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PALABRAS CLAVE Resumen La atencion a las personas que presentan enfermedades crénicas constituye hoy en
Enfermedad crénica; dia una prioridad en las agendas de todos los sistemas sanitarios.

Autocuidado; Dentro de estas estrategias, merece destacar el abordaje especifico que requiere un grupo de
Enfermeria; poblacion que se caracteriza por presentar pluripatologia y comorbilidad asociada. Estas per-
Guia de practica sonas son especialmente vulnerables, fragiles, requieren cuidados muy complejos y consumen
clinica una elevada cantidad de recursos sociosanitarios. Se estima una prevalencia en Espana del 1,4%

en poblacion general y de aproximadamente el 5% en mayores de 64 aios.

La atencion sociosanitaria a esta poblacion requiere un enfoque centrado en la persona, como
paradigma de atencion a pacientes y no a enfermedades. Los modelos deben dar el salto del
enfoque segmentado por enfermedades a la vision holistica e integral, teniendo en cuenta la
situacion social, psicoafectiva, la vivencia que la persona tiene de la enfermedad, su contexto
familiar y el abordaje de las respuestas humanas que todo ello genera.

Los profesionales sanitarios necesitan herramientas que les orienten y faciliten la toma de
decisiones en este grupo de poblacion. Las guias de practica clinica para el abordaje de pacien-
tes con comorbilidad y pluripatologia presentan numerosas limitaciones. Las recomendaciones
de expertos en este sentido, nos orientan hacia un abordaje multidisciplinar, con el autocuidado
y la gestion de la enfermedad por parte del propio paciente como elemento transversal de la
asistencia.
© 2013 Elsevier Espana, S.L. Todos los derechos reservados.

KEYWORDS Care as a cross-cutting element in the health care of complex chronic patients
Chronic disease;

Self-care; Abstract The care of people who live with chronic diseases is currently a priority on the
Nursing; roadmaps of all health care services.

Practice guidelines Within these strategies, there needs to be a specific approach required for a population

group that is defined by having multiple diseases and the associated comorbidity. This group is
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especially vulnerable, fragile, and require very complex care, which uses up a high quantity of
social health resources. The estimated prevalence in Spain is 1.4% in the general population,
and approximately 5% in people over 64 years.

The social and healthcare of this population requires a person-centered approach, as a
paradigm of caring for the patients and not of the diseases. The models must leap from the
segmented approach to diseases to a holistic and integrated vision, taking into account the
social and psycho-affective situation, the experience of the patient, the family context, and
the approach of human experience/response that these processes produce.

The health professionals need support tools that can guide them and help in making clinical
decisions in this population group. The clinical practice guidelines for the approach of patients
with co-morbidity and multiple diseases have numerous limitations. Expert recommendations in
this sense, lead us to a multidisciplinary approach, with self-care and self-health management

as a cross-cutting element of healthcare.
© 2013 Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Introduccion

El envejecimiento de la poblacion constituye el fendmeno
demografico mas importante de las Ultimas décadas. En
2009, el 11% de la poblacion era mayor de 60 anos y esta
cifra se incrementara hasta el 22% en 2050, siendo uno de
los segmentos de mas rapido crecimiento el de mayores
de 80 anos'. El indice de envejecimiento en Espafa es del
17% y alcanzara en 2049 el 37%.

Se prevé que la esperanza de vida aumente en los paises
desarrollados durante los proximos anos. A nivel mundial,
llegara a 76 afos en 2050 y a 82 afos en 2100°.

Estos importantes cambios demograficos conllevan cam-
bios en los patrones sociales y epidemioldgicos. Segun
informes de la Organizacion Mundial de la Salud, el 60% de
la mortalidad a nivel mundial es atribuible a enfermedades
cronicas, que suponen una gran carga de enfermedad y gasto
para los sistemas sanitarios”.

Dentro de este grupo de poblacion con enfermedades
cronicas, existe un grupo que se caracteriza por presentar
pluripatologia, elevada carga de morbilidad, vulnerabilidad,
dependencia, complejidad de cuidados y elevado consumo
de recursos sociosanitarios. En Espafa, se estima una pre-
valencia del 1,4% en poblacion general, en torno al 5% en
mayores de 64 anos en las consultas de atencion prima-
ria y en torno al 30% en los servicios de medicina interna
hospitalaria®. Los estudios ponen de manifiesto su fragilidad.
En atencion primaria, hasta el 40% de las personas con pluri-
patologia presentan 3 o mas enfermedades cronicas, el 94%
estan polimedicados, el 34% presentan un Barthel inferior
a 60 y el 37% presentan deterioro cognitivo. Ademas, evi-
dencian la importancia del cuidador principal: mas del 60%
necesitan ayuda de un cuidador, y el 40% de estos presentan
signos de sobrecarga®.

A pesar de ir incrementandose estos casos de manera
exponencial, no existen definiciones universalmente acep-
tadas sobre términos como cronicidad, comorbilidad,
pluripatologia o complejidad®.

Para que los sistemas sanitarios sean eficientes en la
asistencia a estos pacientes, deben incorporarse nuevos
modelos de gestion. Hay que tener en cuenta la coexisten-
cia de multiples proveedores de salud y servicios sociales,
que desde los distintos niveles de atencion, trabajen de

manera alineada y corporativa’. Existe una clara necesidad
de disefar modelos de atencion compartida, con escena-
rios de cooperacion entre organizaciones y profesionales, de
creacion de nuevos roles de liderazgo clinico-asistenciales,
que actlen como capacitadores y facilitadores y que pro-
porcionen una atencion integral e integrada, holistica,
multidisciplinar y basada en la evidencia. Estos modelos,
ademas de describir los procesos clinicos, deben tener en
cuenta la situacion social, psicoafectiva, la vivencia que
la persona tiene de la enfermedad, su contexto familiar
(especialmente el cuidador principal), y el abordaje de las
respuestas humanas que todo ello genera. Asi, los actua-
les modelos asistenciales centrados en la curacion, en los
que el paciente es un sujeto pasivo, deben reorientarse
hacia modelos proactivos, en los que los pacientes estén
informados, se les empodere y dote de protagonismo y se
les capacite en su autocuidado para que afronten y auto-
gestionen sus procesos de enfermedad de manera activa
y auténoma, con participacion en la toma de decisiones y
compromiso y responsabilidad con su propia salud>8-'°,

Son numerosos los modelos de atencion que se han puesto
en marcha en las Ultimas décadas, siendo referentes el Chro-
nic Care Model y Kaiser Permanente en Estados Unidos y su
version adaptada, King’s Fund, en el Reino Unido. El Chronic
Care Model identifica 6 elementos esenciales, que interac-
than entre si, y que considera fundamentales; el apoyo y
soporte al autocuidado, el apoyo en la toma de decisiones
al paciente y el trabajo con la comunidad son 3 de ellos.
A grandes rasgos, los objetivos que persigue el modelo son
conseguir equipos multidisciplinares altamente capacitados
y pacientes informados y activos. El modelo de Kaiser pro-
pone una estratificacion de los pacientes en funcion de sus
necesidades, con una base piramidal en la que se encuentra
la mayoria de la poblacion, objeto de promocion y preven-
cion, y una clspide integrada por los pacientes de mayor
complejidad, con frecuente pluripatologia y comorbilidad,
y en los que se hace necesaria la gestion integral del caso
en su conjunto”.% 1112,

No obstante, y pese a su generalizacion, no existe
evidencia suficientemente sdlida sobre los beneficios de
modelos de atencion centrados en enfermedades. Es nece-
sario seguir investigando sobre su impacto en términos
de coste-efectividad. La transformacion de los actuales
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servicios de salud para implementar estas propuestas supone
un cambio complejo, cuyo impacto podra medirse a medio
o largo plazo.

Autocuidado del paciente crénico complejo

Dentro del concepto de complejidad, es interesante matizar
que la carga de morbilidad no solo depende del compo-
nente que podriamos denominar estado de salud o impacto
global de las diferentes enfermedades, sino también de
factores socioeconémicos, culturales, ambientales y de la
propia perspectiva de la persona a la hora de asumir su
autocuidado'?.

Las personas con procesos cronicos y comorbilidad aso-
ciada presentan una especial fragilidad clinica con sintomas
continuos, reagudizaciones frecuentes y una progresion de
la enfermedad que conlleva la disminucion de las capaci-
dades de las personas y sus familias para el autocuidado.
Paralelamente, el plan terapéutico se vuelve cada vez mas
complejo y aumenta la demanda de cuidados®.

Entendemos autocuidado como el conjunto de acciones
aprendidas e intencionadas que los individuos realizan para
si mismos con el objeto de regular aquellos factores que
afectan a su desarrollo y funcionamiento, en beneficio de
su vida, salud y bienestar. Este concepto lleva implicito el
aprendizaje, la participacion activa de la persona en el cui-
dado de su salud, el sistema de preferencias del sujeto y la
autorresponsabilidad en salud™.

La suma de acciones de autocuidado necesarias, si bien
es apropiada para cada una de las condiciones de salud
que presentan estas personas, en conjunto representa una
pesada carga para el paciente, su familia y el sistema sanita-
rio, constituyendo en si misma un problema para alcanzar y
mantener un grado de cumplimiento terapéutico deseable
y eficiente. Montori propone entender este fenémeno desde
la vision del propio sujeto, considerando que la personay su
entorno familiar tienen una capacidad finita para entender,
organizar, evaluar y satisfacer la demanda de autocuidado.
Cuando esa capacidad es excedida por la carga de trabajo,
porque su capacidad se ha visto disminuida (enfermedad,
problemas econémicos, aislamiento social) o porque la carga
ha aumentado muy rapidamente o a niveles insostenibles,
entonces la persona disminuye su adherencia al plan tera-
péutico y la gestion de su autocuidado se vuelve ineficiente.
Es necesario diagnosticar la capacidad y la carga de cui-
dado que tiene el paciente complejo, entender cuales son
sus objetivos de vida y sanitarios, priorizar las inter-
venciones mas eficientes para lograr estos objetivos e
implementarlas de manera que causen minima distorsion en
la vida de los pacientes'®.

Tomando como referencia la clasificacion de Kaiser, la
capacidad de la persona y su entorno para el cuidado sera
mayor en los escalones inferiores, e iran disminuyendo
a medida que aumente la complejidad y el grado de fragili-
dad y dependencia. En el mismo sentido, ird aumentando la
demanda terapéutica, de modo que los pacientes mas com-
plejos tienen menos capacidad de cuidarse por si mismos,
mayor riesgo de déficit de autocuidado y mayor necesidad
de apoyo informal y cuidados profesionales.

Se estima que en la familia recae hasta el 88% del tiempo
total de cuidado que consume este grupo poblacional’®. El

perfil caracteristico del cuidador principal es el de una mujer
(83%), de nivel cultural bajo, que dedica al cuidado una
media de 4h diarias, sin periodos de descanso y que recibe
un escaso apoyo institucional'’.

El cuidado informal esta considerado como un aconteci-
miento vital estresante, llegando incluso a presentar niveles
mayores de estrés en los cuidadores que en los propios
enfermos'®. Ser cuidador principal constituye un rol gene-
rador de morbilidad infradiagndsticada'®-%'.

Existe un elevado interés por evaluar el impacto de las
intervenciones dirigidas al cuidador en su estado de salud,
calidad de vida y prevencion o reduccion de la sobrecarga;
pero existe dificultad para generar evidencia, principal-
mente debido a la complejidad de estas intervenciones y
a la dificultad para reproducirlas??-2°.

Empoderamiento del paciente y su entorno
familiar

El paciente cronico complejo ha de desarrollar estrategias
de afrontamiento que le permitan adaptarse constante-
mente a su situacion cambiante y a la evolucion de la
enfermedad. Para ello, habra que potenciar su autoes-
tima y generar niveles de capacitacion y empoderamiento
mediante los cuales adquiera un mayor control sobre las
decisiones y acciones que afectan a su salud.

El «paciente experto» y empoderado es capaz de res-
ponsabilizarse de su enfermedad y autocuidarse, sabiendo
identificar y responder a los sintomas y adquiriendo herra-
mientas que le ayudan a gestionar el impacto fisico,
emocional y social y mejorar su calidad de vida?.

Se estan implementando en nuestro medio diferentes
experiencias de paciente activo y experto (SERGAS, Osa-
kidetza, Escuela Andaluza de Salud Publica y otros) con
interesantes resultados en cuanto a implementacion y acep-
tabilidad. No obstante, debemos proceder con cautela a la
hora de trasvasar o implementar modelos que han resul-
tado exitosos en otros paises, evaluando y adaptando estas
experiencias en nuestro contexto. Algunas comunidades
autonomas estan llevando a cabo ensayos clinicos con este
objetivo, como es el caso de Euskadi?’ y Catalufa.

Con relacion al empoderamiento del entorno familiar y
desarrollo de programas dirigidos a cuidadores, la Estrate-
gia para el abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacional
de Salud elaborada por el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, indica que estos no deben limitarse al
desarrollo de actividades de adiestramiento sobre los cui-
dados de la persona dependiente, sino que han de incluir
aspectos relacionados con la atencion al propio cuidador,
abordando sus problemas y previniendo situaciones pato-
logicas y el riesgo de claudicacién®. La Estrategia propone
potenciar la figura de la enfermera, orientando su responsa-
bilidad en especial a los roles de educadora en autocuidados,
de gestora de casos en pacientes con condiciones de espe-
cial complejidad y de enlace para mejorar la transicion entre
ambitos y unidades de atencion’.

Principales problemas de cuidado

Identificar las situaciones de déficit de autocuidado o
el riesgo de las mismas en un paciente pluripatologico
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constituye el primer paso para establecer objetivos con la
persona y disefiar intervenciones dentro del plan terapéu-
tico.

El marco conceptual de la enfermera proporciona una
vision integral que contextualiza la necesidad y capacidad
de autocuidado en todas sus vertientes.

La valoracion por patrones funcionales de Marjory Gor-
don y las necesidades descritas por Virginia Henderson
constituyen las herramientas de valoracion enfermera mas
frecuentemente utilizadas en la historia clinica electronica
de atencion primaria de nuestro pais?®. Grupos de exper-
tos en las comunidades autonomas de Baleares, Andalucia
y Pais Vasco han identificado los principales diagnosticos
enfermeros en estos pacientes y en sus cuidadores principa-
les. La gestion ineficaz de la propia salud, los conocimientos
deficientes, el afrontamiento ineficaz, la baja autoestima
situacional y las situaciones de déficit de autocuidado se
encuentran entre los mas frecuentemente diagnosticados en
los pacientes, y el cansancio en el desempefo del rol de cui-
dador y el afrontamiento familiar comprometido entre los
identificados en el trabajo con el cuidador principal.

Adherencia terapéutica

El manejo de multiples farmacos afiade dificultad al conoci-
miento de la indicacion y posologia de cada uno de ellos,
favorece la aparicion de olvidos, confusiones, reacciones
adversas e interacciones que dificultan el cumplimiento del
tratamiento y disminuyen su efectividad, con el resultado
no deseado de aumentar el nUmero de consultas e ingre-
sos hospitalarios por acontecimientos adversos asociados a
la polifarmacia®.

En nuestro medio, se han puesto en marcha diferen-
tes programas de atencion al polimedicado que tienen
por objetivo fomentar la responsabilidad del paciente en
sus cuidados, proporcionandole herramientas que mejo-
ren su cumplimiento terapéutico y utilizando la educacion
sanitaria como instrumento clave para la modificacion
de conductas. Estos programas pivotan en equipos mul-
tiprofesionales y en actividades de revision de la pauta
farmacoldgica y de valoracion de la adherencia a los far-
macos, con intervenciones sobre el uso y los conocimientos
de la medicacion y entrenamiento de las habilidades para la
toma del medicamento.

Pero el diagnostico de una o varias enfermedades croni-
cas plantea a las personas el reto de adaptarse y ser capaces
de manejarse en ellas a lo largo del resto de sus vidas.
Ante esta situacion, que implica no solo la incorporacion de
medicacion, sino cambios en los estilos de vida, algunas per-
sonas responden con conductas de falta de cumplimiento o
dificultades para el cumplimiento del régimen terapéutico.

El abordaje enfermero ha de responder, no solo al manejo
de los farmacos prescritos, sino también a la adherencia del
plan terapéutico integral, que comprende el conjunto de
acciones de autocuidado (dieta, ejercicio, habitos toxi-
cos, sueno, control no farmacolégico del dolor, manejo del
estrés, revisiones pautadas, etc.). Para ello debe llevar
a cabo una valoracion integral que contemple también el
entorno cultural y social de la persona.

Los principales diagndsticos enfermeros que puede iden-
tificar una enfermera relacionados con el cumplimiento del

plan terapéutico en general y con la polimedicacion en par-
ticular son 2:

- Gestion ineficaz de la propia salud: el paciente tiene
dificultad para incorporar o mantener dentro de su vida
cotidiana el régimen terapéutico, mostrando respuestas o
conductas de dificultad para su cumplimiento, de manera
que lleva a cabo el plan de forma parcial o inadecuada,
resultando insatisfactorio para alcanzar los objetivos rela-
cionados con la salud®.

- Incumplimiento: el paciente muestra una conducta que no
coincide con el plan terapéutico o de promocion de salud
acordado®®.

Es necesario establecer el diagnostico diferencial. En el
primer caso, el paciente manifiesta su deseo de manejar la
situacion y las dificultades que encuentra, y en el segundo
caso, es la evolucion de la enfermedad la que nos muestra
indicios de incumplimiento, ya que el paciente no verbaliza
dificultad ni falta de adherencia.

Es por ello por lo que la enfermera ha de definir junto
con la persona y la familia el plan de cuidados y lle-
var a cabo intervenciones relacionadas con la ensefianza
del proceso de enfermedad, establecimiento de objetivos
comunes, aumento del afrontamiento, potenciacion de la
autoestima, aumento de los sistemas de apoyo, ayuda al
autocuidado, apoyo y ayuda al cuidador principal, apoyo
emocional y fomento de la implicacion familiar'®3',

Determinantes sociales y abordaje
comunitario-poblacional

Las desigualdades sociales en salud hacen alusion al impacto
que factores como la clase social, el nivel de estudios, el
grupo étnico o el lugar de residencia tienen sobre la dis-
tribucion de la salud en una poblacion. Numerosos estudios
han puesto en evidencia que esta realidad existe alli donde
se ha analizado®?33.

También es importante considerar la perspectiva del ciclo
de vida para reconocer los determinantes sociales de la salud
que actian a lo largo de todas las etapas del desarrollo®.
La complejidad de estos pacientes, sus altas demandas
de cuidados y de recursos sanitarios, familiares y sociales
implican la necesidad de un enfoque poblacional y comu-
nitario que impacte en los determinantes sociosanitarios y
que mejore la coordinacion intersectorial y de los recursos
disponibles’. Especificamente, sobre intervenciones pobla-
cionales que integran estrategias como la educacion para la
salud, politicas saludables y la movilizacion y coordinacion
intersectorial, encontramos mayor evidencia que apoya la
puesta en marcha de estas®*.

Educacién para la salud y activaciéon de
pacientes

La efectividad de los programas de educacién en pacientes
cronicos se ha demostrado tanto para mejorar la calidad
de vida como para reducir los costes sanitarios®®~*’. Los
programas de autocuidado y educacion para la salud centra-
dos en el fomento de la responsabilizacion y la mejora del



48

M. Rico-Blazquez et al

autocuidado, desde un enfoque complejo e integral, cen-
trados en el contexto de comorbilidad y pluripatologia,
emergen como elemento clave y deben incorporarse al
plan integral de atencién a este grupo poblacional. En
cuanto al tipo de diseno de los programas educativos, cabe
sefalar que los programas de promocion de la salud
centrados en modelos educativos tradicionales, de corte
informativo, conductista o persuasivo comunicacional, ofre-
cen resultados limitados, poco comprendidos y muchas
veces insatisfactorios para los participantes. Es por ello por
lo que nos debemos aproximar hacia orientaciones pedago-
gicas mas capacitantes, dialogicas y trasformadoras en las
que a los sujetos se les otorgue el control y la responsabili-
dad sobre su propio proceso de aprendizaje y el profesional
se presente como un facilitador del aprendizaje antes que
como un mero transmisor de informacion.

Desarrollando e implementando la evidencia
en este grupo poblacional

Hemos puesto de manifiesto las claves que la eviden-
cia refleja sobre los diferentes modelos de organizacion,
estrategias de aproximacion al paciente cronico complejo,
desarrollo de roles e intervenciones.

Pero la practica asistencial necesita de herramientas que
los profesionales sanitarios y la poblacion puedan utilizar
como ayuda en la toma de decisiones.

En la actualidad, el uso de guias de practica clinica (GPC)
para el abordaje de pacientes con comorbilidad y pluripato-
logia presenta limitaciones. Por un lado, permiten el manejo
de un Unico problema de salud, ya que suelen estar basa-
das en ensayos clinicos que sistematicamente excluyen a
pacientes pluripatoldgicos*®-#2. Por otro, el cumplimiento
de la suma de recomendaciones de mas de una GPC en un
paciente supone una carga de acciones de autocuidado que
puede ser inviable para el paciente y su familia®-**

Las evaluaciones sobre su aplicabilidad en pacientes
con estas condiciones se basan en: inclusion de comorbi-
lidad/pluripatologia, recomendaciones especificas y calidad
de la evidencia sobre comorbilidad, abordaje de la carga del
seguimiento de la GPC, preferencias de los pacientes y
polimedicacion®-2,

Ante la necesidad de profundizar en la elaboracion de
GPC para la atencion a pacientes con pluripatologia, se cred
un grupo de trabajo con 3 de las sociedades cientificas que
han participado en el desarrollo de la estrategia de atencion
a cronicos a nivel nacional (FAECAP, SEMI y SEMFYC), con el
objetivo de revisar las limitaciones actuales de las GPC y
realizar una propuesta terminologica sobre la definicion y el
alcance de los nuevos términos utilizados en el cuidado de
estos pacientes, asi como una propuesta metodologica res-
pecto a la incorporacion de la comorbilidad y pluripatologia
por los grupos elaboradores de GPC.

Como resultado de este trabajo, se ha elaborado el
Documento de Desarrollo de guias de prdctica clinica en
pacientes con comorbilidad y pluripatologia. Esta propuesta
plantea implicaciones directas sobre la profesion enfermera
y su rol en la atencion a pacientes cronicos complejos.

Asi, se recupera la definicion de autocuidado propuesta
en la teoria del déficit de autocuidado de Orem, se pone de
manifiesto la necesidad de establecer un equilibrio entre

las demandas de autocuidado y autocuidado terapéutico
y las capacidades de la persona y su entorno, y se amplia el
término adherencia terapéutica mas alla de la conciliacion
farmacologica.

El documento destaca el alto impacto de la pluripatolo-
gia y comorbilidad en la calidad de vida de las personas y
sus cuidadores, visibilizando a este colectivo no solo como
un elemento imprescindible para la gestion del cuidado
de estos pacientes, sino también como un colectivo vul-
nerable, y explicita la necesidad de incluir, dentro de
las GPC, recomendaciones de cuidado basadas en la
evidencia, mas alla de las recomendaciones que tradicio-
nalmente han estado centradas en aspectos biomédicos.
Estos aspectos nos deben estimular para seguir avanzando
en el desarrollo de investigaciones de calidad que gene-
ren mas evidencia disponible sobre el cuidado a este grupo
poblacional.

Discusion y conclusiones

La fragilidad de las personas que presentan pluripatologia o
comorbilidad asociada hacen que este colectivo sea de espe-
cial interés para las enfermeras, que son las profesionales
que aportan la vision integral y holistica necesaria para no
atomizar la atencion sociosanitaria que se les presta.

Los nuevos roles, en cualquiera de su version de enfer-
mera de practica avanzada, sustentan la coordinacion entre
nivelesy la continuidad del cuidado, elemento clave durante
todo el proceso asistencial.

El cuidado de estas personas es continuo y de larga
duracion. La necesidad de incorporar a su vida coti-
diana numerosas acciones de autocuidado y un nimero
nada despreciable de farmacos hace que nos cuestionemos
la cantidad y calidad de las recomendaciones.

Las funciones principales de la enfermera son el
acompainamiento y la capacitacion del paciente, y su papel
fundamental es ejercer el liderazgo en el proceso de empo-
deramiento del paciente y su familia, entrenandolos en las
habilidades necesarias para el autocuidado y para la gestion
de la enfermedad.
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