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LA ASISTENCIA DE PACIENTES CRONICOS: EL DESAFiO DEL NUEVO SIGLO

THE CARE OF CHRONIC PATIENTS: THE CHALLENGE OF THE NEW CENTURY

Arreghini Mariana Beatriz', Saldefia Leticia Raquel Jimena?

RESUMEN

ABSTRACT

Introduccion: La patologia cronica infantil ha ido en creciente au-
mento. Las practicas asistenciales para enfermedades agudas se han
tornado ineficientes e ineficaces para la asistencia de enfermedades
cronicas.

Objetivo General: Evaluar si el Programa de Internaciéon Domi-
ciliaria del Hospital pediatrico Dr. Humberto Notti de la provin-
cia de Mendoza, Argentina, se encuadra en el modelo de atencion
centrada en el paciente propuesto por la OMS para la asistencia a
pacientes cronicos.

Objetivos Especificos: Analizar el manual actual de funciones de
dicho Programa e Identificar fundamentos éticos en el programa de
atencion domiciliaria propuesto y compararlos con los fundamen-
tos éticos de la atencion centrada en el paciente de la OMS.
Material y Métodos: Se realizd estudio cualitativo: analisis de
contenidos del Manual de Funciones del Programa de Internacion
Domiciliaria y clasificacion de los contenidos utilizando fundamen-
tos éticos como unidades de analisis (Calidad de la atencion, Salud,
Responsabilidad, Dignidad Humana y Justicia). En base a los re-
sultados se evalud si se ajusta al modelo de atencion centrada en el
paciente que propone la OMS.

Conclusion: El Programa de Internacion Domiciliaria del Hospital
pediatrico Dr. Humberto Notti es un modelo de atencion centrada
en el paciente, promueve el empoderamiento de la salud, se ajusta
a los estandares de calidad de la atencion, considera la salud como
valor fundamental por respeto a la dignidad del paciente enfermo y
sus familiares, responsabilizando a cada involucrado en forma justa
y disminuyendo los costes de la asistencia a pacientes cronicos.

Palabras Clave: Enfermos cronicos, Internacion domiciliaria,
Atencion centrada en el paciente.

Background: The chronic disease in children has been increasing.
The health care practices for acute diseases have become inefficient
and ineffective for assistance of chronic diseases.

General Objective: To assess whether Home Care Program
Children’s Hospital Dr. Humberto Notti of the province of Mendo-
za, Argentina, it fits the model of patient-centered care proposed by
the WHO for assistance to chronic patients.

Specific Objectives: To Analyze the current manual of functions
of the program and to identify ethical fundaments in the proposed
Home Care Program and to compare the ethical basis of WHO's
patient-centered care.

Methods: A Qualitative study was conducted: It contents an analy-
sis of the operating manual of the home care program and clas-
sification of content using ethical foundations as units of analysis
(Quality of Care, Health, Responsibility, Human Dignity and Jus-
tice). Based on the results it was assessed if it fits the model of
patient-centered care proposed by the WHO.

Conclusion: The Home Care Program Children’s Hospital Dr.
Humberto Notti is a model of patient-centered care that promotes
the empowerment of health, meets the quality standards of care, and
considers health as a fundamental value of respect for the dignity of
the sick patient and his family. Each involved is responsible in a fair
way and lowering costs of care for chronic patients.

Keywords: Chronic illness, Home care, Patient-centered care.
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n el mundo las patologias cronicas han ido en au-

mento, se calcula que entre el 5y el 20% de los

nifios y adolescentes padecen alguna enfermedad
cronica.'” Son nifios cuya afeccion afecta su desenvolvi-
miento diario por mas de tres meses al aflo, o requiere
hospitalizacion por mas de un mes al afio, o est4 en ries-
go de padecer cualquiera de estas dos condiciones.*® La
diversidad de enfermedades cronicas hace que sea dificil
generalizar un modelo de atencion, pero gran parte de los
problemas que enfrentan estos nifios y sus familias son
comunes a todas las afecciones cronicas.” Las practicas
asistenciales para enfermedades agudas se han tornado in-
eficientes e ineficaces para la asistencia de enfermedades
crénicas. Los enfermos cronicos necesitan una atencion
de salud derivada de una perspectiva longitudinal centra-
da en la prevencion.®

La atencion debe girar en torno al enfermo: es decir,
debe adoptar un enfoque centrado en el paciente: «inten-
tar ponerse en el lugar del enfermo y ver la enfermedad a
través de sus ojos».’ La OMS ha elaborado un marco con-
ceptual para abordar la mejora en la atencién a los enfer-
mos cronicos: Cuidado Innovador para las Condiciones
Croénicas (ICCC).!° En este marco se describen los com-
ponentes necesarios para mejorar la atencion a los pacien-
tes en multiples ambitos del sistema de atencion de salud.
En la situacion ideal, los enfermos y sus familias son el
centro del sistema y las comunidades estan conectadas
con organizaciones de atencion de salud; estas relaciones
son optimas cuando se desarrollan en un medio institucio-
nal que organiza los valores, principios y estrategias ge-
nerales que tratan de reducir la carga de las enfermedades
cronicas. Este tipo de asistencia mejora los resultados: la
participacién activa de los pacientes aumenta su satisfac-
cion y el grado de cumplimiento de las recomendaciones
médicas."

La internacion domiciliaria es una alternativa asisten-
cial del sector salud que consiste en un modelo organizati-
vo capaz de brindar un conjunto de atenciones y cuidados
del equipo de salud de rango hospitalario a los pacientes
en su domicilio, cuando ya no precisan de la infraestruc-
tura hospitalaria pero todavia necesitan vigilancia acti-
va y asistencia compleja.'>!* Representa una alternativa
sumamente valiosa y necesaria aunque presenta grandes
dificultades, pues si bien se habla mucho del hospital ex-
tramuros, en realidad son pocas las acciones destinadas a
generarlo.

OBJETIVOS

Objetivo General

Evaluar si el Programa de Internacién Domiciliaria del
Hospital pediatrico Dr. Humberto Notti de la provincia de
Mendoza, Argentina, se encuadra en el modelo de aten-
cion centrada en el paciente propuesto por la OMS para la
asistencia de pacientes cronicos.

Objetivos Especificos

1. Analizar el manual actual de funciones del Programa
de Internacion domiciliaria del Hospital Humberto
Notti de la provincia de Mendoza, Argentina.

2. Identificar fundamentos éticos en el programa de
atencion domiciliaria propuesto y compararlos con
los fundamentos éticos de la atencion centrada en el
paciente de la OMS.

MATERIAL Y METODOS

Se realizé un estudio cualitativo en base a: analisis de
contenidos del Manual de Funciones del Programa de
Internacion Domiciliaria vigente en el Hospital Notti y
clasificacion de los contenidos mds importantes utilizan-
do fundamentos éticos como unidades de analisis. Los
fundamentos identificados como unidad de analisis son:
Calidad de la atencion, Salud, Responsabilidad, Dignidad
Humana y Justicia.

En base a los resultados obtenidos se evalué si dicho
programa se ajusta al modelo de atencion centrada en el
paciente que propone la OMS.

RESULTADOS

El manual de Funciones del Programa de Internacion
Domiciliaria del Hospital pediatrico Dr. Humberto Notti
se realizd en Septiembre de 2009. Los registros hospita-
larios muestran que el programa inici6 su funcionamiento
a fines de 2009. Los items contemplados en dicho manual
son:

a) Introduccion: incluye objetivos del manual.

b) Definicion del Programa: incluye la mision y obje-
tivos del programa, las pautas de admision de pacientes,
los recursos fisicos, el equipamiento, la organizacion y
funcionamiento del programa, la historia clinica y el or-
ganigrama

¢) Perfil de los Integrantes: incluye el perfil para cada
miembro del equipo que forma parte del programa y los
clasifica seglin la profesiéon o funcién que desempeiian
dentro del programa.

o “Calidad de la Atencion”

Es parte de la mision del programa “mantener la calidad
de la atencién” y dentro de los objetivos especificos del
programa se enuncia “Contribuir al mejoramiento de la
calidad de la asistencia sanitaria, en todos sus componen-
tes: equidad, eficacia, eficiencia, efectividad y accesibili-
dad a los servicios de salud”.

El manual define misiones, funciones, responsabili-
dades, nivel de autoridad, dependencia y objetivos del
Programa de Internacion Domiciliaria en un marco de
racionalidad para alcanzar las metas propuestas. Ademas
define la estructura jerarquica en un organigrama formal
evitando improvisaciones en la toma de decisiones y res-
petando las autoridades a cargo. Es un manual que orien-
ta, como guia, al desarrollo del programa, permitiendo a
la vez ser utilizado como instrumento de evaluacion. Ex-
presa que se solicitara, a efectos de mejorar la eficacia
funcional, la realizacion semestral de auditorias sobre:
procedimientos técnicos, metodologias de trabajo, solici-
tudes de exdmenes complementarios, oportunidad y valo-
racion de los mismos, internaciones prolongadas, reingre-
sos, confeccion y llenado de historias clinicas, utilizacion
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de recursos, indicadores de cumplimiento de la atencion
domiciliaria. También propone evaluacion del desempeiio
del personal a cargo en forma conjunta con cada responsa-
ble, atendiendo también los reclamos de los profesionales
evaluados; evaluar la demanda para adecuar el nimero de
pacientes para ingresar al Programa y realizar la proyec-
cion para el uso 6ptimo; producir un control permanente
sobre el cumplimiento en tiempo y forma de la planifi-
cacion realizada y evaluar los desvios e incumplimientos
y adoptar las medidas de correccion que considere nece-
sarias para ajustar el plan. El manual deja manifiesto la
necesidad de prever “estandares de calidad”, de cantidad,
de tiempos y costos, como asi también mecanismos para
la comparacion de los mismos contra resultados y desem-
pefio del personal, y lograr el crecimiento progresivo del
Programa a fin de responder a los estandares nacionales e
internacionales.

*  “Salud”

Entre los objetivos del Programa se enuncian:

- Favorecer la reincorporacion del paciente a su entor-
no natural, familia y comunidad.

- BEvitar la institucionalizacién del paciente y su fami-
lia.

- Acompafiar y asistir a los pacientes y su familia de
acuerdo a su diagnoéstico y evolucion.

- Facilitar la participacion activa de la familia o respon-
sable del paciente, mediante su capacitacion adecuada

y aceptada.

La definicion de salud del Hastings Center en 1996 se
realiza focalizando en la persona, en el ser humano que
esta enfermo y que por lo tanto busca estar sano. “Expe-
riencia de bienestar e integridad del cuerpo y de la mente,
caracterizada por una aceptable ausencia de condiciones
patologicas y, consecuentemente, por la capacidad de la
persona para perseguir sus metas vitales y para funcionar
en su contexto social y laboral habitual”."* Es una cons-
truccion donde participan diferentes dimensiones, las
ciencias biomédicas, los que padecen enfermedad, los que
no la padecen, los amigos y familiares de los que estan
enfermos. “Saludables hay tantos como lenguajes y pers-
pectivas de construccion”.!s Los ciudadanos deben tomar
decisiones sobre la salud como bien social. Los pacientes
deben pensar en el modo en que viven y los esfuerzos
que deben realizar para mantenerse saludables y cémo
colaborar para la salud de sus familias y la de los demas.
Asumir apropiadamente tales responsabilidades requerira
de la educacion. La libre opcion tiene como corolario la
responsabilidad y tiene de trasfondo un debate comunita-
rio sobre las opciones de los individuos y sus implicancias
en la sociedad.

* “Responsabilidad”

La internacion domiciliaria es una alternativa asisten-
cial pensando en la salud desde un punto de vista integral,
ligado a valores como la convivencia familiar, entorno,
afecto y responsabilidad participativa y conjunta no ex-
clusivamente médica. Apunta a estar mas cerca de los ciu-
dadanos que necesitan ser atendidos, una concepcion que
combina la eficiencia de un equipo de salud con recursos

técnicos de actualidad para lograr asi una prestacion am-
bulatoria cuyo papel fundamental es resguardar la auto-
nomia y calidad de vida del paciente. Este perfil propio
y Unico contribuye a la descentralizacion hospitalaria de
los enfermos y a la vez a la institucionalizacion de un ac-
cionar interdisciplinario. El hecho de asumir los multiples
aspectos que hacen a la salud de las personas implica la
aceptacion y valoracion de otras miradas profesionales
que permitan evaluar las condiciones emocionales, so-
cioeconomicas, culturales, y habitacionales en la que se
encuentra el enfermo.'®

* “Dignidad Humana”

El respeto por la dignidad humana se expresa a lo lar-
go de todo el Programa desde la mision del mismo y en
cada perfil de los integrantes del equipo del Programa de
internacion Domiciliaria. Promueve la participacion de
todos y responsabilizando a todos en el cuidado del nifio.
El Programa en si mismo es un modelo de atencion cen-
trada en el paciente por respeto a la dignidad de la persona
enferma, promoviendo el empoderamiento de la salud a
los pacientes y sus familiares. Es condicion necesaria para
incluir un paciente en el programa, el consentimiento in-
formado de los padres o tutores. Al considerarse pacientes
menores de edad, no cabe usar el término “autonomia”,
pero queda reservada la decision para la internacion do-
miciliaria del nifio a los padres o tutores.

o “Justicia”

La justicia distributiva en su sentido genérico nos ins-
pira a actuar para promover la equidad en toda situacion
en que los bienes deban distribuirse o en otras situaciones
de interaccion humana derivadas de nuestro ser personas
comunitarias. Cabe distinguir entre justicia distributiva en
su sentido genérico de otro mas estricto, como el facilitar
la participacion de los ciudadanos de modo equitativo. En
general, es prudente pensar en la justicia reparando en el
trato correspondiente a la dignidad de persona como su-
jeto y objeto de la accion, pero también reparando en la
promocion de una infraestructura social que fomente la
participacion creativa y receptiva de parte de las personas
en comunidad."’

La internacioén domiciliaria reduce los costes para la so-
ciedad no solo por disminuir los dias de estadia en una
unidad dentro del Hospital, sino que la asistencia en el
domicilio con participacién de todos los implicados pro-
mueve evoluciones mas favorables de las patologias,
reduciendo el tiempo de internacion y asistencia de los
pacientes.

DISCUSION

Diversos estudios sefalan que el modelo organizativo
de internacion domiciliaria vigente en la mayoria de los
paises es gestionado mediante programas desintegrados y
organizados mucho més en funcion de las caracteristicas
estructurales de los servicios y las instituciones que de las
necesidades reales de la poblacion de referencia. Esta es
la causa principal de las deficiencias y dificultades de la
asistencia sanitaria en alcanzar una cobertura satisfacto-
ria.'
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El Programa de internacion Domiciliaria del Hospital
Notti establece para cada profesional las responsabilida-
des administrativas, asistenciales y educacionales. En este
ultimo aspecto, responsabiliza a los integrantes del equipo
en evaluar la capacidad de los padres y tutores en el cuida-
do del nifio en el hogar. Es beneficioso para los pacientes
disponer de un conjunto de aptitudes —conocimientos y
habitos— de autotratamiento que les permitiran reducir
al minimo las complicaciones o retrasar su aparicion de
modo definitivo, como son: aptitudes de adaptacion, fi-
jacion de objetivos para habitos especificos y moderada-
mente dificiles, autovigilancia, modificacion del entorno,
etc.

Cuando los ciudadanos participan en el cuidado de la
salud, adquieren habilidades y desarrollan actitudes que
les posibilita una contribuciéon mas significativa a la so-
ciedad en general. Los procesos participativos son una
oportunidad para el aprendizaje social y la innovacion,
lo que favorece el compromiso con los cambios sociales.
Las personas identifican un proposito comin generando,
compartiendo y analizando la informacion que les permite
establecer prioridades y desarrollar estrategias. Se facilita
ejercer la propia autonomia y la responsabilidad en las
decisiones tomadas. El empoderamiento es el conjunto de
acciones orientadas a generar mayores niveles de compe-
tencias, habilidades y actitudes que permitan a las perso-
nas poder ejercer en los diferentes niveles y &mbitos de la
vida. Se vincula a la nociéon de autonomia en sus cuatro
dimensiones: fisica, econdmica, politica y sociocultural.
Una participacion responsable consiste en solicitar antes
que en delegar la propia salud a profesionales e institu-
ciones especializadas, y en estimular una union profunda
entre el derecho a la salud y el deber de contribuir per-
sonalmente a mantenerla y promoverla. Si bien la infor-
macién no es suficiente, es necesaria para que el sujeto
pueda responsabilizarse de su salud.” La participacion no
es simplemente una idea, sino una nueva forma de coo-
peracion para el cuidado de la salud en el siglo XXI que
plantea al gobierno y a las instituciones una renovacion
profunda en las practicas tradicionales y el desarrollo de
una nueva actitud, de cambio e innovacion sustentados en
el respeto a cada una y a todas las personas y al reconoci-
miento de su dignidad. Este es el fundamento actual de la
internacion domiciliaria basada en una mejor atencion, asi
como en mayor satisfaccion y participacion por parte del
paciente y sus familiares durante el tratamiento. Se aso-
cia con una mejor evolucion clinica en el caso de algunas
enfermedades, con la reduccion de ciertas complicaciones
derivadas de la estancia hospitalaria prolongada o innece-
saria, y con una asistencia mas humana.”

CONCLUSIONES

1. El Programa de Internacion Domiciliaria del Hospital
Humberto Notti de la provincia de Mendoza es un
modelo de atencion que se fundamenta en valores éti-
cos aplicados a la gestion de calidad en la asistencia
de pacientes pediatricos en el hogar. La presencia del
manual de funciones permite el analisis, la investiga-
cion y la evaluacion de los resultados.

. La rehabilitacion y reinsercion precoz de los pacien-

tes pediatricos requiere de capacitacion de los fami-
liares en conductas saludables. Este Programa con-
templa profesionales con el perfil que se ajusta a la
educacion de los pacientes y sus familias basada en
la corresponsabilidad como corolario del respeto a la
dignidad de la persona.

. La internacion domiciliaria requiere de trabajo en

equipo con profesionales formados en comunicacion
interdisciplinaria, respeto por la autoridad y esfuerzo
por el cumplimiento de la norma, asegurando la ca-
lidad de la atencion de los pacientes en el domicilio.

. Los profesionales de la salud se constituyen en uno de

los factores mas importantes del Programa. Este tipo
de asistencia en el domicilio exige la formacion de
profesionales cualificados en contribuir al empodera-
miento de los pacientes y sus familiares de la salud.

. La internacion domiciliaria favorece una distribucion

justa de los recursos, disminuyendo los dias de esta-
dia dentro de un Hospital y promoviendo evoluciones
mas satisfactorias y exitosas.

. El Programa de Internaciéon Domiciliaria del Hospi-

tal Notti de la provincia de Mendoza contempla la
asistencia a pacientes cronicos orientada a los valo-
res y necesidades de los pacientes y sus familias con
responsabilidad respetando la dignidad de la perso-
na que es quien tiene la experiencia de “salud” y la
“enfermedad”. Este modelo de atencion se ajusta al
modelo actual propuesto por la OMS de la atencidén
centrada en el paciente.
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