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RESUMEN

La necesidad de cuidados paliativos ha crecido exponencialmente, debido al
envejecimiento de la poblacién, al aumento de patologias crdnicas y a la mejora de los
tratamientos. Un estudio reciente prevé para 2060 un aumento significativo del sufrimiento
ligado a las enfermedades crdnicas, lo que hace que sea urgente una revision de las estrategias

a seguir.

Paralelamente a la necesaria redefinicién de los cuidados paliativos, procede dar un
mayor protagonismo al papel de la enfermera de practica avanzada dentro del equipo
interdisciplinar que interviene en el proceso. Entre sus competencias esta liderar al equipo para
gue se cumplan los objetivos del plan de atencién individualizado y ser garante de los derechos

y necesidades del paciente con el fin de evitar sufrimiento innecesario al final de la vida.
Objetivos:

Conocer y describir las necesidades, expectativas y percepciones de las enfermeras de
practica avanzada en gestién de casos en la atencidn primaria, desde el liderazgo en el marco
de un equipo interdisciplinar, y como garante de los cuidados del paciente, y de su familia,

incluidos en un proceso de cuidados paliativos en la provincia de Mdlaga.
Material y Método:

Estudio cualitativo de cardcter fenomenoldgico mediante analisis de contenido, segin
Taylor y Bodgan, para conocer en profundidad las experiencias y percepciones de las enfermeras
gestoras de casos de atencion primaria de Malaga (poblacién del estudio), respecto de su
realidad en el manejo de los cuidados paliativos. Para ello se realiza un muestreo intencional
buscando la representatividad y maxima variabilidad discursiva, hasta la saturacién tedrica. Asi,

se realiza un analisis de contenido semantico segun perfiles y dimensiones.

Respecto al método utilizado, se recurre a las técnicas mixtas: entrevista en profundidad

y grupo de discusién.

Palabras Clave: Cuidados Paliativos, Gestion de Casos, Atencidon primaria, Barreras,

Facilitadores.
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ABSTRACT:.

The need for palliative care has grown exponentially due to an aging population, the
increase in chronic illnesses, and advancements in treatments. A recent study predicts a
significant rise in suffering related to chronic diseases by 2060, making the need to revise
strategies urgent.

Alongside the necessary redefinition of palliative care, there is a need to emphasise the
role of the Advanced Practice Nurse within the interdisciplinary team involved in the process.
Their competencies include leading the team to achieve the objectives of the individualised care
plan, and ensuring the patient's rights and needs are upheld to prevent unnecessary suffering

at end of life.

Objectives

To understand and describe the needs, expectations, and perceptions of Advanced
Practice Nurses in case management in Primary Care, focusing on leadership within an
interdisciplinary team and as managers of patient and family care in a palliative care process in

the province of Malaga.

Materials and Methods

A qualitative phenomenological study using content analysis, in accordance with Taylor
and Bodgan, to gain in-depth insights into the experiences and perceptions of case management
nurses in Primary Care in Malaga (study population) regarding their first-hand experience in
managing palliative care. Intentional sampling is employed to ensure representativeness and
maximum discursive variability, reaching theoretical saturation. A semantic content analysis is
then conducted based on profiles and dimensions. Mixed methods are utilised, including in-

depth interviews and a discussion group.

Keywords: Palliative Care, Case Management, Primary Care, Barriers, Facilitators.
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1. INTRODUCCION

1.1. Definicién de cuidados paliativos

La definicion de cuidados paliativos (CP), asi como sus objetivos, han sufrido una
evolucidn histdrica desde la definicion por la OMS (1990: adultos, 1998: nifios, y revisidon en
2002)(1), posteriormente ampliada en 2017 por la Comisién Lancet sobre el Acceso Global a los
CP y al alivio del dolor. Dicha Comisién realizd un estudio para medir la carga mundial de
sufrimiento severo relacionado con la salud, aportando la evidencia necesaria para que los
gobiernos pudieran implementar medidas de mejora, ademas de sugerir una nueva revisién de

la definicién de CP(2).

Serd la Asociacién Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos (IAHPC) la que
implemente una nueva definicidn con el consenso internacional y con una amplia participacion
de profesionales y voluntarios implicados en los CP. Esta definicién permite disminuir la
variabilidad en la atencidn, monitorizar y evaluar la situacion global de los CP, asi como poder

realizar estudios comparativos entre paises con el fin de aunar esfuerzos(3).

Asi, la definicidn sufre una evolucién pasando de una atencion centrada en el alivio del
dolor a ofrecer una atencion holistica activa, centrada en la persona, independientemente de la
edad, que busca reducir la carga sintomatica y mejorar la calidad de vida, no sélo de los
pacientes con cancer, sino con cualquier condicién de salud potencialmente mortal, teniendo
en cuenta a poblaciones especialmente vulnerables. Los CP se deben incorporar en todos los
entornos y niveles asistenciales, en una fase cada vez mas temprana en la evolucién de la
enfermedad, de forma proactiva, continuada y coordinada, teniendo en cuenta las necesidades
y expectativas de pacientes, familiares y cuidadoras, y empoderdndolos en la toma de

decisiones, respetando siempre las convicciones y valores que guian su existencia(4).

Para proporcionar unos CP adecuados se requiere una identificacion temprana
mediante valoracién integral que contemple no sélo sintomas fisicos, sino también necesidades
psicolégicas, sociales y espirituales, respetando los valores y creencias culturales de todos los
involucrados en el proceso, desde la presencia, la escucha activa y el acompafamiento. Se
persigue procurar la mdxima autonomia mediante una atencién segura y de calidad con un plan
asistencial dindmico, consensuado, factible y revisable, seglin la evolucién de la enfermedad y
las necesidades y expectativas del paciente y su familia. Esa atencién debe ofrecerse en
cualquier entorno con el recurso mas adecuado, ya sea de cuidados bdsicos o especializados.

Esta nueva definicién pone en valor el papel de las familias y cuidadoras, valorando la sobrecarga
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y la atencidn posterior al duelo. Los CP no posponen ni aceleran la muerte y pueden convivir con

otras terapias, influyendo en estas positivamente(4).
1.2. Epidemiologia y situacién actual

A nivel mundial, la esperanza de vida ha aumentado; vivimos mas tiempo. Entre 2015 y
2050 la poblacién mayor de 60 afios aumentard de un 12% al 22%, y la de 80 afios 0 mas, se
triplicard. El envejecimiento conlleva un deterioro progresivo que nos lleva a la pérdida gradual
de capacidades fisicas y mentales, a un riesgo mayor de enfermedad y, por ultimo, a la muerte.
La vejez estd relacionada con multiples afecciones, como la pérdida de audicion, cataratas, dolor
cronico y enfermedades crénicas como neumopatias obstructivas, diabetes, depresién o
demencia, entre otras, ademds de cambios vitales, como la jubilacién, adaptacién de vivienda,
o fallecimientos de pareja o amigos. Todos estas afecciones o cambios afectan no sélo a la esfera
bioldgica, sino que tienen un gran impacto sobre la esfera emocional y social, aumentando la
fragilidad, dependencia y la soledad, factores de riesgo en si mismos, que predisponen a la

poblacién a un aumento de patologias crénicas compleja y a la necesidad de CP(5)(6).

En Espafia, la esperanza de vida se sitla en 83 afios en 2021 (85,8 afios en mujeres y
80,2 en hombres) dando lugar a una mayor prevalencia de enfermedades crdnicas,
pluripatologias y reagudizaciones con impacto en la calidad de vida y en la salud percibida por
la poblacién. Asi, el 77% de las personas mayores de 65 afios tiene al menos una enfermedad
crénica y una elevada probabilidad de pluripatologia, estando la fragilidad presente entre un
20% y un 30% en esta poblacidn. Al desagregar por sexo y renta, se observa una mayor
prevalencia de enfermedad crdénica entre las mujeres de rentas mas bajas (Figura 1), siendo este

sector de la poblacién el principal colectivo de cuidadoras de pacientes dependientes(7).

Figura 1: Prevalencia (%) de personas con enfermedad cronica AP. Distribucion por nivel del renta y sexo
(2016)

.. 222000000 k]
Ly B N 33,5
I a74
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_ R 31,6
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cioo0o0 I .7
[ 25,1
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Fuente: Base de Datos Clinico de Atencidn Primaria y del Ministerio de Sanidad.
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Segun la Encuesta Europea de Salud en Espaia 2020, que valora aspectos relacionados
con la cronicidad y fragilidad, el dolor fisico (de cualquier intensidad) afecta al 56,69% de la
poblacién a partir de los 65 afios (44,21% hombres y 66,49% mujeres) y al 70,91% de poblacion
mayor de 85 afios (56,92% hombres y 78,45% mujeres). El 11,68% de la poblacion de 65 y mas
anos sufre dolor severo o extremo, de ellos el 6,66% son hombres y 15,63%, mujeres. Segun
estos datos, es mas frecuente el dolor entre las mujeres, diferencia que aumenta

considerablemente cuando este se intensifica(8).

Por todo ello, y siguiendo directrices internacionales, Espafia aborda la cronicidad
compleja poniendo en marcha “La Hoja de ruta para el abordaje de la fragilidad” en 2019,
invitando a las comunidades auténomas (CCAA) a promover planes, estrategias, protocolos de
abordaje a la dependencia, fragilidad y soledad destinados al colectivo de personas mayores,
poniendo el foco en la reordenacion de la planificacidn sanitaria, la continuidad asistencial, la

equidad y la coordinacién sanitaria y social(9).

Andalucia no difiere, con respecto a los datos nacionales, en la tendencia sobre
envejecimiento y cronicidad. Los mayores de 65 afios constituyen el 14,59% de la poblacién; de

estos, el 3,60% tiene 80 afios o mas (la mitad mas de 85) (Figura 2). El sector de poblacion de

“

mas de 80 afos va aumentando de forma considerada, fendmeno denominado “el

envejecimiento del envejecimiento” y sera predominantemente femenino. Asi, mas del 32% de
las personas mayores de 65 afios tienen alguna discapacidad; de ellas, el 61,6% son mujeres
(Figura 3). Y es que, aunque las mujeres viven mas anos, muchos ellos los viven en situacién de
dependencia y soledad impuesta. En cuanto a la cronicidad, la poblacién andaluza con 3 o0 mas
enfermedades crdnicas tiene una edad media de 65 afios, siendo la pluripatologia crénica la

causa del 59% de las muertes y el 70% del gasto sanitario (10).

Figura 2: Figura 3:

Piramide de Poblacion Padronal. Personas con alguna discapacidad por grupo de
Andalucia 2007-2025 edad y sexo. Andalucia. EDAD-2008 (en miles)
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Fuente figura 2 y 3: Plan Andaluz de Atencion Integrada a Pacientes con Enfermedades Crénicas - Junta de Andalucia
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La nueva definicién de la IAHPC amplia la poblacidn con necesidad de CP, extendiéndose
a los pacientes con enfermedades crdnicas avanzadas que precisan un abordaje paliativo por la
evolucién de la enfermedad(4). Asi, la OMS recalca que los cuidados paliativos mejoran la
calidad de vida de las pacientes y sus familiares cuando se enfrentan a una enfermedad
potencialmente mortal. De hecho, se estima que 40 millones de personas en todo el mundo

necesitan cuidados paliativos cada afo, si bien, solo un 14% accede a ellos (11).

Se prevé que el sufrimiento relacionado con enfermedades graves aumentara un 87%,
sobre todo, en paises de bajos ingresos, entre personas mayores de 70 afios y, principalmente,
con demencia, ademds de otras patologias crénicas como las neoplasias malignas, las
enfermedades cerebrovasculares y las enfermedades pulmonares (2). A nivel europeo, y a tenor
de los datos del Atlas de Cuidados Paliativos en Europa 2019, se calcula que 4,5 millones de
personas fallecen cada afio en Europa con sufrimiento derivado de su enfermedad (Figura

4)(12).
Figura 4: Personas que mueren en Europa en 2014 necesitando Cuidados Paliativos

Diseases of the circulatory system # Malignant necplasms

25,65%: 37:52%
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@, 56%0
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other degenerative diseases oMeA ) Chrenic liver disease and cirrhosis
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2,45% iulll Dizeases of the digestive systam
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system and connective tissue Ischaemic heart disease
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® Diseases of the respiratory system-
6,36%

4,70%

| [® Chronic lower respiratory diseases

& Pneumaonia ) Meningitis
T.92% 0,01%:

Fuente: EAPC Atlas of Palliative Care in Europe

En Espafia, la cifra de personas que muere anualmente con necesidad de cuidados
paliativos se eleva a 228.000; de ellos, unos 80.000 fallecen sin haber tenido posibilidad de
acceder a ellos. Estas cifras confirman que la demanda de CP va en aumento. De hecho, la mitad
de la poblacién va a requerir esta prestacion al final de su vida(13), principalmente, en su
domicilio, con predominio de la cronicidad compleja sobre la oncoldgica, y siendo la demencia
la enfermedad mas prevalente y emergente, como refleja Blay et al, lo que representa un reto

profesional en el abordaje de enfermedades crdnicas avanzadas(14).

Pero la realidad actual es que los cuidados paliativos es una de las dimensiones en salud
mas descuidada a nivel mundial, a pesar de las directrices internacionales, como la de la OMS,

o la IAHPC, para todos los estados miembros que apuntan a la necesidad de desarrollar,
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fortalecer e implementar servicios integrados de cuidados paliativos como parte de la cobertura

sanitaria universal(4).

Por todo ello, urge revisar las politicas mundiales de promocién de los CP, siendo

fundamental, segun la IAHPC:

1. Implementar politicas orientadas a incluir dicha prestacién en las legislacion del pais,

en los programas nacionales de salud y con dotacién presupuestaria.
2. Acceso a tecnologia y tratamientos esenciales, incluida la formulacién pediatrica.
3. Asegurar la cobertura a poblacién vulnerable, incluyendo edad pediatrica y mayores,

4. Facilitar la formacién a nivel universitario y la formaciéon continuada para la

capacitaciéon en CP, basica y especializada, ademas de invertir en investigacion.

5. Permitir que los CP estén integrados en los programas comunitarios y hospitalarios

de los servicios de salud, con profesionales con capacitacion basica y equipos especializados (4).

En Espafia, desde mediados de los 90, la legislacion recoge la atencién a pacientes con

enfermedades cronicas y al final de la vida mediante(13):

* Real Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre ordenacion de prestaciones sanitarias
del Sistema Nacional de Salud («Boletin Oficial del Estado (BOE)» n. 35, de 10 de febrero de
1995).

* Plan Nacional de Cuidados Paliativos (18 de diciembre 2000), publicado en 2001.

e Ley 41/2002 del4 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de

derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica.

e Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud
(«BOE» n. 128, de 29/05/2003), donde incluye los cuidados paliativos a pacientes terminales en

atencion primaria y especializada.

¢ Real Decreto 1030/2006 de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de
servicios comunes del Sistema nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacidn

(«BOE» n. 222, de 16/09/2006).

Asi, desde el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (SNS) se aprueba la
primera Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (ECP-SNS) en 2007, de
la que se realiza una evaluacién y, posteriormente, una actualizacidn para el periodo 2010-2014.

El objetivo es establecer compromisos en las CCAA para homogeneizar y establecer unos
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cuidados paliativos de calidad que deriven en planes especificos que den respuesta a la

poblacién que lo necesite, siguiendo las directrices marcadas por la IAHPC (13).

En Andalucia, el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos se implementé hace mas de diez
afios con la premisa de proporcionar una atencion integral a las personas que se encuentran en
situacidn terminal, asi como a sus familiares y/o cuidadores, “procurandoles el maximo grado
de bienestar y calidad de vida posibles, desde el respeto a los principios bioéticos de la dignidad
y voluntad personal, en el que es su ultimo periodo vital” (15). Desde entonces, Andalucia ha
legislado con el objetivo de garantizar una adecuada atencién durante el proceso final de la
vida(16) mediante el acceso a cuidados paliativos de calidad, con el domicilio como lugar de
atencidn, prohibiendo la obstinacién terapéutica, haciendo efectiva la normativa en cuanto ala
voluntad vital anticipada(17) y regulando la toma de decisiones del paciente en situacion

terminal, entre otros aspectos.

El Proceso Asistencial Integrado en Cuidados Paliativos (32 edicidn, 2019) de Andalucia
se ha reafirmado como una herramienta de mejora continua que plantea un enfoque integral y
holistico del proceso que se centra en la delicada situacion que atraviesa el paciente y su familia.
Esta edicion amplia las buenas practicas a la poblacion infantil y a los adolescentes e integra la
ultima evidencia cientifica haciéndose eco de la necesidad de tener un sistema de salud
organizado con equipos interdisciplinares y coordinados que, de forma compartida, garanticen
la continuidad asistencial. Ademads, promueve una atencidn socio sanitaria que va mas alla de
aspectos biolégicos, dado el gran impacto emocional que la enfermedad produce en pacientes,
familias y cuidadoras, y teniendo como escenario, si asi se desea, el domicilio, ya sea en el
ambito rural o urbano. Asimismo, garantiza la intimidad, confidencialidad y el derecho a recibir,
o no, informacion y tratamiento sobre el proceso de su enfermedad, poniendo en marcha otras
alternativas hasta el final de la vida, incluyendo el apoyo al duelo. Para materializar estas
practicas es necesaria una pronta identificacién mediante una valoracién integral, atendiendo a
la complejidad, desde la presencia y el acompafiamiento, que permita ofrecer el mejor recurso
disponible y una atencién 24 horas, 365 dias al afio. Para ello se ponen en marcha herramientas
como IDC-Pal, que permite valorar la complejidad, o la Plataforma de Telecontinuidad de CP

asegurando la continuidad asistencial(18).

Desde el Plan de Humanizacidon del Sistema Sanitario Publico de Andalucia, que recoge
lo esencial de los distintos planes y estrategias que en el curso de los afios se han publicado en
la comunidad andaluza, se persigue dar al paciente un papel protagonista en el proceso de
cuidados, respetando no sélo su dignidad como persona, si no también sus derechos,

responsabilidad esta que recae en el profesional, a quien corresponde fomentar la escucha vy el
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respeto dentro de un entorno amigable en el que el paciente sienta que recibe una atencion

personalizada(19).
1.3.Barreras y facilitadores

Reconociendo que es responsabilidad ética de los sistemas de salud proporcionar
cuidados paliativos, son los profesionales sanitarios los que tienen que jugar un papel
fundamental, identificando la necesidad de cuidados paliativos de forma precoz, ademas de
aliviar el dolor y mitigar el sufrimiento fisico, psicosocial y espiritual de los pacientes y sus
familiares, independientemente de que la enfermedad tenga o no cura, ayudandoles a gestionar
y cerrar de forma auténoma un ciclo vital. Y es que, un inadecuado manejo de los cuidados

paliativos perpetua un sufrimiento evitable provocado por sintomas que se pueden tratar(20).

La calidad de la practica profesional depende, en gran medida, de las competencias
profesionales, aspecto estrechamente relacionado con la formacion recibida(18). Asi, potenciar
la formacidn de los profesionales en CP es fundamental para dar respuesta a las necesidades y
expectativas de las pacientes y sus familias, pero también para afianzar la confianza profesional
en la practica clinica. Habilidades no sélo de conocimientos, también emocionales y
actitudinales que permitan una atencién compasiva, cercana y empatica(20)(21)(22). Diversos
estudios nacionales e internacionales concluyen que existen deficiencias formativas en cuidados
paliativos, tanto en la atencidon domiciliaria como en la atencidn urgente, en aspectos como el
afrontamiento ante la pérdida y la muerte, y su abordaje emocional, en la falta de
reconocimiento de sintomas claves y su manejo, en el miedo a acortar la vida, en aspectos
médico legales, en el enfoque paliativo mas que curativo, demandandose una mayor

preparacion y formacion de los profesionales sanitarios (13)(23)(24)(25)(26).

En este entorno de complejidad y cercania de la muerte es cuando la esfera espiritual
se hace mas patente. Estas necesidades deben ser atendidas y satisfechas por el equipo
interdisciplinar al final de la vida. Preguntas como épor qué a mi? o équé me espera? forman
parte del sufrimiento. Pero éestan los profesionales preparados para atender esta necesidad?.
En el actual sistema sanitario, se sigue tratando principalmente el control de los sintomas,
dejando a un lado los aspectos emocionales y espirituales que se escapan del abordaje, no solo
por la falta de formacién del profesional, sino también por la falta de autocuidado y/o por la
propia inmadurez espiritual de este. Esta necesidad nos pone cara a cara ante nuestra propia
mortalidad, necesitando esa madurez personal para ayudar desde la presencia y la compasién,
para poder atender las preocupaciones, esperanzas y miedos del paciente y de su familia. Por

todo ello, se hace necesario profesionales formados en CP y atencidn espiritual con capacidad
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para proporcionar al paciente una escucha activa, humanizada, preservando su dignidad vy
favoreciendo la transcendencia para dar sentido a su propia biografia y su situacién vital. V.
Frankl plantea que se puede trascender el sufrimiento que acompaia a la pérdida de una vida a
través de la espiritualidad, lo que permite promover el desapego en el proceso de morir(27)(28).
Y es aqui donde las enfermeras cobran valor por su visidn integral de la atencién al paciente y

su familia, abordando sus necesidades espirituales y emocionales, entre otras(20)(27).

Por otro lado, las personas con enfermedad crénica avanzada pasan la mayor parte del
tiempo de evoluciéon de la enfermedad en su domicilio, con necesidades mas o menos complejas
de atenciodn, segun la evolucion de su proceso, falleciendo en el mismo entre el 50 y el 70%(29).
A este respecto, la OMS recalca los beneficios que para el paciente y su familia conlleva ofrecer
esos cuidados en su entorno, al tiempo que permite ahorrar dinero a los sistemas de salud
gracias a la reduccién del nimero de hospitalizaciones innecesarias(1). En este sentido, se alude
a los equipos de atencién primaria (AP) como responsables de la deteccion y prestacion de
cuidados en fase avanzada y terminal en el domicilio, en coordinacién con la atencion
hospitalaria y equipos especializados, ya sea por mal control de sintomas o por ausencia o
sobrecarga del apoyo familiar(18)(24)(26)(29). Los profesionales de AP, por su parte, enfatizan
la falta de tiempo, agendas no adaptadas a este tipo de pacientes, la falta de identificacion y
enfoque paliativo de los equipos de AP, la falta de coordinacién y accesibilidad a recursos
especializados y sociales, lo que redunda en un mayor uso de las urgencias y hospitalizaciones

evitables (30)(31).

Tanto pacientes como cuidadoras demandan una atencién holistica con acceso
garantizado al equipo de salud a través de un enfoque interdisciplinar y paliativo donde la
coordinacion y la continuidad marcan la calidad de la atencidn: “sincronizacién sin conflictos”.
Esta atencidn propicia una relacién segura y de confianza mediante una comunicacion abierta,
honesta y empatica, con una actitud compasiva y un tratamiento humanizado y digno en el
proceso de morir (20)(21)(32). Se busca un enfoque ético de la conducta terapéutica respetando
el derecho a morir “como se quiera”, atendiendo la multiculturalidad con toma de decisiones
compartida e informada, con transparencia en el pronéstico, pero manteniendo la esperanza;
buscando el equilibrio entre la mejor evidencia clinica y la biografia y preferencias manifestadas
por el paciente, para llegar a una planificacion adecuada y anticipada (33) para los momentos
de crisis, en definitiva, preservar los principios de autonomia, justicia, beneficencia y no

maleficencia, fundamentales todos ellos en el proceso de morir(20)(34).

Paralelamente se han identificado facilitadores para una provision de cuidados

paliativos de calidad como la capacitacion integral de los profesionales implicados, incluyendo
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formacion tanto en pregrado (inclusion de los cuidados paliativos en los planes de estudios
universitarios) como una formacién continua posterior (25). De hecho, una atencion basada en
equipos interdisciplinares con objetivos comunes, en coordinacidn y acceso a otros niveles
asistenciales, es identificado como facilitador (25)(35), como también lo son aquellas
herramientas que permitan identificar de forma precoz a personas susceptible de CP (30)(36),
establecer la complejidad e indicar cual es el mejor recurso(37), asi como los sistemas de
informacion que las sustente y permitan su facil acceso por el equipo en cualquier momento y

lugar, como es el caso de las plataformas de Telecontinuidad(18).

Otro recurso facilitador que aparece a nivel internacional y nacional es la gestién de
casos (GC), como modelo asistencial integrado, en colaboracidn con el equipo interdisciplinar,
que es desarrollado tanto por profesionales de la salud como del ambito social, que esta dirigida
a la planificacién, provision y coordinacion de la atencién de pacientes fragiles con enfermedad
avanzada y necesidad de cuidados complejos, principalmente en entornos comunitarios con
riesgo de fragmentacion de la asistencia, tal y como se recoge en la revision sistematica de Sadler
E et al. Estos autores abogan por el desarrollo de una taxonomia clara y definicion de las

intervenciones en gestion de casos para valorar su beneficio(38).
1.4. Enfermera de practica avanzada

Las profesiones socio-sanitarias, entre ellas la enfermeria, han tenido que adaptarse al
aumento de la esperanza de vida y, por ende, al envejecimiento de la poblacién, a factores
socioecondmicos, a avances cientificos y, por supuesto, a las actuales demandas, tanto de los/las
usuarios/as como del propio servicio de salud, teniendo que adecuar sus competencias y su
practica a las nuevas necesidades de atencion, especialmente las relacionadas con la cronicidad.
Pero serd la complejidad la que marque el recurso necesario para una respuesta éptima, y no
s6lo desde la visiéon clinica u organizativa, sino desde la capacidad del autocuidado vy
afrontamiento de su proceso, de las necesidades y expectativas, de su situacion socio-
econdmica, de su soporte socio-familiar (sobrecarga en las cuidadoras), ademas del impacto

emocional que un proceso crénico pueda causar en la paciente y su familia (39)(40).

En este contexto, se requieren nuevos modelos de atencidon y mayores competencias
profesionales. Dentro de la profesidn enfermera surgen nuevos perfiles, como las enfermeras
de practica avanzada (EPA), quienes aportan un valor afiadido a los resultados en salud en clave
de continuidad, apoyo al autocuidado, accesibilidad, habilidades de liderazgo y cuidados

clinicos, facilitando la navegacién de los pacientes por un sistema de salud complejo, siendo
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garante de sus cuidados(41)(42). Pero es que, ademas, su intervencién es costo efectivo, como

refleja Klaehn en su revision sistematica (43).

Para poder desarrollar su labor de forma eficiente, las EPA necesitan el respaldo y apoyo
de la estructura sanitaria, véase, recursos y medios suficientes, que puedan garantizar la
continuidad y la coordinacidn eficaz, dentro del equipo interdisciplinar, y que facilite el proceso
de gestion y comunicacién con el fin de proporcionar una atencion individualizada y flexible
segun las necesidades cambiantes de los pacientes con enfermedades crénicas complejas,

principalmente en la atencién primaria de salud(44)(45)(46)(47).

Existe un impulso heterogéneo a nivel internacional de la profesién enfermera, con
diferentes desarrollos competenciales y profesionales, que han nacido y dan respuesta a
necesidades particulares en cada contexto. En cuanto a la EPA, existe variabilidad en su
definicidn segun el entorno, la formacién necesaria, las competencias y el alcance de su practica,
ademas de una falta de legislacién que establezca los requisitos minimos comunes de formacion.
Esta falta de definicion genera conflicto con otras enfermeras y otros profesionales socio
sanitarios, ademas de que entre los propios pacientes no se tiene muy claro qué puede hacer

una EPA por ellos (48)(49).

Segln el Consejo Internacional de Enfermeras (CIE), las EPA realizan una atencion
centrada en pacientes y sus familias, situando el bienestar por encima de la enfermedad.
Influyen en el equipo de enfermeria mediante un liderazgo basado en la mejor evidencia, con
una preparacion tedrica y practica (minimo de maestria) que le permiten la gestion de casos
complejos entre la poblacidn vulnerable y de riesgo, mediante una evaluacién del proceso,
tomas de decisiones y razonamiento diagndstico, ademas de planificar, coordinar y garantizar la
accesibilidad a los recursos disponibles. Tienen capacidad de integrar la investigacién en su dia
adia, pudiendo brindar apoyo y consultoria a otros profesionales, ademds de prescribir, ordenar
pruebas diagndsticas y tratamientos, asi como derivaciones. Eso si, todo ello dependiendo del

contexto o del pais, de su legislacién vigente y nivel de desarrollo de esta figura profesional (50).

De hecho, en Espafia existen diferentes perfiles profesionales y desarrollos transversales
dentro de la profesion enfermera (Figura 5), a nivel formativo, competencial, ambito de

actuacion y legislativo(51).
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Figura 5:Representacion grdfica del desarrollo competencial por perfiles de prdctica en el SSPA.

Desarrollo competencial de las enfermeras y enfermeros en el sistema
sanitario publico de Andalucia (abril. 2018)
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Fuente: Estrategia de cuidados de Andalucia, 2018(51)

avanzada en

Segun estudio de Gutiérrez et al, el nivel de competencias autopercibido es mayor en
las EPA frente a enfermeras especialistas, en dimensiones como el liderazgo, gestién de
cuidados, consultoria, relaciones interprofesionales y promocién de la salud, aunque también
hay barreras para su desarrollo, como el apoyo de gestores, su participacion en la toma de
decisiones estratégicas o la carga asistencial, lo que limita el liderazgo dentro del equipo y de la
propia institucion(52). Estos datos, coinciden con estudios internacionales, como la revision
sistematica de Hacker et al, donde se habla de barreras en los mismos términos y de facilitadores
como tener espacios comunes que faciliten el trabajo en equipo, capacitacion y acceso a nuevas
tecnologias para la evaluacion de pacientes y coordinacion de la atencién, disponibilidad
efectiva de los recursos necesarios para dar respuesta a la poblacién, ademas del apoyo de los

gestores y politicas sanitarias(53).

Por lo tanto, para hacer frente al envejecimiento de la poblacién, al aumento de la
cronicidad y la complejidad de los servicios de salud, la incorporacién de la EPA en la gestion de
casos es ya un valor afiadido, no solo para la ciudadania, sino para el propio sistema y los equipos
interdisciplinares, pues juega un papel de cohesién del equipo mediante su liderazgo clinico y
profesional, facilitando las relaciones interprofesionales y mentoria, con competencia, por
formacion reglada y una experiencia probada basada en la evidencia y potenciada por la
investigacion, con el fin, todo ello, de promover la innovacién mediante la transferencia del

conocimiento dentro y fuera del sistema sanitario(51).
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Como refleja el Consejo General de Enfermeria(54), la GC tiene un impacto positivo en
la utilizacidn de los servicios sanitarios, con un menor uso de las urgencias, ingresos hospitalarios
e ingresos de larga duracion (residencias asistidas). Pero también ese efecto redunda en la
calidad de vida de los pacientes, funcionalidad e independencia en relacién con las actividades
basicas de la vida diaria (ABVD), con altos niveles de satisfaccidn por parte de estos, destacando
la atencidn personalizada, el soporte para el autocuidado, la accesibilidad a la GC, el tiempo que
se le dedicay la percepcion entre los pacientes de que hay una efectiva defensa de sus derechos.
Por ultimo, es costo efectivo por reduccidn de ingresos evitables o por reagudizaciones. En este
sentido, la revision sistematica y de Czech et al, sobre Efectividad y rentabilidad de la gestion de
casos (por enfermeras), pone de manifiesto sus beneficios en hospitalizaciones por insuficiencia
cardiaca avanzada, mostrando que su papel es eficaz para evitarlas (HR 0,79, IC 95% 0,68 a 0,91;
participantes = 1989), y en las hospitalizaciones por cualquier causa. Asi, la gestién de casos se
comporta como protectora para este resultado (HR 0,73, IC 95% 0,60 a 0,89; participantes =
1012). Los autores anteriormente citados reconocen que aunque sus datos no son tan
estadisticamente significativos como otros estudios analizados, y que justifican con el hecho de
gue la poblacion de estudio estuviera en una etapa final de la enfermedad, juega a su favor la

reduccion del riesgo de hospitalizacion, tan presente en este tipo de enfermedad crénica(55).

En estos términos, se desarrolla el Modelo de Gestion de Casos del Servicio Andaluz de
Salud (56) que recoge lo hasta ahora sefialado. La poblacién diana son los pacientes con alta
complejidad clinica y de cuidados, sus familias y cuidadoras. Este modelo potencia una atencién
integral, personalizada, flexible y consensuada, que se ofrece en el domicilio del paciente como
lugar preferente, y que prioriza la accesibilidad y la continuidad en las transiciones de los
pacientes vulnerables por el sistema sanitario. Todo ello, en un ambiente de colaboracién,
respeto y con objetivos comunes dentro del equipo interdisciplinar, donde la GC ejerce el
liderazgo para velar que se cumplan los objetivos del plan, movilizando los recursos necesarios
o anticipdndose ante cambios en la evolucién de la enfermedad o de las decisiones de la propia
paciente o familia. Las herramientas a utilizar son la captacién activa de pacientes susceptible
de GC, a los que hay que valorar para establecer la complejidad del caso y, posteriormente,
disefar un plan de atencién personalizado con revisidon periddica, asi como fijar una red de
apoyo mediante seguimiento programado, presencial o telefénico, que deriva en un registro

que facilite el trabajo y la comunicacion del equipo(56)(57).

Y es que, la gestidn de casos, segln la evidencia, es coste efectivo también al final de la

vida, obtiene resultados en clave de satisfaccidn por parte de la ciudadania e incide en la calidad
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de vida de estos(58), contribuyendo con los recursos avanzados de paliativos a la coordinacién

de la gestidn de cuidados en la situacién de ultimos dias(57).
1.5. Justificacion del proyecto

En mi etapa como enfermera gestora de casos (EGC) en el Area Este de Mélaga, en el
ambito de atencién primaria, trabajé a diario con pacientes con necesidades de cuidados
paliativos. Entonces, pude constatar la variabilidad en cuanto a la atencién ofrecida por los
profesionales implicados en el proceso (médicos y enfermeras de familia, trabajadoras sociales),
en cuanto a la formacion, implicacidn, competencias, ya sea de conocimientos, habilidades o
actitud, que existia ante las pacientes, familias y cuidadoras. El area de la Axarquia contaba ya
con un equipo de soporte a los cuidados paliativos (ESCP), que sirve de apoyo al equipo basico
de atencidn primaria (EBAP) de salud, y cuenta con una comisién de area de CP donde
profesionales de la unidad de gestidn clinica (UGC) participan en el desarrollo y avance en los

cuidados paliativos que se prestan en ese territorio.

En 2021, se recoge en el Contrato Programa del Servicio Andaluz de Salud para
Hospitales, Distritos, Areas de Gestidn Sanitaria, el objetivo de incrementar el porcentaje de
deteccidn de pacientes con necesidades de cuidados paliativos, objetivo que, en el caso de la
UGC de Torre del Mar, se adjudica a la Enfermera Gestora de Casos, puesto que yo desempefiaba

en ese momento.

La estrategia que propuse, y que guardd relacién directa con los conocimientos
adquiridos, y con el proyecto realizado “Situacién de ultimo dias; un reto profesional para una
muerte digna”, en el | Master Interdisciplinar de Cuidados Paliativos, impartido por la
Universidad de Malaga, fue la necesidad de reorientar el abordaje del paciente en situacion de
cuidados paliativos desde la sensibilizacion y la empatia por parte de todo el equipo, siendo
pieza clave el apoyo de la direccidon de la UGC. Se materializd en un plan formativo especifico,
en un protocolo de derivacion de pacientes vulnerables entre atencion primaria y urgencias de
Torre del Mar, y en el liderazgo de la enfermera gestora de casos para garantizar la continuidad
de la atencién y el apoyo profesional a todos las partes implicadas. El incremento fue de un 28%
de deteccién de pacientes con necesidades de cuidados paliativos, cuando el objetivo que se

pedia desde el entre el Contrato Programa era de un 5-10% de incremento.

Pero es mas, la satisfaccién e implicacién de los profesionales fue manifiesta, como
también la de los pacientes atendidos, lo que concede un valor afiadido en positivo al esfuerzo

realizado por todo el equipo.
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Atras quedaron las reticencias iniciales a que una enfermera liderara esta estrategia y
las manifestadas por los profesionales por cuanto implicaba salir de la zona de confort. Sigue
pendiente la causa que justifica la realizacién de este proyecto, que no es otra que sortear las
dificultades para implementar la estrategia seguida en Torre del Mar en el resto del area
sanitaria. Y es que, enfermeras gestoras de casos de otras UGC se enfrentan a una realidad que
difiere de la de Torre del Mar por lo que procede un andlisis de necesidades, expectativas y
percepciones de la enfermera gestora de casos de atencion primaria, de Malaga, en relacién

con el abordaje de los cuidados paliativos en su area.
1.6. Propuesta de implicacidn del estudio

El modelo de gestion de casos en Andalucia existe, lo que hay que hacer es
implementarlo de forma activa haciendo una adaptacién local que refleje la realidad de cada
zona. La evidencia pone de manifiesto la variabilidad y heterogeneidad en su
implementacion(38)(40), lo que dificulta el poder compararnos y establecer estrategias de

mejora.

Es patente que hay una necesidad progresiva de cuidados paliativos, si bien, siguen
siendo los grandes olvidados de un sistema de salud que los incluye en la teoria y no tanto en la
practica. El beneficio de los CP es mayusculo para evitar que el final de la vida esté ligado al
sufrimiento. Es prioritario explorar la practica clinica, las dificultades y las necesidades a las que

se enfrentan unos profesionales que buscan dar dignidad al final de la vida.

La propuesta de este estudio va encaminada a conocer y describir las necesidades,
expectativas y percepciones de las enfermeras gestoras de casos de atencidén primaria en
relacion con el abordaje de los cuidados paliativos en la provincia de Malaga, describiendo su
percepcidn en cuanto al desarrollo de dimensiones propias de la GC, como se recoge en el marco

competencial para el modelo andaluz de gestién de casos(57).

Asi, el liderazgo de las EGC dentro del equipo interdisciplinar, definido por el proceso de
conducir al grupo hacia unos objetivos comunes, busca facilitar que cada profesional aporte lo
mejor de si mismo mediante la gestién de las emociones y transmitiendo seguridad y confianza,

para lograr formar un equipo cohesionado (60).

Junto a la competencia de liderazgo esta la de garante de los derechos del paciente, es
decir, tiene que velar porque se ofrezca la mejor asistencia posible, con un aprovechamiento
eficiente de los recursos (humanos, materiales, sociales, etc.) en beneficio del paciente y de su

familia, con un abordaje integral y ético (61). Para ello, hay que valorar qué barreras y

23

Universidad Internacional de Andalucia, 2024



facilitadores tienen en su realidad para poder llevar acabo dichas competencias, con el fin de

implementar estrategias de mejora y unificar las mejores practicas.

En definitiva, el empoderamiento de la figura de la enfermera de practicas avanzadas
en gestidn de casos va ligado a la progresion del envejecimiento de la poblacion y al aumento
de la cronicidad (40). Es evidente los beneficios que tiene en el abordaje de los pacientes con
alta complejidad, siendo imprescindible el apoyo de las instituciones, de las politicas de salud vy,
por supuesto, de la recogida del testigo, con todo lo que ello conlleva, por parte de estas
profesionales, que atesoran en su dia a dia una mayor cercania y disposicién para atender a los

pacientes cronicos y sus familias, con garantias de calidad y calidez.

Este proyecto es continuacidn del proyecto presentado en | Master Multidisciplinar en
Cuidados Paliativos por la Universidad de Malaga, de la misma autora, y que consta en el

repositorio de la misma.

2. OBIJETIVOS

2.1. Objetivo general

Conocer y describir las necesidades, expectativas y percepciones de las enfermeras de
practicas avanzadas en gestion de casos de atencidn primaria, en relacién con la atencién a los
pacientes y sus familias incluidos en proceso de cuidados paliativos, en la provincia de Malaga.

2.2.Objetivos especificos

1. Describir las experiencias, necesidades y expectativas de las profesionales EGC de AP de
Malaga, con respecto a su liderazgo dentro del equipo interdisciplinar, en el abordaje
de los CP de su area.

2. Explorar la percepcidn, necesidades y expectativas de las profesionales EGC de AP de
Malaga que tienen con respecto a las pacientes, familias y cuidadoras, como garante de
la atencidn de su proceso.

3. Identificar barreras y elementos facilitadores que tienen las EGC AP de Mdlaga para
liderar la atencion en el abordaje de los CP de su area.

3. METODOLOGIA

3.1. Disefio del estudio

Estudio cualitativo de caracter fenomenoldgico, a través del andlisis de contenido
descrito por Taylor y Bodgan (62) (Anexo 1) con el fin de conocer en profundidad las experiencias
y percepciones de los sujetos de estudio, respecto de su realidad, tal como la experimentan,
siendo todas valiosas para explicar la naturaleza del fendmeno a investigar y priorizando el
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discurso por encima de lo cuantificable. Esta investigacion contempla las recomendaciones del
COREQ(63) (ANEXO 2).

3.2. Ambito de estudio

Atencidn Primaria del Servicio Andaluz de Salud, provincia de Malaga

3.3. Periodo de estudio

Durante 2024-2026.

3.4.Poblacion de estudio

Dado que se trata de un estudio cualitativo, el tipo de muestreo que utilizaremos para
seleccionar los sujetos de estudio sera de tipo intencional, buscando la representatividad de las
participantes y la maxima variabilidad discursiva que explique el fendmeno a estudio.

La estrategia de muestreo sera el muestreo tedrico, técnica desarrollada por Glaser y
Strauss(64), donde la seleccién de los sujetos de estudios se realiza por una estrategia sucesiva,
dando importancia a la relevancia de los discursos hasta llegar a la saturacion teédrica, donde ya
no se aporte nada nuevo a la investigacion. Asi, el tamafio de la muestra se determinara,
progresivamente, durante el curso de la investigacion. Utilizaremos los perfiles, a priori,
establecidos, y dos entrevistas por perfil, como aconseja Patton(65) y se recoge en estudios
similares, con la flexibilidad de afiadir o quitar perfiles, hasta llegar a la saturacién del discurso.

Criterios de inclusion: EGC de AP de la provincia de Malaga en activo y con al menos 2 afos en

el desempeiio del puesto.

Criterio de exclusion:

e Rechazo a participar.
e Profesional que por enfermedad o dedicacién a labores no asistenciales, no
hayan trabajado de forma continuada en los ultimos 2 afios como EGC de AP.

Criterios de Segmentacién: Con el fin de identificar los subgrupos que componen la poblacién

de estudio, se establecen las caracteristicas principales que puedan marcar el discurso. A la vez,
dicho discurso puede modificar o ampliar los subgrupos establecidos.

EGC de AP de Malaga

. :

Sin formacidén o contacto Con formacién o contacto
con los CP con los CP
Urbano Rural Urbano Rural

Perfil 1: EGC de AP de Malaga sin formacion o contacto con los CP que trabaja en medio urbano
Perfil 2: EGC de AP de Malaga sin formacion o contacto con los CP que trabaja en medio rural.
Perfil 3: EGC de AP de Malaga con formacién o contacto con los CP que trabaja en medio urbano

Perfil 4: EGC de AP de Malaga con formacién o contacto con los CP que trabaja en medio rural.
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Dimensiones de estudio: Para realizar las dimensiones/categorias y subcategorias utilizaremos

el marco de competencias de gestion de casos del SSPA(57) teniendo en cuenta que podran
ampliarse, segun desarrollo de la investigacion y de las posibles categorias emergentes que
puedan surgir del discurso.

Figura 6: Dimensiones/categorias y subcategorias

Dimensidn/fcategoria subcategoria
Comunicacién

Liderazgo Asesoramiento/mentoria

Autonomia en practica avanzada

Entre niveles asistenciales

Con el equipo de paliativos
Continuidad fcoordinacidn|Dentro del equipo EBAP (médicos, enfermeras, trabajo social,
psicdlogas, fisioterapeutas

24/7 (Dispositivos de apoyo)

Profesionales

Relaciones - —
Paciente/familia
Proteccidn y defensa derechos paciente/familia
Satisfaccidn paciente/familia con la EPA
Garante

Toma decisiones informadas

Muerte digna

Fuente: produccion propia

3.5.Técnicas de recogida de informacion

Técnicas mixta

Entrevista individual semiestructurada en profundidad, dirigida hacia la comprensién
de las percepciones y experiencias que tienen los sujetos respecto de su realidad, mediante
conversacién entre iguales y con un guién flexible que permita, no sélo llegar a los objetivos de
la investigacion, sino estar receptivos ante lo que es importante para el entrevistado, y valorar
nuevas categorias emergentes. El analisis continuo durante la conversacién facilita poder
detenerse y profundizar en aquellos detalles que vayan surgiendo durante el discurso, en un
ambiente cdmodo, cercano y personal.

Se solicitara consentimiento para la grabacion de la misma.

Se realizara prueba piloto de la guia de entrevista (Anexo 4), con dos gestoras de casos
gue no participaran en el estudio.

Grupos de discusién mediante entrevista grupal, que permitira conocer los discursos en
cuanto experiencias y percepciones del sujeto con respecto a su realidad que puedan escapar a
preguntas concretas, buscando mas la reflexién del grupo que la individualidad de cada uno. En
principio, realizaremos un grupo de discusidon para ver si se satura la informacién con respecto
a las entrevista o surge del grupo algo nuevo que justifique una nueva convocatoria. Dicha
técnica ofrece mas variabilidad y abundancia de informacidn, a partir de la sinergia entre los
componentes del grupo.
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Para establecer el grupo de discusioén resulta necesario establecer unos criterios.

Criterio de homogeneidad : Ser EGC de AP de la provincia de Malaga, en activo.

Criterios de heterogeneidad :

Antigliedad como EGC: entre, minimo 2 aios y 3 afios; entre 4 y 6 afios; mas de 6 afos.
Experiencia en formacién cuidados paliativos: ninguna formacidn, nivel basico, experto,
master.
Experiencia laboral en CP: ninguna, en unidad especifica, en colaboraciéon con otros
profesionales de CP.
Pertenecer a uno de los distritos de gestion sanitaria de la provincia de Malaga.

Valle del Guadalhorce

o LaVega

o Costa del Sol
o Serrania

o Axarquia

o Madlaga

Lugar de trabajo: rural, urbano
Género.

Edad menores de 35, entre 36 y 45 y mayores de 46 afos.

Lugar de reunidn: Sala de reuniones del Colegio de Enfermeria de Malaga.

3.6. Procedimiento de realizacion

3.6.1 Reclutamiento

1. Para el reclutamiento se contactara con las responsables de cada Distrito (Direccién
Gerencia y Direccion de Enfermeria) y, mediante escrito, se procede a presentar el
trabajo de investigacion: el tipo de profesionales a participar, perfiles establecidos,
objetivos del estudio, cémo se va a recoger la informacion, y el tipo de técnica
empleada, un teléfono de contacto, y asi poder solicitar participacion de las EGC de
su zona, solicitando autorizacién y contactos de las profesionales.

Una vez, se tenga respuesta y posibles contactos...

2. Se realizard convocatoria previa mediante carta individualizada donde conste
(Anexo 3), ya sea para entrevista o grupo de discusién:

a. Dia, hora, tiempo duracién y lugar de la convocatoria.
b. Breve presentacién del proyecto.

c. Presentacién equipo investigador.

d. Objetivo de la convocatoria

e. Consentimiento

f. Agradecimiento.
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Se realizara recordatorio previo a dia de entrevista o reunion, para confirmacion
de asistencia.

3.6.2 Desarrollo
Entrevista en profundidad

Se construird una guia de entrevista (Anexo 4), pilotada con anterioridad, en base a los
objetivos de la investigacidn y las dimensiones establecidas, con el fin de explorar las vivencias,
percepciones y necesidades de las EGC de AP en el abordaje de los CP. Habra una introduccién
para dar a conocer el propédsito de la entrevista, qué temas se van a tratar y el alcance de la
misma. En todo momento, se atendera al discurso sin influir en él, se recogeran los posibles
temas emergentes no tenidos en cuenta en las dimensiones/categorias preestablecidas, para su
codificacion. Se recordard la confidencialidad de los datos obtenidos, habiendo firmado
previamente un consentimiento. En caso de rechazar grabacion, se pedira la recogida de notas
gue posteriormente tendran que validar y firmar.

Grupo de discusién

Grupo compuesto por 6-8 profesionales, mas una moderadora y dos observadoras,
donde se combinen los criterios de heterogeneidad de la poblacidon de estudio con el fin de
facilitar el proceso discursivo que permita explorar conductas, roles, acciones y percepciones
gue cada componente del grupo hace de su realidad.

La moderadora realizard una exposicion breve de los objetivos a conseguir con la
investigacion mediante una guia de discusidn (Anexo 4) que explore las vivencias, percepciones
y necesidades con respecto al tema a investigar, realizada en base a la bibliografia consultada, y
que debe ser el motor que facilite el discurso entre los participantes. Dos observadores utilizardn
un diario de campo con el fin de poder captar mas alla del discurso, la expresidén no verbal, tono,
silencios y aquellos matices que puedan contextualizar el discurso grabado.

Después de una escueta introduccidn, se invitard al grupo a realizar una breve
presentacién de si mismo, procedencia y cualquier otro dato que quisieran compartir.

Seguidamente se comenzara con el guién de discusidén por parte de la moderadora.

Uso de metodologia audiovisual: Se realizara grabacidn con el permiso y consentimiento
escrito de los participantes (Anexo 5) y se analizard la transcripcion siguiendo las dimensiones
anteriormente resefiadas, asi como otras dimensiones que pudieran aparecer.

La investigadora estara atenta a su propio marco en relacién con el tema, utilizando un
diario de campo, con el fin de controlar su percepcién ante el discurso y controlar el sesgo que
este pudiera ocasionar posteriormente en el analisis de datos.

3.7. Andlisis de datos

Se utilizara el Software Cualitativo ATLAti para codificar la informaciéon vy
posteriormente realizar un andlisis de contenido.

Se realizara analisis de contenido de caracter semantico que implicard la lectura
compresiva de los discursos de cada transcripcién, cotejandolas con las notas obtenidas,
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asignando cddigos y generando, en caso de ser necesario, nuevas categorias de analisis para su
posterior presentacion en matrices de texto por dimensiones y perfiles. El fin es concentrar
ideas, conceptos similares por categoria y analizarlos, en si mismo y luego entre si. Se pretende
ir mas alld del dato, hacia la esencia del fendmeno que se esta estudiando.

3.8. Limitaciones

A priori no se percibe ninguna limitacion aunque se estard atento ante cualquier
eventualidad para poder poner en marcha los mecanismos de control que sean posibles.

3.9. Aspectos éticos

Este estudio de investigacidn sigue los principios éticos para la investigacion en seres
humanos reflejados en la Declaracién de Helsinki, los principios internacionales de la Ley
14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica(Carlos & De Espafia, 2007), el Informe Belmot
(John Ryan et al., 1974) respecto a la investigacidn con seres humanos, y la Ley 41/2002 sobre
Autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica. Respeta la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de datos y garantias de derechos digitales
y del Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016,
relativo a la proteccién de las personas fisicas en cuanto a sus datos personales.

Autorizaciones:

e Se solicitard autorizacién a la Direccion Médica/Gerencia del Area y Direccién de la
Unidad de Gestion Clinica (UGC) de Torre de Mar para llevar a cabo el Proyecto de
Investigacion.

e Se solicitara autorizacién al Comité Etico Provincial mediante solicitud a través de PEIBA.

e Se consideraran los aspectos Eticos siguientes (Anexo 5):

o Garantia de participacién voluntaria. Todos las participantes del estudio lo haran de
forma voluntaria.

o Garantia de participacion informada. Las participantes recibirdn una carta de
informacidn junto con el consentimiento informado.

o Confidencialidad de los datos. Se garantizara el anonimato de las participantes y la
confidencialidad de los datos.

3.10. Prevision de garantia del rigor metodoldgico durante el proceso de desarrollo

del estudio.

Para garantizar el rigor metodolégico del proceso de investigacion, desde el paradigma
interpretativo, se siguen los criterios de Guba y Lincoln (66) que hablan de credibilidad,
transferibilidad, dependencia y confirmabilidad (Anexo 6).
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4. PLAN DE TRABAJO

4.1. Organizacion y calendario de actividades

ETAPAS Tiempo en meses

PLANIFICACION 1 2 3 L] 5 6 7 8 9 10 |11 | 12 | 13 |14 | 15 (16 (17 | 18 | 19 | 20 | 21 |2 (23 | 24
Eleccién del tema

Revision Bibliografica
Elaberacién del Provecto
ORGANIZACIGN

Entrega proyecto Comité
Etico

Formacién y adiestramiento
investigadores

Entrevista /contacto
responsable de centro,
presentacién proyecto
EJECUCION

Entrevistas personales
Grupos discusion
Transcripcién literal audios
ANALISIS DE DATOS
Procesamiento de datos y
andlisis de resultados

Inferme preliminar,
comprobacién con sujeto de
estudios

INFORME FINAL

Realizacidn informe final
Envio para publicacién
Presentacidn a
Congresos/lornada

Fuente: Medina Garcia J, Martinez Casas JM, Gémez Urquiza JL. Diseiio y elaboracidn del proyecto de investigacidn clinica para
profesionales de ciencias de la salud. Enfermeria Basada en la evidencia. Enfermeria en cardiologia.2015. Afio XXII (64)

4.2.Equipo de investigacion

Un investigador principal con experiencia investigadora, comunicaciones a congresos y revistas
de interés sobre el tema.

Dos investigadores noveles.
Ayuda externa para las transcripciones y traducciones.

4.3.Recursos y presupuesto necesario.

Sala de reuniones que proporcione intimidad y espacio para entre nueve y diez personas.
Ordenador portatil: 1000 euros

Material de oficina (Folios, fichas colores, rotuladores, bloc de notas/campo, etc.): 500euros
Grabadoras digitales (2): 400 euros

Gastos de transcripcién: 1500 euros

Traducciones: 1000 euros

Bibliografia: 600 euros

Viajes y dietas: 2500 euros

Total: 7500 euros
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5. APLICABILIDAD Y TRANSFERENCIA

La aplicabilidad y transferencia de este estudio dependerd de las semejanzas que el
lector encuentre entre la poblacién de estudio, y su entorno, y su propia realidad, como sefalan
Guba vy Lincoln(66) cuando apuntan a la importancia del ajuste de los resultados a otros
contextos. Para ello, y como parte del rigor metodolégico, se describira el tipo de muestreo y
los perfiles utilizados de forma exhaustiva, asi como los entornos, de cara a poder establecer la
similitud que determine el grado de transferibilidad y aplicabilidad.

6. IMPACTO

La mejora continua de la atencidn a los pacientes crénicos complejos, y a sus familias,
debe ser la maxima que marque la actuacién de los profesionales y de los servicios de salud.
Para ello, resulta imprescindible promover la investigacion con el objeto de mejorar la practica
clinica por parte de las enfermeras de prdcticas avanzadas, ademas el liderazgo y de garantizar
la mejor atencidn. Los resultados pondrdn en valor el esfuerzo de cada uno de los profesionales
implicados en el proceso y redundard de forma positiva en una atencién individualizada del
paciente y su familia para garantizar la dignidad en los ultimos dias de la vida.

Este proyecto es una hoja de ruta, una propuesta susceptible de mejora, un camino a
seguir. Sélo resta voluntad de hacer por parte de todos, porque la demanda de cuidados
paliativos va a mas cada dia que pasa.

7. PLAN DE DIFUSION

Envio a Congresos y revistas especificas:

Enfermeria de practica avanzada, Gestidn de casos, Familiar y Comunitaria, (ASANEC)
Cuidados paliativos y de Calidad de la atencidn sanitaria (SECA y SADECA)

Repositorio del Servicio Andaluz de Salud, Estrategia de Cuidados (PICUIDA).
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9. ANEXOS

Anexo 1:Enfoque de analisis en proceso en la investigacién cualitativa (Taylor-Bogdan)

Escenario Accion
Lee los datos repetidamente

-

2. Haz un seguimiento de los temas,
idecas, inmerpretaciones ¢ idcas
Descubrimiento 3. Busca icmas cmergenics
(busca remas navegando por los datos de 4. Comstruir topologias
todas las mancras posibies) 5. Desarrollar concepios y proposicioncs
teoricas
6, lLea el material bibliogrilico
7. Desarrollar una guia de historia

= Desarrollar categorias de codificacion

Codificacion = Codificar todos los datos

(reunidén y andlisis de todos los datos gque = Secpare los datos gque pertencoen a las
se refieren a temas, ideas, conceplos, diversas catcgorias de codificacion
INICIPretaciones ¥ proposiciones) = Vea qué datos han quedado

= Refina tu anilisis

1. Daros solicitados 0 no solicitados
Influcnciz del observador en <l
CSOCTAario

3. .Quién estabha alli? (diferencias entre lo
qgue Ia gente dice y hace cuando csta
sola y cuando hay owros en ¢l lagar)

<. Datos directos ¢ indirectos

5. Fuente (distunguir enire la perspectiva
de una sola persona y s de un grupo
mas grandc)

6. Nuestra propia saposicion (reflexion
critica)

Reviualizacion de datos
(ntcrpretarfios en el contexto ca el
quefdonde se recogicron)

Table 1. In-process analysis approach in qualitative research (Talor—Bogdan).

Stage Action

1. Read the data repeatedly

2. Keep track of themes, insights, interpretations and ideas
3. Look for emerging topics

4. Build topologies

5. Develop concepts and theoretical propositions

6. Read the bibliographic material

7. Develop a history guide

Discovery
{search for topics by browsing the data in every possible way)

+ Develop coding categories

Coding + Encode all data
(meeting and analysis of all the data that refer to themes, ideas, concepts, interpretationsand ~ + Separate the data belonging to the various coding categories
propositions) + See what data has been left

+ Refine your analysis

1. Requested o unsolicited data
2. Observer influence on stage
3. Who was there? (differences between what people say and do when are alone and when there are

Data revitalization
. ) others in the place)
(interpret them in the context in which/where they were collected) 4 Directand indirect data
5. Source (di ing between the ive of a single person and that of a larger group

6. Our own assumption (crifical seif reflection)

Fuente: Garcia-Navarro EB, Medina-Ortega A, Garcia Navarro S. Spirituality in Patients at the End of Life—Is It
Necessary? A Qualitative Approach to the Protagonists. Int J Environ Res Public Health. 26 de diciembre de
2021;19(1):227.
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Anexo 2 :Criterios consolidados para la presentacion de informes de estudios cualitativos
(COREQ).

Duamibniia 11 de redlexividad

1 Entrevistadoradlitador £ O autor o autares realizaron la entrevista o el grupa de disousidn

2 | Credendales & Cudhess fueron las oredendales ded irvestigador? Aor sjempda BhD, MD

3. Ooupadidn £ Cudll era wu ooupaddn en e momento del estudio?

4. Gdnero £El investigador era homibre o mujer?

5 Ewperienda y formadidn £ 0ué enperienda o formaddn tenia o investigador?

6 Reladdn establecda £5e extabledd una refacdn antes del inido ded estudio?

1. del del £ 0ué sabian hos particpantes sobre o investigador? por sfemplo, obletivos
personales, ramones pora hocer fa leveshipacdn

£0ué caracteristicas se informaron sobre o entrevistadonadlitador ! Por
ejermipla Sesgo, suposichones, ranones £ interesrs on of tema de dovestigacdn

8 Caracteristicas del entrevistador

Dueminia 2: disedfo del extudio

£ 0 orlentackdn metodaldgica se establedd para respaldar o estudio? Por

9 Orentaddn metodoldgica y teora ejemplo, teonka fwndomentods, andiels de! disoursn, etnogralio, fenomenalogls,
andlisls de comtenida

£ Cdmo s selentonanon hos partiopantes? por sfemplo, propdsito, comvenlencs,

n consenudieg, bolo de nleve
£ 0dmo s aoenod 3 los partidpantes? por slempln, oo @ cova, feddiong, aonnen,
11 Método de endogque
corren slechrdnlon
12 Tamaific de la muestra £0uintos partidpantes partidparon en & estudia?
13 Mo particgaddn £ Oudntas personas se negarnon 3 partidpar o abandonanon? £ Razones?
14 Condiguradidn de la recopilacdn de datos £ Dvdnde e recogheran hos datos? por sjemnds, hogar, cMinicn, lugar de trabolo
15 Presenda de no partidpantes £ Habia alguien mids presente ademds de los partidipantes y hos investigadores?
& Cudless 2on las caracteristicas importantes de la muestra? por sjemplo, datos

16 Descoripcdn de la muestra

demogrifoos, fecha
mephsindedito

£las preguntas, indicadones y guias fusron propordoradas por los autores?

17. | Guia de erdrevistas
£Fue protada por of plloto?

18 | Repetir endrevistas £5& realizaron enirevistas repetidas? En cazo adrmative, foudntos?

19, Grabaddn audiovisual £ 13 Imeestigacdn wtilizd la grabaddn de audio o visual para recopilar los datos?
£5¢ hideran notas de campo durante o despuds de la entrevista o del grupo

0. Motas de campo o

Z1  (Duracidn £ 0udl fue la duracidn de las entnevistas o del grupo de disousidn?

I Satwrackdn de datos £5e dizoutid la saturacidn de datos?

n &5 devalvieron las trarsoripdones 3 hos partidgantes para comentanios yio

|
;
f

|
|
4

£ Cudintos coddicadores de dates codidicaron los datos?

5 | Desoripodn dell drbol de coddicaddn £ Los autores propondonanon wa desoripadn del drbol de coddicaddn?
6 Derivacdn de temas £5¢ identidicaron o temas de antemana o se derivaron de los datos?
27 software £ 0ué software, o oomesponde, se utilizd para gestionar hos datos?
12 Comprobadones de parthdpantes ¢ Los partidpantes propordonanon comentanios sobre los hallazgos?

£ 5S¢ presentaron las dtas de hos partidpantes para lustrar hos temasrallazgos?
&5 ldentidicd cada dta? por efempla, admero de porticlpante

W Datos y hallargos consistentes £ Hubo coherenda entre los datos presentados y hos hallazgos?
31 Oaridad de los temas prindpales £ 5S¢ presentaron daramente los temas prindpales en los hallazgos?
32 Jaridad de temas menores £ Hay una desoripddn de dversss casos o una disousidn de temas menores !

3

(o]
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Anexo 3:Invitacion a grupo de discusidn/entrevista individual

Estimada compaiiera:

Proyecto investigacién: LIDERAZGO DE LA ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA DE ATENCION
PRIMARIA, EN EL ABORDAJE DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

UGC Torre del Mar

La necesidad de cuidados paliativos nunca ha sido mayor debido al envejecimiento de
la poblacién, al aumento del cancer, otras enfermedades no transmisibles y a la mejora de los
tratamientos. Cada vez mds personas con afecciones crénicas requieren cuidados paliativos para
mejorar su calidad de vida.

Estas necesidades requieren una identificacién de la situacion de salud, asi como un
enfoque dirigido a potenciar el bienestar y el confort fisico, emocional y espiritual y a fomentar
la consecucion de una muerte digna y en paz.

La enfermera gestora de casos, y siguiendo el Modelo de Gestién de Casos del Servicio
Andaluz De Salud 2017, de la estrategia de cuidados, tiene como poblacion diana personas con
elevada complejidad clinica y de necesidades de cuidados, el trabajo interdisciplinar, como
elemento nuclear de la gestidon de casos, la continuidad, la accesibilidad como criterio de calidad,
con orientacion a resultados e incorporando la experiencia acumulada, ademas de la formacion
para ejercer el liderazgo clinico y ser garante de los derechos de la paciente y su familia.

Es por esto que, nos gustaria vuestra participacion en (xxxxx) para enfermeras gestoras
de casos de atencion primaria de la provincia de Mdlaga, con el fin de valorar las posibles
necesidades, expectativas y percepciones, que en el dia a dia existe, en la practica asistencial.
Todo ello, para poder explorar la realidad actual y consensuar mejoras en la atencién a los
pacientes con necesidades de cuidados paliativos.

Por ello, se le invita a participar, de forma voluntaria,, que se celebrara el dia X de MES,
en la sala reuniones del Colegio de Enfermeria de Malaga a las X h. (Duracién prevista 2horas).

Vuestra experiencia y opinidn profesional, es importante para la mejora de la practica
asistencial.

Gracias por su participacion.

Un cordial saludo

Yolanda Sanchez Acha
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Anexo 4:Guia de preguntas para grupo de discusidn/entrevista

Pasos:

e Agradecimientos por la participacién

e Presentacion del entrevistador.

e Informacién sobre el desarrollo de la técnica: tiempo estimado, material a utilizar
grabadora.

e Presentacidn de objetivos de la investigacion y que se persigue con la entrevista/grupo
discusidn, antecedentes y motivo de investigacion.

e Invitacidn a presentarse el entrevistado/grupo discusion.

Importante:

e El entrevistador conocerad a priori, los perfiles de los participantes.

e El entrevistador tendra en cuenta las dimensiones/categorias y subcategorias, estando
atenta por si surgiera alguna, emergente. Guiara la entrevista/grupo discusion, no
influyendo en el discurso, y facilitando la participacion.

e Durante el proceso se recogera informacion verbal y no verbal que pueda ser
relevante para el estudio posterior del discurso.

Guion de preguntas:
Pregunta inicial:

¢ Cudl es tu experiencia a la hora de abordar las necesidades de cuidados paliativos de las
pacientes y sus familias en tu entorno?

Dimensién de liderazgo: (capacidad para: potenciar fortalezas del equipo, identificar

necesidades, crear ambiente positivo y colaboracion)

¢Cual es tu opinién con aquello que es necesario para poder liderar el equipo en cuanto a los
Ccp?

Experiencia, formacién en CP o liderazgo, relaciones personales, apoyo directivos, tiempo en la
misma unidad, habilidades de comunicacion, ....

éDdnde ves reflejada tu autonomia clinica como EPA?
¢Qué os falta? y écdmo lo mejorarias?
¢Coémo influye en vuestra satisfaccién laboral?

¢Cuales dificultades encontrais a la hora de coordinar los objetivos del plan de atencién dentro
del equipo interdisciplinar e interniveles?

¢Coémo contribuye el equipo interdisciplinar a la consecucion de objetivos en cuanto a los CP?

¢Cémo influye las relaciones personales, clima laboral en esta aportacion? éhay algun otro
elemento que pueda influir?
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¢En qué aspectos puede contribuir la Direccién de Enfermeria ,o la direccién de la UGC, en
cuanto a vuestra competencia de liderazgo del equipo interdisciplinar? Reconocimiento
profesional, facilitar el empoderamiento.

¢Coémo podria contribuir a facilitar, la direccion, esta responsabilidad de liderazgo?

Dimension de garante de los derechos de la paciente, familias y cuidadoras:

Las personas con procesos oncoldgicos son receptores de cuidados paliativos, pero ¢Coémo
valorais vuestra realidad, cuando se trata de aplicar este tipo de cuidados a las pacientes no
oncoldgicas?

éCudles son las necesidades a cubrir para garantizar cuidados integrales y de calidad, en el
domicilio, a estas pacientes, familiares y cuidadoras?éicémo podrias mejorarlo, segun tu
realidad?

En tu dia a dia ¢Cudles son en tu opinidn, los elementos prioritarios para favorecer una muerte
digna? ¢Cuales son las principales dificultades encontradas? ¢como minimizarias dichas
dificultades?

¢Cudles medidas conoces para maximizar el confort y evitar sufrimiento en SUD?

¢Qué barreras encuentras a la hora de realizar una planificacién anticipada de decisiones o
asesorar sobre unas voluntades vitales?

¢Cual crees que serian criterios para la prescripcidon de una sedacién paliativa?écomo es tu
participacién en esta fase del proceso?

¢Qué dificultades y necesidades existe para realizar un abordaje espiritual, y segln
preferencias y valores del paciente/familia?

¢Cémo describirias tu relaciéon terapéutica con las pacientes, sus familias y las cuidadoras de
CP? iCoémo es tu satisfaccion profesional al respecto?

Despedida y cierre.

Dimensidn/categoria subcategoria
Comunicacidén

Liderazgo Asesoramiento/mentoria

Autonomia en practica avanzada

Entre niveles asistenciales

Con el equipo de paliativos
Continuidad fcoordinacién| Dentro del equipo EBAP (médicos, enfermeras, trabajo social,
psicologas, fisioterapeutas

24/7 [Dispositivos de apoyo)

. Profesionales
Relaciones

Paciente/familia

Proteccidon y defensa derechos paciente/familia

Satisfaccidn paciente/familia con la EPA
Garante

Toma decisiones informadas

Muerte digna
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Anexo 5:Solicitud de consentimiento informado

Estudio de investigacion:

LIDERAZGO DE LA ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA DE ATENCION PRIMARIA, EN EL
ABORDAIJE DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

UGC Torre del Mar

He leido la invitacion al grupo de discusién que se me ha entregado,
He podido hacer preguntas sobre el estudio,
He recibido suficiente informacion sobre el estudio, los medios y métodos que se emplearan,

Ilgualmente he obtenido informacidon sobre el compromiso de los investigadores sobre el
mantenimiento del anonimato, la confidencialidad y la custodia de los soportes (papel y
grabadora) donde queden reflejadas las opiniones recogidas.

He hablado con Yolanda Sanchez, investigadora principal del proyecto y comprendo que mi
participacion es voluntaria,

Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1. Cuando quiera

2. Sin tener que dar explicaciones.

Y, por tanto, presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

En Malaga, a ..... (o [T de 2023
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Anexo 6:Criterios de confiabilidad de Guba

Criterios de confiabilidad

Definicién

Procedimientos

Credibilidad

Valor de verdad de la investigacion,
en términos de gue sea creible

Explicitar el modo de recogida de datos

Realizar observaciones extensas e intensivas

Triangular datos, métodos e investigadores

Obtener retroalimentacion de los informantes

Reconocer los sesgos del investigador (rol)

Intermezclar continuamente las fases de recoleccion,
interpretacion y sistematizacion de los datos
Documentar e ilustrar los datos con ejemplos especificos

Transferibilidad

Grado en que pueden aplicarse los
descubrimientos de la investigacion
a otros sujetos o contextos

Controlar y explicitar el tipo de representatividad elegida
Descripcion exhaustiva (una vez seleccionados los sujetos
y situaciones describirlos exhaustivamente)

Dependencia

También se denomina consistencia
y trata de la estabilidad de los datos
(replicabilidad)

Identificar el estatus ¥ rol del investigador

Delimitar el contexto fisico, social e interpersonal

Realizar descripciones minuciosas de los informantes
Describir las técnicas de analisis y recogida de datos
Triangular situaciones, personas y técnicas de recogida
de informacisn

Especificar toma de decisiones para controles posteriores

Confirmabilidad

Hace referencia a la neutralidad

Recoger registros concretos, transcripciones textuales,
citas directas

Comprobar los supuestos con los participantes
Recogida mecanica de la informacion (grabaciones)
Explicar posicion investigador
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