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Introduccion

Impacto epidemiolégico y social
de las heridas crénicas, complejas
y de dificil cicatrizacién

Las heridas crénicas, complejas o de dificil cicatrizacidn representan un
problema de salud publica de extraordinaria relevancia en el contexto
sanitario contemporaneo. Una herida se considera crénica cuando no pre-
senta sefiales de cicatrizacion después de haber transcurrido un tiempo
razonable desde el inicio del tratamiento, habitualmente definido como un
periodo superior a tres semanas o hasta tres meses’?. A diferencia de las
heridas agudas, que siguen un proceso ordenado y predecible de reparacion
tisular, las heridas crénicas permanecen estancadas en una o mas fases del
proceso de cicatrizacién, particularmente en la fase inflamatoria??.

Epidemiologia global y prevalencia

La prevalencia global de las heridas crénicas constituye un indicador epide-
mioldgico de creciente preocupacion. A nivel mundial, se estima que entre
el 1% y el 2% de la poblacion desarrollard una herida crénica en algdn
momento de su vida®®. Los datos maés recientes indican que la prevalencia
global de heridas crénicas se sitta en 1,67 por cada 1000 habitantes?, mientras
que las Ulceras crénicas de extremidades inferiores presentan una prevalencia
de 1,51 por cada 1000 habitantes®”.

En el contexto europeo, se estima que entre 1,5y 2 millones de personas estan
afectadas por heridas agudas o crénicas?. Los paises escandinavos reportan
prevalencias que oscilan entre el 1,3% y el 3,6%° mientras que, en Espafia,
los estudios revelan prevalencias que varian segun la regién y la metodologia
empleada. Un estudio territorial espafiol reporté una prevalencia de heridas
crénicas del 0,19%°, mientras que otros estudios han documentado preva-
lencias que oscilan entre 0,28% y 1,59% en poblaciéon mayor de 15 afios’".



Factores demogréficos y de riesgo

El envejecimiento poblacional representa el principal factor determinante en
la epidemiologia de las heridas crénicas’'3. En Estados Unidos, aproxima-
damente el 3% de la poblacion mayor de 65 afios presenta heridas abiertas’™ ',
y las estimaciones proyectan que para 2060, la poblacion estadounidense
mayor de 65 afos superara los 94,7 millones de personas’, lo que sugiere
un incremento exponencial en la incidencia de heridas crénicas.

La media de edad de los pacientes con heridas crénicas se sitla alrededor
de los 70-80 afios, con un 72% de los casos concentrandose en personas
de 65 afos 0o mas®'?. El grupo etario més afectado corresponde a individuos
entre 81-90 afios, representando el 27% de todos los casos™.

Las mujeres presentan una ligera mayor prevalencia que los hombres (51,2%
vs 48,8%)'°, aunque esta distribucién varia segun el tipo especifico de herida.
Las Ulceras venosas muestran una mayor prevalencia en mujeres, mientras
que las Ulceras diabéticas tienden a ser mas frecuentes en hombres?.

Impacto econémico en los sistemas
sanitarios

Carga financiera global

El impacto econdmico de las heridas crénicas en los sistemas sanitarios
mundiales es extraordinario y creciente. Las estimaciones indican que las
heridas crénicas complejas representan entre el 5% y el 10% del gasto
sanitario total a nivel europeo’s. Sin embargo, se ha calculado que los gastos
derivados de la prevencién supondrian, como maximo, 1,7 euros diarios por
paciente, frente a los 46 euros diarios del tratamiento’”.

En Estados Unidos, las heridas crénicas generan costes conservadoramente
estimados en 28 mil millones de délares anuales como diagndstico primario,
pudiendo alcanzar los 31,7 mil millones’®. Los anélisis retrospectivos de
beneficiarios de Medicare revelaron que las estimaciones de costes para el
tratamiento de heridas agudas y crénicas oscilan entre 28,1 y 96,8 mil millo-
nes de ddlares’™ 8.



Distribucion de costes por tipo de herida

Las Ulceras por presién generan un coste anual aproximado de 600 millones
de euros en Espafa, representando cerca del 5% del gasto sanitario total.
El gasto medio destinado al tratamiento de Ulceras por presidn por paciente
es de 1352,6 = 3351,4 euros, mientras que el coste medio del tratamiento
hasta la resolucién completa alcanza los 2064,6 + 4282,5 euros”’.

Las Ulceras vasculares, incluyendo venosas y arteriales, generan un gasto
anual estimado entre 600 y 900 millones de euros en Espafia, representando
aproximadamente el 2% del gasto sanitario total. El coste de una Ulcera
venosa activa puede oscilar entre 3.000 y 10.000 euros por paciente al afio’”.

Los estudios de coste-efectividad demuestran que los costes del tratamiento
de heridas crénicas complejas se estiman entre 138 euros semanalesy 8.851
euros a las 8 semanas’é, evidenciando la variabilidad en funcién de la com-
plejidad y duracién del tratamiento.

Distribucién de recursos sanitarios

La distribucion de costes asociados al tratamiento de Ulceras por presidn
revela que el 45% corresponde a estancias hospitalarias prolongadas, el
19% al tiempo de enfermeria, y el 15% a apdsitos y materiales de cura’. Esta
distribucién subraya la importancia de estrategias preventivas y de optimi-
zacion de recursos para reducir el impacto econémico.

Impacto social y en la calidad de vida

Dimensiones psicosociales

Las heridas crénicas generan un impacto multidimensional que trasciende
el &mbito puramente clinico, afectando profundamente las esferas fisica,
social, emocional y mental de los pacientes’??°. La evaluacién de la calidad
de vida relacionada con la salud constituye un componente clave del manejo
de las heridas cronicas, ya que refleja la perspectiva del paciente sobre la
enfermedad y el tratamiento?’.

Los estudios demuestran que la calidad de vida de los pacientes con heridas
crénicas se considera deficiente, con puntuaciones que oscilan entre
37,5/100y 44,2/100 en escalas validadas?. El dominio de "bienestar" figura
como el méas afectado por la presencia de la herida, mientras que factores



clinicos como la duraciéon de la herida, la etiologia, el tamafio, el tipo de
exudado, la presencia de olor y el dolor se asocian directamente con la

calidad de vida®.

Impacto emocional y psicolégico

Los pacientes con heridas cronicas experimentan una constelacion de sin-
tomas psicoldgicos que incluyen ansiedad, depresidn, desconfianza, deses-
peranza, soledad, baja autoestima, frustracién, sentimientos de culpa e ira.
A medida que progresa el tiempo, el paciente entra en una situacién de
cronificaciéon emocional de gran complejidad, caracterizada por una espiral
de negatividad emocional que, a su vez, afecta negativamente la cicatrizacion,
incrementando el riesgo de cronificacion?.

Los factores psicolégicos mantienen una relacion directa e indirecta con el
proceso de cicatrizacidén’?*. La liberacion de hormonas del estrés, como el
cortisol y las catecolaminas, en respuesta al estrés psicoldgico, puede impedir
significativamente el proceso de cicatrizacién al inhibir la respuesta inflama-
toria esencial para la fase inicial de reparacion de la herida®.

Restricciones funcionales y sociales

Las heridas crénicas imponen restricciones importantes en las actividades
de la vida diaria, con consecuencias directas en la participacion social®. Los
pacientes experimentan limitaciones en la movilidad, dificultades para
mantener sus aficiones, pérdida de independencia para el manejo doméstico,
y restricciones en la conduccion™. Estas limitaciones aumentan la probabi-
lidad de depresion y aislamiento social?.

El apoyo social y las conexiones sociales se reducen consistentemente en
pacientes con heridas. Los miembros de la familia constituyen los principales
contactos sociales, proporcionando frecuentemente cuidados de la herida y
apoyo emocional. Sin embargo, los pacientes experimentan sentimientos de
culpa debido a la carga que su condicién impone sobre familiares y amistades?.

Impacto laboral y econédmico personal

Las heridas crénicas generan un impacto econdmico significativo a nivel
individual y familiar. En sistemas de salud diferentes a los modelos Beveridge
(es decir, distintos al Sistema Nacional de Salud espafol) una cuarta parte
de los pacientes puede experimentar una disminuciéon en los ingresos y
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dificultades para costear la atencién, mientras que el 17% experimenta
cambios en su estado laboral. Para pacientes en edad laboral més joven, las
Ulceras de extremidades inferiores se correlacionan con tiempo perdido del
trabajo, efectos adversos en las finanzas y pérdida del empleo?.

Perspectivas futuras y consideraciones epidemioldgicas

El envejecimiento poblacional global y el incremento de enfermedades
crénicas como la diabetes, la obesidad y las enfermedades vasculares su-
gieren un crecimiento notable en la prevalencia de heridas crénicas®’. Se
proyecta que para 2025 habrd més de 400 millones de diabéticos en el
mundo, con los mayores incrementos en Asia, Africa y Sudamérica?, lo que
implicarad un aumento proporcional en las complicaciones relacionadas con
Ulceras del pie diabético.

La pandemia de COVID-19 ha revelado la vulnerabilidad particular de
los pacientes con heridas crénicas, quienes presentan factores de riesgo
elevado para resultados adversos graves debido a sus comorbilidades
asociadas’. Este contexto ha acelerado la implementacién de modali-
dades de telesalud y enfoques de autocuidado que podrian transformar
el paradigma asistencial futuro.

La evidencia epidemioldgica consolidada demuestra que las heridas crénicas,
complejasy de dificil cicatrizacidn constituyen un problema de salud publica
de magnitud creciente, con implicaciones profundas en los sistemas sanitarios,
la economia y la sociedad. Su abordaje requiere estrategias integrales que
contemplen tanto los aspectos clinicos como las dimensiones psicosociales
y econdémicas que determinan su impacto en la salud poblacional.
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Las Enfermeras de
Practica Avanzada en
el cuidado eficiente de
heridas cronicas

Las Enfermeras de Practica Avanzada (EPA) constituyen una figura pro-
fesional emergente que ha adquirido relevancia internacional como
respuesta a las necesidades cambiantes de los sistemas sanitarios. Segun
el Consejo Internacional de Enfermeria, las EPA son enfermeras genera-
listas o especialistas que han adquirido, mediante formacién de posgra-
do, la base de conocimiento experto, habilidades para la toma de
decisiones complejas y competencias clinicas para la practica avanzada
de la enfermeria?’.

Esta figura profesional se caracteriza por ejercer un liderazgo clinico en
el dmbito de su trabajo, con autonomia para la toma de decisiones, basadas
en la aplicacion de la evidencia y los resultados de la investigacion en su
practica profesional. En su ejercicio profesional, las EPA integran cuatro
roles fundamentales: clinico experto, consultor, docente e investigador?.

La evidencia cientifica demuestra que las EPA proporcionan mdltiples
beneficios al sistema sanitario, incluyendo la disminucién de reingresos
y hospitalizaciones de pacientes con enfermedades crénicas, la mejora
de la satisfaccién del paciente, familiares y cuidadores, efectos directos
sobre el cuidado de heridas crénicas, un balance econémico positivo,
mejora de la calidad de vida y generacién de oportunidades para la
accesibilidad de los usuarios al sistema de salud®.
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Competencias de las enfermeras
de practica avanzada

Las competencias de las EPA se organizan en ocho dominios fundamentales®3':
1. Investigacién y practica basada en evidencias
2. Liderazgo clinico y profesional

3. Autonomia profesional

4. Relaciones interprofesionales y mentoria

5. Gestién de la calidad

6. Gestidn de cuidados

7. Ensefianzay educacién profesional

8. Promocién de la salud

Estas competencias distinguen a las EPA de las enfermeras especialistas, ya
que actlan en un campo de conocimiento especifico y muy concreto,
dedicdndose a problemas de salud determinados mientras que las especia-
listas se enfocan en grupos de poblaciéon mas amplios®.

Enfermeras de practica avanzada
en heridas crénicas complejas

En Espafia, la figura de la Enfermera de Practica Avanzada en Heridas
Crénicas Complejas (EPA-HCC) inicié su desarrollo en Andalucia en el
afo 2015, como respuesta a las necesidades especificas de la poblacién
que padecia heridas créonicas®¥3. Esta iniciativa surgid para proporcionar
un ambiente seguro que facilitara la prevencién y promocién de la salud,
la recuperacién del paciente y la mejora de la calidad de vida®.

Funciones y competencias especificas

Las EPA-HCC desarrollan sus funciones integrando los cuatro roles caracte-
risticos de la préctica avanzada, con especial énfasis en:
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e Valoracién integral del paciente con heridas crénicas.

e Desarrollo de planes de tratamiento personalizados.

e Coordinacion interdisciplinaria del cuidado.

e Formaciény consultoria a otros profesionales.

e Investigacién aplicada en el campo de las heridas crénicas.

o Gestion de casos complejos que requieren seguimiento prolongada.

Resultados clinicos y econdmicos

La implementacién de las EPA-HCC en Andalucia ha demostrado resultados
significativos en mdltiples indicadores:

Impacto clinico

Un estudio realizado entre 2015y 2018 en cuatro distritos sanitarios andaluces
mostré que las EPA-HCC realizaron seguimiento de 767 personas con heridas
crénicas®¥. Los resultados més destacados incluyen:

o 70% de las heridas correspondian a Ulceras por presidn, tlceras venosas
y lesiones de pie diabético.

e Media de evolucién de las lesiones de 21 meses antes del seguimiento
por EPA-HCC.

o 86,2% de los pacientes fueron gestionados de forma eficaz por las
EPA-HCC, requiriendo solo un 13,8% de derivaciones a especialistas
hospitalarios.

e Laderivacion directa a consultas de especialistas médicos fue tnicamente
del 5% desde la implementacion de la figura.

Impacto en la formacidn y consultoria

Durante el periodo de implementacion (2015-2017), se lograron importantes
resultados en formacion®:

o 2.717 profesionales sanitarios formados con un total de 95.095 horas lectivas.

e 3.871 consultorias y asesorias realizadas.
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e Adecuacién de tratamientos incrementada hasta el 90%.

Beneficios econémicos

Los resultados econdmicos de la implementaciéon de las EPA-HCC han sido
notables*-42:

e Ahorro de méas de 250.000€ en apésitos durante un periodo de 2 afios.

e Coste medio de cierre de herida por EPA-HCC: 21,3€, comparado con
el coste medio general de 34,9€.

e Media de dias para cierre de heridas por EPA-HCC: 30,7 dias, frente a
la media general de 159,3 dias.

e Reduccion del consumo de apésitos del 64% en 2 afios en los cuatro
distritos donde operan las EPA-HCC.

Reduccién de la prevalencia

Uno de los logros més significativos ha sido la reduccion de la prevalencia
de heridas crénicas®:

e La prevalencia de pacientes con lesiones en programa de atencién
domiciliaria y en residencias disminuy6 a la mitad durante los 2 afios de
implementacion.

e Esta reduccidn se mantuvo de forma sostenida, demostrando la efecti-
vidad a largo plazo del modelo.

Unidades especializadas de
heridas: modelos organizacionales

Las Unidades de Heridas constituyen estructuras organizativas especia-
lizadas que tienen como objetivo proporcionar cuidados integrales a las
personas con heridas crénicas mediante la utilizacién de un modelo
metodoldgico preestablecido. Estas unidades estan enfocadas a la
eficiencia clinica, la sostenibilidad y mejora del funcionamiento del
sistema sanitario donde se encuentran ubicadas®#.

15



La literatura internacional identifica tres modelos principales para la organi-
zacién del cuidado de heridas cronicas*#:

Modelo 1: Equipo multidisciplinario
Este modelo se basa en la colaboracion de un equipo multidisciplinario
que puede incluir:

e Enfermeria (hospitalaria y comunitaria).

e Medicinay cirugia.

e Medicina general.

e Especialistas en dolor.

e Nutricién.

e Psicologia.

e Terapia ocupacional.

o Fisioterapia.

e Trabajo social.

e Podologia.

Ventajas del modelo:

e Localizacién centralizada que proporciona acceso a la experiencia.
e Enfoque de equipo que apoya el cuidado integral.

e Mejora de resultados como cicatrizacién de ulceras, incidencia y nivel
de amputacion, mortalidad y duraciéon de estancia hospitalaria.

Modelo 2: Liderado por especialista en

heridas

Este modelo esta dirigido por un perfil profesional clinico acreditado con
formacién y experiencia en cuidado de heridas?. Utiliza recursos existentes
a través de la coordinacién centralizada del cuidado.
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Ventajas del modelo#*47:

e Adecuado para entornos con acceso limitado a experiencia multidisci-
plinaria.

e Proporciona acceso cercano al domicilio.

o Elservicio centralizado puede completar la valoracién inicial de heridas
y coordinar derivaciones.

e Reduce la sobre-prestacién de servicios y mejora el acceso oportuno.

e El cuidado comunitario es coste-efectivo.

Modelo 3: Atencidn virtual (telesalud)

Este modelo utiliza cuidado domiciliario mediante monitorizacién remota,
videoconsultas y sistemas de almacenamiento y reenvio de informacién clinica.

Ventajas del modelo*:

e Puede mejorar el acceso al cuidado cuando se incorpora a otros modelos.
e Reduce las cargas de viaje, tiempo y coste para pacientes y familias.

e Apoya la participacion mejorada de cuidadores.

Implementacién en Espaha

En Espania, la implantacién de unidades multidisciplinares de heridas crénicas
estd en expansion, aungue existen notables diferencias entre comunidades
auténomas y niveles asistenciales. En regiones como Andalucia, el Pais Vasco
y la Comunidad Valenciana, se han consolidado unidades de referencia tanto
en hospitales como en atencién primaria.

El primer censo nacional de unidades de heridas crénicas revel6 que la
mayoria de estas unidades estdn ubicadas en hospitales o son unidades
integradas en estructuras sanitarias compuestas por conjuntos de hospitales.
Estas estructuras funcionan con una base organizativa basada en una estruc-
tura de departamento-servicio unificado, cuyo foco central de actuacién son
los problemas derivados de las heridas crénicas®.
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En el Pais Vasco, por ejemplo, la OSI Bilbao Basurto (Osakidetza) ha reforzado
su unidad de Ulceras y heridas con referentes de enfermeria en cada centro
de salud de atencién primaria, logrando incrementos del 25% en consultas
y reconocimiento por organismos especializados. Por su parte, la Unidad de
Heridas del Hospital Universitario Galdakao-Usansolo (Osakidetza) adopta
un enfoque multidisciplinar integral y ofrece consultas teleméticas y formacion
continua, reduciendo la estancia media hospitalaria a sélo dos semanas en
casos complejos. Sin embargo, persisten retos importantes: la falta de
estandarizacion formal del rol de la EPA, el reconocimiento diferencial de
competencias y la disponibilidad desigual de recursos segun el territorio.

Algunas unidades multidisciplinares incluyen terapias avanzadas (por ejemplo,
uso de plasma rico en plaquetas o electroestimulacion) y han mostrado su
eficacia especialmente en casos de Ulceras venosas o pie diabético, aunque
la adopcidn de estas terapias varia en funcién de la formacion especifica del
equipo y el acceso a tecnologia.

Efectividad de los modelos de
cuidado avanzado

Evidencia internacional

La evidencia internacional sobre la efectividad de las EPA especializadas en
heridas muestra resultados prometedores. Un estudio cuasi-experimental
realizado en Estados Unidos con 30 participantes en el grupo de intervencién
comparado con 46 participantes en el grupo control demostré que las EPA
con especializacién en heridas lograron?4%:

e Menor numero de dias para la resoluciéon de heridas.

e Menosingresos en cuidados agudos (10%) comparado con el grupo
control (50%).

e Menor nimero de amputaciones: una amputacién en el grupo de
intervencién frente a seis en el grupo control.

18



Coste-efectividad del cuidado de heridas

El anélisis de coste-efectividad en el cuidado de heridas identifica tratamientos
que son tanto efectivos como econdmicos. Los estudios demuestran que,
aunque algunos tratamientos avanzados pueden ser inicialmente mas cos-
tosos por unidad, resultan més coste-efectivos a largo plazo debido a®:

o Cicatrizacién més rapida.

e Menor frecuencia de cambios de apdsito.

e Reduccion del tiempo requerido para aplicar el apésito.
e Menor riesgo de complicaciones como infecciones.

e Reduccién de costes totales a largo plazo.

Modelo de atencidn virtual (telesalud)

La implementacion de la telesalud en el cuidado de heridas ha demostrado
ser viable y aceptable. Un estudio australiano con 51 pacientes con heridas
crénicas de 9 centros mostré?”:

o 42,6% de heridas cicatrizaron durante el periodo de estudio.

e Tiempo mediano de cicatrizacion: 66 dias.

e Alta satisfaccién de todos los pacientes con su cuidado de heridas.
e 86,4% de pacientes recomendaron el servicio.

e Ahorros potenciales de viaje de 99,65 délares australianos por visita
para pacientes rurales.

Resumen de beneficios integrales
de los modelos avanzados

Los modelos avanzados de cuidado de heridas, liderados por EPA especia-
lizadas y organizados en unidades estructuradas, han demostrado?®354%:

e Mejora en las tasas de cicatrizacién.

e Reduccidn significativa en los tiempos de evolucion de las lesiones.
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e Disminucién de complicacionesy necesidad de intervenciones quirdrgicas.
e Reduccién de amputaciones en casos de pie diabético y dlceras vasculares.

e Mejor gestion del dolor y calidad de vida de los pacientes.

Desde la perspectiva organizacional, estos modelos proporcionan’’'2:

e Mejor utilizacién de recursos mediante la coordinacién centralizada.

e Reduccién de derivaciones innecesarias a especialistas hospitalarios.

e Mejora en la continuidad de cuidados entre niveles asistenciales.

e Optimizacion de la formacion profesional en el drea de heridas crénicas.

e Desarrollo de protocolos y guias de practica clinica basadas en evidencia.

Los beneficios econdmicos documentados incluyen?43:

e Reduccion significativa en el consumo de materiales de cura.
e Disminucién de estancias hospitalarias y reingresos.

e Menor coste por episodio de cuidado de heridas.

e Retorno de inversién positivo en formacién especializada.

e Racionalizaciéon del gasto sanitario en el drea de heridas crénicas.
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La importancia de la
experiencia del
paciente con heridas
crénicas (y su familia)
en su transito a través
del Sistema Sanitario

Tradicionalmente, la evaluacién de los cuidados en heridas crénicas se ha
centrado en indicadores clinicos objetivos, tales como la tasa de cicatrizacion,
el tiempo de curacion, la reducciéon del tamafio de la lesion y la prevencion
de complicaciones infecciosas. Sin embargo, este enfoque reduccionista
omite un aspecto fundamental del cuidado sanitario: la experiencia vivida
del paciente y sus familias o personas cuidadoras a lo largo de todo el
proceso de enfermedad. La Organizacion Mundial de la Salud enfatiza la
importancia de un sistema sanitario que ya no solo sea eficaz clinicamente,
sino que también responda a las expectativas y necesidades de las personas
que lo utilizan, integrando su perspectiva como elemento central de la calidad
asistencial*’#.

Durante afios, las investigaciones han reconocido que los pacientes con
heridas crénicas experimentan secuelas fisicas, pero también afrontan una
complejidad considerable en términos emocionales, psicoldgicos y sociales.
Las heridas crénicas, caracterizadas por su persistencia, cronicidad y dificultad
para sanar, generan un impacto multidimensional que se extiende mas alla
del lecho de la herida hacia la totalidad de la vida del paciente***’. Simulta-
neamente, los cuidadores familiares (frecuentemente el pilar fundamental
en el manejo domiciliario) se encuentran sometidos a cargas significativas
que comprometen su bienestar fisico y mental*2.
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Por estas razones, la experiencia del paciente y su familia en el recorrido a
través del sistema sanitario se puede presentar como un indicador de cali-
dad y humanidad tan relevante como los propios resultados clinicos®. La
implementaciéon de herramientas metodoldgicas como el Patient Journey
Mapping (trazado del recorrido del paciente) ofrece una oportunidad sin
precedentes para documentar, visualizar y mejorar esta experiencia integrada,
considerando tanto al paciente como a su entorno familiar y todas las
dimensiones que configuran el significado de vivir con una herida crénica®.

Definiciéon y concepto de
experiencia del paciente

La experiencia del paciente es un constructo multidimensional que
engloba la totalidad de interacciones, percepciones y emociones que
una persona experimenta durante su encuentro con el sistema sanitario.
Esta experiencia no es uniforme ni lineal; varia segun factores personales,
contextuales, y segun la etapa especifica del proceso de enfermedad
en la que se encuentre el individuo®®.

En el dmbito de la salud, se diferencian fundamentalmente dos tipos de
mediciones reportadas por el paciente®*”:

e PROM (Patient Reported Outcome Measures): Miden los resultados
percibidos por el paciente respecto a su estado de salud. En heridas
crénicas, estos incluirian aspectos como el cambio en la funcionalidad,
la reduccién del dolor, o la mejoria en la movilidad.

e PREM (Patient Reported Experience Measures): Miden la experiencia
subjetiva del paciente durante la prestacion de cuidados. Estos instru-
mentos capturan cémo el paciente y su familia vivieron el proceso
asistencial, incluyendo comunicacién, acceso a informacién, calidad de
las interacciones profesionales, y sensacion de apoyo integral.

Mientras que los PROM informan sobre "qué cambid" en el paciente, los
PREM responden a "cémo fue la experiencia de ese cambio" desde la
perspectiva del paciente. En el contexto de las heridas crénicas, esta distincion
reviste especial importancia. Un paciente puede experimentar una mejoria
clinica mensurable (por ejemplo, una reduccién del 50% en el area de la
herida) pero simultdneamente reportar una experiencia profundamente
negativa si durante ese periodo fue sometido a esperas prolongadas, recibié
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informacién fragmentada, experimentd cambios frecuentes de personal, o
carecié de apoyo emocional.

La incorporacién de PREM en la préactica clinica representa un cambio
paradigmatico hacia una atencién verdaderamente centrada en el paciente.
Mas alld de una medicién adicional de satisfaccidn es un reconocimiento de
que la calidad del cuidado incluye la calidad de la experiencia, siendo ambas
inextricablemente vinculadas.

El Patient Journey Mapping:
concepto y metodologia

El Patient Journey Mapping es una metodologia innovadora dentro del
campo de la investigacion sanitaria que tiene como objetivo documentar,
visualizar y analizar la experiencia integral de un paciente (y, potencialmente,
de su familia) mientras transita a través del sistema sanitario®.

El Patient Journey Mapping puede definirse como "un proyecto orientado
al paciente disefiado para comprender mejor las barreras, facilitadores,
experiencias e interacciones con servicios y/o resultados de individuos y/o
sus cuidadores y familiares mientras entran, transitan, experimentan y salen
de uno o més servicios dentro de un sistema sanitario, documentando
elementos del recorrido para producir un mapa visual o descriptivo”. En
esencia, el mapa del recorrido transforma la experiencia abstracta del
paciente en una representacion tangible y analizable, identificando®#°¢:

e Fases o etapas, periodos distintos del recorrido (diagnéstico, inicio de
tratamiento, fase de tratamiento activo, seguimiento...).

e Puntos de contacto o touchpoints, es decir, mnomentos especificos donde
el paciente interactta con el sistema sanitario (consulta inicial, procedi-
miento diagndstico, inicio de tratamiento, revisién de seguimiento).

e Actoresinvolucrados: Paciente, familia, profesionales sanitarios (médicos,
enfermeras, auxiliares, farmacéuticos), personal administrativo...

e Experiencias reportadas, como emociones, expectativas cumplidas o
no, percepciones de calidad, barreras encontradas...

e Resultados, tanto clinicos (cicatrizacion de la herida) como no clinicos
(calidad de vida, satisfaccion)
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Metodologia y pasos de implementacién

La construcciéon de un mapa del recorrido de la experiencia o journey map
requiere un enfoque sistematico y riguroso. Existen varios pasos clave para
su implementacién efectiva®®:

e Definicidon clara de objetivos y alcance. ;Qué pregunta pretende
responder el journey map? ;Cuél es la poblacion objetivo? ;Qué
periodo temporal se abarcard? En el contexto de heridas crénicas,
podria delimitarse especificamente a pacientes con heridas complejas
con mala evolucién, siguiendo su experiencia durante 12 meses
desde el diagnéstico.

e Seleccion de metodologia de recoleccion de datos. Tipicamente se
combinan métodos cualitativos y cuantitativos (entrevistas semies-
tructuradas en profundidad, observacién contextual, anélisis de na-
rrativas de los pacientes, cuestionarios...).

e Recoleccién de datos sistemética. Los datos se recopilan considerando
multiples perspectivas (paciente, familia, profesionales...). La obser-
vacion contextual captura detalles que de otro modo podrian pasar
desapercibidos.

e Andlisis integrado de datos. Los datos cualitativos se codifican, se
identifican temas emergentes y se construyen narrativas cohesivas.
Los datos cuantitativos se analizan para identificar patrones, asocia-
ciones y puntos criticos. La integracion de ambos tipos de datos
permite una comprension mas profunda y multidimensional.

e Construccién visual del mapa. El mapa se disefia como representacion
gréfica clara.

e Validacion y refinamiento iterativo. El mapa preliminar se presenta a
los participantes originales (pacientes, cuidadores, profesionales...)
para validar su precisién y completitud, realizando ajustes segun el

feedback recibido.
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El analisis cualitativo con enfoque
fenomenoldgico: concepto y
metodologia

La fenomenologia ofrece un marco tedrico riguroso para comprender la
experiencia vivida del paciente mas alld de datos objetivos. Reconoce que
la herida crénica no es simplemente una disfuncidn fisiolégica, y que es una
transformacion existencial que afecta cémo el paciente habita su cuerpo'y
su mundo. El concepto de "cuerpo vivido" (Merleau-Ponty) es central: la
herida interrumpe habitos corporales, genera vulnerabilidad fisica y psico-
l6gica, y cuestiona la autonomia y agencia del paciente®”.

Un aporte importante de la fenomenologia es reconocer al paciente como
experto en su propia experiencia. El concepto de justicia epistémica (Fricker)
implica validar el testimonio del paciente como fuente de conocimiento
legitima sobre su realidad®. Esto significa que la experiencia reportada por
el paciente es informacion clinica vélida, no simplemente datos "suaves" de
consideracién secundaria.

Metodologia y pasos de implementacién

El andlisis fenomenoldgico riguroso incluye:

1. Suspensién deliberada de presupuestos investigador para permitir que
los datos emerjan sin sesgo.

2. Recoleccién mediante técnicas cualitativas abiertas, como entrevistas
profundas, narrativas, descripciones detalladas de la experiencia vivida.

3. Andlisis de convergencias, con identificacion de significados compartidos
que apunten a la esencia de la experiencia, no simplemente catalogacion
de temas.

4. Interpretacién hermenéutica, que implica la comprensién de cémo sig-
nificados emergen en contextos institucionales especificos.

5. Validacién con participantes (member checking) para confirmar que
sintesis de hallazgos refleja experiencia vivida.
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La integracion de anélisis fenomenoldgico proporciona:

26

Comprensidn profunda, que revela significados subyacentes, no solo
satisfaccion superficial.

Identificacidon de necesidades ocultas, que accede a dimensiones psico-
|6gicas y existenciales no capturadas por cuestionarios convencionales.

Validacion de experiencia emocional, donde se reconoce que vulnera-
bilidad psicoldgica es integral, no secundaria.

Base argumentativa para cambios estructurales, donde los datos feno-
menoldgicos son persuasivos para transformacién organizacional.



Objetivos

Con el disefio y desarrollo de este trabajo, nos hemos centrado en explorar
y comprender en profundidad la experiencia vivida por pacientes y/o fami-
liares afectados por heridas crénicas, complejas o de dificil cicatrizacidn
durante el proceso de tratamiento y seguimiento en unidades especializadas
de heridas del sistema de salud.

En este estudio hemos pretendido identificar las percepciones, necesi-
dades, barrerasy expectativas relevantes a lo largo del recorrido asistencial
y su grado de satisfaccion en relacion con los servicios sanitarios transi-
tados, con el fin de aportar evidencia que oriente la humanizacién de
los cuidados y la mejora de la calidad y continuidad de la atencién sani-
taria ofrecida a este colectivo.
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Metodologia
empleada

Este estudio adopta un disefio cualitativo de enfoque fenomenoldgico,
orientado a explorar y comprender la experiencia vivida y el nivel de
satisfaccion con los servicios sanitarios transitados de pacientes y/o
familiares afectados por heridas crénicas, complejas o de dificil cicatri-
zacién, atendidos en unidades especializadas de heridas de Bizkaia.

El estudio fue desarrollado entre mayo y octubre de 2025. La recogida de
datos se realizé6 mediante entrevistas en profundidad, semiestructuradas,
dirigidas a pacientes mayores de 18 afios y/o familiares o cuidadores
principales con experiencia directa en el proceso de tratamiento y segui-
miento activo de heridas crénicas bajo los cuidados de unidades especia-
lizadas de heridas de Osakidetza. Para garantizar la méxima heterogenei-
dad, se empled una estrategia de muestreo intencional, considerando
variables como el tipo de herida, la edad, el sexo (manteniendo la propor-
cionalidad acorde a la prevalencia de heridas), la localizacion geogréfica
y el dispositivo asistencial de referencia (atencién primaria o unidad espe-
cializada). El reclutamiento de pacientes se realizd en las mismas consultas
donde eran atendidos, acordando alli mismo la cita para la entrevista.

Las entrevistas, previo consentimiento informado, fueron realizadas pre-
sencialmente (en el domicilio del paciente o en centro sanitario, segin
preferencias de la persona entrevistada) grabandose en audio y/o video
y posteriormente transcribiéndose de manera literal, respetando los prin-
cipios éticos de confidencialidad y anonimato. Las entrevistas se realizaron
de formaindividual (paciente) o en conjunto (paciente y persona cuidadora).
La guia de la entrevista (tabla 1) se elaboré tras una revision de la literatura
y fue consensuada por el equipo investigador, abordando dimensiones
relacionadas con el recorrido asistencial, las expectativas, las barreras
percibidas, el apoyo recibido y las necesidades no cubiertas.
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V¥ Tabla 1: Esquema general temético de las entrevistas

Tema Aspectos explorados

o Aparicion de la herida y reconocimiento del problema.
Inicio del problema e Primer contacto con el sistema sanitario y diagndstico inicial.
o Derivacién ala Unidad de Heridas y atencién especializada.

Tratamientoy proceso ©  Seguimiento y coordinacion entre profesionales.
asistencial e Entorno fisico y atencidn logistica.

o Percepcidn de la atencion recibida.

Experiencia con el o Aspectos positivos y barreras percibidas.

sistema sanitario o Informacién recibida, accesibilidad y continuidad asistencial.
o Comparacién entre distintos niveles asistenciales.

o Consecuencias en la vida diaria.
Impacto personaly e Cambios en la autonomia personal.

tidian . . .
cotidiano o Repercusiones en la salud emocional y mental (del paciente y del o
la cuidadora).

o Rol de lafamilia, pareja, amistades.
Estrategias de . -
afrontamiento o Apoyo emocional y logistico.

o Aceptacion y adaptacién progresiva.

El anélisis de los datos siguié las fases propuestas por la fenomenologia
interpretativa: lectura y relectura de las transcripciones, codificacién
inductiva por dos investigadores de manera independiente, identifica-
cién de unidades de significado y agrupacidn en temas relevantes para
el objetivo del estudio. Las discrepancias se resolvieron por consenso,
y se utilizé Atlas Ti como software de andlisis cualitativo para favorecer
la trazabilidad y el manejo sistemético de los datos.

De forma paralela, se identificaron las etapas del recorrido asistencial
de los pacientes para elaborar un Journey Map.

Para complementar los datos, a cada participante se le realizaron dos
preguntas basadas en el indicador Net Promoter Score (NPS) para cada
nivel de atencién recibida (Atencién Primaria y/o Unidad Especializada de
Heridas): “; Qué probabilidad hay de que usted recomiende este centro
sanitario a otras personas?”y “; Cudl es su grado de conformidad con el
desarrollo de su tratamiento en este centro sanitario?”. Las respuestas a
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cada pregunta se evaluaron en una escala de 0-10 puntos (nada-totalmente
de acuerdo) y se agruparon en tres categorias: pacientes satisfechos o
promotores (puntuacion 9-10), neutrales o pasivos (puntuacién 7-8) e
insatisfechos o detractores (puntuacién 0-6) y se calculé el indice de acuer-
do con la férmula normalizada “% de promotores - % de detractores”.

La calidad y credibilidad del estudio se aseguraron mediante la triangu-
lacion de investigadores, la saturacion tedrica y la devolucién de resul-
tados parciales a algunos participantes (member checking).

El proyecto se desarrollé conforme a los principios éticos recogidos en
la Declaracion de Helsinki, al codigo de Buenas Practicas en Investiga-
cién Clinicay ala Ley de Proteccién de Datos de Caracter Personal vigente
y fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacién de Euskadi.
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Resultados obtenidos

La saturacion de informacion se logré con un total de 36 entrevistas,
donde 23 fueron entrevistas individuales. Los perfiles sociodemogréficos
y clinicos de las personas participantes se presentan en la tabla 2.

V Tabla 2. Caracteristicas de las personas participantes entrevistadas.

Acompafante en Personas cuidadoras

la entrevista principales Sexo Condicién médica
H1 Hijos/as H 69 Pluripatologfa
M1  Hijo/a Hijos/as M 80 Pluripatologia
M2  Hijo/a Hijos/as M 58 Diabetes
H2  Conyuge Conyuge H 71 Diabetes
H3 H 64 Enfermedad autoinmune
M3 Amistades M 57 Pluripatologia
M4 Conyuge M 72 Pluripatolog/a
H4 H 76 Pluripatologfa
H5  Conyuge Conyuge H 83 Pluripatologia
Hé6 Amistades H 74 Enfermedad neuromuscular
H7 H 81 Enfermedad vascular
H8 H 73 Diabetes
H9  Cényuge Conyuge e hijos/as H 77 Enfermedad vascular
H10 H 61 Pluripatologia
H11 Conyuge Conyuge e hijos/as H 78 Enfermedad vascular
H12 Familiares H 64 Pluripatologia
H13 Amistades H 70 Enfermedad vascular
H14 H 68 Diabetes
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i P Condicign medic
H15 Hijo/a Hijos/as H 52 Diabetes
H16 Conyuge Conyuge H 73 Pluripatologia
M5 Hijos/as M 59 Enfermedad vascular
H17 Conyuge H 52 Enfermedad neuromuscular
H18 Hijos/as y amistades M 63 Diabetes
H19 Familiaresy amistades ~ H 59 Enfermedad vascular
M6 gigr?isli/:fe);otros M 67 Enfermedad vascular
M7 Hijos/as M 84 Enfermedad vascular
M8 Hijo/a girj'ﬁis“/::e);otros M 79 Enfermedad vascular
H20 Cényuge Conyuge H 75 Diabetes
H21 Conyuge Conyuge H 61 Diabetes
H22 Cényuge Conyuge H 67 Fractura
H23 Hijos/as H 74 Diabetes
H24 Conyuge H 70 Diabetes
H25 Hijosfasy otos H o 63 Diabetes
H26 Padres H 34 Enfermedad neuromuscular
H27 Conyuge e hijos/as H 70 Pluripatologfa
H28 Conyuge Conyuge H 54 Pluripatologfa

Analisis fenomenoldgico

El anélisis de las entrevistas puso de manifiesto un conjunto coherente
de temas organizados en cuatro macrocategorias o unidades teméticas,
que permiten comprender la experiencia de las personas afectadas
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desde una perspectiva integral: desde su recorrido asistencial hasta las
estrategias de afrontamiento y valoracion del sistema.

1. Recorrido asistencial

La primera dimensién que emergié del andlisis se refiere al trayecto que
las personas afectadas recorren dentro del sistema sanitario, desde la
aparicion del problema hasta el tratamiento de la herida. Este recorrido
no es lineal ni uniforme, y se configura a partir de multiples factores
clinicos, organizativos y experienciales. A través de los relatos, se identi-
ficaron cuatro grandes categorias que estructuran esta etapa (anexo 1).

Este conjunto de categorias permite comprender cémo se configura la
trayectoria asistencial desde la subjetividad del paciente, revelando pun-
tos criticos, barreras y factores protectores dentro del sistema de salud.

1.1. Inicio del problema y atencidn inicial

Las narrativas en torno al inicio del proceso asistencial permiten compren-
der el modo en que las personas toman conciencia del problema, buscan
ayuda o se enfrentan por primera vez al sistema sanitario. Esta categoria
recoge tres aspectos clave: el origen de la herida, las dificultades en el
diagndstico inicial y el primer contacto con el sistema de salud.

En cuanto al origen, las heridas complejas descritas por los participantes tuvieron
diversos desencadenantes: intervenciones quirdrgicas, accidentes, complica-
ciones de enfermedades crénicas o infecciones que se agravaron progresiva-
mente. En algunos casos, el problema aparecié de manera inesperada, mientras
que en otros fue consecuencia de una evolucién clinica ya conocida:

“Fue una ampolla que me salié abajo, en la planta del pie”
(H21).

“Yo habia tenido alguna herida en el pie, pero nunca como
esta”

(M1).

“Pues la herida era una postillita muy pequena, que podia
ser cualquier cosa, y empezd a infectarse” (M2).
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Proyecto ExPacHer

“Empieza con una tonteria total al principio, porque al
principio era una tonteria, era una nada” (H2).

“Yo tuve una rotura de tibia y peroné [...]. Al ser una
herida, una fractura abierta, entonces he tenido
complicaciones porque no me soldaba el hueso por la
infeccién” (H22).

En muchos relatos se observa una demora en la identificacién adecuada
del problema y en una derivacién tardia a la unidad especializada de
heridas, situacion que generd frustracion y una primera etapa de deso-
rientacién. Las personas relatan haber recibido diagndsticos poco pre-
cisos o tranquilizadores, que no se correspondian con la gravedad que
posteriormente adquirié la lesion:

“Yo pienso que los que me lo comunicaron en la
residencia, pues que no... no sabian mucho de lo que

hablaban” (H1).

“Nos explicaron un poco la situacién... y muchas cosas no
me cuadraban, porque no nos derivaban y la herida cada
vez iba a peor” (M1).

“En cambio, hemos estado en otros sitios donde como
tratamiento te dan betadine y betadine... y sigue betadine
y sigue” (H2).

El primer contacto con el sistema sanitario (habitualmente, en atencion
primaria) fue vivido con expectativas que, en ocasiones, se vieron de-
fraudadas por la falta de respuestas claras o por una actitud minimiza-
dora de los sintomas:

“Yo no venia por la escara, venia por otra cosa. Y luego si
que me dijeron que no era nada, y al final... mira cémo
acabo” (H1).

“Una pequena ampolla que me salié en la planta del pie,
yendo al ambulatorio todos los dias a curas, y de la noche
a la manana apareci con 40 de fiebre [...]. Me tuvo ocho
dias ‘Te tomas si tienes fiebre, pues ibuprofeno o
paracetamol’. Lo que tenia era una infeccién de caballo
[...] que me habia cogido todo el pie” (H15).
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Sin embargo, también se encuentran relatos de atencién temprana y eficaz
desde el primer momento, que generaron tranquilidad y confianza:

“La herida empieza porque me hice dafio... En cuanto lo
vieron me mandaron [a la unidad de heridas]” (H27).

“El médico viendo eso... dijo que en vez de seguir

esperando era mejor tramitar las pruebas con mayor
celeridad” (H4).

La precocidad en la atencidn, la claridad diagndstica y la actitud de escucha
activa en esta fase resultan claves para reducir el impacto negativo del
proceso y favorecer una vivencia mas segura desde el comienzo.

1.2. Derivacion y transito entre niveles de atencion

Una vez que el problema fue identificado o persistié en el tiempo, los
participantes comenzaron un recorrido que implicé el paso por distintos
niveles asistenciales. Esta categoria recoge sus experiencias en torno a
tres aspectos clave: la atencion recibida en los niveles iniciales (principal-
mente atencién primaria), el proceso de derivacion a unidades especializadas
y las percepciones generales sobre la fluidez o dificultad de este transito.

La mayoria de los relatos sitian el punto de entrada al sistema en la
atencion primaria, donde comenzaron las primeras curas o se inicié la
gestidn del caso. En muchos casos, los pacientes expresan una valoracion
ambivalente sobre este primer nivel: si bien reconocen el esfuerzo y la
voluntad del personal, también sefalan limitaciones en cuanto a los recur-
sos disponibles o el conocimiento especializado necesario para manejar
heridas complejas:

“No, yo no digo que sean mala gente y que te hayan
tratado mal. Simplemente no saben [...]. Las enfermeras
de los ambulatorios no tienen ni el material ni el
conocimiento suficiente para tratar determinado tipo de
heridas en pacientes como yo” (H2).

“Iba con una herida, iba al ambulatorio. La mejor actitud
del mundo, todo lo que tu quieras. Ademds, amigos todos.
¢ Qué te pasa?, esto, lo otro. Y bueno, te hacen una cura, te
ponen tal, pero no es lo mismo” (H23).
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Proyecto ExPacHer

Cuando la situacién no mejoraba o se agravaba, los pacientes fueron
derivados a unidades especializadas, a veces, tras varios intentos o
consultas. Las experiencias en torno a este proceso son diversas: algunas
personas relatan una derivacién répida y bien gestionada, mientras que
otras describen recorridos confusos, largos o poco explicados:

“"Empezamos con las primeras curas en el ambulatorio y
alli... no habian sabido curarle... Esto no puede ocurrir
[...]. Yo creo que lo que hay que hacer es no esperar que la
herida empeore tanto como para tener que venir aqui [a la
unidad de heridas]. Ya un poco a la desesperada” (H2).

“Llegé un momento en que ella ya no sabia qué hacery
decidié derivarme aqui [a la unidad de heridas]” (M2).

“Ellas [las enfermeras de atencidn primaria] me curaban, pero
ya cuando vieron que no iba para adelante, pues me dijeron
que habia que mandarme [a la unidad de heridas]” (H8).

En cuanto a las percepciones sobre el transito entre niveles, las personas
entrevistadas destacaron la importancia de que el proceso fuera réapidoy
bien informado. Cuando esto no ocurria, se generaban sentimientos de
fragmentacién del cuidado y sensacion de “ir de un sitio a otro sin rumbo™:

“Hay barreras... ves que un médico te dice una cosa, otro
te cambia... y de aquellos barros, estos lodos” (M8).

“Yo iba de un sitio a otro... y al final no sabian ni ellos lo
que tenia” (H16).

“...pero entre una cosa y otra, al final vas de un sitio a otro
y no te terminan de decir qué es lo que hay” (H21).

“Me mandaron al [a la unidad de] pie diabético, pero... me
mandaron una vez al mes” (H20).

El seguimiento de la herida fue percibido de manera desigual. Varias
personas entrevistadas sefialaron interrupciones, desorganizacién o una
baja implicacién profesional en momentos clave durante su paso por
atencién primaria, hasta su derivacion a la unidad especializada:
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“Yo le decia: pero esto ;quién lo lleva? Porque uno me
mandaba alli, otro alla... no sabias muy bien a quién hacer
caso” (H27).

En cambio, cuando el paso de un nivel a otro se daba de manera fluida
y con una comunicacién adecuada, esto contribuia a fortalecer la con-
fianza en el sistema:

[En atencidn primaria] ha habido veces que han cerrado
un mes. Dos meses. Pero claro, han cerrado por un lado y
han abierto por otro. Porque el tema es mala circulacion
[...] me decia y hablaba con las comparieras de dlceras y
me decia ‘me han dicho de probar esto contigo..."y es
verdad que siempre estaba en contacto con Cruces. [La
enfermera de atencién primaria] decidié meterme aqui en
la seccién de dlceras” (PV- 19).

“Cuando ya decidieron derivarme aqui [a la unidad de
heridas], la verdad es que fue todo seguido y ya noté que
se centraba todo mucho mas” (M2).

1.3. Tratamiento clinico y procedimientos

Una vez que los pacientes acceden a la atenciéon especializada en las
unidades de heridas, comienza una fase marcada por la intensidad de
los cuidados clinicos, el seguimiento continuado de la herida y, en mu-
chos casos, la aparicion de complicaciones que alargan y complejizan
el proceso. Esta categoria recoge las vivencias relacionadas con los
distintos procedimientos recibidos, sus implicaciones fisicas y emocio-
nales, y la percepcion general sobre la eficacia o dificultad del tratamiento.

Las curas frecuentes (a menudo dolorosas y prolongadas) fueron descritas por
muchas personas como el elemento méas desgastante del tratamiento. La
exposicion repetida, la manipulacion constante de la zona afectada y la incer-
tidumbre sobre la evoluciéon de la herida generaban un malestar significativo:

"A veces me dolia mds cuando hacian las curas... a veces me
dejaba un dolor que no se me quitaba en todo el dia” (M1).

“Se me hacia eterno. Media hora alli, dandole y dandole, y
yo pensando: a ver si hoy acaba antes” (H14).
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“Llegaba a casa agotada porque aquello dolia muchisimo,
y no sabia cémo iba a amanecer al dia siguiente” (M8).

Ademas del dolor fisico, los procedimientos se vivian como una interrup-
cién constante de la rutina y una fuente de desgaste psicoldgico:

“Parece que no, pero esto limita mucho. No puede andar, no
podemos ir para aqui. No podemos. Entonces nosotros éramos
de salir mucho, de andar y esto... pues le impide” (H21).

“Una semana, un mes, no pasaba nada, pero cuando estds
haciendo tres veces a la semana, un ano es... te... te condiciona
la vida. Es sencillo, te condiciona la vida, sin mas” (H25).

“Es mucho estrés porque... al final te afecta en el carécter,
en todo” (H28).

Las complicaciones clinicas también fueron un aspecto destacado. Infec-
ciones, reintervenciones o retrocesos en la evolucion generaban frustra-
cién y agotamiento:

“... la herida, que no mejoraba. Entonces me hicieron un
TAC|[...] para ver qué es lo que habia” (H13).

“No conseguimos sanarla completamente y ya es mucho
tiempo. Porque claro, los resultados han ido variando, unas
veces mejores, otras peores” (H17).

“Lo que me imagino es que va a ir a peor esto. Fijate.
Bueno... tengo a mi enfermera que me lo intenta controlar.
Y los médicos.” (H18).

A pesar de estas dificultades, varias personas expresaron reconocimiento
por el esfuerzo del equipo profesional, especialmente cuando se percibia
una atencién personalizada y comprometida:
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“Yo era consciente que para ellos también tiene que ser
bastante... Poco motivante. Un trabajo que haces, que tu
sabes que yo te estoy curando el pie el lunes y para el
viernes vas a tener jodido otra vez porque vas a seguir
trabajando. Pero esa fue mi rutina durante bastante tiempo
y... aqui estoy. Pero se ha alargado mucho el tema por
culpa de mivida personal. O sea que... esto no tiene que
ver con eso. Todo lo contrario. Yo tengo pie todavia por lo
que han hecho ellos” (H25).

“Tampoco puedes estar todo el dia: ;Y por qué no mejora?
Creo que no es culpa de ella. No es culpa de nadie, porque
mas de lo que hacen no pueden. O sea, yo veo cémo le

cura, como le tratan y cémo... no puedes exigir mas” (H16).

“Se hace un seguimiento semanal. Se sacan fotos de la
herida, toman apuntes de lo que sea. Y si que eres
consciente de que siempre estéan ellos un poco alerta por
si hubiera algun problema mas" (H26).

2. Relacién con los profesionales y el
sistema

Mas alld de los procedimientos clinicos, el modo en que las personas
viven su proceso asistencial estd profundamente mediado por la calidad
de las interacciones humanas y organizativas dentro del sistema sanitario.
En este sentido, emergid una unidad temética centrada en la relacion
entre los pacientes y los distintos actores y estructuras del sistema de
salud, que resulta clave para comprender la experiencia global de aten-
cion. Esta dimensidn se organiza en tres categorias interrelacionadas
(anexo 2).

Esta macrocategoria pone en evidencia como la dimensidn relacional,
tanto interpersonal como institucional, constituye un elemento central
de la calidad asistencial percibida, que afecta tanto la comprension del
tratamiento como al bienestar emocional de quienes lo transitan.
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2.1. Trato recibido

La calidad del trato recibido por parte de los profesionales de la salud
emergié como un aspecto central en la experiencia de las personas entre-
vistadas. Esta categoria se articula en torno a tres subdimensiones: la calidad
humana y empatia del personal, la continuidad en la atencién y el vinculo
relacional, y las diferencias percibidas entre niveles asistenciales.

En primer lugar, muchas personas destacaron positivamente la actitud del
personal sanitario, resaltando la amabilidad, el respeto y la capacidad de
generar confianza. El componente afectivo del cuidado fue sefialado como
un elemento que aliviaba el sufrimiento, aportaba seguridad y fuerzas
para seguir luchando en un contexto prolongado de incertidumbre:

“Yo sé que ella [la enfermera de la unidad de heridas] lo
pasa mal. De hecho, hoy estaba pasandolo mal. Pero ella
se preocupa. Y saber qué material tiene que usar... en un
momento determinado cambia el proceso... o sea|...] el
tratamiento para intentar mejorarlo, [...] te hace sentir
cuidado. (H5).

“; Qué hace especialmente bueno? Profesionalidad. Sobre
todo, profesionalidad. Que son carifiosos... no, son
profesionales” (H25).

“Con paciencia, me iban diciendo lo que iban haciendo, y
asi yo me quedaba mas tranquilo” (H8).

Este trato humano, ademas de impactar en lo emocional, también favo-
recia la adherencia al tratamiento y la disposicion del paciente a involu-
crarse en su proceso de cuidado.

“A mi me ha motivado ese interés de los profesionales en
mi enfermedad que antes no tenia” (H28).

"Al estar rodeado de gente que dice: ‘No, no, por ahi no,
olvidate de por ahi, hay que ir por aqui’, pues digo: ‘Vale,
pues venga, vamos por aqui. ;Sabemos lo que hay que
hacer? Si."Y la gente de este departamento de Heridas [...],
también participan en animarme a ir en esa direcciéon” (H17).
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Otro aspecto destacado fue la continuidad en la atencién. A diferencia de
lo vivido en la unidad especializada de heridas, en atencién primaria, la
falta de continuidad (con cambios frecuentes de profesionales) fue vivida
como una fuente de inseguridad o como una interrupcién de la relacién
terapéutica. Las unidades de heridas ofrecieron la posibilidad de estable-
cer una relacion sostenida en el tiempo que fortalecia el vinculo de confianza
y generaba un espacio de familiaridad en medio de una situacion critica:

“Es que el problema del ambulatorio ahora es que cada
dia tengo una enfermera y antes tenia las enfermeras que
he tenido antes, que si que habia comunicacién siempre.
Pero estas, hoy viene una, mafnana viene la otra. Aunque te
hagan bien o mas o menos, pues no es lo mismo uno que
te conoce ya la pierna ya sabe que es lo que...” (H8).

“Yo me asustaba, [...]. Pero yo veia que la enfermera de la
Unidad me decia ‘tranquila que tiene que ser asi” [...] el
hecho de verla aella|...]y te lo hace y esta como
cantando... O sea, estd como... Yo qué sé, te da una
sensacién como de tranquilidad, como que tiene todo
bajo control” (M5).

Finalmente, surgieron comparaciones entre distintos niveles del sistema
(atencién primaria y unidades especializadas, fundamentalmente), que en
ocasiones sefialaban diferencias en el trato percibido. Algunas personas
describieron un trato méas impersonal en centros de atencidn primaria, frente
a un abordaje mas atento y cercano en los dispositivos especializados:

"Ahi [en la unidad de heridas] ya esté todo el grupo... y ahi si
que me explican. Bueno, me deja mucho mas tranquilo” (M1).

“Con algunas [enfermeras de atencién primaria] he
tenido... pienso que me han tratado mal, pero es porque
no sabian ni por dénde coger la herida” (H1).

“Cuando hemos ido al PAC [Punto de Atencién Continuada]
ha habido de todo, gente que no sabia...” (H11).

En conjunto, esta categoria pone de manifiesto que el trato recibido
constituye un eje estructurante de la experiencia asistencial, con efectos
concretos sobre el bienestar emocional, la percepcién de cuidado y la
construccién de confianza en el sistema sanitario.
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2.2. Informacién y comunicacion

La calidad de la informacién y el modo en que se comunicé a lo largo
del proceso asistencial representaron un eje clave en la vivencia de los
pacientes. Esta categoria recoge las valoraciones sobre la claridad
informativa y la comprension del tratamiento y evolucion.

Un primer aspecto subrayado por varias personas fue la necesidad de
contar con una informacién claray comprensible, especialmente en los
momentos iniciales o en situaciones de cambio en el tratamiento.

"A mi me atienden muy bien y me informan, oye, pues esto
va asi o esto va de esta forma” (H6).

“Si nos hubiese dicho simplemente, [...] oye, mira, esto
ahora pues trasciende un poco de mi, te tengo que derivar a
no sé dénde, a especialistas... Yo con eso ya hubiese estado
conforme. A mi'lo que me dejé K.O. es ese silencio” (M1).

“[En el centro de salud] yo me he sentido insegura porque
no me han transmitido... asi como decir: esté pasando
esto o lo otro...” (M1).

Por otro lado, la manera en que se comunica (més alla del contenido) o
la disposicién para hacerlo fue percibida como un factor importante. Los
pacientes valoraron positivamente a aquellos profesionales que explicaban
con calma, empatia, amabilidad y disponibilidad para responder dudas:

"A veces si que... Oye, mira, pues tienes esto, veo esto, voy
a hacer esto...” (H3).

“Sabes que estds en manos de personas que estan, que se
preocupan por ti, y te lo van explicando...” (H28).

“Totalmente clara, sin tonterias [...]. Ni falta de informacidn,
ni informacion escondida ni nada. Las cosas como son.
Esto es lo que hay. Esto es lo que tienes. Y esto es el
peligro que corre. Ya se acabd” (H25).
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“Si el profesional te dice que es normal que te duela, que
ahora te va a hacer dafio, pero que es necesario para la
cura, pero luego se te va a quitar. O, te voy a hacer esto...
Entonces dices... bueno, pues... entiendes ese dolor” (M5).

“Siempre he estado bien informado. Me han informado
bastante bien y miedo de ese no he tenido” (H8).

2.3. Coordinacién entre profesionales

La coordinacion entre profesionales y dispositivos del sistema sanitario
fue una dimensiodn critica en la experiencia asistencial de los participan-
tes. Esta categoria redne las percepciones de los pacientes sobre la
fluidez o fragmentacion del trabajo entre distintos actores sanitarios, la
coherencia del proceso clinico y la presencia o ausencia de un segui-
miento articulado a lo largo del tiempo.

Durante las fases iniciales del tratamiento, en atencién primaria, se
destacaron algunos fallos organizativos, como citas mal gestionadas,
ausencia de comunicaciéon entre profesionales y escasa implicacion en
la transferencia de informacién clinica. Estas situaciones generaron ma-
lestar emocional, inseguridad y pérdida de confianza en el sistema. A
pesar de la comprensién hacia la carga de trabajo del personal, las
personas entrevistadas manifestaron la necesidad de una mejor articu-
lacion interna que les evitara contradicciones o vacios de atencion:

“Ilba a urgencias o donde fuera y decian: 'venga, pasa por
alli’ Y asi empecé. Asi las he conocido a todas” (H23).

“Uno me mandaba alli, otro alla... no sabias muy bien a
quién hacer caso” (H27).

“Se notd ninguna coordinacidn entre las enfermeras del
ambulatorio, y si faltaba una, otra la cogia y decia 'no, es
que como no he visto esta herida no sé qué hacer’...” (H2).

“Al final vas de un sitio a otro y no te terminan de decir qué
es lo que hay” (H21).

Tras la derivacién a las unidades de heridas, se identifican experiencias
de buena coordinacidn, en las que los distintos profesionales parecian
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actuar de forma conjunta, compartiendo informacién y definiendo un
rumbo comun en la atencion:

“Es perfecto porque se manda la informacién a mi
enfermera. Se ayudan una a otra y ven lo que va mejor y lo
que va peor constantemente” (H19).

“Yo duermo tranquilo. Porque yo he tenido un problema y
les he llamado y me lo han solucionado” (H28).

“Y una vez a la semana, creo, que esta también vascular...
Yo lo veo muy muy coordinado” (H21).

“Bien... ademas que alguna vez que ha habido algin
cambio, en general la coordinacién entre la Unidad de
Heridas, yo veo que funciona muy bien” (H24).

Uno de los problemas sefialados de forma ocasional fue la falta de
seguimiento tras el alta o la derivacién de un nivel asistencial a otro, que
generaba en los pacientes una sensacién de desamparo y responsabilidad
forzada por gestionar su propia continuidad de atencién:

“Te manda aqui el ambulatorio, te dice que necesita
ingreso, te mandan para casa, pero ya no te hacen curas.
Nadie” (H14).

“Yo estaba en casa, luego en el ambulatorio, luego que
vaya a Cruces... y asi hasta que ya dijeron que habia que
hacer algo més serio” (H22).

3. Impacto en la vida del paciente

Mas alld de las dimensiones clinicas, el proceso de vivir con una herida
compleja conlleva consecuencias profundas en la vida cotidiana, emo-
cional e identitaria de quienes lo atraviesan. Esta unidad tematica, orga-
nizada en tres categorias (anexo 3), recoge las transformaciones que las
personas experimentan en sus cuerpos, rutinas y relaciones consigo
mismas, revelando el alcance biopsicosocial del problema. En su conjunto,
se visibiliza como la herida marca el cuerpo, pero también reorganiza el
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modo en que las personas viven, sienten y se narran a si mismas, generando
necesidades que van mucho mas alla de lo clinico.

3.1. Afectacion funcional y cotidiana

Una de las consecuencias més directas y tangibles de convivir con una
herida compleja es la alteracién profunda de la vida cotidiana. Esta
categoria agrupa las experiencias relacionadas con la pérdida de auto-
nomia, los cambios en las rutinas y actividades habituales, asi como las
limitaciones laborales que conlleva el proceso.

Para muchas personas, la herida supuso una merma significativa en su
movilidad. Esta pérdida de autonomia impacta también en la organizacién
del dia a dia. Las rutinas previas se adaptan a los tiempos de curas o
limitaciones fisicas, generando sensacion de encierro y frustracion:

“Pues mal. Mal, porque antes salia todos los dias. Todos los
dias salia y ahora no puedo” (H7).

"A ver, no es una cosa que me traumatice. Pero si digo, 's cémo
voy a poner un vestido con la mierda esta?;, pues no me lo
pongo, o me pongo un pantalén o un buzo o lo que sea” (H4).

“Yo andaba todos los dias de 10 a 12 kildmetros al dia por
la mafana. [...] Me levantaba a las 06:00, me preparaba
desayuno, me marchaba a andar todos los dias. [...] eso
me estéd matando [...] el no poder ir a andar me fastidia un
montén” (H11).

La vida cotidiana se ve, en definitiva, reorganizada alrededor de la herida:
horarios, espacios, relaciones sociales y actividades recreativas quedan condi-
cionados por el proceso clinico, con escasa capacidad de previsién o planifi-
cacién por parte del paciente. Esta afectacién, aunque no siempre visibilizada
en el entorno sanitario, representa una carga estructural en la experiencia de
quienes conviven con heridas crénicas o de evolucién prolongada.

“Te acostumbras... a una forma de vida diferente, con eso
no sigues la actividad normal. [...] me ha condicionado
mucho a poder hacer una vida normal. Antes caminaba
diez kilémetros todos los dias por la mafiana y por la tarde
y ahora llevo un afo y medio sin moverme de casa" (H20).
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"He perdido hasta el carnet de conducir. Se me ha
caducado y no puedo renovar, porque me dijo el doctor
de que de conducir nada. Se acabd" (H10).

“Me cost6 la invalidez. [...] yo soy decorador. Entonces yo
tenia que ir a pisos a no sé qué. Me tocaba, igual, la obra
subiry bajar y yo ya empecé en un momento que me iba
una hora antes por subir las escaleras, en plan mal y tal. Y
ahi empezé todo el proceso mio” (H27).

3.2. Dimensidén emocional

La vivencia de una herida crénica o de dificil evolucion conlleva, de forma
casi inevitable, un impacto emocional sostenido. Alo largo de las entrevistas,
las personas relataron con claridad su transito por estados como la frustra-
cién, laimpotencia, el miedo o el agotamiento, especialmente en fases de
estancamiento o empeoramiento de la lesién. Al mismo tiempo, emergen
relatos de adaptacién progresiva, aceptacion y resiliencia personal.

Uno de los sentimientos mas recurrentes fue la frustracion ante la falta
de avances visibles, lo que generaba cansancio psicoldgico, especial-
mente cuando el esfuerzo cotidiano no se correspondia con una evolucién
positiva de la herida:

“Rabia. Eso es lo que te da, rabia. ;Y cémo voy a superar
esto?” (H23).

“Pues bueno. No conseguimos sanarla completamente y
ya es mucho tiempo. Porque claro, los resultados han ido
variando, unas veces mejores, otras peores” (H17).

“Pues... también... lo pasé mal... porque no cerraron [las
heridas] asi de una” (H3).

La situacién prolongada, la dependencia funcional, el dolor y la incerti-
dumbre sobre el prondstico generaron también sintomas de tristeza,
desesperanza y ansiedad:

“Yo vivo con dolor 24 horas... y al final te cambia el
caracter, te agota” (H28).
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“Tan pronto estédn pequefias como grandes y lo estoy
pasando pues relativamente mal por la cantidad de afios,
por lo que duele y por lo que me ha limitado la vida,
porque no puedo hacer una vida normal” (M8).

“Lo que me imagino es que va a ir a peor esto” (H18).

“Digo, en vez de ir para bien, vamos para mal” (M4).

A pesar de ello, varias personas relataron procesos de aceptacion progre-
siva, en los que fue posible resignificar la experiencia y desarrollar estra-
tegias internas de afrontamiento. La paciencia o el enfoque positivo frente
alas dificultades se convirtieron en herramientas para transitar la situacion:

“Yo siempre para delante... que te duele una cosa... pero
sal de paseo, anda por la calle, le doy animos” (H19).

“Soy mucho mas consciente de lo que es la salud que lo
que era antes. Para mi la salud, el estar bien, era lo
normal... Ahora... no, ahora sé que es otra cosa. Lo unico
que puedo decir que es positivo" (H25).

“Yo hay una cosa que tengo siempre en mente en esta
vida: menos la muerte, todo tiene solucién” (H15).

3.3. Repercusién en la identidad

Mas alla de las limitaciones funcionales y el sufrimiento emocional, muchas
personas relataron que vivir con una herida compleja afecté profunda-
mente su sentido de identidad y su forma de verse a si mismas o de ser
vistas por los demas. Esta categoria recoge los cambios percibidos en
el caracter, la ruptura en la continuidad biogréfica y la transformacién en
la relacién con el cuerpo, configurando un impacto que compromete
dimensiones subjetivas profundas.

Algunas personas reconocieron haber experimentado cambios en su
temperamento o en la forma de relacionarse, como consecuencia del
malestar acumulado, la frustracidn o el aislamiento. Surgieron expresiones
de irritabilidad y sensacion de haber dejado de ser la persona que eran
antes del inicio del problema:
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"Al final te afecta en el caracter, en todo [...]. Llega un
momento... que ya ni td te aguantas” (H28).

"He perdido la forma de ser. Yo soy de toda la vida muy
sensible" (M7).

Junto a esto, emergen relatos que expresan una ruptura biogréfica, una sen-
sacién de quiebre en la continuidad de la vida, en la que el “antes” y el "des-
pués” de la herida marcan un cambio radical en el modo de viviry de pensarse:

“Te acostumbras... a una forma de vida diferente, con eso
no sigues la actividad normal” (H20).

"Antes no me cuidaba nada... ahora estoy mas preparado
para decir ahora me miro yo mas a mi mismo y me cuido
mas” (H28).

4. Apoyos y afrontamiento

Frente a la carga fisica, emocional y social que implica convivir con una
herida compleja, las personas desarrollan diversas formas de sostenerse
y sobrellevar la situacién. Esta unidad temética, articulada en dos categorias
(anexo 4), recoge los recursos de apoyo y las estrategias subjetivas que
entran en juego para afrontar la enfermedad y suimpacto, dejando visibles
los vinculos que ofrecen contencién y, sobre todo, las formas personales
de dar sentido y gestionar la experiencia. Este eje muestra que el afron-
tamiento no es Unicamente una cuestiéon individual, y que se configura en
el cruce entre redes relacionales, contexto cultural y agencia personal.

4.1. Redes de apoyo

A lo largo del proceso de enfermedad y tratamiento, las personas
afectadas no transitan solas. Esta categoria da cuenta de la importancia
fundamental que tienen las redes de apoyo en el sostenimiento coti-
diano, emocional y logistico de quienes conviven con una herida compleja.

El ndcleo més frecuente y decisivo de apoyo fue la familia, especialmente
las parejas y personas convivientes o hijos, que asumieron tareas de
cuidado directo, acompanamiento a consultas y contencién emocional:
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“No voy solo. Viene mi hija [...]. Ahora ella me trae y me
lleva aqui [a la unidad de heridas][...]. Ella me ayuda en
todo” (H7).

“Mi hijo me lleva y me trae[...]. A mi me cogen, me
acercan... y yo me dejo querer” (M8).

“Todo el trabajo que la estoy cediendo, todo lo que no
puedo, que antes yo hacia y ya no puedo hacer, entonces
ella esta cargando con todo y tiene también la funcién de
tener que animarme a mi también. Porque el problema lo
tengo yo, pero realmente el problema lo tenemos los dos.
Entonces también intento animarla yo a ella porque es
bastante duro el tema de ser cuidador. Yo siempre le digo:
‘Entre td y yo, la dnica diferencia que hay es que yo con
esto no pude escoger. Sin embargo, tu has escogido’. Asf
que asi, entre los dos, vamos haciendo equipo de
acomodadores” (H17).

Una de las dimensiones emocionales més relevantes que emergieron
tiene que ver con el acompafiamiento percibido por parte del equipo
sanitario, especialmente el de enfermeria. Para muchas personas, la
atencion recibida en la unidad de heridas actué como una forma de
apoyo emocional, no necesariamente profesionalizado, pero si profun-
damente eficaz. La escucha, la continuidad y el trato cercano generaban
en los pacientes un efecto estabilizador que les ayudaba a sostenerse
emocionalmente en momentos de gran vulnerabilidad:

“Siempre hay una enfermera para hacerme la cura... y eso
se agradece” (H3).

“Cuando vengo aqui[a la unidad de heridas], me voy mas
tranquilo” (H27).

“Diria que el tema de las curas, de alguna manera, un poco
al tener un trato semanal, quieras o no, si que hacen un
poco de psicélogos también. El hecho de preguntarte
todas las semanas qué tal vas. El ver tu si estds mas
preocupado, pues si creo que indirectamente que hacen
una labor asi” (H26).
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4.2. Estrategias de afrontamiento

Ademids del apoyo externo, las personas entrevistadas pusieron en
practica una serie de estrategias personales para sostenerse emocional-
mente durante el proceso de enfermedad. Esta categoria recoge como
cadaindividuo, desde sus propios recursos subjetivos, intenté dar sentido
o adaptarse a una experiencia prolongada y llena de incertidumbre.

Una de las actitudes mas reiteradas fue la de asumir con paciencia el
proceso, reconociendo que no habia soluciones inmediatas y que lo
Unico posible era sostener una rutina de cuidados a largo plazo:

“Esto ha sido muy despacio, muy lento, tres afios asi”
(H17).

“Te acostumbras... a una forma de vida diferente...” (H20).

“Se hace largo, si, claro que se hace, pero cuando ves que
tienes algo y ponen interés y nunca te dicen ‘bueno, hasta
aqui, pues esto ya no...”Vamos a probar, vamos adelante’
entonces, eso anima mucho” (H22).

Otra estrategia frecuente fue la normalizacién del sufrimiento, minimizando
las quejas o evitando pensar constantemente en la herida para no agobiarse:

"Ahora estoy contento dentro de que para mi esto no me
quita la alegria...” (H28).

“Pues bueno. No conseguimos sanarla completamente...
unas veces mejores, otras peores” (H17).

“Me da rabia, pero ya esta” (H4).

Estas formas de afrontamiento no implican negar el dolor, sino canalizarlo
para evitar que lo emocional colapse la vida cotidiana. Al mismo tiempo,
son estrategias que reflejan la agencia de los pacientes y su capacidad
de adaptacion frente a situaciones limites.
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Proyecto ExPacHer

Mapa de experiencia del recorrido
de paciente y grado de
satisfaccion

Se identificaron siete interacciones o etapas con el curso de la enfermedad,
organizadas en tres fases: antes, durante y después del tratamiento. El mapa
de experiencia del recorrido (Journey Map) se muestra en la figura 1.

¥V Figura 1. Mapa de experiencia

Durante el fratamiento.
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Origen de la herida. La lesion suele iniciarse a partir de eventos aparen-
temente triviales, como rozaduras, pequefias ampollas o cortes, que el
paciente tiende a minimizar o autogestionar inicialmente.

Deteccion del problema. La toma de conciencia ocurre ante la ausencia
de cicatrizacién esponténea o el empeoramiento de la lesion, lo que
transforma la percepcion de una "tonteria" en un problema de salud
que genera incertidumbre y angustia.

Primer contacto con el sistema sanitario. El ingreso al sistema, general-
mente por atencidn primaria o urgencias, se vive con la expectativa de
una resolucion rapida, aunque a menudo se reportan diagnédsticos poco
precisos o una actitud minimizadora por parte del profesional inicial.

Primeras curas en el centro de salud. En esta etapa, los pacientes valoran
la cercaniay el trato humano, pero sefialan como barreras criticas la falta
de material avanzado y la discontinuidad del personal, lo que genera
inseguridad en el tratamiento.

Mala evolucién y derivacion a unidad especializada de heridas. El
estancamiento clinico provoca una crisis emocional marcada por la
frustracion y el temor, percibiéndose la derivacién como un proceso, a
veces, tardio.

Seguimiento por la unidad especializada de heridas. Esta etapa se
caracteriza por un aumento significativo en la calidad asistencial perci-
bida, donde la alta especializacion técnica, el uso de tecnologia avanzada
y un vinculo humano empético restauran la confianza del paciente.

Modificacion de rutinas, pérdidas de autonomia y miedos. El proceso
culmina en una ruptura biogréfica, donde la cronicidad de la herida
impone limitaciones funcionales, pérdida de independencia y un miedo
persistente a las recaidas o nuevas lesiones.

El resultado de las respuestas a las preguntas basadas en el NPS se
muestra en la figura 2, donde se observan diferencias en la satisfaccion
percibida entre la atencién recibida en los centros de atencién primaria
(con indices considerados “aceptables”) y en las unidades especializadas
(con indices "excelentes”).
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V Figura 2. Resultado de las respuestas

Unidad Especializada

Centro de Salud

de Heridas (Atencién Primaria)
7,8%
;Qué prodbabilidad.hay(/jde 35,5%
que ustedes recomiende
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otras personas? 48,4%
92,2% 16,1%
17,5%
(;Cuféul es su grado de 31,3%
conformidad con el
desarrollo de su tratamiento 92 1 3 .
en este centro sanitario? 46,9%
92,2% 21,9%
Promotores  Neutros  Detractores
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Discusion y
conclusiones

Este estudio, mediante un enfoque cualitativo fenomenoldgico, ha explorado
en profundidad la experiencia vivida de pacientes y familiares afectados por
heridas crénicas, complejas o de dificil cicatrizacion durante su transito por
el sistema sanitario. Los hallazgos revelan un recorrido asistencial marcado
por la fragmentacion del cuidado, demoras en la derivacion, y una profunda
carga biopsicosocial. Al mismo tiempo, emergen elementos protectores
clave, como la dimensién relacional del cuidado y el apoyo proporcionado
por redes familiares y profesionales especializados. Esta discusion analiza
los resultados obtenidos en contraste con la evidencia cientifica disponible,
identifica implicaciones para la practica asistencial y las politicas sanitarias,
y reconoce las limitaciones inherentes al disefio del estudio.

Fragmentacidn asistencial y
demoras en la derivacidn: una
barrera sistémica critica

Uno de los hallazgos centrales de este trabajo es que el recorrido asistencial
de los pacientes con heridas complejas no fue lineal, sino fragmentado y
marcado por demoras significativas tanto en el diagndstico inicial como en
la derivacién a unidades especializadas. Estas demoras generaron frustra-
cién, desorientacion e inseguridad en los pacientes durante las etapas
iniciales del tratamiento. Los participantes describieron recibir diagnésticos
poco precisos, mensajes minimizadores de sus sintomas y experiencias de
transito entre distintos niveles asistenciales sin una adecuada coordinacién.

La literatura internacional respalda de forma consistente estos hallazgos. Un
estudio de cohorte realizado en Finlandia identificé una mediana de 57 dias
desde la aparicion de la herida hasta la primera consulta con el equipo
especializado de heridas, y solo el 31% de los pacientes accedia a la atencién
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especializada en menos de cuatro semanas. En ese mismo contexto, se
documentd que el 26% de los pacientes atendidos en atencién primaria
carecian de un diagndstico adecuado, en comparacién con menos del 2%
de los casos valorados por equipos especializados?’. Estas cifras subrayan
la importancia del diagndstico precoz y la derivacién oportuna, aspectos
que también emergieron como puntos criticos en nuestro estudio.

La inercia clinica y la fragmentacion del cuidado constituyen probleméticas
reconocidos a nivel global en el manejo de heridas crénicas. La falta de
estandarizacion de protocolos entre niveles asistenciales, la ausencia de vias
de derivacion claras o suficientemente conocidas y la comunicacién deficiente
entre profesionales de atencién primaria y unidades especializadas contri-
buyen a retrasos innecesarios que prolongan el sufrimiento del paciente y
aumentan el riesgo de complicaciones. En este sentido, la experiencia de
los participantes en nuestro estudio refleja la necesidad urgente de estable-
cer circuitos de derivacién més &giles, protocolos compartidos de actuacion
y sistemas de informacién integrados que permitan la trazabilidad del pa-
ciente a lo largo de todo su recorrido asistencial.

Un ejemplo exitoso de mejora en este &mbito es el modelo implementado
por la Doncaster Wound Care Alliance en el Reino Unido??, donde la creacién
de un liderazgo compartido, protocolos estandarizados por niveles de com-
plejidad y reuniones periddicas entre proveedores permitié reducir signifi-
cativamente la variabilidad en el cuidado de heridas y mejorar la continuidad
asistencial. De forma similar, un proyecto de mejora de calidad llevado a cabo
en Canada logré reducir los tiempos de derivaciéon en un 53,6%, lo que se
tradujo en una disminucién del 59,6% en el tiempo de cicatrizaciéon y una
reduccién del 66% en las visitas de enfermeria domiciliaria necesarias para
lograr la curacion®. Estas experiencias demuestran que intervenciones orga-
nizativas dirigidas a reducir las barreras sistémicas pueden tener un impacto
significativo en los resultados clinicos y en la experiencia del paciente.

Brechas en la capacidad resolutiva
de atencién primaria

Los participantes de este estudio manifestaron valoraciones ambivalentes
respecto a la atencién recibida en el primer nivel asistencial. Si bien recono-
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cieron la voluntad y el esfuerzo del personal sanitario, también sefalaron
importantes limitaciones relacionadas con la falta de material avanzado, la
discontinuidad del equipo profesional y el conocimiento insuficiente para
el manejo de heridas de alta complejidad. Estas percepciones coinciden
con la evidencia cientifica que documenta lagunas formativas y organizativas
importantes en la atencién primaria a nivel global.

Diversos estudios han identificado que los profesionales de atencién primaria,
incluyendo médicos de familia y personal de enfermeria, manifiestan déficits
de conocimiento y habilidades especificas para el manejo de heridas
complejas®4>. En particular, se ha documentado la falta de formacién en
técnicas avanzadas como el desbridamiento, la valoracion vascular o el uso
de dispositivos de terapia avanzada. Ademas, las carencias organizativas,
como la rotacién frecuente de personal, la ausencia de protocolos claros y
la insuficiente comunicacién interdisciplinar, agravan estas dificultades y
erosionan la confianza del paciente en el sistema.

En este contexto, resulta fundamental impulsar estrategias de formacién
continua dirigidas a los profesionales de atencién primaria, que incluyan
tanto el conocimiento tedrico sobre fisiopatologia de la cicatrizacion y diag-
ndstico diferencial de heridas como el entrenamiento préctico en técnicas
clinicas especificas. Modelos de aprendizaje colaborativo que integren
formacién presencial, supervision clinica por parte de expertos, acceso a
interconsultas rapidas y herramientas digitales de apoyo a la toma de deci-
siones clinicas han mostrado resultados prometedores en diferentes contex-
tos®¢?. Asimismo, la implementacion de listas de verificacion y algoritmos
diagndsticos estandarizados puede facilitar el reconocimiento temprano de
heridas de alto riesgo y su derivacién oportuna’.

Continuidad asistencial y
coordinacion entre niveles: el
papel de las unidades
especializadas de heridas

La continuidad asistencial ha sido reconocida como un elemento esencial en
la atencién a personas con heridas complejas. La implementaciéon de unida-
des especializadas de heridas con funciones de enlace y coordinacién entre
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niveles ha demostrado mejorar la percepcién de continuidad de cuidados y
reducir la variabilidad clinica’”’. Nuestros resultados respaldan la necesidad
de fortalecer estas estructuras organizativas y establecer protocolos de
derivacién claros, sistemas de informacién compartida y figuras de referencia
profesional que garanticen la trazabilidad y continuidad del cuidado.

Los participantes de nuestro estudio que fueron atendidos en unidades
especializadas valoraron muy positivamente la coordinacién del equipo, la
disponibilidad de material avanzado, la continuidad del personal y la sen-
sacién de ser atendidos por profesionales con alta cualificacion técnica. Esta
percepcion contrasta significativamente con la fragmentacion y descoordi-
nacion experimentada en las fases previas del recorrido asistencial. La
literatura internacional confirma que los modelos de atencién liderados por
enfermeras especializadas en heridas mejoran de forma consistente los
resultados clinicos, la satisfaccion del paciente y la eficiencia del sistema: un
estudio controlado aleatorizado realizado en Italia’”? demostré que el cuidado
de heridas crénicas liderado por enfermeras especializadas, tanto durante
la hospitalizacién como tras el alta, cuadruplicé la probabilidad de cicatriza-
cién y redujo significativamente el nimero de semanas de tratamiento y las
readmisiones hospitalarias en comparacién con la atencién convencional.
De forma similar, una revisidn sistematica que analizé la efectividad de
modelos de cuidado liderado por enfermeras en el &mbito comunitario
concluyd que estos modelos son costo-efectivos, reportan altos niveles de
satisfaccion del paciente y contribuyen a mejores tasas de cicatrizacion y
reduccién del dolor’?.

La enfermeria especializada desempefia un rol clave en la prestacién de
cuidados técnicos avanzados, pero también como figura de coordinacién
y enlace entre diferentes niveles asistenciales y disciplinas profesionales.
La creacion de figuras de "navegadores de heridas" (wound navigators) ha
mostrado ser efectiva para facilitar la comunicacién, agilizar las derivaciones
y coordinar el cuidado entre distintos servicios’#”°.

La dimensidn relacional como eje
de la calidad percibida

La calidad del trato recibido, la comunicacién y la coordinacién entre profe-
sionales emergieron como elementos centrales en la experiencia de los
participantes. El trato humano, empético y la continuidad con el mismo
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equipo profesional impactaron en el bienestar emocional, fortalecieron la
confianza, la adherencia al tratamiento y la percepcién global de calidad
asistencial. Estos hallazgos son congruentes con la literatura que subraya la
importancia del cuidado centrado en la persona como estrategia para me-
jorar los resultados en salud.

La revisidn sistemética de Gethin sobre atencidn centrada en la persona en
heridas crénicas mostré mejoras significativas en satisfaccién del paciente,
conocimiento, autocuidado y calidad de vida cuando se implementan inter-
venciones que valoran la perspectiva, creencias y autonomia del paciente’.
El enfoque de toma de decisiones compartida también ha demostrado
reducir conflictos decisionales, mejorar la adherencia y potenciar el empo-
deramiento del paciente””7?.

En nuestro estudio, los participantes valoraron especialmente aquellas
interacciones donde se sintieron escuchados e informados de manera clara.
Por el contrario, la informacién contradictoria o la falta de explicaciones
comprensibles generaron frustracién y sensacién de desamparo. Estos
resultados refuerzan la necesidad de integrar sisteméaticamente estrategias
de comunicacién efectiva, educacion sanitaria y participacion del paciente
en los planes de cuidados.

La comparacién de los indices de satisfaccion entre niveles asistenciales,
medidos mediante el NPS, mostré una disparidad notable: mientras que en
atencién primaria los valores se situaron en rangos "aceptables" (NPS de
13-16), en las unidades especializadas alcanzaron niveles "excelentes" (NPS
de 83-92). Aunque el NPS es util como indicador sintético de satisfaccidon y
lealtad del paciente, debe interpretarse con prudencia debido a su potencial
efecto techo y menor sensibilidad a dimensiones especificas del cuidado. En
futuras evaluaciones, seria pertinente complementar el NPS con instrumentos
de medida de experiencia del paciente (PREMs) méas especificos que capturen
dimensiones concretas de la calidad asistencial.
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Impacto biopsicosocial de las
heridas complejas: mas alla de lo
fisico

El impacto de las heridas complejas trasciende ampliamente lo fisico, afec-
tando de manera profunda la esfera emocional, social, funcional e identitaria
de quienes las padecen. Nuestros participantes describieron pérdida de
autonomia, modificacién de rutinas, frustracion, desénimo y cambios en la
percepcidn de si mismos. Esta multidimensionalidad del sufrimiento ha sido
ampliamente documentada en la literatura.

Estudios previos han evidenciado que las heridas crénicas generan un
deterioro significativo en la calidad de vida, afectando dimensiones fisicas
(dolor, movilidad, suefio), psicoldgicas (depresién, ansiedad, baja autoesti-
ma), sociales (aislamiento, estigma, pérdida de roles) y econdémicas (pérdida
de empleo, gastos derivados)®. Los datos epidemioldgicos son contunden-
tes: mas del 30% de los pacientes con heridas crénicas presentan sintomas
de depresion o ansiedad, y en algunos estudios esta cifra alcanza el 37%8782,
La presencia de sintomas depresivos se ha asociado de forma consistente
con peores resultados de cicatrizacién, mayor riesgo de complicaciones y
prolongacién del tiempo de tratamiento®.

La relacién bidireccional entre factores psicosociales y cicatrizacién también
ha sido referida en mdltiples estudios®. La depresion y la ansiedad acttan
como predictores negativos de la evolucién de la cicatrizacidn, generando
un circulo vicioso de cronificacion tanto fisica como emocional®. Hoy en dia,
existe evidencia sélida que indica que los factores psicoldgicos pueden
actuar directa e indirectamente en la cicatrizacion, mediante mecanismos
neuroendocrinos (desregulacién del eje hipotdlamo-hipdfisis-suprarrenal),
alteraciones inmunoldgicas, aumento de la respuesta inflamatoria y modi-
ficacién de la percepcion del dolor®.

En nuestro estudio, muchos participantes relataron una verdadera "ruptura
biografica", un punto de quiebre en la continuidad de su vida donde el
"antes" y el "después" de la herida marcaron un cambio radical en su modo
de vivir y de pensarse a si mismos. Este concepto también ha sido descrito
previamente en la literatura sobre enfermedades crénicas y refleja la nece-
sidad de abordar tanto la herida como todo el proceso de adaptacion, duelo
y reconstruccion de la identidad que afrontan estos pacientes®%.
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Apoyo social y estrategias de
afrontamiento: pilares del proceso
de recuperacién

El papel de las redes de apoyo, especialmente la familia, emergié como un
elemento fundamental para sostener el proceso de enfermedad. Muchos
participantes relataron cémo el apoyo familiar fue indispensable tanto para
cubrir necesidades practicas (acompanamiento a citas, realizacion de curas,
ayuda con las actividades de la vida diaria) como para sostener el estado de
animo. Asimismo, algunos profesionales sanitarios fueron reconocidos por
ofrecer cercania afectiva que trascendia un rol meramente técnico.

La importancia del apoyo social en la calidad de vida y en los resultados en
salud de personas con heridas crénicas ha sido confirmada por estudios
que demuestran que el aislamiento social y la falta de soporte incrementan
el riesgo de complicaciones y retrasan la cicatrizacién®. Se estima que hasta
el 61% de los pacientes con heridas en Australia reciben cuidados propor-
cionados por familiares o realizan autocuidado®”. En Estados Unidos, apro-
ximadamente el 35% de los cuidadores informales realizan cuidados de
heridas en el domicilio, y cerca de la mitad de ellos (47%) identifican esta
tarea como particularmente exigente®.

Los programas de entrenamiento y educacién dirigidos a pacientes y cuida-
dores familiares han demostrado mejorar los comportamientos de cuidado
de heridas, aumentar el conocimiento y mejorar los resultados clinicos®’. Sin
embargo, es fundamental reconocer que el cuidado informal también
representa una carga significativa para los cuidadores, con implicaciones en
su propia salud fisica y emocional. Por ello, parece razonable pensar que las
intervenciones deberian incluir, ademas de formacién técnica, apoyo emo-
cional y estrategias de prevencion del agotamiento del cuidador.

En nuestro estudio, varios participantes también identificaron al equipo de
enfermeria de las unidades especializadas como una fuente importante de
apoyo emocional. La escucha activa, la continuidad en la relacién terapéutica
y el trato empético generaban en los pacientes un efecto estabilizador que
les ayudaba a sostenerse emocionalmente en momentos de gran vulnera-
bilidad, hallazgo que subraya que la dimensién relacional del cuidado va
mas alld de un simple complemento, y que se trata de un componente
esencial de la efectividad terapéutica.
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Limitaciones del estudio

Este estudio presenta varias limitaciones que deben ser consideradas al
interpretar y transferir los resultados.

En primer lugar, el reclutamiento de participantes se realizé en
unidades especializadas de heridas, lo que implica que se incluyeron
trayectorias clinicas complejas que requirieron derivacién al segundo
nivel. Esto puede haber acentuado las percepciones criticas sobre
la atencidn recibida en fases previas y limitar la generalizacion de los
hallazgos a pacientes con heridas de menor complejidad tratados
exclusivamente en atencidn primaria.

En segundo lugar, aunque la estrategia de muestreo intencional
buscé garantizar heterogeneidad en cuanto a tipo de herida, edad,
sexo y localizacion geogréfica, existe una cierta desproporcién por
sexo acorde con la prevalencia documentada en la literatura. Esta
proporcién podria limitar la identificacién de matices diferenciales
en la experiencia vivida segun el género.

En tercer lugar, al tratarse de entrevistas retrospectivas, no puede
descartarse sesgo de recuerdo o deseabilidad social, especialmente
al valorar interacciones con profesionales. Los participantes pueden
haber enfatizado aspectos negativos de experiencias pasadas o
mostrado mayor benevolencia hacia profesionales con quienes
mantenian una relacién actual.

En cuarto lugar, el contexto organizativo de Osakidetza-Servicio Vasco
de Salud, con unidades especializadas estructuradas y recursos
dedicados, puede diferir de otros entornos del sistema sanitario
espafol o de otros paises, lo que condiciona la transferibilidad de
los resultados. No obstante, muchos de los hallazgos coinciden con
patrones identificados en la literatura internacional, lo que sugiere
que ciertos problemas son de naturaleza sistémica y trascienden
contextos particulares.

Finalmente, el uso del NPS como medida de satisfaccién, aunque
aporta un indicador sintético y facilmente interpretable, presenta
limitaciones conocidas, como el efecto techo y la menor sensibilidad
para capturar dimensiones especificas de la calidad asistencial. En
futuras investigaciones seria recomendable complementar este indi-

63



cador con instrumentos PREMs validados y especificos para el contexto
de heridas crénicas (todavia no existentes para lengua castellana).

Lineas futuras de investigacion

Los hallazgos de este estudio abren diversas lineas de investigacion que
podrian contribuir a mejorar la atenciéon a pacientes con heridas crénicas.

e Primero, seria pertinente desarrollar y validar instrumentos PREMs
especificos para heridas crénicas en el contexto espafiol, que permitan
medir de forma sistemética y longitudinal diferentes dimensiones de
la experiencia del paciente a lo largo de todo el recorrido asistencial.

e Segundo, se necesitan estudios que evallen la efectividad y coste-
efectividad de intervenciones organizativas dirigidas a mejorar la
continuidad asistencial, tales como la implementacién de protocolos
de derivacion estandarizados, sistemas de informacion integrados o
figuras de coordinacién entre niveles.

e Tercero, es necesario investigar la efectividad de intervenciones
biopsicosociales integradas que aborden simultdneamente el trata-
miento de la herida, el apoyo psicolégico y el fortalecimiento de las
redes de apoyo social.

e Cuarto, se requieren estudios cualitativos que profundicen en la
experiencia de los cuidadores familiares, identifiquen sus necesidades
especificas y evallen intervenciones dirigidas a prevenir el agota-
miento y mejorar su calidad de vida.

e Finalmente, seria de gran interés realizar estudios que analicen la
relacién entre indicadores de experiencia del paciente (PREMs), re-
sultados clinicos (cicatrizacidn, complicaciones...) y resultados repor-
tados por el paciente en términos de calidad de vida (PROMs), con
el objetivo de identificar qué dimensiones de la experiencia tienen
mayor impacto en los resultados finales.
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Conclusiones

Los resultados de este estudio confirman que el cuidado de las heridas
complejas representa un transito humano y emocional considerable para
los pacientes y las personas cuidadoras a su cargo. La principal barrera
identificada es la fragmentacion asistencial y la descoordinacién entre los
distintos niveles de atencién sanitaria. Se subraya que la dimensién relacional
(especificamente el trato humano y la empatia del personal sanitario) es un
factor de suma importancia que determina la calidad percibida del cuidado
y contribuye directamente al bienestar del paciente.

Es imprescindible reflexionar sobre la necesidad de impulsar un cambio
hacia un modelo de atencidn integral y centrado en la persona. Para lograr
esto, es fundamental fortalecer la formacién especializada del personal
sanitario y establecer protocolos claros de coordinacién y continuidad asis-
tencial entre los distintos niveles de atencién. La implementacion de estas
medidas se podria considerar esencial para reducir las demoras en el
diagnéstico y la derivacidn, asi como para mitigar la inseguridad que
experimentan los pacientes durante su proceso de tratamiento.

La evidencia cientifica internacional respalda de forma consistente los hallaz-
gos de este estudio y refuerza la urgencia de implementar cambios organi-
zativos que prioricen la continuidad del cuidado, la formacién especializada,
la coordinacién interdisciplinar y la atencién centrada en la persona como
pilares de la calidad asistencial en el manejo de heridas crénicas y complejas.
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Implicaciones para la
practica asistencial

Los resultados de este estudio ofrecen aportaciones relevantes para optimizar
la atencién a personas con heridas crénicas complejas desde una perspectiva
integral, centrada en el paciente y basada en la continuidad asistencial.

A continuacidn, se destacan varias implicaciones préacticas concretas sobre
las que reflexionar:

Impulsar un modelo de atencién
centrado en la persona

La experiencia positiva relatada en las unidades especializadas se vincula a
algo méas que a la resolucién clinica: al vinculo humano y la continuidad en el
seguimiento. Promover modelos organizativos que garanticen tiempo, estabi-
lidad en los equipos y capacidad de coordinacién resulta de especial impor-
tancia para replicar este tipo de experiencias en otros entornos asistenciales.

Incorporar la perspectiva del
paciente en la evaluacién y mejora
de servicios

Las valoracionesy propuestas de los participantes demuestran una capacidad
critica constructiva que puede aprovecharse para disefiar mejoras centradas
en la experiencia del usuario. Promover mecanismos de retroalimentacién
estructurada puede enriquecer la planificacion sanitaria.
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Fortalecer la coordinacidon
interprofesional y la continuidad
asistencial

La fragmentacion en el transito entre niveles asistenciales genera confusién
y desconfianza. Establecer protocolos de derivacién claros, sistemas de
informacion compartida y figuras de referencia clinica (como enfermeras de
préactica avanzada) puede contribuir a una atencién més integrada y segura.
Por otro lado, el fortalecimiento de mecanismos que garanticen el seguimiento
tras el alta o la derivacidn contribuiria a evitar discontinuidades y a mejorar
la experiencia de los pacientes.

Reforzar la formacién especifica en
los primeros niveles asistenciales

La mejora de la capacitacién en el abordaje de heridas, asi como el
acceso a materiales adecuados, permitiria aumentar la capacidad reso-
lutiva del primer nivel asistencial y reducir u optimizar la derivacién a las
unidades especializadas.

Potenciar el liderazgo de la
enfermeria especializada y figuras
de coordinaciéon

La evidencia demuestra consistentemente que los modelos de atencién
liderados por enfermeras especializadas mejoran los resultados clinicos y la
satisfaccion del paciente. Es necesario reconocer formalmente estas figuras,
dotarlas de competencias avanzadas y recursos adecuados, y establecer su
rol como coordinadoras y navegadoras del cuidado entre niveles asistenciales.
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Reconocery apoyar a los
cuidadores familiares

Los cuidadores informales desempefian un papel fundamental en el cuidado
de heridas en el domicilio. Seria pertinente ofrecerles formacién adecuada,
materiales de apoyo y acceso a recursos de soporte emocional para prevenir
su agotamiento y garantizar la calidad del cuidado informal que aportan.

Integrar la dimensioén relacional y
la atencién centrada en la persona
como estdndares de calidad

El trato humano, la empatia, la comunicacién clara y la participacion del
paciente en las decisiones no son aspectos opcionales, sino dimensiones
esenciales de la calidad asistencial que impactan directamente en los resul-
tados. Las organizaciones sanitarias deben incluir estos aspectos en sus
indicadores de calidad, formar a los profesionales en habilidades de comu-
nicacién y establecer mecanismos de monitorizacién mediante medidas de
experiencia del paciente.
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Anexos

Anexo1a. Seleccién de citas textuales para
cada categoria y subcategoria de la
macrocategoria 1 “Recorrido asistencial”.

Categoria

1. Inicio del problema y atencidn inicial

Subcategoria  Citas textuales

"La herida empieza porque me hice una rozadura. Fue una Semana
Santa que estuvo lloviendo. Cogi los zapatos los puse en la calefaccién
y me fui para... de vacaciones. Entonces, a la mafiana siguiente me
puse unas alpargatas y estaban mojadas. Y me mir6 y tenfa una ampo-
Ila que me habian hecho los zapatos" (H27).

"Yo tuve el afio pasado un accidente de moto. Sufri unas heridas en el
pie izquierdo y tras varias operaciones y algunos meses de recupera-
cién, habia algunas heridas en la parte de arriba del pie que no termi-
naban de curar” (H26).

“Tuve un ingreso en Urduliz como consecuencia de una pancreatitis y
alli observé que las piernas... las dos piernas empezaban a tener, no
sé, una especie de...no eran Ulceras sino ampollitas que supuraban”
(H12)

1.1.1: Origen de la
herida (accidente,

enfermedad o in-

tervencidn)

"Me falta la pierna, basicamente por culpa de ellos” (H15).

1.1.2: Deteccion ~ "Resulta que yo tenia pie diabético y a mi nadie me dijo nada. Ahi em-

tardia o diagndstico pezd todo el problema" (H10).

InICIal erro’neo 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
En ningin momento he visto que tenga mucha experiencia sobre las
Ulceras varicosas. No, tienen que estudiarlo mas" (M7).

"Me picaba, me picaba un lateral del pie y me rascaba. Me rascaba
hasta que veia que se iba haciendo una heridita. .. Entonces fui a mi
ambulatorio, me estuvieron curando alli, pero no cerraba" (H18).

1.1.3: Primer con- ~ "Cuando fui a pedir hora en la enfermeria en Amorebieta y le dije,
tacto con el sistema  ‘oye, que quiero que me mires esto' y él me dijo, ‘pues tienes una ul-
sanitario cera™ (H25).

"Entonces decidi ir a urgencias y en urgencias me hicieron la primera
limpieza... de la herida y ahi me empezaron a hacer tratamiento. Me
derivaron luego a mi ambulatorio” (M2).
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Categoria  Subcategoria  Citas textuales

"Ella [la enfermera de la primaria] fue la primera que lo vio y me dijo.
Porque si te tengo que ser sincera, la doctora cuando me vio... dijo
"nada, esto con antibi6tico" (H24).

"Yo entiendo que no sea su especialidad y que luego esto todo derive
en unidades especiales. .. Pero yo por parte de la médica y demés, no
sé si no estan preparadas para esto o, no lo sé, lo desconozco" (M1).

Me empecé a curar en el centro [de salud] y hacian lo que podian has-
ta que veian que eso no mejoraba, no mejoraba" (H3)

1.2.1 Atencion pri-
maria y primeras
curas

"Yya en la unidad de tlceras ha sido mucho mejor. [...] Para mf cuan-
do vino la tranquilidad fue en la unidad de tlceras, porque tanto la
chica como el chico que estaban alli me transmitieron, primero, que
sabian de lo que estaban hablando" (M1).

"Me dijo 'mira, vamos a hacerlo como Dios manda y vamos a mandar-
1.2.2 Derivaciéna  tea([la unidad de heridas], que ellos se dedican a ello’. Porque es la
unidades especiali- derecha y, entonces, ya es cuando me trajeron aqui" (M6).
ZadaS 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
"...en el momento que vio que la herida se le escapaba un poco de
las manos o no podia controlarla directamente, me remitid a la uni-
dad de heridas complejas" (M5).

"Me dijo te voy a tener que mandar a la unidad de curas especiales de
Ulceras, porque esto no lo veo bien" (M4).

2. Derivacion y transito entre niveles de atencion

"Yo creo que no hay que esperar a que la herida coja un carizimpor-
tante” (H2).

"Yo creo que es donde falla el proceso. Porque venir aqui al final [...]
el departamento esté stper saturado y el problema de la herida es
mucho mayor de lo que era al principio” (H2).

"Estuve desde septiembre que me avisaron de amputar hasta diciem-
bre con dolores y ya te llamaremos, ya te llamaremos” (H20).

"Para mi, si que ha sido el peor momento durante todo este proceso”
(M1).

1.1.3: Primer con-
tacto con el sistema
sanitario
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Categoria  Subcategoria  Citas textuales

“Me ponian dos enfermeras o tres, una en cada lado, yo en medio, y
me abrian, me... Y no sé lo que me hacian, pero era dolorosisimo. Y al
final me tuvieron que dormir porque era insoportable el dolor” (H1).

1.3.1 Procedimien-  "Habia que pincharme la anestesia dentro de la herida. Lo he pasado
tos clinicos y curas ~ fatal, fatal. Un dafio que es inherente a la herida” (H28).

"[La enfermera me dijo:] yo te tengo que limpiar hasta el final de la
herida para que luego empiece a curar desde dentro. Y eso no se lo he
ofdo a nadie mas que a ella” (M5).

"Ha habido veces que han cerrado un mes. Dos meses. Pero claro, han
cerrado por un lado y han abierto por otro" (H19)

1.3.2 Evoluciényy

seguimiento de la
herida

"Un seguimiento perfecto, fotografiando todas las heridas todas las
veces que vengo" (H27).

"Hemos visto cémo se ha cerrado y se ha vuelto a abrir en varias oca-
siones a lo largo de tres afios" (H17).

3. Tratamiento clinico y procedimientos
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Anexo 1b. Citas seleccionadas para la
macrocategoria 2 “Relacién con los
profesionales y el sistema”.

Categoria

2.1: Trato recibido

Subcategoria  Citas textuales

"Me cuidaban con mimo, me atendian perfecto. O sea, se preocupa-
ban" (H3).
"Muy buen trato a nivel personal y profesional y luego, con el tiempo
también si que se va haciendo algo de confianza... y un trato muy cer-
2.1.1 Calidad hu-  cano” (H26).
mana y empatl'a del 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
personal "El trato excepcional por parte del personal de enfermeria, que se
agradece. No sé, no solo por el ambito profesional, sino por su calor
humanoy cercania” (H12).
"Lo lleva a ambito casi personal [la enfermera], de lo que nos cuida a
todos" (H18).

"...en el centro de salud... no tendria que haber tantos cambios, por-
que se hace lioso" (H8).

"Me hacen un dia aqui [en la unidad de heridas]y otro dia en el cen-
2.1.2 Continuidad  tro de salud... hasta que se complica. Y el momento que ven ahi, en el
enlaatencion y vin- centro de salud, cualquier complicacién, me mandan para aqui, segui-
culo relacional do" (H25).

"Yte lo van explicando, es que a la vez te lo explican como si fuera su
madre, su padre, su hijo, su hermana. O sea, es que... Me parece bru-
tal" (H28).

""Aqui[en la unidad de heridas] siempre hay de todo. Esa es una de
las cosas que me doy cuenta” (H23).

) ) "Yo entiendo que no sea su especialidad y que luego esto todo derive
2.1.3Diferencias ¢ ynidades especiales como son la del pie diabético. Eso lo entiendo,
entre nivelesde  nery yo por parte de la médica y demés, no sé si no estén preparadas
atencion para esto” (M1).

"Aqui[en la unidad de heridas] me he sentido mucho mds atendido. Y
me dan mas explicaciones de todo y me dejan hablar...bueno, pre-
guntar" (H9).
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Categoria  Subcategoria  Citas textuales

"En todo momento [en la unidad de heridas] iban informando de cudl
era el plan, de lo que se iba a hacer y cudndo y cémo ibamos a ver esa
evolucién” (H26).
221 Cla“dady 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
transparencia infor-  "Las cosas eran tal como eran y las contaban. O sea, esté pasando esto
mativa y hay que hacerlo y hay que asumirlo” (H20).

"... lo que mas me esté afectando es no saber exactamente por qué se
estd comportando asf la herida" (M1).

"Se quitaban la mascarilla para abajo, para que les viera la cara" (Mé).

222 Disposicion "[La enfermera de la unidad de heridas es] la dulzura pura, es encan-
2.2 DISpos tadora" (M4).
para comunicar

2.2: Informacién y comunicacion

“[En la unidad de heridas] son ellos los que me preguntan qué quiero
hacer yo, que yo soy el que decide qué hacemos" (H17).

"Estaban todos comunicados porque se mandaban las fotos de las he-
ridas cada vez que abrian la... 0 sea, que quitaban el vendaje. Hacian
las fotos para mandarlas y claro, luego las veian todos” (H5).

"Hay un gran problema en la sanidad, en un paciente como yo, que
tiene muchas patologias. A mi los tratamientos tienen que ser globa-
les. No vale que cada médico haga su especialidad y le importe el res-
to del problema” (H2).

"No hay conexion total. Pero si he visto que hay conexiones cuando
realmente se estd interesado, cuando interesa en favor del paciente”
(H17).

2.3.1Visién del pa-
ciente sobre la
coordinacién

"[En la Unidad de Heridas] las curas se hacian de forma conjunta si era
necesario. Avisaban. Venia el trauma y la hacian conjunta" (H22).

2.3.2 Aticulacion ~ "[La enfermera de la unidad de heridas y los cirujanos plasticos] toma-
entre profesionales  ban una decision, me iban diciendo" (H3).

"La comunicacion [entre los profesionales] es verbal también, no sola-
mente de que le mandan el esquema" (M8).

2.2: Informacién y comunicacion

2.3.3 Rupturas o fa- "Cada dia tengo una enfermera [en el centro de salud]" (H8).

||OS percibidos en |a ..........................................................................................................................
coordinacion "Uno te decia que andar, el otro decia que reposo. Y yo decfa que esto
no puede ser” (H21).
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Anexo 1c. Citas seleccionadas para la
macrocategoria 3 “Impacto en la vida del
paciente”

Categoria  Subcategoria  Citas textuales

"Necesito ayuda tanto de mi hijo como de gente de fuera externa, por-
que no puedo mover ni un plato" (M8).
31’] Pérd|da de 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
movilidad y auto-  "Lo Unico que quiero es poder andar... yo solo" (H11).

noml’a 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
"Estoy deseando ponerme mis zapatos y quitarme estos y empezar

otra vez igual que antes" (H28).

“sIrala playa? No! Con las Glceras no puedes niirala piscina" (H6).

"El tiempo que me pasaba antes en los bares me pasa ahora hospital
y ambulatorio” (H25).

"No hago nada. Ver, ver la tele y el ordenador. No hago mas" (H10).

3.1.2 Modificacio-
nes en rutinasy ac-
tividades

3.1: Afectacién funcional y cotidiana

"Cansancio. Mucho cansancio. Mucho. Terrible, Terrible" (M4).

3.2.1 Frustracién, ~ "Me siento muy mal... me enfado mucho. Y bueno, pues estoy ahora

impotenciay des-  con una pequefia depresién” (M8).

a’nimo 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
"...sin ganas de nada, sin ganas de salir, sin, sin dnimos. Desmoraliza-

do, muchas veces con dolor..." (H8).

"Tienes que vivir la vida que te ha tocado o que td mismo te has bus-

3.2: Dimensién emocional

cado" (H23)
3r§)2r£sc|$/gta?eos? "Menos la muerte, todo tiene solucién y todo estd en la persona. Hay
Ipien%ia y vida, yo todavia quiero disfrutar de la vida" (H15).

"Yo también intento ser lo mds independiente posible... Porque psi-
coldgicamente me encuentro mejor si lo hago yo" (M5).

3.3.1 Cambios per-
cibidos en el carac-
ter

"Hay veces que sf, que cuando estoy tan sumamente mal pues igual
mi caracter se agria para todo el mundo" (M8).

"De no haber pasado por un quiréfano en la vida nunca, en los Glti-
33.2: Rupturabio- MO8 cuatro o cinco afos, a no salir de aqui" (H7).

identidad

gréfica

3.3: Repercusién en la

"Y cuando acabo, subo, me preparo la comida y para la cama otra vez.
No hay mas" (H21).

83



ANEXO 1d. Citas seleccionadas para la
macrocategoria 4 “Apoyos y afrontamiento”

Categoria  Subcategoria  Citas textuales

"He tenido amigos con quien hablar que me han escuchado” (H24).

S e s o
= "Mi esposa es la que me ha animado siempre. Porque con lo mal que
o 4.1.1 Familia, amis- |o he pasado..." (H20).
P tades y personas 44444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444444
2 X
& cuidadoras "[He tenido ayuda] de mis padres, en todo momento” (H26).
G e —————
"No es relacion paciente enfermo - profesional, no. Ya es mi amiga”
(H28).
"El seguimiento ha sido increible. Y ya estamos en el ocaso” (H28).
"Estrategias ninguna, mas que sequir viviendo y aguantar lo que te he
421 Pacienciay 01O pasarlojuntos. fyasté. Note queda ot (H20)
adaptacion "Vamos a ir dia a dia, confiar un poco en que mejoraré y, sobre todo,

tener paciencia. Porque son lesiones o casos en los que no ves una
evolucién a diario o inmediatamente. Entonces, bueno, hay que verlo
con un poco de perspectiva y tirar de paciencia, sobre todo" (H26).

"Lo llevo, no me queda otra..." (H13).
4.2.2 Minimizacién  "Yo me animo yo a mi mismo. Asi que, sumando los cuidados de la
del sufrimiento, unidad de heridas, pues me viene muy bien, me refuerza mucho”
normalizacién (H17).

4.2: Estrategias de afrontamiento

"Ahora ya te vas haciendo. No hay més. ;Y para qué quejarte si no te
van a dar nada?" (Mé).
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