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La atencion a los pacientes cronicos plantea retos clinicos
y de organizacion que se resuelven deficientemente en la
practica diaria. La cuestion clave es el logro de la maxima ca-
lidad de vida. Los problemas cronicos de salud no suelen
plantear retos diagnosticos ni terapéuticos, sino de organiza-
cion y de cooperacion (entre niveles sanitarios, y de éstos
con los servicios sociales, con el paciente y con su familia).
Por ello, la atencion a los pacientes con insuficiencia cardia-
ca es deficiente en todo el mundo, también en Espana. La
respuesta a esta deficiencia no suele ser la mejora de la Aten-
cion Primaria, sino su sustitucion por la atencion especiali-
zada. Asi, se han desarrollado programas superespecializa-
dos, dependientes de unidades hospitalarias de insuficiencia
cardiaca, que obtienen indudable éxito a través de la presta-
cion de servicios de baja tecnologia, propios de la Atencion
Primaria. En este texto se revisa a fondo la cuestion clinica,
a través de la respuesta a cuatro preguntas practicas, y se de-
muestra la importancia de la atencion a domicilio.
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Care of chronic patients poses clinical and organizational
challenges that are deficiently resolved in the daily practice.
The key question is achievement of maximum quality of life.
Chronic health problems do not generally pose diagnostic or
therapeutic challenges, but those of organization and coope-
ration (between health care levels and between these with
social services, with the patient and their family). Thus, ca-
re to patients with heart failure is deficient worldwide, also
in Spain. Response to this deficiency is not generally impro-
vement of primary care but rather its substitution by specia-
lized care. Thus, super-specialized programs have been de-
veloped. These are dependent on heart failure hospital units,
and obtain unquestionable success through the providing of
low technology services, characteristic of primary care. The
clinical question is extensively reviewed through response to
four practical questions and the importance of home care is
demonstrated in this text.

Key words: disease management, heart failure, coordination.

INTRODUCCION

La insuficiencia cardiaca es un sindrome caracterizado cli-
nicamente por disnea, fatiga-cansancio y edemas periféri-
cos. Para su diagnostico se precisa de la demostracion de
cambios anatomicos y funcionales cardiacos (preferente-
mente mediante la ecocardiografia), y de la respuesta po-
sitiva al tratamientol. Tiene alta prevalencia, de un 2% en
la poblacion general y un 10% entre los ancianos. Es una
enfermedad ominosa, pues la mitad de los pacientes falle-
cen en un plazo de cuatro afos, y en los pacientes graves
la letalidad es de mas del 50% en el plazo de un ano®>.
En muchos casos provoca ingresos imprevistos, y es la
causa mas frecuente de hospitalizacion en ancianos. Parte de
la mortalidad y muchos de los ingresos son prematuros, y
médicamente evitables, pues el seguimiento y el tratamien-
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to son “manifiestamente mejorables”, por defectuosa asis-
tencia y seguimiento en Atencién Primaria y especializada,
tanto en Espafia como en otros paises desarrollados® 1.

El tratamiento de la insuficiencia cardiaca es de eficacia
probada, e incluye medicacion (inhibidores de la enzima
de conversion de la angiotensina [IECA], bloqueadores be-
ta y diuréticos, basicamente) y medidas no farmacologicas
(fundamentalmente, dieta, hidratacion, ejercicio suave y
control de los sintomas y de la descompensacion inicial)!.

El tratamiento se incumple frecuentemente en la practi-
ca y, para mejorarlo, se ha propuesto la sustitucion del se-
guimiento en Atencién Primaria por otro llevado a cabo
por servicios super-especializados. Son servicios verticales,
selectivos, del estilo de los programas de gestion de enfer-
medades®!?. Dependen de unidades hospitalarias de insu-
ficiencia cardiaca o, mas frecuentemente, de empresas de
servicios que actian con independencia de médicos espe-
cialistas y de primaria (estas empresas trabajan a comision,
sobre los ahorros en costes, por la disminucion de los in-
gresos hospitalarios)®12-14. Intervienen multiples profesio-
nales (cardiologos, enfermeras, dietistas, farmacéuticos y
otros), y se realizan multiples actividades (capacitacion de
pacientes y familiares en el manejo del tratamiento, en el
autocuidado y en la reaccion frente a signos de alarma, vi-
sitas a domicilio, seguimiento telefénico, acceso rapido a
los cuidados necesarios y demas). Las claves son: trabajo
por protocolos, participacion de enfermeras especializadas
y visitas a domicilio>1°.

Los sistemas organizados especializados han demostra-
do su eficacia en condiciones experimentales (ensayos cli-
nicos no enmascarados), pues disminuyen ingresos, muer-
tes y costes!®. Por ello, existe un interés mundial en su
implantacion®17, aunque se duda de su efectividad (su
efecto en las condiciones clinicas habituales)!”:'®. Si estos
programas verticales sustituyen a la opcion de los hori-
zontales, propios de la Atencion Primaria, puede resentir-
se en mucho el cuidado de los pacientes con varias enfer-
medades croénicas. En todo caso, el interés mundial revela

que algo va mal en la asistencia a pacientes crénicos!”.

CUESTIONES PRACTICAS

Las preguntas que se contestan a continuacion permiten:
a) analizar este proceso de sustitucion de la atencion al pa-
ciente con insuficiencia cardiaca, cada vez mas depen-
diente de programas verticales (selectivos, de especialistas)
y menos de programas horizontales (globales, de Atencion
Primaria) y b) valorar la situacion esparola al respecto.

La insuficiencia cardiaca es un sindrome que se ha
convertido en piedra de toque para evaluar la innovacion

en coordinacion multi-profesional, ;por qué?

Entre las causas que hacen de la atencion a la insuficiencia
cardiaca indicador de los problemas de la asistencia a los
pacientes cronicos, destacan:

— La complejidad del sindrome. Su atencion precisa de
continuidad asistencial y de coordinacion inter-profesio-
nal, inter e intraniveles (cooperacion de cardidlogos, inter-
nistas, médicos de familia, enfermeras y trabajadores so-

ciales, entre otros). También se precisan conocimientos
que el profesional de primaria de a pie puede creer no te-
ner, o que teniéndolos provocan incertidumbre por su ma-
nejo delicado y por el tiempo suplementario de dedicacion
a estos pacientes complejos (muchas veces, ancianos re-
cluidos en el domicilio). Sirva de ejemplo la utilizacion de
bloqueadores beta, con precaucion, escalonadamente, y
superando el rechazo inicial del paciente, que puede sen-
tirse peor al comienzo del tratamiento. El utilizarlos poco
conlleva pérdida de la competencia clinica, lo que refuer-
za el circulo negativo de atencion a estos pacientes. La fal-
ta de coordinacion, por otra parte, provoca un mal resul-
tado muy evidente y a muy corto plazo, con reingresos no
programados y muerte (es un sindrome “sensible” a los
problemas de coordinacion tipicos del sistema sanitario).
Lo mismo sucede con la falta de continuidad y longitudi-
nalidad, pues provoca facilmente un deterioro evidente del
paciente (son tipicos los ingresos en verano, por vacacio-
nes del médico de cabecera, o por cambio de médico por
vacaciones del paciente y/o su familia).

—La tension entre cantidad y calidad. La tendencia a re-
ducir los “cupos” lleva inevitablemente a la pérdida de
competencias clinicas en enfermedades y situaciones poco
frecuentes. Asi, si un cupo de 2.000 personas “contiene”
unos 22 pacientes con insuficiencia cardiaca, el cupo si-
milar de 1.200 personas tendra unos 13. Quiza pocos pa-
ra ser competente ante complicaciones y casos infrecuen-
tes. Es dificil encontrar el justo equilibrio entre calidad
de atencion, y cantidad de problemas y pacientes aten-
didos?°.

— La dureza del trabajo diario con los pacientes croni-
cos. Se trata del caracter cronico del proceso, su falta de re-
solucién y su ominoso final, que conllevan la sensacion de
fracaso (y de “estar viendo siempre las mismas caras”). El
reto 1o esta ni en el diagnostico ni en el tratamiento, sino
en el cumplimiento del mismo y en el logro de la maxima
calidad de vida.

— El pronéstico incierto. La enorme variabilidad del ca-
so clinico, muy impredecible, y muy dinamico, dificulta el
seguimiento de los pacientes, pues el cuadro puede cam-
biar bruscamente por circunstancias no “médicas”, sino es-
trictamente dependientes del paciente y de su entorno fa-
miliar y socio-econdémico. Ademas, la redefinicion de la
enfermedad por los especialistas, con dos categorias, A y
B, sin sintomas?!, dificulta valorar el prondstico de los pa-
cientes, lo que aumenta la incertidumbre del médico de fa-
milia, y su falta de entusiasmo en el seguimiento. Esta “de-
bilidad” incrementa la probabilidad del desarrollo de
programas de gestion de enfermedades que alejan atin mas
a los pacientes con insuficiencia cardiaca de su médico
“natural”, lo que retroalimenta su incertidumbre, su falta
de entusiasmo, y la pérdida de competencias.

— Baja tecnologia frente a alta tecnologfa. La poca valo-
racion de las intervenciones eficaces de “baja intensidad
tecnologica” (como el eficaz y simple consejo respecto a la
dieta y la hidratacion) frente a la sobrevaloracion de las in-
tervenciones de “alta tecnologia” (como la ecocardiografia
y la experimental determinacién de péptidos natriuréti-
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cos), lleva a asociar insuficiencia cardiaca con cuidado es-
pecializado. De hecho, la alta tecnologia crea dependencia,
y a veces se utiliza (no inocentemente) para aumentar la
demanda de quien la ofrece o controla. Ademas, y sin fun-
damento cientifico, no estan implantadas en la Atencion
Primaria intervenciones diagnosticas esenciales en el diag-
nostico y seguimiento de la insuficiencia cardiaca, como la
ecocardiografia, salvo excepciones, y en muchos casos no
pueden ser solicitadas directamente por los médicos de fa-
milia.

— El aumento de la prevalencia (basicamente por mayor
supervivencia de los pacientes con infarto de miocardio).
El buen seguimiento de los pacientes con insuficiencia car-
diaca, cada vez mas frecuentes, consume ingentes recursos
farmacologicos, tecnologicos y de servicios, lo que “ali-
menta” el interés de los especialistas y de los gestores para
obtener el control de los casos, con la presuncion de que
el cuidado especializado siempre es de mejor calidad, y
ahorra costes. Los especialistas, como hemos visto, definen
las distintas categorias en que se incluyen los pacientes, de
forma que se amplia la poblacion enferma (“creacion cor-
porativa de la enfermedad”, que decia Ivan Illich??). La de-
finicion de categorias establece de facto, muchas veces, los
limites y fronteras de las especialidades, y de lo que so-
cialmente es admisible que realice el médico general.

— La rigidez del modelo de organizacion de la Atencion
Primaria. La actual forma de pago y de organizacion de los
servicios menoscaban el poder y la autoridad del médico
de Atencion Primaria para coordinar los servicios que pre-
cisan los pacientes cronicos, con insuficiencia cardiaca y
otras enfermedades (servicios sanitarios, de enfermeria
y personal auxiliar, y sociales, muy importantes porque la
insuficiencia cardiaca se controla peor en pacientes reclui-
dos en el domicilio que viven en soledad). En concreto, la
defectuosa organizacion asistencial, la falta de estimulo
profesional y de incentivos adecuados repercute en activi-
dades clave de seguimiento y coordinacion de la asistencia
a pacientes cronicos, como la atencion a domicilio, y a pa-
cientes graves y/o terminales en el mismo. La reforma de
la Atencion Primaria espanola fue una reforma pro-recur-
sos, con abandono de los aspectos de pro-coordinacion,
de refuerzo de la autoridad, autonomia y responsabilidad
del médico general respecto a asegurar la continuidad y
coordinacion de la asistencia sanitaria®>.

— El menor “valor” de los ancianos. La insuficiencia car-
diaca afecta fundamentalmente a ancianos, con varias en-
fermedades cronicas simultaneas, que precisan asistencia
por médicos y enfermeras de Atencién Primaria. La reso-
lucion de los problemas de estos ancianos tiene interés po-
litico principalmente por la cuestién de disminucién de
costes (consumo de medicamentos, ingresos hospitalarios,
etc.), razoén basica que explica el interés por la gestion de
enfermedades en los paises desarrollados. Por el contrario,
las enfermedades de jovenes y adultos cuadran mas con
un enfoque vertical, selectivo, orientado no sélo a la dis-
minucion de costes, sino al incremento de la calidad y de
la satisfaccion del “cliente” y logran otro interés de los po-
liticos, por ser grupos de mayor poder social.

En total, hasta junio de 2004, sobre sistemas organiza-
dos especializados, se habian realizado 30 ensayos cli-
nicos de calidad suficiente con algo mas de un total de
8.000 pacientes con insuficiencia cardiaca. Trece de es-
tos estudios son europeos, 13 estadounidenses, 3 aus-
tralianos-neozelandeses y uno argentino [ver la tabla 1,
de la referencia 12, en Internet, www.heartjnl.com/sup-
plemental]. ;A qué se puede atribuir el interés por esta
cuestion en los paises desarrollados?

La innovacion en torno al seguimiento de la insuficiencia
cardfaca en los paises desarrollados se debe a:

— La poderosa influencia de la organizacion de las HMO
estadounidenses (parecidas a los “igualatorios” espanoles),
que llevo a la btisqueda de soluciones de su estilo, prag-
maticas y simples, para problemas complejos, como la in-
suficiencia cardfaca. Asi, a finales de los 80 y en los 90 se
desarrollaron los “programas de gestion de enfermedades”,
con promesas de mejora de la calidad y del coste, que s6-
lo se han demostrado a corto plazo, y en situaciones mas
o0 menos experimentales. En muchos casos, la falta de res-
puesta del sistema sanitario abre las puertas a estos pro-
gramas, facilmente entendibles por los pacientes y los po-
liticos, que ademds se ven apoyados por la industria
farmacéutica, que estd en el origen de muchas empresas de
servicios que los ofrecen. Sin embargo, hasta el 58% de los
programas no disminuyen el coste, pese a sus prome-
sas®12-1%.2% 14 disminucion de costes depende, ademas,
de los sistemas de facturacion y organizacion de los hospi-
tales, pues el ahorro basico se produce en la disminucion
de hospitalizaciones. Pero el atractivo es tal que incluso en
Espana se han implantado®!2, aunque aqui los costes hos-
pitalarios sean practicamente fijos y prime el interés por la
mejora de la calidad. Por ejemplo, en Andalucia coexisten
dos experiencias relacionadas: la de las “enfermeras comu-
nitarias de enlace”, que facilitan la coordinacion de los ser-
vicios sanitarios con los sociales, entre otras actividades y
los “procesos asistenciales integrados”, que se refieren a
unas 50 enfermedades sobre las que se han elaborado
guias de actuacion, que posteriormente se adecuan a las
circunstancias locales.

— La debilidad de la Atencion Primaria, que lleva a la
sustitucion de sus servicios globales por los nuevos, frag-
mentarios, verticales y selectivos. La Atencion Primaria
adolece de financiacion insuficiente, pero también carece
de una “mision” claramente definida y aceptada por sus
profesionales. Asi, la Atencién Primaria no hace lo que de-
beria hacer, especialmente porque la reforma no tuvo con-
tenido pro-coordinacién que diera poder y autoridad al
médico de cabecera (para, por ejemplo, coordinar la Aten-
cion Primaria con la especializada, a fin de asegurar la con-
tinuidad de los cuidados a los pacientes dados de alta con
insuficiencia cardiaca). Ademads, la falta de autonomia con-
lleva un papel pasivo de los médicos generales®>, que ter-
minan “quemados”, instalados comodamente en la “cultu-
ra de la queja”, lo que cierra el circulo y contribuye a la
debilidad de la Atencion Primaria y a la inadecuada asis-
tencia a los pacientes con insuficiencia cardiaca y otras en-
fermedades cronicas. Ni se involucra el médico general, ni
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el especialista, ni el sistema sanitario, ni la sociedad, ni los
pacientes, y la asistencia deviene en pasiva y reactiva, de
baja calidad.

— El interés de los especialistas por la innovacion que les
ayuda en la carrera profesional y en las publicaciones. En
este interés encuentran el apoyo de la industria farmacéu-
tica, de forma que algunas unidades hospitalarias de insu-
ficiencia cardiaca tienen el presupuesto cubierto totalmen-
te por dicha industria. Naturalmente, el interés suele ceder
con el tiempo, y cuesta reintegrar a los pacientes a los cir-
cuitos normales, pues, en general, no se ha contado pre-
viamente con la Atencién Primaria (la delimitacion de los
campos de trabajo de la Atencién Primaria y la especiali-
zada no suele hacerse a favor de los pacientes, sino de los
profesionales, siendo los especialistas, habitualmente, los
que marcan los limites en funcion de nuevas definiciones,
y de nuevos procedimientos diagnosticos y terapéuticos).

— Por el ahorro en costes, ya que la insuficiencia cardia-
ca mal controlada conlleva ingresos y estancias hospitala-
rias prevenibles. Esta politica de ahorro coincide con un
estilo de planificacion a corto plazo, que cuadra mejor con
los programas de gestién de enfermedades. Por el contra-
rio, la Atencion Primaria exige una politica a largo plazo,
donde ahorrar es mas dificil, pues los costes son ya bajos
de entrada. Finalmente, las opciones verticales se adaptan
mejor al “mercado”, a las expectativas de la poblacion, a las
oportunidades de negocio y a la obtencion de beneficios
economicos. Todo ello es mas importante en los paises de-
sarrollados que, como EE.UU., ya gastan mucho en sani-
dad, y tienen un mercado sanitario activo.

En la organizacion de la atencion a los pacientes con
insuficiencia cardiaca se plantea una disyuntiva de lo
“comercial” frente a lo “profesional”. ;Hasta qué punto
tal disyuntiva depende del sistema de salud de cada
pais?

La disyuntiva entre el beneficio econdmico para empresas
de servicios y la mejora de la atencion a enfermedades cro-
nicas mediante el cambio de la organizacion sanitaria de-
pende de:

— Las deficiencias en el proceso de atencion a pacientes
cronicos. Como hace evidente el caso de la insuficiencia
cardiaca, la atencion a los problemas crénicos es muy de-
ficiente, pues los servicios sanitarios se concibieron en
épocas de predominio de las enfermedades agudas!'>19-2°.
Por ello, se precisa un cambio, un re-disefio de los servi-
cios sanitarios, para responder a las necesidades de pa-
cientes cronicos graves y leves, que gravitan durante afnos
en torno a dichos servicios. Como reaccion al retraso en el
cambio, se ha generado una actividad comercial, de mer-
cado, que aprovecha el “nicho” para ofrecer servicios ne-
cesarios y demandados, con la promesa del aumento de la
calidad y de la disminucion del coste. Son los programas
de gestion de enfermedades (y de casos)®12-142% Esta op-
cion vertical nacié en EE.UU., donde son débiles la Aten-
cion Primaria y el sistema sanitario ptblico, y donde la al-
ternativa comercial tiene visos de ahogar a la alternativa
profesional. No deja de ser irénico que se haya incluido a

los médicos generales s6lo en un ensayo clinico sobre sis-
temas organizados especializados, en Nueva Zelanda!®. En
los demas ensayos, incluso europeos (y espanoles”!1), la
figura clave es la enfermera super-especializada que visita
al paciente a domicilio y/o le telefonea, y que depende de
la unidad hospitalaria de insuficiencia cardiaca. El papel
del médico y la enfermera de Atencion Primaria es irrele-
vante o inexistente.

— La inercia frente al cambio. Los cambios del sistema
sanitario no son faciles, lo que dificulta la respuesta profe-
sional ante el nuevo reto de las enfermedades cronicas. Por
ejemplo, los hospitales tienen gastos fijos en muchos pai-
ses, y en otros sus ingresos dependen de su “actividad”,
por lo que quiza no tengan gran interés por aquellos cam-
bios que disminuyan la misma'’. En cierta forma, el siste-
ma sanitario trata a los pacientes como combustible, y
existe por y para si mismo, de forma que “sucede como” si
hubiera una especie de reserva de pacientes que satisfacen
la oferta de servicios (no al revés). Frente a ello, se alza una
opcion comercial, muy sensible a las demandas de pacien-
tes y politicos, que modifica el juego establecido.

— La presion internacional del “libre mercado”. Las re-
glas del mercado y del librecambio se introducen segtin los
intereses comerciales, que defiende en tltimo término la
Organizacion Mundial del Comercio. Ya hay libertad de
movimientos de capital, y hasta cierto punto de movi-
miento de mercancias y trabajadores, pero se resiste la di-
fusion de la libertad de movimiento de servicios. Las em-
presas de servicios sanitarios, incluyendo las que
organizan y ofrecen los programas de gestion de enferme-
dades, se haran presentes en el futuro, para competir en
condiciones de mercado con el sistema sanitario publico.
En los paises desarrollados el Estado pierde fuerza, pues
todo se fia a la libre competencia y todo se mide por el cos-
te; con ello se marcan reglas de medicion del “producto”
sanitario que finalmente pueden debilitar la opcion profe-
sional y publica (al crear estandares y normas que termi-
nan siendo de obligado cumplimiento).

— Las expectativas de los pacientes y de la poblacion. La
falta de una politica rigurosa hace creer que es posible el
“todo para todos, gratis”, y los pacientes y la poblacion ca-
da vez exigen mas imposibles. En ello hay un punto de ra-
z6n, de rechazo y de critica a servicios que no funcionan
bien, pero también hay expectativas infundadas y excesi-
vas. La opcion vertical puede satisfacer directamente las
necesidades de grupos bien organizados, que prefieran
respuestas rapidas y selectivas a “su problema”, por mas
que asi se fragmenten los servicios. Cada grupo pide lo su-
yo (por ejemplo, los diabéticos, un programa de gestion
que dependa de endocrindlogos especializados en diabe-
tes), y nadie reclama los servicios que ofrecen los médicos
de familia. Ademas, los pacientes se vuelven “dependien-
tes” de estos servicios super-especializados y, por compa-
racion del uso de tecnologia (en ciertos casos, inutil, ina-
propiada e iatrogénica) miden los servicios de la Atencion
Primaria como de menor valor y calidad.

— El rechazo a lo publico. Lo privado brilla y atrae co-
mo las técnicas del especialista, de forma que tiene una au-
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reola de eficacia y resolutividad. Por el contrario, se ve lo
publico como obsoleto, lento y caro, y ser funcionario es
cosa de poco prestigio. Sin embargo, los servicios sanita-
rios publicos permiten resolver los problemas de salud de
la poblacion a un coste sostenible, y quiza lo que se preci-
san son cambios muy concretos que, por ejemplo, den au-
tonomfa al médico de Atencion Primaria. En algtn caso se
podria experimentar, pero sin olvidar que la Atencion Pri-
maria es un sistema complejo, y que los cambios modifi-
can globalmente la situacion y pueden llevar a respuestas
impredecibles?’.

La innovacion en la asistencia a los pacientes con insu-
ficiencia cardiaca ha demostrado la eficacia de la presta-
cion de servicios a domicilio (visita domiciliaria, llama-
da telefonica, monitorizacion a domicilio), y sirve como
ejemplo acerca de la importancia de considerar el lugar
de la prestacion de los servicios. ;A qué se puede atri-
buir la eficacia de los servicios a domicilio en la insufi-
ciencia cardiaca?

El éxito de los sistemas organizados especializados para el
seguimiento de la insuficiencia cardiaca depende, final-
mente, de actividades tan habituales en la Atencion Pri-
maria como la visita a domicilio. En ello parecen interve-
nir:

— La interaccion entre enfermedad y medio ambiente.
En el caso de la insuficiencia cardiaca, muchos pacientes
son ancianos que viven recluidos en el domicilio y, a veces,
solos. La organizacion de su vida diaria es clave para el
cumplimiento de las pautas de medicamentos. También
para llevar un régimen de comidas adecuado, y para dedi-
car un tiempo a hacer ejercicio moderado. La visita a do-
micilio se convierte en cuestion clave, que rompe todas las
barreras de la accesibilidad y que permite capacitar in situ
al paciente y a su cuidador (familiar, voluntario, o profe-
sional) en una actividad de educacion para la salud perso-
nalizada. Se ha demostrado la eficacia de la visita a domi-
cilio de la enfermera especializada, en los ensayos clinicos
de prestacion de servicios organizados desde unidades
hospitalarias de insuficiencia cardiaca'>'®. Tal vez, parte
del deficiente seguimiento de la Atencion Primaria depen-
da de la disminucion creciente del ntimero de visitas a do-
micilio, y de la falta de definicion del papel de la enferme-
ria. Con ello, se pierde la posibilidad de hacer educacion
sanitaria personalizada, y de conocer la situacion real de
los pacientes recluidos en el domicilio, necesitados mu-
chas veces de servicios sociales, que hay que lograr si se
quiere mejora el pronéstico médico. Ya dijo Goethe que:
“para conocer a una persona hay que ir a su casa”.

— Las ventajas del contacto personal. Para el buen se-
guimiento de los pacientes crénicos hace falta entender la
complejidad de cada caso, y comprender lo que significa
la enfermedad para cada paciente. Los deseos y preferen-
cias del paciente son claves en la insuficiencia cardiaca,
por su ominoso y dificil pronéstico. El manejo apropiado
de cada caso exige establecer un plan de cuidados perso-
nalizado (en algunos casos, dada la complejidad de las si-
tuaciones, la insuficiencia cardiaca llega a parecer una sim-

ple “anécdota”) (anexo). Ademas, en el caso de la insufi-
ciencia cardiaca es muy importante capacitar al paciente y
a la familia tanto en las normas terapéuticas como en la
pronta alerta y reaccion ante los signos de alarma (pérdida
0 ganancia brusca de peso, aumento de la disnea, aumen-
to de los edemas periféricos, etc.) y establecer un contacto
fluido para facilitar el acceso en caso de duda o necesidad.
Parte fundamental del plan es establecer normas de auto-
cuidado; por ejemplo, para adecuar la dosis de diuréticos
segln la evolucion. Esto se logra mejor en la visita a do-
micilio, en la que se establecen lazos personales, de forma
que es mas facil el contacto posterior telefénico y la pron-
ta resolucion o toma de decisiones por un profesional de
referencia (“de cabecera”).

— La adecuacion entre lugar de prestacion de servicios y
necesidad. El lugar de la prestacion de servicios es cues-
tion esencial, tanto para la organizacion como para la se-
guridad del paciente?®%°. No basta con ofrecer cuidados
de calidad, pues la calidad para la atencion de varias en-
fermedades simultaneas es mas una cuestion de arte que
de ciencia. Si se aplican sin mas las normas apropiadas pa-
ra diversas enfermedades (al paciente concreto que las pa-
dece), el resultado final puede ser desastroso, por la coli-
siéon de medicamentos y recomendaciones, y por ignorar
las preferencias de los pacientes’®3!. Los pacientes con
insuficiencia cardiaca suelen tener otras enfermedades
(isquemia de miocardio, diabetes, deterioro cognitivo, en-
fermedad pulmonar obstructiva crénica [EPOC], etc.),
y estar recluidos en el domicilio, por lo que suelen ser
casos complejos que requieren una aproximacion inte-
gral, global, que valore los componentes bioldgicos, so-
ciales y psicologicos. Al tiempo, se precisa un aborda-
je pragmatico, que establezca pautas posibles, adaptadas
al caso, en colaboracion con la familia®233. Todo ello es
facil cuando se trabaja segin los principios basicos de la
Atencion Primaria: accesibilidad, asistencia personaliza-
da, continuidad, coordinacién, integralidad y longitudina-
lidad.

CONCLUSION

Los pacientes con insuficiencia cardiaca precisan de servi-
cios integrados, y dada la escasa coordinacion entre nive-
les y entre profesionales, no resulta extrafio que sea defec-
tuosa la asistencia que reciben. Para resolver el problema,
las alternativas super-especializadas integran a multiples
profesionales y realizan multiples actividades. Sorpren-
dentemente, el éxito de las mismas depende de cuestiones
simples y tipicas de la Atencion Primaria, como: a) la visi-
ta a domicilio y el contacto telefénico, de enfermeras; b) la
capacitacion de los pacientes y de los familiares en lo refe-
rente al plan terapéutico, al autocuidado y a la toma de de-
cision ante los sintomas de alerta y ¢) el facil y rapido ac-
ceso a profesionales de referencia (“de cabecera”),
conocidos por el paciente y la familia, capaces de decidir
sobre la necesidad de recursos complementarios.
Lamentablemente, el sistema sanitario no esta ofrecien-
do un modelo de cuidado de pacientes cronicos que satis-
faga sus necesidades, lo que lleva al desarrollo de “progra-
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mas de gestion de enfermedades”, y de otros sistemas or-
ganizados especializados que pueden terminar suplantan-
do a la Atencion Primaria. Estas alternativas de servicios
verticales atomizan los cuidados y fragmentan a los pa-
cientes y, aunque ofrecen mas calidad y menos costes a
corto plazo (y muchas veces en situaciones de experimen-
tacion), desconocemos su impacto a largo plazo en la prac-
tica clinica habitual.

Las alternativas verticales se impondran si la Atencion

Primaria no reacciona y no mejora su modelo de asisten-
cia a enfermedades cronicas. Es hora, pues, de salir de la
cultura de la queja y pasar a la cultura de la innovacion.
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Anexo

El manejo de la complejidad en Atencion Primaria: Andrea y su insuficiencia cardiaca

Andrea tiene 58 afios y vive en una zona rural proxima a la ciudad.

Es conocida por su médico de cabecera, presenta abundante problematica biopsicosocial y es mala cumplidora de las recomendaciones. Se la deriva al
hospital por presentar sintomas y signos que hacian pensar en una insuficiencia cardiaca descompensada.

Durante el ingreso es tratada de su cuadro, y una vez compensada se plantea el alta a domicilio con los diagnésticos de insuficiencia cardiaca congestiva,
taquicardia sinusal, etilismo crénico activo, hepatopatia alcohélica difusa e infeccion del tracto urinario; y con el siguiente tratamiento: prohibicion de
ingerir sal y alcohol, lactulosa si tiene estrefiimiento, 40 mg de furosemida en el desayuno, 0,25 mg de digoxina descansando jueves y domingos, 200 mg
de amiodarona en el desayuno, 2 comprimidos de B1-B6-B12 y un comprimido de &cido fdlico.

La paciente es visitada en el hospital, a peticion del médico internista, por el médico y la enfermera de familia (de la unidad de medicina de familia del propio
hospital, encargada del apoyo en la coordinacion de los cuidados con Atencidn Primaria*). Tras la valoracion integral se comprueba que la paciente presenta
una pobre autopercepcion de salud y, en la elaboracion del plan de cuidados, se identifican los siguientes problemas: insuficiencia cardiaca compensada,
riesgo cardiovascular moderado, EPOC, tabaquismo activo en fase precontemplativa, consumidora excesiva de alcohol, hepatopatia crénica difusa, linfoma
no Hodgkin con abandono del tratamiento, anemia normocitica normocrémica, déficit de acido félico en tratamiento, desnutricion moderada, trastorno
depresivo en tratamiento, estrefiimiento, disfuncion familiar grave, dependencia para algunas actividades instrumentales de la vida diaria, dificultad ligera
para la marcha, barreras domiciliarias, riesgo de caidas, polimedicacion, incumplimiento del tratamiento y riesgo de déficit de autocuidados.

La valoracion integral de esta paciente modifica claramente el significado de la insuficiencia cardiaca, a la cual podremos afiadirle el apellido de “la
insuficiencia cardiaca de Andrea”. Qué duda cabe que el manejo genérico de la enfermedad presenta algunas dificultades, tanto desde el punto de vista
diagnéstico, como de decision terapéutica. Sin embargo, cuando tenemos en cuenta a la persona en la cual “anida” dicho problema observamos un nivel
de complejidad y unas necesidades de abordaje muy distintos al planteado inicialmente cuando nos focalizamos s6lo en lo organico, en este caso, en la
insuficiencia cardiaca.

Esta paciente es un ejemplo que demuestra la especialidad del médico de familia, el especialista en las personas.

*Caso clinico del Subprograma de Integracion y Coordinacion Asistencial (SPICA), del Servicio Canario de Salud, http://www.huc.es/informacion/DireccionesFuncionales/medica/fa-
milia/default.html (Hospital Universitario de Tenerife).
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