-
dades Auténomas desde el 2012 (a través del
proyecto de Historia Clinica Digital del Servicio
Nacional de Salud y/o a través de accesos regio-
nales a las carpetas de salud de las respectivas
Comunidades); sin embargo, existen serias ba-
rreras para la adopcién y uso de estos servicios:
falta de conocimiento, utilidad relativa en la
presentacién actual de la informacion, interfa-
ces de consumo poco adaptados, barreras de
acceso (uso de certificado electrénico para au-
tenticacion),...

En el otro lado de la moneda, servicios como
la citacién multicanal (web, app, SMS) prosi-
guen su crecimiento imparable, dada su senci-
llez y utilidad. Las herramientas mas avanzadas
de telemonitorizacién de pacientes croénicos,
redes conectadas de profesionales y pacientes,
herramientas para el fomento del bienestar y
el autocuidado, etc. que proveen los servicios
de salud tienen unos niveles de adopcion bajos
y/o no suelen trascender el tamano de piloto.
Las experiencias BYOD (bring your own device
o trae tu propio dispositivo) son aun timidas
en el ambito de los profesionales sanitarios,
si bien se vislumbran cada vez mas como una

opcion clara. En el ambito del paciente, las difi-
cultades no son menores. Los sistemas publicos
ensayan diversos modelos que hagan sosteni-
bles los despliegues masivos. La segmentacion
de pacientes y tecnologias apropiadas (segun
la necesidad de uso y la destreza tecnolégica),
el fomento del BYOD y el abaratamiento de la
tecnologia juegan a favor.

En todo caso, en el ambito publico, no cabe
duda de que existe aun largo camino por reco-
rrer en la adopcion de tecnologias que ayuden
al empoderamiento del paciente, manejen de
forma eficaz el autocuidado y apoyen de ma-
nera eficiente los procesos de trabajo de los
profesionales sociosanitarios. En este camino,
deberemos enfrentarnos a los retos de la con-
fidencialidad, privacidad y seguridad de la in-
formacion.

Con objeto de conocer en detalle las habili-
dades y el interés de los pacientes en las tec-
nologias de la informacion, Accenture condujo
una encuesta’ en 2013 en mas de 9 paises y
mas de 9000 ciudadanos.

Los resultados de esta encuesta se alinean
con los conceptos de cliente 3.0 y transforma-
cion Digital que venimos citando en este arti-
culo. Los hallazgos mas relevantes se muestran
de manera resumida a continuacioén:

" http://www.accenture.com/SiteCollectionDocuments/PDF/Accenture-Virtual-Waiting-Room-Infographic.pdf



FUNDACION CASER

1 de cada 2

ciudadanos se cambiarian
a un centro que ofreciera

acceso online a su

- — oo historial médico

En media, la mitad de los ciudadanos encues-
tados se cambiarian a un centro que ofreciera

( oy
| »
TOTAL AUSTRALIA
Si52% NO 48% Si 47% NO 53%

BRASIL
Si 71% NO 29%

N @

FRANCIA
Si61% NO39%

ALEMANIA
Si43% NO 57%

SINGAPUR
Si61% NO39%

Bajo el punto de vista del paciente, las or-
ganizaciones tienen que trabajar para poder
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9.015 ciudadanos

9 paises

Australia, Brasil, Canada, Inglaterra, Francia,
Alemania, Singapur, Espafia y Estados Unidos

95% de los ciudadanos consideran
que deberian tener, al menos,

algun tipo de acceso a su historial médico

85% de los médicos también lo creen
Sin embargo...
61% no tienen ningtin acceso

acceso online a su historia clinica:

e
CANADA INGLATERRA

Si50% NO 50% Si 42% NO 58%

I
it
—

ESPANA EE.UU.
Si56% NO 44% Si41% NO 59%

ofrecer determinados servicios que consideran
importantes a través de medios tecnolégicos:
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3 de cada 4 ciudadanos consideran que
las organizaciones sanitarias deberian
ofrecer, al menos, los siguientes servicios.
Sin embargo, muchos indican que sus
centros no los ofrecen.

Reserva, modificacion y

cancelacion de citas Recibir recordatorios

Renovar

prescripciones por correo

Acceso a su historia
clinica electrénica

Comunicacion segura

|[—— >4

w
82% 76% 73%

A 0

oo [T
Ah AN

69% 81%

B Consideran que el servicio se deberia ofrecer

2.3. El avance de las TIC en los Servicios So-
ciales (en Espaiia).

En el 2006 el Parlamento espafiol aprobd la
Ley' 39/2006 de 14 de diciembre, de Promo-
cion de la Autonomia Personal y Atencién a
las personas en situacion de dependencia (LA-
PAD), mediante la cual se incorpora a nuestra
legislacién un nuevo sistema de protecciéon que
constituye uno de los principales retos de la po-
litica social: atender las necesidades de aque-
Ilas personas que, por encontrarse en situacién
de especial vulnerabilidad, requieren ayuda
para desarrollar las actividades esenciales de
la vida diaria y alcanzar una mayor autonomia
personal. La Ley regula las condiciones basicas
de promocién de la autonomia personal y de
atencion a las personas en situacion de depen-
dencia a través de la creacién e implantacion
de un Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia (SAAD).

En Espafa, los servicios sociales estan trans-
feridos a los municipios mayores de 20.000

habitantes. En municipios menores se forman
mancomunidades que asumen esta competen-
cia. Comparativamente, el grado de desarrollo
e implantaciéon de sistemas de registro y ges-
tion de historia electrénica (social) estd muy
lejos del alcanzado en el entorno sanitario. En
Espafia, no existe el concepto de Historia Social
Unica, al menos no en todas las Comunidades
Autoénomas y tampoco a nivel de Gobierno
Central.

De forma esquematica, el mapa de Sistemas
TIC que dan soporte a los Servicios Sociales (de-
jando a un lado los relativos a la Seguridad So-
cial) es el siguiente:

¢ SISAAD: Sistema de Informacién de Depen-
dencia, con un modelo de informacién co-
mun a nivel nacional.

¢ Sistemas autonoémicos de Dependencia. Es-
pecificos de cada Comunidad Auténoma no
adherida al SISAAD.

¢ SIUSS. Otros Sistemas de Servicios Sociales
y Tercer Sector: Sistema de Informacién

5 https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2006-21990
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Unificado de Servicios Sociales, con informa-
cion consolidada a nivel de Aytos., Comuni-
dades Auténomas (CCAA) y nacional con dis-
tinta granularidad de informacién.

3. LAS TIC EN LA INTEGRACION SOCIOSANI-
TARIA.

De manera general en la estrategia de inte-
gracién sociosanitaria, las TIC han de concebir-
se como herramientas de cambio encaminadas
a conseguir un sistema mas eficiente, capaz de
interpretar la informacién que obtiene para
tomar decisiones y que incremente la accesibili-
dad y la proximidad a las personas, reduciendo
los tiempos y aumentando la capacidad de res-
puesta, ampliando los servicios y la confianza.

Deben tender a conectar los diferentes siste-
mas de informacion y construir puentes entre
los diferentes sectores, deben mejorar la cali-
dad de la atencioén, la seguridad de la asisten-
cia y facilitar el intercambio de informacién y
opiniones entre profesionales potenciando el
trabajo colaborativo y coordinado.

Han de ayudar a disminuir desequilibrios y
desigualdades en el acceso a los servicios y opti-
mizar la relacién coste/beneficio. La estrategia
digital debe estar basada en sistemas integra-
dos y transparentes. Por ello, la administracion
social y sanitaria deben continuar avanzando
en la extension de su uso e implantacion: adap-
tado a las caracteristicas demograficas de los
usuarios, principalmente de los mas vulnera-
bles, analizando los cambios organizativos y la
necesaria gestion de los mismos previamente a
su puesta en marcha para la consecucién de la
implicacién de todos los agentes y utilizando
como medio para su correcto establecimiento

la sensibilizacién y formacién sobre las venta-
jas de su adopcion.

El encuentro de las necesidades individuales
de pacientes y cuidadores en la prestacién de
servicios integrados sociosanitarios a través de
diversos proveedores, la gestion de estandares,
el mantenimiento de registros sociosanitarios
interconectados con el fin de prestar una aten-
cién integral y la gestion de las organizaciones
de servicios basados en la atencién real presta-
da son y seran cada vez mas altamente depen-
dientes de los terminales electrénicos (tablets,
smartphones, PCs...), las comunicaciones, las
aplicaciones con sus reglas automatizadas, al-
goritmos e interfaces de clientes, profesionales
y cuidadores y la formacién correspondiente
que reciban los usuarios.

Europa deja atras la carrera hacia la “So-
ciedad de la Informacién y el Conocimiento”
para adentrarse a pasos acelerados en la “Era
Digital”
ciones informaticas son omnipresentes, y son
fundamento esencial para la mayoria de las or-
ganizaciones modernas. La Comisién Europea,
a través de las Direcciones de Investigacion y
para la Sociedad de la Informacién, esta bus-
cando activamente ampliar terrenos en el hori-

zonte de la innovacion digital.

. Los sistemas de informacién y aplica-

Pero la presién en los servicios sociosanitarios,
fruto de la combinacién de factores geografi-
cos, econdmicos, la expectativa de la sociedad
y el imperativo ético para lograr el derecho
a la salud universal, trae como consecuencia
que los servicios sociosanitarios estén a anos
luz de considerarse digitalmente maduros y
ricos en informacion, tal y como identifica la
OCDE (Rigby y Ronchi, 2011)'. A pesar de que

6 Rigby M, Ronchi E (eds.) (2011). OECDNSF Workshop: Building A Smarter Health And Wellness Future 15-16 February
2011, Summary Of Key Messages. OECD, Paris. Disponible en http://www.oecd.org/dataoecd/19/23/48915787.pdf
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la investigacion y la innovacion en tecnologias
informaticas aplicadas a sanidad son impor-
tantes, tal y como hemos constatado anterior-
mente en este articulo, el éxito real requiere la
adecuacion y customizacion para atender las
necesidades reales de la prestacion de cuida-
dos, garantizando la aceptacion y adopcion de
estas tecnologias por los usuarios.

Es obligado llevar a cabo, en definitiva, una
investigacion profunda en las ciencias de so-
ciales y tecnolégicas, validando la efectividad
de los despliegues tecnologicos a escala, mas
alla de pilotos aislados.

3.1. Principales barreras de la informatica
sociosanitaria integrada.

El desarrollo de las TIC es continuo; cada dia
se generan nuevos algoritmos, protocolos de
programacion inteligentes y predictivos, for-
mulas de explotacién en mineria de datos o
tratamiento eficaz de la informaciéon deses-
tructurada y masiva (big data).

Los sectores sanitario y social han sido, en ge-
neral, extremadamente lentos en adoptar nue-
vos conceptos y métodos de informacién que
no encajan con la légica del papel anterior, so-
bre todo debido a los problemas que surgen de
la propiedad y la responsabilidad clinica ante
los nuevos modelos de servicio en los que la
tecnologia juega un papel fundamental.

No es la tecnologia la barrera, sino los cam-
bios que se derivan en los sistemas, en los pro-
fesionales y en los humanos. Incluso dentro del
sector de la salud, donde la evolucion tecnolo-
gica es notablemente superior, la construccion
de nuevos sistemas robustos a nivel nacional o
regional que incluyan todos los procesos, ten-
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gan una gobernanza clara y hayan sido imple-
mentados desde la perspectiva de la evidencia
son muy escasos. En Espafa, desde esta pers-
pectiva, destaca Andalucia con su visién de go-
bernanza y orientacién a servicios interopera-
bles.

Si a esta receta se le afaden los servicios so-
ciales, con la ya mencionada separacién de es-
quemas de financiacién y legales, la barrera se
acrecienta.

En la mayor parte de paises europeos, el
punto de unién entre los servicios sanitarios y
sociales se produce a nivel Ministerial. La mas
notable excepcion es Finlandia, donde los ser-
vicios sociales y de salud se integran a nivel mu-
nicipal. Finlandia ha desarrollado un programa
integrado de e-salud y atencién electrénica,
con un concomitante programa de evaluacién
(KaTRI). Su estrategia 2009-2014 de eGovern-
ment y eDemocracy incluye e-salud, e-bienes-
tar, personal Health, self-care, citizen care diary
y portales para el ciudadano. Merece la pena
navegar por los portales de acceso a servicios
sociosanitarios (www.kanta.fi, www.tikesos.fi)

Resulta obvio por tanto que la principal ba-
rrera para la adopcion de sistemas digitales en
la atencién sociosanitaria deriva de la actual
naturaleza disjunta de los servicios sanitarios y
sociales.

En segundo lugar, los registros de asistencia
social son muy diferentes de los registros de
salud. Los registros sanitarios tienen profundi-
dad de contenidos en un marco relativamente
estrecho, con una riqueza de detalles técnicos
y biomédicos de la historia del individuo. Sin
embargo, intencionalmente, hay poca infor-
macién acerca de terceros (familia, entorno de
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cuidado), la creacion de la historia clinica con-
templa de manera cuasi Unica al paciente, lo
que hace dificil registrar el impacto de una en-
fermedad o un régimen de tratamiento para
un tercero, como un cényuge.

En contraste, los registros de asistencia so-
cial contienen informacién sobre el contexto
y las condiciones. Ademas, la planificacion y
la prestacién de atencién social requiere una
comprension -y por lo tanto un registro- de los
ciudadanos en las circunstancias personales,
incluyendo sus interacciones con y contribucio-
nes de la familia y circulo de cuidado.

En tercer lugar, hay actitudes muy diferentes
a la hora de compartir elementos de los regis-
tros en ambos dominios: los registros de aten-
cién social tienden a ser mucho mas amplia-
mente compartidos; sin embargo, el rango de
sanciones disponibles para controlar el abuso
no es tan fuerte como en el sector de la salud.

En cuarto lugar, los registros de asistencia
social tienen poca tradicién de informacién
estructurada y codificada. Por el contrario, los
registros contienen un alto nivel de narracién
descriptiva, que trata de reflejar las particulari-
dades personales del paciente y su perspectiva,
asi como la del cuidador.

Por ultimo, para garantizar la correcta aten-
cioén al individuo y la eficiencia del servicio, es
necesario desarrollar nuevos paradigmas de
coordinacién entre proveedores, servicios, pa-
cientes y cuidadores formales e informales.

3.2. Requisitos de disefio e implantacion:
Informatica sociosanitaria basada en la evi-
dencia.

Se ha puesto ya de manifiesto la necesidad
de impulsar la implantacién de nuevas tecnolo-
gias en el sector sociosanitario para una mayor
efectividad y eficiencia y dotar a los profesio-
nales de los conocimientos necesarios para su
correcto uso. Es necesario compartir una clara
vision respecto a un nuevo modelo de salud y
realizar una apuesta decidida hacia las tecno-
logias de la informacion y la comunicacion ca-
paces de acelerar su implantacién.

Para lograr el paradigma de la prestacion de
atencién sociosanitaria integrada, el faro de la
Medicina Basada en la Evidencia debe girar ha-
cia a una evidencia del cuidado sociosanitario
integrado, basada en la prestacién practica de
cuidados (Aveyard y Sharp, 2009)". La eviden-
cia debe proceder no sélo la de la evaluaciéon
de las opciones de tratamiento sanitario y so-
cial, sino la de la utilizacién mas eficaz de los
recursos disponibles, en un contexto social,
prestados de manera 6ptima para satisfacer
las necesidades dinamicas de cada individuo
en funcién de la necesidad de apoyo para su
salud.

Los sistemas de informacion y las TIC son los
soportes esenciales, pero sélo deberian desple-
garse sobre la garantia explicita y probada de
su seguridad y eficacia, como resultado de un
necesario nuevo paradigma de la informatica
de la salud basada en la evidencia (Ammen-
werth, 2010)8.

La implantacién de nuevas herramientas TIC
como palanca de cambio de los sistemas es

7 Aveyard, Helen; Sharp, Pam (2009). A Beginner’s Guide to Evidence Based Practice in Health and Social Care. McGraw Hill.
'8 Ammenwerth, Elske (2010). Evidence based health informatics. Studies in Health Technology and Informatics 151: 427-34.
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compleja y requiere tiempo, recursos, esfuer-
zo y liderazgo. Han de establecerse normas,
objetivos, criterios de utilizaciéon e incentivos a
los profesionales para fomentar su utilizacion.
Se ha de apoyar la I+D+i como estrategia para
conseguir, ante el reto de la sostenibilidad, so-
luciones innovadoras en salud y en bienestar,
que resulten econdmicamente rentables. Se
ha de hacer un esfuerzo en las TIC para posi-
bilitar el desarrollo y la implementaciéon de
herramientas validas -desde una perspectiva
de validez experimental- de las que puedan
beneficiarse todos los agentes implicados en el
proceso asistencial.

Para ello, debe llevarse a cabo una verdadera
investigacion basada en la evidencia en el con-
texto humano y social. Algunos de los tradicio-
nales supuestos tendran que cambiar.

Las iniciativas impulsadas desde la practica
clinica podran demostrar el potencial en ins-
tancias controladas, las iniciativas TIC podran
demostrar el potencial técnico, pero como ya
han demostrado numerosos sistemas de bajo
desemperio o fallidos (dentro y fuera de los
sectores sanitario y social), es la adecuacién de
la investigacidn en ciencias sociosanitarias y su
traslacion soluciones desplegadas a gran escala
lo que generara el éxito.

3.3. Los sistemas de informacion y tecno-
logias en la integracion sociosanitaria: la
perspectiva actual deseable en el sector
publico.

Desde el punto de vista de los servicios publi-
cos sociosanitarios, resulta necesario identificar
y disefar soluciones innovadoras que, utilizan-
do de manera adecuada las TIC, mejoren la co-
municacion entre los profesionales y de estos
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con los usuarios, gestionen el conocimiento,
agilicen la gestion de casos, disminuyan la bu-
rocracia en la asistencia al ciudadano, mejoren
la monitorizaciéon de las personas en su entor-
no y aumenten la accesibilidad a ciertas espe-
cialidades de los lugares mas distantes.

No hay grandes barreras tecnolégicas para
integrar lo social y lo sanitario con precision,
consistencia y seguridad. Es igual que se deno-
mine “tercer espacio” o “intersecciéon” o “ca-
nal” o “uniéon”. Son de todos conocidos distin-
tos mecanismos tecnolégicamente disponibles
para que esa unién sea una realidad viva:

a) Identificacion unica de ciudadanos (pa-
cientes, profesionales) y recursos.

Coordinar la atencién social y sanitaria re-
quiere mecanismos de identificacién Unica
de todos los actores (personas y recursos) que
intervienen en los procesos. La tendencia ac-
tual es la implantacion de sistemas de tipo
MDM (Master Data Management o Gestion
de Datos Maestros), que permiten de forma
flexible la convivencia de identificadores dis-
tintos en sistemas origen manteniendo ta-
blas de mapeo dindmicas que permiten una
identificacion univoca efectiva.

b) Sistemas de informacién compartidos. La
historia sociosanitaria.

En la provisién de cuidados sociosanitarios
intervienen distintos agentes que continua-
mente deben intercambiar informacion. La
implementacién de sistemas eficientes de
informacién que permitan la gestion de da-
tos y el seguimiento eficaz de las actuaciones
favorecerd una coordinaciéon efectiva entre
los equipos interdisciplinares. La excesiva
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fragmentacion entre ambos sistemas y las
dificultades que esto entrafia a la hora de
transferir informacién entre los profesiona-
les sanitarios y sociales se convierte en una
clara barrera que dificulta la atencion inte-
gral. El desarrollo de un sistema de informa-
cién conjunto y compartido o al menos, la
interoperabilidad de los que actualmente es-
tan funcionando en ambos sectores (sistemas
de admisién, de gestién econémica, historia
clinica y social) cobran especial interés.

El concepto basico de almacenar electrénica-
mente la informacién contenida en el tradi-
cional registro en papel, de modo que pueda
estar disponible en mas de un lugar al mismo
tiempo y pueda ser procesada para dar un
valor anadido (como la programacion de las
citas de seguimiento), existe de forma gene-
ralizada desde hace mas de 20 afios. De he-
cho, es ya un concepto anticuado. Las tecno-
logias mas recientes han permitido registrar
directamente en formato digital imagenes
radioldgicas, pruebas diagnoésticas y secuen-
cias gendmicas, manteniendo un reposito-
rio de punteros dinamicos a la informacion,
disponible en tiempo real, accesible desde
cualquier punto de forma remota. Sobre la
historia (fundamentalmente clinica) compar-
tida se han implementado herramientas de
analisis, alertas y apoyo a las decisiones. Los
desafios no son los de la tecnologia, sino los
de referencia e identificacién, las reglas de
control de acceso, la gobernanza y la custo-
dia.

También estd superada la vision de que el
foco no debe estar en los registros unicos,
sino en los servicios de informacion interac-
tivos. La vision de sistema de registro electré-
nico universal y unico es, ademas de inalcan-
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zable, dificil de manejar; lo que se requiere
es la agregacion y presentacién de los hechos
clave en el lugar correcto en el momento
adecuado para un propdsito particular, a ve-
ces bajo demanda y a veces de manera proac-
tiva. La interoperabilidad y los estandares
juegan un papel clave.

La historia sociosanitaria compartida consti-
tuye un instrumento de garantia de la con-
tinuidad y la calidad asistencial (mejora en
los diagnosticos), consiguiendo una mayor
agilidad en la atencién recibida (disminucién
duplicidad de pruebas, informes, etc.) y una
reduccion de tareas administrativas. La pues-
ta en marcha de estos sistemas requiere pa-
sos simples ya recorridos en infinidad de oca-
siones en el sector sanitario, el sector social y
otras industrias:

e Definir un cédigo identificador uUnico
(para pacientes, cuidadores, proveedores,
unidades implicadas, etc.) para la identifi-
cacion univoca de los pacientes y recursos y
el acceso a los servicios.

¢ Definir el conjunto de datos sociosani-
tarios que deberd ser accesible en cada
momento para cada uno de los actores in-
volucrados en el proceso. Es necesario ana-
lizar el grado de integracién que requiere
la informacion para que la coordinacion
resulte eficaz, asegurando la confidencia-
lidad de los datos y estableciendo un uso
responsable del conocimiento, asi como
la idoneidad de su visualizacién por parte
de los interesados, definiendo un conjunto
minimo de datos sociosanitarios. Como ya
se ha comentado, es prioritario aqui con-
jugar las perspectivas sanitaria (intensiva
en detalle y con amplitud relativa) y social
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(menos estructurada), y no perder la vision
de la unidad familiar, cuidadores informa-
les, habitat, etc.

e Definir el conjunto de servicios, reglas de
acceso, consentimiento, visibilidad y priva-
cidad adecuadas a cada momento, disposi-
tivo de acceso y rol.

Una vez mas, la investigacién necesaria para
progresar no es en tecnologia (aunque la evo-
lucion de los sistemas tales como sistemas de
integracion inteligentes es importante), sino
en las cuestiones aledafas relativas a favorecer
la interoperabilidad eficazmente: la norma-
lizacion, la terminologia, la identificacién, la
indexacién y la gobernanza. Al mismo nivel de
importancia se encuentran las cuestiones rela-
tivas a la usabilidad, la intuicion y sencillez en
el uso de las aplicaciones y sistemas tecnologi-
cos, la educacion y la formacion de los usuarios.

c) Herramientas de coordinacion, colabora-
cion y gestion del conocimiento.

Muchas industrias hacen un uso intensivo de
sistemas para maximizar la eficiencia, seguri-
dad y satisfaccion en la atencion al cliente, y
estos no dependen exclusivamente de tecno-
logias de vanguardia. Un buen ejemplo son
las aerolineas, que integran sistemas muy
complejos basados en reglas para la pro-
gramacién milimétrica de la tripulacion de
programacién, equipos, intervalos de tiem-
po y los pasajeros, creando una experiencia
para el cliente coordinada sin fisuras y opti-
mizando los recursos de manera favorable al
negocio. Las cadenas minoristas adaptan la
entregay la produccién a la fluctuacion de la
demanda. En contraste, los sistemas de salud
estdn sélo comenzando a utilizar sistemas
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de gestion inteligente de recursos: la mayor
parte de las organizaciones ni siquiera dispo-
nen de una gestion centralizada de recursos
(médicos, quiréfanos, camas...) y tienen una
gestion reactiva de las listas de espera; mu-
cho menos son capaces de adelantarse o dis-
tribuir de manera inteligente sus recursos. Si
vamos al proceso sociosanitario, el nivel de
integracion de las intervenciones de salud y
sociales es casi desconocida, hecho descon-
certante para un paciente con artritis o dia-
betes que disfruta de un paquete de vacacio-
nes integrado y coordinado.

Por otro lado, es clave generar espacios vir-
tuales de colaboracién e informacién de
pacientes y profesionales. El uso de la tec-
nologia ha de mejorar la accesibilidad a los
servicios asistenciales, optimizar el tiempo
disponible de los profesionales y favorecer la
permanencia de los pacientes en su entorno
habitual. Mejorar la gestién de casos, favo-
recer el acceso e intercambio de la informa-
cién entre los propios profesionales o entre
éstos y sus pacientes, minimizar el riesgo en
la toma de decisiones y agilizar los procesos
del sistema, asegurando la coordinaciéon de
los recursos disponibles en funcién de la si-
tuacién y protocolos definidos. A la hora de
disefar estos sistemas es preciso garantizar:

¢ Rediseno de procesos con workflow defi-
nidos que eviten ambigledades en los res-
ponsables de la tarea, o en las transiciones
de un proceso a otro.

e Configuracion de call-centers integrados
de ambos servicios con potentes soluciones
CRM (Consumer Reationship Management
o Gestidon de la relacion con el cliente o
consumidor) asociadas que vayan mucho
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mas alld de la mera gestion de procedi-
mientos e incidencias elementales.

e Es posible atraer inversién vinculada al
ahorro producido sobre la forma actual de
hacer. La eficiencia generada con la implan-
tacion directa de las herramientas informa-
ticas y de conocimiento puede financiar su
propio desarrollo e implantaciéon a la vez
que puede generar mas ahorro para apli-
carlo a las prioridades sociales y sanitarias
que requiere la sostenibilidad del sistema
integrado.

d) Soluciones tecnolégicas para la telecomu-
nicacion, la teleatencion remota y el auto-
cuidado.

Entramos aqui en el apartado tecnolégico de
la telemedicina y el telecuidado. Todas estas
tecnologias permiten registrar sefiales y da-
tos fisiologicos vitales, como la presion arte-
rial o el pulso, mediante sensores que envian
la informacién a puntos remotos. Asimismo,
permiten conectar a través de videoconfe-
rencia personas remotas e intercambiar da-
tos en tiempo real. Se deben incorporar en
este apartado soluciones que permitan:

e Teleasistencia social y la telemonitoriza-
Cién sanitaria que ayuden a intensificar el
seguimiento de la evolucién de los usuarios
en su entorno comunitario.

¢ Colaboracién y comunicacion interprofe-
sional que favorezca la comunicacién y el
intercambio de informacién entre los dis-
tintos agentes implicados en el proceso.

e La teleatencién y comunicaciéon perso-
nalizada con el usuario que, ademas de la
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atencién en caso de necesidad, permitan
fomentar la formacion del paciente en su
autocuidado y del cuidador en las aten-
ciones que debe prestar al paciente en el
domicilio. Ello requerird seguir profundi-
zando en los programas de alfabetizacién
tecnolégica de la poblacién como una de
las herramientas de gestion del cambio.

e La comunicaciéon remota debe aprove-
char las oportunidades que hoy dia puede
ofrecer la movilidad, no sélo para la detec-
cién de situaciones de empeoramiento y
alarma, sino para promover actitudes que
mejoren la salud y ayuden a promover la
autonomia personal.

Como ya hemos comentado anteriormente,
es sin duda en este apartado en el que mas
estd eclosionando actualmente la transfor-
macioén Digital en el ambito de la Salud, con
una tendencia creciente hacia la auto-medi-
cién de constantes y el auto-monitoramiento
de la salud.

e) Sistemas de seguimiento y evaluacién de
la calidad.

Los sistemas de informacion deben facilitar
el andlisis de indicadores que permitan el se-
guimiento de los resultados y la evaluacién
de la calidad de las actuaciones puestas en
marcha.

Se pueden definir unos KPI (Key Performan-
ce Indicators o Indicadores de desempefio
claves) claves, mensurables y auditables, que
gobiernen “semiautomaticamente” los siste-
mas en el sentido planteado y con las restric-
ciones existentes en cada momento (como el
“piloto automatico” lleva al lugar definido
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interactuando con las variables conocidas y
automatizables y siempre dentro de las tole-
rancias previamente marcadas).

3.4. Las tecnologias que vienen (y no deja-
ran de venir).

Nuevas tecnologias apareceran constante-
mente. Para nuestro propésito, podemos hacer
una clasificacién en dos grandes grupos:

Un primer grupo es el de los nuevos produc-
tos y microsistemas con creciente potencia de
procesamiento. Ejemplos de ello son los teléfo-
nos inteligentes o las citadas aplicaciones moé-
viles (‘apps’) que puede residir en un teléfono
inteligente o en un ordenador personal. Ya he-
mos mencionado anteriormente la avalancha
que se estd produciendo actualmente en este
ambito en el sector de la salud. Nuevas com-
pafiias y marcas comerciales lideran este sector
y se adelantan a las respuestas organizativas y
legales en los ambitos de la validacion, conce-
sion de licencias, o regulacion -a pesar de que
muchos productos caen en la categoria de mé-
dicos y por tanto deberian pasar por las acredi-
taciones correspondientes-. Validados y proba-
dos, estos sistemas pueden tener un valor muy
beneficioso si se aplican de forma apropiada,
pero las mismas tecnologias usadas de forma
imprudente pueden causar dafo y explotar la
vulnerabilidad.

Otras innovaciones incluyen el reconocimien-
to de voz para la entrada de datos, el uso de
la televisién como interfaz (destaca en Espafa
la iniciativa TEKI' del Pais Vasco, que conecta
pacientes cronicos a través de la Television y la
tecnologia de videojuegos, con técnicas de re-
conocimiento de movimiento), protocolos de

voz sobre Internet y la comunicacién de banda
ancha. Los temas de investigacion principales
en estos ambitos son la aceptabilidad del usua-
rioy la integridad de la entrada, salida y uso de
datos en los entornos reales. En otras palabras,
el proceso de disefio debe partir de las ciencias
sociales y buscar soluciones tecnoldgicas de res-
puesta “disefo socio-técnico”.

El segundo grupo se refiere a los sitios de
Internet y las redes sociales. Aqui de nuevo
existe el poder potencial para crear beneficios
muy valiosos, pero también la oportunidad
para que los malintencionados causen dafo.
Ya hemos visto como el mercado de servicios
alrededor de la atencion sociosanitaria en In-
ternet se ha abierto -de manera especialmente
disruptiva en el sector de la salud-. Es parte de
la potencia de Internet que nuevas innova-
ciones comiencen fuera de las estructuras y
restricciones tradicionales, pero también lo es
que esta libertad e innovacion puedan ser mal
usadas. La sociedad en general estéa dispuesta a
aceptar la buena voluntad de aquellos que de-
sarrollan nuevos sistemas, y suelen ser reacios a
reconocer que los malhechores aprovecharan
todas las oportunidades -como ya ocurre con
el fraude financiero en linea o los abusos a me-
nores-. La ciencia debe ser utilizada de manera
responsable, y parte de la ejecucién de la res-
ponsabilidad debe ser la identificacion desde
el primer momento tanto de los abusos poten-
ciales como de los usos beneficiosos, e iniciar
los controles contra esos abusos.

Los gobiernos y organismos reguladores de-
ben dedicar recursos a investigar y desarrollar
nuevas lineas de respuesta para permitir la re-
gulacioén relativa a los sitios de informacién en
el 4mbito de la salud y lo social. Esta es po-

¥ http://www.osakidetza.euskadi.net/r85-ckcmpn05/es/contenidos/informacion/teki/es_teki/teki.ntml.  Video

demo disponible en www.youtube.com
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tencialmente un area gris de responsabilidad,
en la que dificilmente se actuara con diligen-
cia hasta que se produzcan problemas. Es una
zona de cruce entre la salud, la asistencia social,
la proteccién del consumidor, la regulacién de
las telecomunicaciones, el crimen y la detec-
cion del fraude, y por supuesto que no conoce
fronteras nacionales o politicas. Investigadores
de las ciencias sociales necesitan unirse con los
tecndlogos y los reguladores para garantizar
que este nuevo sector estd protegido contra
el abuso sin coartar las grandes ventajas que
potencialmente puede proporcionar: libertad
de eleccion informada, independencia, empo-
deramiento del paciente como consumidor de
servicios. Al mismo tiempo, estas plataformas
deben ayudar a comprender cémo los consu-
midores prefieren comunicarse, discutir y ne-
gociar los asuntos sociosanitarios.

3.5. Acceso, custodia, pertenencia y respon-
sabilidad sobre la informacion.

Un tema especifico que puede entorpecer el
debate provechoso de la integracién sociosa-
nitaria es la propiedad del registro (de infor-
macién sociosanitaria). Este debate sélo puede
ser resuelto con autoridad, basandose en prin-
cipios soélidos y relacionados con el gobierno,
y contar con el apoyo de la evidencia y de la
investigacién social.

En los ultimos 10 afos, los organismos per-
tinentes nacionales y autonémicos en Espafia
han desempefiado un rol clave para dictar las
normas que deben aplicarse en el terreno de
la propiedad, confidencialidad y custodia de
la informacién sociosanitaria. Con sus dificul-
tades, estamos consiguiendo pasar de un siste-
ma paternalista, en el que la informacién del
paciente pertenecia a “su médico”, a otro mas
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democratico y equitativo, a la vez que se res-
petan las condiciones de integridad de la infor-
maciéon y privacidad, necesarias para el ejerci-
cio de la medicina y la atencién social.

Las Leyes y Decretos que regulan estos
asuntos en Espafia (Ley General de Sanidad
(14/1986, de 25 de abril); el Real Decreto
63/1995 (BOE 10-2-95); la LOPD: Ley Organica
de Proteccién de Datos de caracter personal
(Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre) y la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica regu-
ladora de la autonomia del paciente y de dere-
chos y obligaciones en materia de informacion
y documentacién clinica) han permitido sentar
las bases de esa transformacion.

3.6. Evitando nuevas inequidades en la
transformacion Digital.

Para ser eficaz como vehiculos de entrega de
servicios, los sistemas informaticos de asisten-
cia sanitaria y social deben ser comprensibles y
aceptables para los ciudadanos. Debe hacerse
hincapié en que los ciudadanos no son homo-
géneos en las actitudes hacia la tecnologia de
la informacion, variando desde nativos digita-
les hasta individuos a los que la tecnologia les
produce rechazo y ansiedad. Esta heterogenei-
dad no es un problema cuando el uso de las TIC
es opcional, pero la situacién es muy diferente
cuando los sistemas se utilizan como los me-
dios de entrega de la atencién sociosanitaria,
donde los principios de equidad y la acepta-
cién ciudadana deben predominar. Surge aqui
una paradoja, en la que los que tienen mayor
necesidad por gozar de peor salud o tener una
situaciéon de mayor fragilidad bien pueden ser
los que menor fluidez digital o menor acceso a
la tecnologia tienen.
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La investigacion sobre interaccion hombre-
maquina, usabilidad, interfaces de usuario y
ergonomia es mas necesaria que nunca, en par-
ticular para los ciudadanos de mayor edad o
con menos conocimientos informaticos. Deben
existir asimismo mecanismos para hacer frente
a la pérdida de capacidad mental temporal y
permanente, asi como a los conflictos de opi-
nion entre las diferentes partes involucradas.

La OCDE y la US National Science Foundation
on Smarter Health?® han elaborado una carta
de derechos para los sistemas electrénicos que
contienen datos de salud y atencion social, con
el reconocimiento de los siguientes derechos:

® Acceso de individuos no sélo a los datos
histéricos registrados sino también a datos
dindmicos como citas por acontecer.

e Expresar y registrar sus propios puntos de
vista y preferencias.

® Registrar observaciones sobre su propia sa-
lud, el funcionamiento, y necesidades.

¢ Decidir de manera personal e individuali-
zada las reglas para el intercambio de infor-
maciéon a cuidadores formales e informales
involucrados.

e Derechos para nombrar representantes y
agentes.

A medida que las TIC se impongan en la
atencién sociosanitaria, existe un alto poten-
cial de crear nuevas desigualdades, dados los
heterogéneos niveles de comprensién y acce-
so a las tecnologias digitales. La educacién, los
ingresos, la disponibilidad de infraestructuras

20 ywww.oecd.org/sti/smarterhealth
2! http://www.eunethta.eu/
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adecuadas -tales como comunicaciones de ban-
da ancha- y las actitudes hacia tecnologia son
factores clave en esta potencial desigualdad.
Debe existir una monitorizacién continua y ac-
ciones correctoras para prevenir llegar a situa-
ciones de inequidad.

Los potenciales problemas enunciados no
hacen sino acrecentar la importancia de la
Evaluacion de Tecnologias Sanitarias (HTA o
Health Technology Assessment, conforme a
sus siglas en inglés), que persiguen no sélo cu-
brir el éxito de una nueva tecnologia o apli-
cacion en cuanto a la realizacién de sus tareas
fundamentales, sino también los efectos en la
aceptabilidad de los usuarios, la identificacion
de nuevos o mayores riesgos potenciales y la
identificacion de los controles necesarios. Los
procesos de HTA deben poner a disposicion ta-
les evidencias para informar las decisiones rela-
tivas a la adopcién de una aplicacién, asi como
facilitar la consideracién de la sostenibilidad y
transferibilidad ademas de otros aspectos mas
evidentes, como el éxito de la tecnologia o
el impacto en los resultados clinicos. Algunas
iniciativas de HTA en Europa, en particular la
EUnetHTA?", estdn empezando a hacer frente
a esta necesidad, si bien a dia de hoy esta en
un estadio de trabajo metodolégico en curso, y
su aplicacion esta lejos de la practica comun. Es
alentador, en lo que se refiere a nuestro pais,
que la conferencia mundial de HTAi fuera or-
ganizada en Bilbao en 2012, bajo el lema “HTA
en la Atencién Integral para sistemas centra-
dos en el paciente”: un primer paso alentador.

Estas metodologias deben formar parte de
un modelo global de Informatica Sociosanita-
ria basada en la evidencia, que asegure que las
implementaciones en materia TIC estén basadas
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en evidencias, en oposicién a la combinacién
prevalente actual de promesas y deseos. De
este modo, se evitara la iatrogenia o el dafo
institucional que causa la seleccion o imple-
mentaciéon de herramientas y aplicaciones in-
formaticas adversas.

Por otro lado, para que los profesionales
sociosanitarios sean capaces de utilizar los sis-
temas electrénicos de forma segura y con efi-
cacia, deben ser educados apropiadamente.
Actualmente, la gran mayoria de los profesio-
nales en activo recibieron una educacién ba-
sada en los conceptos del sistema “en papel”,
mientras que la interactuacién con sistemas
digitales y entornos virtuales necesita un enfo-
que diferente. Las iniciativas actuales de incluir
la informatica en la educacion profesional ba-
sica tienen que hacerse sistematicas. El desafio
de la educacién modular para el personal exis-
tente es mas complejo y requiere de estudio y
soluciones.

Por ultimo, y no por ello menos importante,
la formacion en aplicaciones especificas, inclu-
yendo la formaciéon en linea y productos de
ayuda para ciudadanos, es clave para lograr un
uso seguro y eficaz. Los modelos y las normas
deben ser desarrollados y validados con respec-
to a las convenciones y construcciones comu-
nes tales como iconos y términos. Si se basan
en investigaciones y en evidencias, seran mas
robustos y son importantes para la seguridad
del paciente y la confianza ciudadana.

4. CONCLUSIONES.

Los cambios en la morbilidad de los ultimos
anos -disminucion de las enfermedades infec-
ciosas y el incremento de las de caracter cro-
nico- han generado necesidades de atencién
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con un elevado componente de cuidados y
una menor intervencion de la medicina estric-
tamente curativa. Ello ha dado lugar a la apa-
ricion de un nuevo ambito de atencién, en el
que confluyen los servicios sociales, la atencion
sanitaria comunitaria y la atenciéon hospitala-
ria, que se conoce atencidn sociosanitaria. En
el afo 2020 alrededor del 20% de la poblacion
espafola tendra mas de 64 afos y la demanda
de Servicios Sanitarios y Sociales —-Sanidad, De-
pendencia, Pensiones— tendra al ritmo actual
unos crecimientos exponenciales.

El éxito del modelo sociosanitario y su soste-
nibilidad dependen en gran medida del grado
de tecnologizaciéon que logre, por lo que las
tecnologias asistivas deberan formar parte de
todo el itinerario de atencion. Las tecnologias
se insertaran transversalmente en todos los
estadios del proceso donde quede acreditado
que son utiles a los fines de mejorar la aten-
cién, maximizar la autonomia personal y eco-
nomizar los recursos.

El esfuerzo de evolucién en materia TIC por
parte de las organizaciones sanitarias (publicas
y privadas) ha sido muy notable en los ultimos
20 anos. Por su parte, en “lo social”, existen al-
gunos sistemas de gestién centralizada poten-
tes, pero queda mucho camino por recorrer en la
coordinacién y gestion operativa descentralizada.

En todo caso, el avance es muy reducido si
comparamos con el potencial de las TIC, y el re-
traso es aun mas evidente dentro del contexto
Digital en la que nos encontramos:

e Aumento generalizado de la conciencia
del consumidor de poder alcanzar altos es-
tandares de calidad y personalizacion en los
servicios.
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e Transformacién Digital de los servicios de
salud accesibles desde Internet, con la proli-
feracion de aplicaciones de auto-monitora-
miento, teleconsultas, foros de expertos, etc.

En este escenario, se pone de manifiesto la
necesidad de mecanismos que velen por el
buen disefio y uso de estos nuevos servicios
sociosanitarios. Es primordial disefar sistemas
tecnolégicos que garanticen la equidad y la
aceptabilidad por parte de los usuarios a tra-
vés de pruebas convincentes e imparciales. La
Informéatica basada en la evidencia y la evalua-
cién de herramientas debe formar parte inhe-
rente de las metodologias de disefio e implan-
tacion de herramientas TIC.
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