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La diabetes tipo1 (DT1) es una enfermedad crénica carac-
terizada por la destruccion autoinmune de las células beta
pancreaticas. Supone un desafio constante para los distintos
sistemas publicos de salud a lo largo de los Gltimos 50 afos.
Los casos de esta enfermedad estan aumentando a un ritmo
del 3-5% anual en los paises europeos, sobre todo a expen-
sas de los nifos menores de 5 anos. Este hecho implica, en
un futuro, una mayor poblacion de adultos jovenes con esta
enfermedad, con un mayor tiempo de evolucion y mayor
riesgo de complicaciones cronicas. Se estima, ademas, que
cuando el diagnostico se establece a edades tempranas, se
asocia a una reduccion en la esperanza de vida entre 10-
12 afios'.

Actualmente, asistimos a una transformacion significa-
tiva del proceso asistencial impulsada por la innovacion
tecnologica, la digitalizaciéon y un mayor conocimiento de
la DT1 por parte de las personas con la enfermedad. Ade-
mas, existe una demanda creciente de centrar la asistencia
en el paciente con una mayor integracion de los cuidados
multidisciplinares.

Durante muchos anos, la atencion a las personas con DT1
se ha basado en modelos asistenciales mayoritariamente
reactivos y presenciales. Inicialmente con mayor necesidad
de hospitalizacion (ingresos hospitalarios al debut, ingre-
sos para modificaciones del tratamiento, para «optimizar el

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: gimenez@clinic.cat (M. Giménez).

https://doi.org/10.1016/j.endinu.2024.07.003

control glucémico». ..) y, posteriormente, mas ambulatorio,
sobre todo en lo que se refiere al paciente adulto. Las guias
clinicas que sirven de referencia a los modelos asistenciales
actuales aconsejan una cadencia de visitas anuales perio-
dica y fija’. Un modelo estanco, sin capacidad de adaptarse
a las necesidades particulares de cada persona ni a su grado
de control de la enfermedad. Un modelo dificil (o casi impo-
sible) de cumplir en un sistema pUblico saturado que no es
capaz de proporcionar la atencion «recomendada» a este
numero creciente de pacientes.

La pandemia por COVID-19 evidencio la crisis de este
modelo asistencial para las personas con DT1 en nuestro
centro y puso sobre la mesa un nuevo desafio. Nos encon-
trabamos en un momento de crecimiento de la demanda
asistencial, con un acceso a la financiacion de la tecnologia
cada vez mas avanzada para el manejo de la enfermedad
y una poblacion mas empoderada. La pandemia introdujo
y acelero el uso de visitas «no presenciales», que paliaron
la accesibilidad al sistema sanitario durante y tras las dis-
tintas «olas»*. El momento reflejaba dos aspectos claros.
Por un lado, la incapacidad de crecimiento del sistema sani-
tario para dar cabida presencialmente a todas las acciones
necesarias para conseguir los mejores resultados en salud de
las personas con DT1. Y por otro, la poca disponibilidad de
las propias personas con DT1 en edad laboral para cumplir
con el apretado calendario de visitas recomendadas por las
guias clinicas. Una poblacion a la que habiamos empoderado
para llevar a cabo el analisis de los datos que proporciona
el creciente acceso a la tecnologia en diabetes (sistemas
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de monitorizacion continua de la glucosa [MCG] y siste-
mas hibridos automatizados de infusion de insulina [HCL],
fundamentalmente) y a tomar decisiones sobre el autocon-
trol de la DT1. En definitiva, nos encontrabamos con un
escenario en el que cabia replantear el proceso asistencial.
Cambiar a un modelo proactivo, individualizado y adaptado
segun las necesidades de cada momento, en donde dedicar
el esfuerzo asistencial y los cuidados a aquellas personas
que mas lo necesitan cuando mas lo necesitan, evitando las
visitas redundantes carentes de valor anadido. Nuestro reto
podia resumirse en la siguiente pregunta: ;seriamos capaces
de adaptar nuestro modelo asistencial para proporcionar la
mejor atencion a nuestros pacientes teniendo en cuenta la
revolucion tecnoldgica actual?

Tras este analisis, iniciamos el «Proyecto de Transfor-
macion del Modelo Asistencial en DT1» en nuestro centro.
Constituimos un grupo de trabajo multidisciplinar formado
por profesionales del Servicio de Endocrinologia y Nutricion
y de la Unidad de Diabetes, profesionales de la Direccion
de Sistemas de Informacion, de la Direccion de Estrategia,
del Programa de Experiencia del Paciente, de la Direccion
de Calidad vy, finalmente, profesionales de una compahnia
externa contratada especialmente para la integracion y el
desarrollo tecnologico del proyecto.

El proyecto constaba de las siguientes etapas y objetivos:

a) Transformar digitalmente el modelo actual para integrar
los datos de todos los dispositivos tecnoldgicos utilizados
en el control de la DT1 en nuestro sistema informatico.

b) Transformar la historia clinica electronica en un modelo
de datos estructurados que permita la creacion de un
cuadro de mandos basado en la valoracion de distintos
indicadores de resultados en salud (creados a partir de
los estandares del modelo del International Consortium
for Health Outcomes Measurement (ICHOM).

¢) Introducir de forma ordenada mejoras en la calidad de
los distintos tipos de visitas asistenciales (presenciales,
no presenciales, llamadas telefdnicas, videollamadas,
visitas individuales, visitas grupales, programas de e-
learning).

d) Integrar en la aplicacion online «El Meu Clinic» (pla-
taforma digital para los pacientes del Hospital Clinic
de Barcelona con acceso a toda la informacion asisten-
cial) un apartado especifico, «Mi diabetes», y dotarlo de
las prestaciones especificas que requiere el cambio del
modelo asistencial.

e) Creacion de un «Programa de Priorizacion de la Aten-
cion a las personas con DT1» que permita «segmentar»
a los pacientes en cinco categorias para personalizar la
atencion a su enfermedad.

f) Analizar la experiencia del paciente para valorar su opi-
nion respecto al futuro cambio en el modelo asistencial.

Conseguir la integracion de los datos de los distintos
dispositivos de MCG y HCL supuso el primer gran reto del
proyecto. No existian antecedentes, y se cred un marco
legal especifico para garantizar esta integracion. Actual-
mente, los datos se exportan automaticamente agregados
e individuales a nuestro servidor cada 24 horas. En un futuro
proximo se prevé que la integracion a tiempo real permita

la gestion y el uso de estos dispositivos en el paciente hos-
pitalizado.

Ademas de integrar los datos de los dispositivos utiliza-
dos en el manejo de la DT1, el proyecto necesit6 informacion
robusta que nos permitiera obtener indicadores de resulta-
dos en salud en un cuadro de mandos disefado al respecto.
Partiendo de los principios de Michael Porter, un reconocido
economista y profesor de la Escuela de Negocios de Harvard
(MA, EE.UU.), consideramos clave la importancia de medir
resultados en salud para mejorar la eficiencia y la efectivi-
dad de nuestro sistema®. Con el objetivo de buscar el éxito
en la atencion asistencial y partiendo de dichos principios,
se disefaron distintos formularios para obtener un curso cli-
nico electronico estructurado partiendo de los estandares de
ICHOM?>. Estos estandares son conjuntos de medidas de resul-
tados de salud desarrolladas para evaluar la efectividad de la
atencion asistencial desde el punto de vista del paciente. Se
disefaron especificamente para medir y comparar los resul-
tados de salud a nivel global. Las principales caracteristicas
del conjunto de indicadores propuesto por ICHOM son las
siguientes: a)se enfocan en resultados desde la perspec-
tiva del paciente; b) permiten comparar resultados entre
instituciones y paises, lo que facilita identificar mejores
practicas y mejorar la atencion médica; c)incluyen indica-
dores multidimensionales; d)los estandares se desarrollan
con un proceso colaborativo que incluye a médicos, pacien-
tes, investigadores y otras partes interesadas, asegurando
que sean relevantes y practicos, y, finalmente, ) promueven
la transparencia y la estandarizacion en la medicion de resul-
tados, crucial para avanzar en la eficiencia y la efectividad
de los sistemas de salud. El curso clinico electrénico estruc-
turado se disen6 con la Direccion de Calidad de nuestro
centro. Se incluyeron los indicadores propuestos por ICHOM
junto con otros relevantes considerados por el equipo cli-
nico. Desde su puesta en marcha a principios de 2024 se
realizan mejoras periodicas a medida que se identifican nue-
vas prestaciones o maneras mas Utiles y practicas de mostrar
la informacion al equipo asistencial durante la visita médica.
Se ha incluido en el desarrollo la prescripcion de cuestio-
narios on-line a los pacientes (calidad de vida, adherencia
al tratamiento. . .), una mejor visualizacién de los datos mas
importantes de la historia clinica y la integracion de la infor-
macion que proviene del programa de priorizacion clinica.
Ademas, la mejora en visitas y programas educativos abre el
abanico a nuevas formas de optimizar el control glucémico
y garantizar una mayor accesibilidad y comunicacion con los
profesionales del equipo asistencial.

En cuanto a la plataforma digital «El Meu Clinic», esta
no solo permite visualizar las proximas visitas y prescripcio-
nes, sino que la persona con DT1 puede gestionar cambios
o nuevas solicitudes de visitas, reportar episodios de hipo-
glucemia grave, responder cuestionarios prescritos, acceder
a los datos de dispositivos integrados y recibir informes
periodicos del programa de priorizacion (analisis de sus indi-
cadores y del porcentaje de dias en cada categoria desde la
anterior visita). En un futuro gestionara, también, el acceso
a plataformas de formacion on-line donde el paciente podra
acceder a informacion y a cursos dirigidos a actualizar sus
conocimientos en diabetes®.

El Programa de Priorizacion de la Atencion a las per-
sonas con DT1 constituye la piedra angular del Proyecto
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Diabetes en nuestro hospital. Es un proyecto disenado en
el mismo centro e integrado plenamente en nuestro sis-
tema informatico. Los pacientes entran en este programa
una vez se les etiqueta y marca especificamente en la
historia clinica electronica y se identifican los dispositivos
que utilizan. El programa es capaz de identificar errores
de uso y de integracion de los datos de los dispositivos
ofreciendo propuestas y herramientas para resolverlos. Una
vez dentro del programa, se clasifica a los pacientes con
DT1 en cinco categorias arbitrarias teniendo en cuenta
los siguientes parametros: a)los datos obtenidos del con-
trol glucémico, uso y desempefio de los dispositivos; b)la
presencia de un ingreso hospitalario reciente; c)la presen-
cia de un episodio de hipoglucemia grave en los Ultimos
14 dias comunicado en la plataforma digital y, por ultimo,
d)la presencia de una cita proxima ya programada. Con
todos estos datos, se clasifica cada caso en una de estas
categorias: 1) control 6ptimo; 2) control suboptimo; 3) mal
control; 4)alerta, y 5)falta de datos. La puesta en mar-
cha del proyecto implica, inicialmente, que un miembro
del equipo médico y una administrativa de rol avanzado
evallan 2-3 veces por semana los pacientes en cada cate-
goria, revisan y deciden las acciones a realizar en cada caso
y momento en concreto (qué pacientes se programan pre-
sencialmente/modalidades virtuales, con qué priorizacion
[urgente, preferente, cuando...], con qué profesional y a
qué programa). Una vez pasada la fase piloto y evalua-
dos los resultados, sera la administrativa de rol avanzado
(«asistente clinico») quién gestionara el programa, supervi-
sada por un miembro del equipo clinico. En una situacion de
buen control y sin incidencias, se prevé que un paciente se
visitara una vez al afo presencialmente y recibira trimes-
tralmente un informe a través de la plataforma digital con
la evaluacion de sus resultados. Aquellos pacientes que se
encuentren en programas de optimizacion del control de la
DT1, aquellos que hayan presentado una complicacion aguda
reciente, un ingreso hospitalario significativo o que presen-
ten una intercurrencia que impacta en el control de su DT1,
podran recibir atencion individualizada en el momento en
que la necesitan. Al margen de este cambio substancial en
la atencién a los pacientes, se mantiene la atencion urgente
en sus distintas modalidades (servicio de urgencias, hospital
de dia y teléfono de atencion continuada 24/7).
Finalmente, dentro del grupo de Experiencia del Paciente
de nuestro centro se realizaron 3 grupos focales (participa-
ron 20 pacientes con DT1) distribuidos en diferentes franjas
etarias con el objetivo de valorar la opinion sobre el modelo
asistencial actual y las propuestas futuras. Globalmente se
valoré muy positivamente mejorar la accesibilidad al equipo
ante intercurrencias, y la poblacion de menos de 55 ainos se
decanto por un sistema mixto presencial/no presencial de

seguimiento clinico poniendo el foco en dedicar mas recur-
sos cuando el deterioro del control lo requiere y menos
cuando todo funciona correctamente. Actualmente, esta
pendiente el analisis de una encuesta realizada a mas de
500 pacientes con sistemas HCL con el objetivo de exten-
der el proyecto a la mayoria de los pacientes con DT1 en
seguimiento cronico en nuestra Unidad de Diabetes.

En resumen, la tecnologia aplicada a la DT1 y los
datos que su uso nos proporciona han revolucionado su
tratamiento y deben contribuir también a la revolucion
de su proceso asistencial cada vez mas centrado en el
paciente, donde su empoderamiento sigue jugando un papel
fundamental. Un proceso asistencial a la bUsqueda de aque-
llas intervenciones que aportan valor huyendo de aquellas
redundantes, superfluas y que contribuyen al colapso de
los sistemas publicos de salud. Para que estos cambios se
puedan realizar, pacientes, profesionales de la salud, orga-
nizaciones sanitarias, industria y responsables de politicas
sanitarias deben acordar plasmar, organizar y hacer reali-
dad el nuevo proyecto asistencial. Solo el tiempo nos dira
si no andamos errados y si nuestra propuesta de cambio en
el modelo asistencial de la DT1 repercute positivamente en
lo que verdaderamente importa, la salud, el bienestar y la
calidad de vida de estas personas. Por otro lado, nos dira
si el modelo es extrapolable a otros procesos asistenciales,
y si este momento es el inicio de un cambio en la atencion
global a los pacientes.
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