JORNADA FOCAP
El seguimiento de los pacientes crénicos en su complejidad clinica, familiar y social como
tarea basica de la atencion primaria

Barcelona, 28 mayo 2014

PACIENTES CRONICOS Y COMPLEJOS EN LA CLINICA Y EN LA GESTION DE
ATENCION PRIMARIA
Juan Gérvas, médico general jubilado, Equipo CESCA (Madrid). Profesor Honorario, Departamento

de Salud Publica, Universidad Autbnoma, Madrid.

RESUMEN

La avispa papelera (Polistes fuscatus) es capaz de identificar las marcas faciales de cada miembro
de su comunidad y emplea esta informacién en sus relaciones sociales. Ademas, y al estilo humano,
la avispa papelera identifica las "caras" de sus congéneres por un mecanismo holistico.

Los humanos reconocemos rasgos faciales especificos, los agrupamos hasta identificar una
determinada fisionomia y les asociamos caracteristicas abstractas importantes (esposo, jefe, amiga
del parque, compafiero, buen caracter, hijo, "en proceso de separacion”, "me debe dinero", etc). Es
decir, somos capaces de manejar con un mecanismo holistico los matices singulares y complejos de
los otros humanos con los que interaccionamos, sean familiares, amigos, conocidos o pacientes, por
ejemplo. La importancia de esta habilidad social se percibe especialmente al valorar las dificultades
de quienes pertenecen al 2% que sufre una deficiencia de esta habilidad para reconocer las caras con
rapidez y precisiéon. La capacidad de reconocimiento facial estd muy por encima en precisiéon y
rapidez de otras habilidades visuales de reconocimiento de patrones complejos, quiza por la
importancia social de identificar, reconocer y recordar los rostros de otros humanos.

El buen profesional de atencién primaria reconoce la singularidad y complejidad de sus pacientes
mas a alla de sus caras por mecanismos holisticos no bien comprendidos ni estudiados. Asi, por
ejemplo, se identifican cambios sutiles, pero de consecuencias importantes, a veces dramaticas, que
muchas veces van mas alla de las "etiquetas" (diagndsticos y/o rubricas diagnosticas).

Por ejemplo, la situacién de Pedro G., paciente de 92 afios con diabetes, psoriasis y enfermedad de

Parkinson que vive con su hija, yerno y nietos cambia sustancialmente cuando el matrimonio se



deshace y comienza una etapa de dificultades economicas, ademas de otros problemas que
provocaran depresién reactiva en Pedro y al cabo una caida con fractura de cuello de fémur que le
lleva a la muerte.

Sirve también de ejemplo la situacion de Ana R., estudiante universitaria sana que queda
embarazada involuntariamente y rechaza el aborto por sus convicciones religiosas; su vida cambia
totalmente, tiene dificultades para los estudios y acaba perdiendo al hijo por una placenta previa mal
atendida, hecho que la marcara de por vida.

También el caso de César H., nifio feliz de dos afios que empieza a ir a la guarderia donde una
educadora estricta y un compafiero agresivo le llevan a un retroceso en sus habilidades de control de
esfinteres lo que implica graves problemas familiares pues sus padres deciden que uno de ellos
pedird permiso sin sueldo para hacer mas facil la integracion de Carlos y por consecuencia el padre
(que habia pedido el permiso) acaba abandonando el hogar ligado sentimentalmente a la educadora
estricta.

Los pacientes son personas y como tales seres singulares y complejos a los que conviene
"identificar" holisticamente, en su conjunto. Las variaciones en el curso de sus vidas son
generalmente tan sutiles que se precisan habilidades humanas para identificarlas, ponerlas en
situacion e intervenir para prever sus consecuencias y tratar de evitarlas o al menos paliarlas. Las
situaciones son heterogéneas "per se" pues podemos encontrar parecido entre pacientes y
situaciones y hasta aparentes repeticiones, pero nada es igual a nada, ni nadie a nadie. Asi, por
ejemplo, al profesional le puede parecer que todas las gripes son iguales pero eso sélo indica su
error y falta de sensibilidad. No hay dos gripes iguales, ni siquiera la misma repetida en el mismo
paciente.

El sistema sanitario espafiol es muy centralizado, jerarquizado, uniformado y rigido. Es decir, es un
sistema muy simple que tiene dificultades para responder a la complejidad de los pacientes, de sus
situaciones y de sus necesidades. Se diria que en el sistema sanitario espafiol "lo ideal" es la
homogeneidad y el que los pacientes y sus problemas se adecuaran a "patrones” en relacién con
"etiquetas". Pero tal ideal es perverso, absurdo e imposible pues lo que reina es la heterogeneidad,
la falta de patrones y los pacientes que incumplen, siquiera parcialmente, las recomendaciones y de
ahi que no haya tanto pacientes complejos como un sistema simple. A veces los pacientes
sencillamente no son complejos sino que la simple respuesta del sistema sanitario los pone en
"situacion de complejidad".

El sistema sanitario espafol es un sistema simple con dificultades para responder a problemas
agudos (gripe, por ejemplo) y cronicos (enfermedad de Parkinson, depresion, diabetes, pobreza,
embarazo complicado en lo psicoldgico, situacién de presion escolar, separacion matrimonial, por

ejemplo).



Las dificultades de respuesta son mayores si hay combinaciones como la descrita en el caso del
paciente Pedro G., tipo enfermedad de Parkinson + diabetes + psoriasis + depresién + pobreza +
fractura de cuello de fémur. Es decir la elementalidad y simplicidad de las respuestas es mas
evidente en casos en que se mezclan componentes agudos y cronicos, biolégicos, psicologicos y
sociales. Especialmente la suma de componentes sociales puede llevar a complicaciones graves que
finalicen en muerte, a veces incluso por "exceso de atencion".

La perspectiva global del paciente en su contexto clinico, familiar y social es una perspectiva
horizontal y holistica tipica de la atencién primaria de calidad. Es una visién que identifica el perfil
de sus problemas en su cambiante situacién concreta y que le atribuye caracteristicas abstractas
importantes ("cumplidor”, "dice que si a todo pero no hace nada de lo que se le dice", "muy
miedoso", "depende de su vecina para todo", etc). Con ello identifica al paciente de forma apropiada
y puede ofrecer con rapidez y precision alternativas légicas a sus demandas y necesidades.
Naturalmente, cuando mayor complejidad mayor necesidad de personalizar la respuesta. Los
pacientes complejos son los que "no caben" en las etiquetas al uso, los que precisan de atencién
personalizada por profesionales asignados que los conozcan bien y de mucho tiempo, por haberles
ofrecido sus servicios globales para problemas clinicos, familiares y sociales.

Las opciones verticales son propias de "cronic6logos" que se especializan en "etiquetas", programas
y protocolos y en muy pocos problemas crénicos tipo artrosis, asma, depresion, diabetes, EPOC,
hipertension, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal y obesidad. A esta simplicidad vertical le
cuadran bien los indicadores rutinarios y el simple "clickar" para cumplir con ellos como
corresponde a una visién focalizada de "ciclope con un solo ojo".

Lejos de las opciones verticales quedan los problemas sociales, incluso los frecuentes como fracaso
escolar, desempleo, soledad, dificultades econémicas y otros.

También quedan lejos de los programas verticales las consecuencias "vitales" de los problemas de
salud en general, su impacto en la vida laboral, el estigma de ciertas etiquetas y las interferencias
con las actividades de la vida diaria, por ejemplo.

Ademas, las opciones verticales al uso ignoran el amplio rango de problemas crénicos a lo largo de
la vida, como atopia en la nifiez, dismenorrea en la adolescencia, fracaso escolar en los estudiantes,
tabaquismo en los jévenes, esquizofrenia en la juventud-madurez, hemorroides en el adulto,
desempleo tardio en los cincuentones, ulceras vasculares en pacientes con varices, hipo-
hipertiroidismo en las mujeres, hallus valgus en los afiosos, bocas sépticas en los ancianos y signos-
sintomas médicamente inexplicables (mareo, prurito, colon irritable, etc) a todas las edades, por
poner ejemplos de problemas de salud que no suelen ir "solos".

Todos los pacientes precisan de atencion personalizada (algunos incluso dicen quejandose:

"sefiorita, soy una persona humana no un robot"). Pero mas los pacientes crénicos, especialmente



los que padecen multimorbilidad, complicaciones agudas y otras situaciones de complejidad. Una
atencién personalizada es holistica en el sentido de que no esta enfocada a un problema croénico sino
en al conjunto de problemas del paciente en su situacion.

A tener en cuenta en la vision holistica la "asociacion" de problemas en pacientes y en familias, con
fundamento biolégico, psiquico y o social. Asi, por ejemplo, la asociacion de hipotiroidismo y
micosis, o el ingreso en la céarcel de familias enteras implicadas en delitos y afectadas por
problemas sanitarios varios (consumo y trafico de drogas, alcoholismo, psicosis, SIDA,
tuberculosis, hepatitis C y otros), o los errores médicos en pacientes con minusvalias de
comunicacion como sordera.

La respuesta no puede ser ni la que se da hoy en una atencién primaria sin calidad, ni la que se
propone con programas de "gestién de la cronicidad avanzada" pues son respuestas insuficientes,
inapropiadas, fragmentadas y rigidas.

Se precisa el trabajo en equipo "funcional" cuyos miembros sepan delegar funciones, actividades,
responsabilidades, reconocimiento y prestigio incluso hasta el paciente y sus familiares. Tales
profesionales hacen uso adecuado de las ayudas a la decisién y de las tecnologias de la informacion,
incluyendo el "simple" teléfono para facilitar la accesibilidad y el seguimiento. Sus servicios son
muy variados y resolutivos de forma que cada miembro es un piloto de aviacion, mas que un
miembro de una orquesta y en tltimo término tiene capacidad de coordinar los servicios necesarios
ajenos a la atencion primaria.

La gestion de estos equipos "funcionales" exige mucha clinica de forma que fomenta el liderazgo
clinico, la autonomia profesional y la participacién de los clinicos en las estrategias directivas. Esta
gestion no incentiva conductas perversas como el "clickar" mecanico y evita la implantacion de
programas verticales por enfermedades ("etiquetas") pues no se trata de simplificar sino de abordar
lo crénico y agudo en las "situaciones de complejidad". Dicha gestion promueve, especialmente, la
valoracion del impacto de los problemas agudos y crénicos complejos en las vidas de los pacientes
pues el objetivo no es el hacer desaparecer dichos problemas complejos sino el ayudar a vivir una
vida plena a pesar de ellos.

Para los profesionales, los equipos funcionales y los gestores el reto de los pacientes agudos y
crénicos en situaciones de complejidad es dar una respuesta holistica "incarnada" en el quehacer
diario y que por ello sea tan "natural" que forme parte de un trabajo global de calidad. Se trata de
ofrecer con rapidez y precisién alternativas apropiadas tras identificar rasgos de problemas de salud,
"fisionomias del sufrimiento" y caracteristicas abstractas de los pacientes de un s6lo golpe de vista,

de la misma forma que identificamos su caras.
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