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La pluripatologia, la dependencia y la fragilidad asociadas a
la vejez y a la merma de las capacidades de la persona supo-
nen un sufrimiento importante que debe tenerse en cuenta
en estrategias y planes terapéuticos.

La respuesta al diagndstico de una enfermedad cronica
siempre tiene implicaciones psicoldgicas y sociales com-
plejas, que dan lugar a una merma en la calidad de vida
percibida por la persona’.

El diagndstico de enfermedades como la diabetes, la
insuficiencia cardiaca, el ictus, la bronquitis cronica, entre
otras, dan lugar a pérdida de autonomia, miedo, aislamiento
y ansiedad. En resumen, a sufrimiento. La respuesta de
cada persona a la enfermedad dependera de sus valores,
creencias, capacidades, aprendizaje y motivacion. Algunos
pacientes pueden tolerar una discapacidad grave y aun sen-
tirse afortunados de recibir una terapia, mientras otros
se muestran totalmente insatisfechos con una disfuncion
minima. La persona necesita adaptarse a la nueva situa-
cion de salud y aprender qué conductas y actividades debe
desarrollar para controlar y gestionar su enfermedad con el
objetivo de alcanzar la mayor calidad de vida posible.

En el avance de las enfermedades cronicas, la persona
va perdiendo facultades y autonomia, hasta llegar el dia
en que necesita constantemente de un cuidador a su
lado. Entonces piensa que es una carga y siente tristeza,
frustracion, angustia, miedo, rabia, dolor.

Se suceden constantes visitas al sistema sanitario que no
hacen otra cosa que fomentar la dependencia del paciente
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y cargar aun mas al cuidador por la descoordinacién entre
ambitos asistenciales.

El abordaje paternalista de los profesionales da lugar a
la falta de participacion de pacientes y cuidadores en la
toma de decisiones sobre su salud. Este tipo de atencion,
muy comun aun, promueve la incultura sanitaria, la falta
de aprendizaje y entrenamiento para autocuidarse. Esta
circunstancia ademas es peligrosa para la salud, siendo la
responsable de errores graves en el tratamiento farmacolo-
gico y en las acciones de control de la enfermedad.

Cada ingreso al hospital es lo mismo: abandonar el domi-
cilioy llegar a urgencias con miedo a sufrir, esperar que haya
cama para no estar en una camilla o en un pasillo en urgen-
cias y que el médico en los escasos minutos que le ve le dé
buenas noticias y pueda irse pronto a casa.

Ofertamos un servicio sanitario que no siempre da res-
puestas a sus problemas de salud y sociosanitarios, a pesar
de ser mucho mas caro que otros servicios orientados a la
cronicidad y a las necesidades reales de salud de este tipo
de pacientes, que son los grandes consumidores del sistema
sanitario.

El paciente con enfermedades cronicas vive general-
mente en el domicilio, por lo que los profesionales sanitarios
que mas cerca estan de él y que mejor lo conocen son el
médico y la enfermera de familia. El médico de familia
deberia ser la figura que concilia todas las actividades médi-
cas en el sistema sanitario, y deberia tener un contacto
facil y agil con los médicos hospitalarios de estos pacientes.
La enfermera, en el marco de sus competencias autonomas
debe acompanar en todo el proceso al paciente realizando
un plan de cuidados que integre al cuidador y a la familia
y que potencie el autocuidado y la autonomia del paciente,
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que facilite la adherencia al tratamiento, la deteccion de
efectos secundarios y iatrogenias, la prevencion de caidas,
la resolucion de las dudas que van surgiendo, la dismi-
nucion del miedo, el aprendizaje y el entrenamiento de
las actividades y habilidades necesarias para el control de
su enfermedad de manera eficiente. La cronicidad y el
envejecimiento requieren cuidados profesionales que pro-
muevan en las personas el autocuidado y la autogestion de
la enfermedad. La enfermera, por su vision, su situacion y
su formacion, es el profesional cualificado para ayudar a la
persona a alcanzar el mayor grado de autocuidado y auto-
nomia, tal y como se refleja en las teorias enfermeras de
Dorotea Orem (1971) y de Virginia Henderson (1955) desde
las teorias del autocuidado y de las necesidades basicas
respectivamente?.

Como veremos en el presente monografico, en diferen-
tes comunidades autonomas se han implementado proyectos
en los que la enfermera desarrolla un rol que se considera
de enfermera de practica avanzada (enfermeras de enlace
y enfermeras gestoras de casos). Estas enfermeras consi-
guen una atencion mucho mas eficiente y satisfactoria para
el paciente y su familia, al mejorar la coordinacion y la
continuidad asistencial entre los diferentes ambitos asisten-
ciales y al establecer un plan de cuidados que da respuesta
a las necesidades reales de las personas con enfermedades
cronicas avanzadas y de sus cuidadores.

Las enfermeras de enlace o gestoras de casos en el hospi-
tal y en el centro de salud evitan errores en la medicacion y
en la gestion de la enfermedad, asi como en la planificacion
de actividades especificas. La enfermera gestora de casos
en el domicilio junto con el médico y la enfermera de
familia deben facilitar una continuidad asistencial eficiente
que se anticipa a los errores y planifica los cuidados y las
actividades haciendo participe y responsable al paciente y
a su cuidadora principal.

La persona que padece una o varias enfermedades croni-
cas tiene constantes visitas al sistema sanitario en diferentes
ambitos, por lo que para una atencion eficiente es nece-
saria una comunicacion eficaz entre los profesionales del
sistema sanitario que facilite la continuidad asistencial. La
transversalidad de los procesos y de las guias de practica
clinica debe ser una prioridad en la atencion a las per-
sonas con patologias cronicas, especialmente en estadios
avanzados y en situaciones de dependencia y fragilidad.
Las tecnologias de la informacion y de la comunicacién
deben facilitar esta transversalidad haciendo visible la his-
toria clinica desde cualquier punto del sistema sanitario y
sirviendo de soporte a los profesionales en el seguimiento
de las guias clinicas, asegurando la confidencialidad de los
datos.

Para un control seguro y eficaz de los pacientes con
enfermedades croénicas es necesario que todos los profe-
sionales implicados trabajen en el marco de un equipo

multidisciplinar, entendiendo que la persona es mucho mas
que una enfermedad. Ninguna profesion debe hacer prevale-
cer su opinion ni su poder, porque sera la persona enferma la
que dejara de recibir prestaciones necesarias por decisiones
equivocadas. Las enfermeras especialistas en Enfermeria
familiar y comunitaria han adquirido unas competencias
bien definidas en su programa formativo; y el sistema tiene
ahora la responsabilidad de definir los puestos de trabajo
que deben ocupar y las competencias que deben desarrollar.

La organizacion sanitaria debe impulsar una gestion efi-
ciente dirigida a las necesidades reales de los pacientes que
sufren enfermedades crénicas, especialmente de los mas
complejos. Todas las personas merecen tener al final de la
cronicidad y de la vida los mejores cuidados profesionales
porque, aunque sean invisibles para la organizacion y para
la cuantificacion de los costes debido a que el sistema se
muestra incapaz de medirlos, para el paciente y su fami-
lia, sin embargo son visibles y reconocen en la enfermera
al profesional que les facilita mayor bienestar y calidad de
vida.

Para afrontar el reto de la atencién a la cronicidad
es necesario que las politicas sanitarias impulsen estra-
tegias que guien el trabajo de gestores y profesionales.
Dirigentes y gestores tienen la responsabilidad de trans-
formar la estrategia en objetivos operativos y conseguir
mediante un liderazgo eficaz que la estrategia impregne a
toda la organizacion y alinee a gestores y profesionales cla-
ves en la organizacion, para favorecer el cambio. Es urgente
implementar cambios organizacionales que den respuestas
satisfactorias y eficientes a las personas que sufren enfer-
medades cronicas.
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