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1-INTRODUCCION

La cronicidad es uno de los factores mas importantes en el actual escenario de la salud
y los servicios sanitarios. A este factor hay que afadir, que cada dia el nimero de
personas con problemas de salud de larga duracion es mayor, ya que los avances de
medicina han permitido que se incorporen a esa situacion no solo los habituales
problemas de salud que se encuadraban en ese concepto: diabetes, hipertensién,
ictus, problemas de salud mental graves, demencias, etc, sino otras de cardacter
infeccioso como el VIH/SIDA.
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Para el Departamento Inglés de Salud® una caracteristica basica de los problemas de
salud de larga duracidon es la naturaleza incurable de esos problemas de salud: "La
definicién de una condicion a largo plazo es cualquier condiciédn que no se puede curar,
pero puede ser gestionado por la medicacidén y / o terapia”. Define las condiciones a
largo plazo como las que requieren atencién y cuidados continuos durante un periodo
de afos, incluidas las enfermedades no transmisibles (el cancer, enfermedades
cardiovasculares, etc), enfermedades transmisibles como VIH / SIDA, ciertos trastornos
mentales y discapacidades.

Los datos respecto a estas enfermedades son cada vez mas alarmantes. En el analisis
de situacién del Plan de Cronicidad en Andalucia® se recoge que 45,6% de la poblacién
mayor de 16 afios padece un proceso cronico y el 22% dos o mas, ya que la aparicién
de mas de una enfermedad crénica es frecuente. Las enfermedades crénicas (EC)
lideran las causas de mortalidad en todo el mundo, provocando mas muertes cada afio
que otras causas incluso consideradas de manera conjunta. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS)? las enfermedades no trasmisibles fueron la causa del 68%
de las muertes en el mundo durante 2012 y mas del 40% fueron muertes prematuras
antes de los 70 afios de edad. A pesar de su rapido crecimiento y distribucién desigual,
gran parte del impacto social y humano , creado cada afio por las muertes relacionadas
con EC, pueden ser evitadas mediante intervenciones bien estudiadas, coste-efectivas
y factibles.

¢Como repercute este hecho en el contexto socio sanitario?

Para las personas la presencia de problemas de salud de larga duracidon conlleva
nuevas vivencias y cambios en su estilo de vida, y en muchas ocasiones adaptacion de
su entorno familiar y social. Ademas supone un itinerario con distintas etapas y grados
de complejidad, y un proceso personal a veces dificil. Esta situacion es aun mas
complicada en las personas en situacion de vulnerabilidad previa o sobrevenida, la
pobreza, el paro, la soledad, hacen que las poblaciones excluidas o en riesgo de
exclusién asuman un reto aun mas complejo. A todo ello hay que unir el desarrollo del
concepto de autonomia de las personas para tomar sus propias decisiones sobre su
salud. Cada dia mas, las personas queremos tener mas informacion, reducir la relacién
asimétrica con los profesionales sanitarios y ser los auténticos protagonistas de
nuestra vida en todos sus conceptos.

1BurtJ, Rick]) ,Blakeman T, Protheroe J, Roland M, and Bower P. Care plans and care planning in long
term conditions: aconceptual model . Primary Health Care Research & Development / Volume 15 / Issue
04 / October 2014, pp 342-354 URL: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23883621consultado el 18
de Agosto 2015.

? Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con Enfermedades Crdnicas. 2012-2016. Consejeria de
Salud. Junta de Andalucia

* Informe sobre la situacién mundial de las enfermedades no transmisibles 2014. WHO/NMH/NVI/15.1.
OoMS
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Para el Sistema sanitario, también es un reto este nuevo escenario. La presencia de
estos problemas de salud influye en la sostenibilidad del sistema sanitario. Las
personas con problemas de salud de larga duracidn frecuentan mas los centros de
atencion primaria y presentan mas ingresos hospitalarios, lo que supone un aumento
de los costes, algo que necesariamente hay que controlar para garantizar el
mantenimiento de los servicios publicos como garantes del derecho a la proteccién de
la salud.

Por todo ello, en los uUltimos ainos, el tema de la atencién a “personas con problemas de
salud de larga duracion ha recibido una atencidn creciente, especialmente de los
responsables politicos, de ahi los Planes de Atencién a la Cronicidad que en distintos
paises y autonomias se han desarrollado, en gran parte debido a la creencia® de que
los cambios en la demografia de la poblacidn en este siglo como resultado de las altas
tasas de natalidad en el periodo de la posguerra , junto con una probabilidad cada vez
mayor de esperanza de vida , incrementara aun mas la carga de los sistemas de salud
para proporcionar atencién a los pacientes de edad avanzada. Ademas, una
disminucion en la capacidad de las redes de apoyo familiar para ayudar a las personas
en esta situacion, podria conllevar una presién adicional para los sistemas de cuidados
de larga duracion ya sobrecargados. En respuesta a estas preocupaciones y en
reconocimiento de la incertidumbre con respecto al potencial de la demanda futura y
el costo de cuidado, varios autores han tratado de disefar sistemas de cuidados que
puedan generar predicciones de los patrones de uso y los costes asociados. Sin
embargo, la previsidn exacta de las demandas futuras es muy compleja, y aun en el
afio 2015, nuestro sistema sanitario esta creado y planteado para tratar
mayoritariamente problemas de salud agudos de corta duracién, y a pesar de tener
una Atencion Primaria potente, sigue dando un protagonismo evidente al medio
hospitalario.

Por ultimo en una parte importante de los problemas de salud de larga duracién
influyen los estilos de vida. La alimentacidn inadecuada, la obesidad, el sedentarismo,
el tabaquismo, etc son factores de riesgo que hay que trabajar tanto desde la
promocioén de la salud, como desde la prevencién primaria y secundaria.

Se trata, por tanto, de pasar del diagnédstico y tratamiento de una enfermedad a dar
respuesta a las necesidades de adaptacion al medio de una persona capaz de tomar
sus propias decisiones, y en muchas ocasiones de su familia. Adecuarse a estas
necesidades de las personas con problemas de salud de larga duracién significa

‘Worrall P,Chaussalet TJ, A structured review of long-term care demand modelling. HealthCareManagSci
(2015) DOI110.1007/s10729-014-9299-6
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generar nuevas féormulas de trabajo desde una mirada mas holistica y con una actitud
dialdgica, e inclusiva. Dialdgica con los actores principales que pueden influir en sus
vidas: las personas que tienen estos problemas y sus familias, los distintos sectores de
la sociedad (entes locales, educacidn, servicios sociales, etc) y con el llamado tercer
sector, las Asociaciones, ONG y grupos de voluntariado que a través de la solidaridad
social pueden contribuir a apoyar sus procesos de salud-enfermedad.

Durante las ultimas dos décadas, para disefiar nuevas estrategias frente a la
cronicidad, se han generado diferentes Modelos de Gestién de Enfermedades Crdnicas
que estan siendo desarrollados en distintos paises y comunidades de nuestro entorno.
Destacar las experiencias surgidas en Inglaterra, Canadd, Australia y otros paises >y en
nuestro entorno el proyecto del Pais Vasco.

En Andalucia® se han dado pasos importantes en este terreno, desarrollandose
diversas actuaciones: existe un Plan de Cronicidad, en la cartera de servicios se
incluyen actuaciones que estan especialmente dirigidas a la poblacién en situacion de
dependencia y sus familias cuidadoras. Se lleva afos trabajando en procesos
asistenciales integrados, y ademas la figura de la Enfermera Gestora de Casos ha
facilitado una nueva perspectiva en el trabajo con planes de cuidado. También se ha
trabajado con los pacientes y sus familias a través de iniciativas como la Escuela de
Pacientes basada en los pacientes expertos y en la formacion entre iguales. Las
tecnologias de la informaciéon y la comunicacién (TIC) también han facilitado la
presencia de nuevas prestaciones, cita previa, receta electrdnica, seguimiento de
pacientes pluripatoldgicos, paginas web, etc, dirigidas a incrementar la informacién de
la ciudadania y el contacto con los servicios sanitarios.

En este nuevo escenario, debemos pasar de curar a cuidar y a potenciar el
autocuidado, y este es un campo en el que de forma clara el profesional de referencia
es el profesional de Enfermeria. Los Enfermeros y Enfermeras tienen una formacion
adecuada y son los profesionales idéneos para desarrollar nuevas estrategias que
empoderen a la ciudadania para conseguir un mayor grado de salud o para controlar
sus procesos de salud enfermedad. El nuevo Plan de Cuidados en Andalucia desarrolla
lineas estratégicas y acciones dirigidas a que las personas tomen el protagonismo licito
en las decisiones, asi como para impulsar la autogestion de sus propios cuidados. En
esa linea se integra la propuesta de realizar planes de cuidados compartidos que a
continuacion se expone, propuesta que queremos impulsar y desarrollar desde
ASANEC como importante elemento de trabajo de la enfermeria comunitaria.

>Li-Fan Liu PhD *, Hui-Ping Yao MPH. Examining the Need Assessment Process by Identifying the Need
Profiles of Elderly Care Recipients in the Ten-Year Long-Term Care Project (TLTCP) of Taiwan.JAMDA 15
(2014) 946954

® Plan Andaluz de Atencidn Integrada a Pacientes con Enfermedades Crdnicas. 2012-2016. Consejeria de
Salud. Junta de Andalucia
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2. OBJETIVOS

* Analizar el conocimiento sobre las experiencias de los planes de cuidados
compartidos en personas con problemas de salud de larga duracién.

* Facilitar la toma de decisiones compartidas en personas con problemas de
salud de larga duracion

e Visibilizar los beneficios y las dificultades de los planes compartidos
desarrollados en otros paises, sugiriendo estrategias de implantacion.

¢ Disefar un modelo de documento de Plan de Cuidados Compartido escrito en
personas con problemas de salud de larga duracién.

3. PLANES DE CUIDADOS COMPARTIDOS EN PERSONAS CON PROBLEMAS DE SALUD
DE LARGA DURACION

En los diferentes planes de cronicidad autondmicos espafioles, en los existentes en
otros paises dirigidos a personas con problemas de salud de larga duraciéon vy en las
aportaciones realizadas por distintas comunidades cientificas’, la estrategia de
atencion al paciente con problemas de salud de larga duracion, mayoritariamente
centrado en las patologias cronicas, incluye actuaciones como: evaluacion
individualizada del nivel de complejidad/ riesgo, implicacion activa del paciente y su
entorno familiar en la adherencia al tratamiento y aplicacién de cuidados con
programas educativos y apoyo al autocuidado, integracion real de los cuidados vy
coordinacidn eficaz, tanto entre niveles y flujos asistenciales como entre la red social y
sanitaria.

Por otro lado, el Modelo de Atencién a Crénicos, Chronic Care Model (CCM)?,
desarrollado por Ed. Magner y por colaboradores del Mac- Coll Institute for Health
Care Innovation de Seattle, en EE.UU, plantea la atencién a crdénicos alrededor de 6
areas de claves: la comunidad, el sistema sanitario, el apoyo al autocuidado, el disefio
de provisién de servicios, el apoyo en la toma de decisiones y los sistemas de
informacidn clinica.

"Documento de consenso atencion al paciente con enfermedades crénicas. 2011. (Ollero Baturone M.,
Orozco Beltran D., Grupo de Trabajo de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) y la Sociedad
Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria (SEMFYC)

8Wagner EH. Chronic disease management: What will it take to improve care for chronic illness?. Eff
ClinPract. 1998 Aug-Sep;1(1):2-4.
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El fin ultimo del modelo es que el encuentro clinico lo protagonicen pacientes activos e
informados, y un equipo de profesionales proactivos con las capacidades y habilidades
necesarias, a favor de una atencidn de alta calidad, elevada satisfaccién y mejora de
resultados.

Para una planificacién adecuada de la atencion es bdasica la evaluacion de la persona,
realizada por el profesional referente del caso, con el fin de disefiar e implementar un
plan de atencidn integral para hacer frente a las necesidades clinicas, psicosociales y
ambientales de la persona como parte de un enfoque basado en la evidencia y
centrado en la persona®. Las decisiones en torno a cémo, donde, cuando y que tipo de
servicios proporcionar son muy personalizadas y deben incluir la evaluacion funcional
para determinar la capacidad de un individuo para gestionar de forma independiente
sus actividades de la vida diaria (AVD) y AVD instrumentales (IADLs) vy, si esto no es
posible, qué apoyos son necesarios para que el individuo pueda mantener la vida en
comunidad. Para ello es imprescindible la coordinacidn entre administraciones, ONG,
Asociaciones de pacientes, etc. Asi Watson y Rieve'® en Estados Unidos indican “De
hecho, la falta de coordinacion de la atencidn, particularmente cuando varios sitios y
proveedores estan involucrados, se ha relacionado con subdptimos o malos
resultados”.

Hay que distinguir''entre la "planificacion de la atencién" ,el proceso por el cual los
profesionales sanitarios y los pacientes debaten, acuerdan y revisan un plan de accién
para alcanzar los objetivos o el cambio de comportamiento del paciente, y un "plan de
atencién", un documento escrito donde se registra el resultado de un cuidado proceso
de planificacion.

En términos generales, la planificacién del cuidado implica:

* Dialogos anticipatorios en lugar de reactivos sobre la atencién al paciente

* Definicién de roles y tareas entre los miembros del equipo, incluyendo el
paciente

* La negociacion de acuerdos que faciliten la atencidén dentro y fuera de la
organizacién

* Elapoyo a los pacientes a manejar su propia salud

°Johansson B, BSN, RN, CCM, CPUM,Harkey J, RN, MSW, CCMCare Coordination in Long-Term Home-
andCommunity-Based Care. Home Healthcare Nurse, vol. 32 ¢ no. 8 ¢ September 2014 pg:470-475

10Watson, A., &Rieve, J. (2010, July). Coordinated effort needed. Modern Healthcare.

“Burt J, Rick J, Blakeman T, Protheroe J, Roland M, Bower P. Care plans and care planning in long term
conditions: aconceptual model . Primary Health Care Research & Development / Volume 15 / Issue 04 /
October 2014, pp 342-354 URL: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23883621consultado el 18 de
Agosto 2015
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* Promover la toma de decisiones compartida

* Promover la atencidn que es consistente con la evidencia cientifica y las
preferencias del paciente.

Los planes de cuidados pueden funcionar como una extension de la historia clinica,
como una guia para la accién, y como un contrato entre los pacientes, los
profesionales y el sistema de salud. Como una extensién de la historia convencional,
pueden ser utilizados para registrar detalles relevantes adicionales para el cuidado de
problemas de salud de larga duracion. Por ejemplo, el acuerdo del Equipo de Atencién
australiana registra detalles de las decisiones de tratamiento para asegurar que todos
los que participan en la atencion son conocedores de ello, lo que puede mejorar la
gestién y la continuidad asistencial™®. Como guias de accién, pueden estimular la vision
de futuro y orientar las metas para los pacientes y profesionales. Como un contrato,
pueden incluir mecanismos para asegurar que se llevan a cabo las acciones propuestas,
por ejemplo, proporcionando incentivos para actuar. También pueden incluir la
planificacién anticipadas de decisiones dentro del cuidado del final de la vida (lo que
podria ser juridicamente vinculante) e incluso la posibilidad de decision del propio
paciente sobre el acceso a los recursos, como sucede en los presupuestos de salud
personales en el Reino Unido™.

En la siguiente tabla se describe la diferencia entre ambos y la mejor practica al
complementarlos, desde el punto de vista de la gestién clinica™.

PLANIFICACION DE CUIDADOS

Sl NO
PLAN DE | SI Mejor practica El posible resultado depende
CUIDADOS del paciente

NO | Hay Planificacién, pero no | Cuidados pobres para los
hay Plan escrito (suele ser | problemas de salud de larga
la situacion actual) duracion

12Haggerty et al., Continuity of care: a multidisciplinary review. BMJ. 2003 Nov 22; 327(7425): 1219—-
1221. doi: 10.1136/bmj.327.7425.1219

13Harvey, J. Key elements of personalised care planning in long term conditions and personal health
budgets. NHS; London: 2010.

YBurt J, Roland M, Paddison C, Reeves D, Campbell J, Abel G, Bower P. Prevalence and benefits of care
plans and care planning for people with long-term conditions in England. J Health Serv Res Policy. 2012;
17(Suppl 1):64-71. [PubMed: 22315479]
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Esta claro que es modelo que precisa de un especial interés de los profesionales, y de
la participacion activa de la persona, siendo absolutamente necesaria para su
desarrollo la toma de decisiones compartidas.

3.1 La toma de decisiones compartidas

La Toma de Decisiones Compartida (TDC)* se define como un proceso de decisién
conjunta entre los pacientes y los profesionales sanitarios, siendo su principal objetivo
ayudar a que los pacientes adopten un papel mas activo en las decisiones sobre su
salud. Los factores que apoyan este hecho son la mejora en el acceso a la informacién
sanitaria, el deseo de los pacientes de participar activamente en el cuidado de su
salud, la necesidad de tener en cuenta las expectativas de los usuarios y la creciente
preocupacion por la seguridad del paciente, para ello es necesario desarrollar
diferentes intervenciones que favorezcan la implicacion del paciente en las decisiones
de salud realizadas en contextos clinicos, llamadas Herramientas de Ayuda para la
Toma de Decisiones (HATD). Las HATD tienen como objetivo ayudar a las personas a
deliberar, de forma independiente o en colaboracién con otros, sobre sus opciones de
tratamiento y cuidados, considerando todos los atributos relevantes que pueden
ayudar a prever como se sentird la persona a corto, medio y largo plazo. De este modo
se tiene en cuenta la situacion particular de cada individuo con el fin de hacer licitas
sus preferencias en relacién con las opciones disponibles y facilitar el proceso de la
toma de decisiones.

En la toma de decisiones compartida, los profesionales y los pacientes trabajan juntos
para entender los problemas, las metas y los resultados preferidos, intercambio de
informacién y la identificacion de opciones para llegar de mutuo acuerdo sobre el
mejor curso de accidn para el paciente®®.

En la revisién realizada por O’Connor'’, los resultados obtenidos mostraron que las
HATD son mejores que los cuidados habituales en términos de:

a) Aumentar el conocimiento de los pacientes sobre la enfermedad.
b) Disminuir el conflicto decisional relacionado con no sentirse informado.

Pperestelo Pérez, L. et al. Barreras y facilitadores para la implementacion de la toma de decisiones
compartidas en la practica clinica: una revision sistematica. Informes de Evaluacién de Tecnologias
Sanitarias SESCS n2 2009/02. Madrid Ministerio de Ciencias e Innovacion

®coulter A, Entwistle VA, Eccles A, Ryan S, Shepperd S, Perera R. Personalised care planning for adults
with chronic or longterm health conditions (Protocol). The Cochrane Library 2013, Issue 5
http://www.thecochranelibrary.com

' 0’Connor AM, Bennet CL, Stacey D, Barry M, Col NF, Eden KB, Entwistle VA, Fiset V, Holmes-Rovner M,
Khangura S, Llewellyn-Thomas H, Rovner D. Decision aids for people facing health treatment or
screening decisions. Cochrane Database of Systematic Reviews 2009, Isuue 2. Art N2: CD001431.
DOI:10.1002/14651858.CD001431
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c) Disminuir el conflicto decisional relacionado con el sentimiento de no tener
claros los valores personales.

d) Reducir la proporcidn de pacientes que fueron pasivos en la toma de decisién
respecto a su tratamiento y cuidados.

Para que los planes de atencidn y apoyo puedan ser eficaces y viables, el individuo, su
cuidador, y los profesionales explicitamente implicados en el plan deben estar de
acuerdo en los factores incluidos en el plan y en cédmo se dard cobertura a las
necesidades en cuestion. Este acuerdo deberd registrarse como parte del plan. Sin
embargo, es importante que la persona y su cuidador no sientan que esto es un
"contrato" y que van a ser sancionados por el fracaso en alcanzar las metas®®.

Una de las barreras identificadas en la toma de decisiones es plantear objetivos y
metas no consensuados con el paciente, lo que dificulta la implicacion del mismo en su
consecucion, algo muy importante en los autocuidados en los procesos de larga
duracion.

Esta no es la Unica dificultad que se presenta en los Planes de Atencién compartidos, y
gue hay que tener en cuenta para poder obtener los beneficios deseados.

3.2 Ventajas y dificultades de los Planes de Cuidados Compartidos
Las caracteristicas de los PCC, plantean beneficios respecto a otro tipo de atencion.

Tabla 1 1 Principales caracteristicas de planificacion de la atencién™

-Anticipatoria en lugar de la atencidn reactiva

-Roles y tareas claramente definidas entre los pacientes y profesionales

-Los acuerdos negociados sobre el cuidado

-El apoyo a la autogestion del paciente y la toma de decisiones compartida
-Promocidn de la atencidn consistente con la evidencia y paciente preferencias
-Un documento escrito que establece el plan de atencion negociado

-La revision periddica del plan escrito

personalised care and support planning handbook: The journey to person-centred care. Domain Team,
Person-Centred Care Team and Coalition for Collaborative Care 7 January 2015. NHS.England

PBurt J, Roland M, Paddison CH, Reeves D, Campbell J, Abel G. Prevalence and benefits of care plans
and careplanning for people with long-term conditions in England,.Journal of Health Services Research &
Policy Vol 17 Suppl 1, 2012: 64—71 # The Royal Society of Medicine Press Ltd 2012
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Los beneficios que buscamos con los planes compartidos de cuidados son los
siguienteszo:

1) Resultados primarios: Cambios en la salud y en el bienestar.

1.1 Salud fisica, medida instrumentalmente (por ejemplo. la presién arterial, el indice
de masa corporal, la HbAlc, albumina urinaria, etc.) o por la observacién o auto-
informes, incluyendo escalas de sintomas y las puntuaciones de dolor.

1.2 Salud psicoldgica: escalas de observacion o de autoinformes (por ejemplo,
depresion o ansiedad).

1.3 Salud psicosocial, informe sobre la calidad de vida, tanto desde el punto de vista
del paciente (incluyendo fatiga, autoestima, afrontamiento, las actividades diarias,
informes de vida, etc), o de sus representantes.

2. Cambios en la capacidad de autogestion de los pacientes, medidos por autoinformes
u observaciones: conocimiento del estado y de las opciones de tratamiento, conductas
de autocuidado, la confianza, la percepcién de la competencia y la capacidad de
acceder a apoyos pertinentes.

2) Resultados secundarios: cambios en los estilos de vida y en el uso de servicios

2.1. Cambios en los comportamientos relacionados con la salud: dieta, ejercicio,
tabaquismo, uso de técnicas de relajacion, auto monitorizacidon, adherencia al
tratamiento, logro de las metas personales, etc.

2.2. Cambios en el uso de los servicios de salud: nimero y duracién de los ingresos
hospitalarios, frecuentacién en el centro de salud, asistencias a urgencias, vy, si es
posible, efectos en los costes de atencidn.

Estos potenciales beneficios han dado lugar a que los planes de cuidados y la
planificacion de la atencion hayan sido implementados en varios paises, incluyendo
Estados Unidos, Canada, Reino Unido y Australia. En el Reino Unid021, la planificacidon
de la atencidn se ha propuesto para todos los pacientes con problemas de salud de
larga duracidn, ya que hay interés de los responsables politicos en el uso de un proceso
de planificacion de la atencidn y en la introduccidn de planes de atencidn escritos para
mejorar la gestidén de estas situaciones Este interés se basa, en parte en el modelo de

“Idem 18

2IReeves D, Hann M, Rick J, Rowe K, Small N, Burt J, Roland M, Protheroe J, Blakeman T, Richardson G,
Kennedy A and Bower P. Care plans and care planning in the management of long-term conditions in the
UK: a controlled prospective cohort study. British Journal of General Practice, Septiembre 2014.prg568-575

10 DOCUMENTO I. PROVISIONAL



atencion croénica, y en los desafios que presentan los problemas de salud de larga
duracién, con la consiguiente necesidad de apoyar a los pacientes a través de una
atencién personalizada, con una evaluacién individualizada de las necesidades, una
colaboracién en el establecimiento de metas, apoyo a la autogestidn, y seguimiento
proactivo.

A través de la mejora de los procesos de atencion, se prevé que la planificacidn de la
atencién podria contribuir a mejorar los resultados de salud, incluyendo el estado de
salud, experiencia de usuario y los costes del cuidado. Sin embargo, en la actualidad
existe poca evidencia sobre el impacto del proceso de planificacién como un todo, en
la salud u otros resultados, aunque los efectos beneficiosos de las distintas etapas del
proceso si se perciben positivamente.

En Inglaterra *’en una encuesta de pacientes con diabetes, el 47% casi siempre habia
acordado un plan anualmente, en relacion con “sus ideas sobre la mejor manera de

“"

manejar su diabetes “, pero estos no constaban siempre por escrito.En el mismo
estudio el 83,7% de los pacientes manifestaban haber debatido con sus profesionales
de referencia sobre la mejor manera de abordar su problema de salud, pero solo el
21% recibieron un documento escrito con el plan de atencién, es decir, aunque la
mayoria de los pacientes con problemas de salud de larga duracién informan que
estan involucrados en procesos de planificacion de la atencidén, y que obtienen
beneficios de ello, solo una minoria informa de que existe un plan escrito. Este estudio
también seiala la existencia de una minoria de pacientes en los que debatir y acordar
un plan de cuidados, puede producir ansiedad y angustia por conocimiento
anticipatorio de complicaciones negativas. En otros estudios se han obtenido
resultados similares.

También existe la preocupaciéon de que este enfoque podria incrementar las
desigualdades de salud®, si las personas con bajos niveles de alfabetizacién de salud o
dificultades de comunicacion son menos capaces de participar o carecen de la
capacidad de autogestionar su salud, por lo que hay que hacer un trabajo especial y
mas intenso con estas poblaciones, considerando sus necesidades especificas.

22jenni Burt J, Martin Roland M, Paddison CH, Reeves D, Campbell J, Abel G. Prevalence and benefits of
care plans and care planning for people with long-term conditions in England,.Journal of Health Services
Research & Policy Vol 17 Suppl 1, 2012: 64-71 # The Royal Society of Medicine Press Ltd 2012
23Newbou|d, J,BurtJ,,Bower P, Blakeman T,, Kennedy A, Rogers A and Roland M. Experiences of care
planning in England: interviews with patients with long term conditions. BMC Family Practice 2012,
13:71 http://www.biomedcentral.com/1471-2296/13/71

2Coulter A, Entwistle VA, Eccles A, Ryan S, Shepperd S, Perera RPersonalised care planning for adults
with chronic or longterm health conditions (Protocol). The Cochranelibrary 2013, Issue 5
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Existen también contextos con diversidad étnica y cultural, con grupos étnicos
minoritarios, en los que las diferencias idiomaticas o culturales pueden dificultar o
incluso impedir la elaboracion de planes compartidos. En estos casos es basica la
participacién de mediadores interculturales que faciliten el trabajo con el paciente y
sus familias.

Sigue siendo una cuestion clave de investigacidn cual sera la eficacia de los planes de
atencién compartidos en los pacientes por los que los profesionales tienen
preferencias. Las variaciones en la competencia del paciente para participar en los
procesos de planificacion de la atencion pueden afectar a los resultados.

Por otro lado, gran parte de la consideracién de planificacién de la atencién se centra
en el paciente a nivel individual. Sin embargo, el fomento de las condiciones a largo
plazo hace no ocurre solo a nivel individual solo, ya que a menudo implica a las "redes
de apoyo" incluyendo familiares, amigos, profesionales externos a los servicios de
salud y grupos comunitarios®. Por ello, en muchas ocasiones la planificacion de la
atencion eficaz puede poner un mayor énfasis en los contextos y en el apoyo fuera de
los servicios formales de atencidn sanitaria.

A pesar de estas dificultades es necesario que cada dia mas, el protagonista de su
proceso de salud-enfermedad sea el propio paciente y su entorno, y para ello es
imprescindible negociar y llegar a acuerdos. Ese camino precisa de profesionales
preparados que conozcan cual es proceso para el disefio y elaboracidon de planes de
cuidados. La siguiente tabla®® muestra algunos ejemplos de cémo los profesionales de
atencion podrian adaptar sus enfoques a los pacientes con diferentes niveles de
activacioén

25Rogers A, Vassilev |, Sanders C, Kirk S, Chew-Graham C, Kennedy A, Protheroe J, Bower P, Blickem C,
Reeves D, Kapadia D, Brooks H, Fullwood C, Richardson G. Social networks, work and network-based
resources for themanagement of long-term conditions: a framework and study protocol for developing
self-care support. Implement Sci. 2011; 6:56. [PubMed: 21619695]

2®personalised care and support planning handbook: The journey to person-centred care. Domain Team,

Person-Centred Care Team and Coalition for Collaborative Care 7 January 2015. NHS.England
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Nivel

activacion

Ejemplos de apoyo adaptados

Nivel 1

Centrarse en la construccion de auto-conocimiento y la comprensién
de los patrones de comportamiento, y comenzar a construir la
confianza a través de pequefios pasos

Nivel 2

Ayudan a los pacientes a que sigan dando pequefios pasos, como
agregar una nueva fruta o verdura en su dieta cada semana o reducir
sus tamanos de las porciones en dos comidas al dia. Ayuda a afianzar
sus conocimientos basicos

Nivel 3

El trabajo con los pacientes a adoptar nuevos comportamientos y
desarrollar un cierto nivel de conocimientos y habilidades de la
condicién  especifica.  Apoyar la iniciacibn de  nuevos
comportamientos "completos" (aquellos que son mas que pequefios
cambios, por ejemplo, 30 minutos de ejercicio tres veces por
semana) y el trabajo en el desarrollo de habilidades para resolver
problemas.

Nivel 4

Centrarse en la prevencion de una recaida y el manejo de situaciones
nuevas o dificiles que se presenten. La resolucién de problemas y la
planificacion para situaciones dificiles para ayudar a los pacientes a
mantener sus comportamientos

Ademas para que los Planes de Atencion compartida tengan éxito es necesario tomar

algunas de estas decisiones para su puesta en marcha, y que se recogen en el mismo
documento

1)

2)

3)

4)

5)

6)

¢A qué pacientes se les ofrecera una atencién y un dialogo sobre la
planificacion de sus cuidados personalizada?

é¢Donde se llevard a cabo estos didlogos? Para la mayoria de los pacientes esto
serd en la consulta, pero para otros podria ser en su casa, esto puede depender
de quién lidera la planificacion de la atencion.

éQué medidas adicionales son necesarias para ayudar y proporcionarles la
mejor atencion a las personas con necesidades complejas o dificiles?.

éQué infraestructura necesita en su casa o en su sitio de residencia? ¢Qué
sistemas y procesos se utilizardn para ayudar a ofrecer una atencién
personalizada y apoyar la planificacion?.

¢Quién tomara la iniciativa para la planificacién de cuidados personalizados y
qguien debe participar en su confeccién?. Se debe considerar las necesidades
del paciente, las habilidades de los profesionales, y la continuidad de la
atencion.

¢Quién tiene que estar presente en los didlogos? Las personas pueden desear
tener su cuidador, familiar, amigo, con ellos y esto sera especialmente
relevante si esas personas desempefian un papel importante en su cuidado, o si
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hay algun problema en términos de comunicacion, o capacidad para la toma de
decisiones. También puede haber otros profesionales de la salud o de atencién
social que deberian participar en el cuidado y la planificacion del apoyo.

7) éCudl es el formato normalizado para el registro del Plan? Definir si se va a
utilizar papel o formato electrénico y como se puede evaluar qué formato
funciona mejor para la persona. También hay que evaluar qué formato va a
permitir compartir los planes de atencién y apoyo en equipos
multidisciplinarios.

8) ¢éQué sistemas utilizard para registrar los planes de atencién y apoyo como
parte de la historia clinica? Definir si los planes se adjuntan como documentos
separados, o incorporados a la historia.

Tener estas cuestiones claras desde el inicio permitira poder evaluar las actuaciones
realizadas y generar conocimiento.

Para los profesionales puede suponer un nuevo reto actuar en este sentido, por ello
proponemos la siguiente guia de actuacion.

3.3 Guia de actuacion en plan de cuidados compartido

Para la propuesta de guia de actuacién en los Planes de Cuidados compartidos hemos
revisado y adaptado los documentos propuestos por Coulter y colaboradores®’ y por el
Sistema Sanitario Ingles (NHS)?.

En la siguiente figura podemos ver de forma grafica los pasos para elaborar un Plan de
Cuidados compartidos:

?Coulter A, Entwistle VA, Eccles A, Ryan S, Shepperd S, Perera R .Personalised care planning for adults
with chronic or longterm health conditions (Protocol)The CochranelLibrary 2013, Issue 5

*®personalised care and support planning handbook: The journey to person-centred care. Domain Team,
Person-Centred Care Team and Coalition for Collaborative Care 7 January 2015. NHS.England
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1: Preparar

e

2: Debatir

\ 3.Documento

escrito

Es importante no olvidar en todo el proceso que la Planificacién de los cuidados
personalizada se centra en la comprension de los factores que modelan el
comportamiento y las que podrian ayudar a la gente hacer las adaptaciones necesarias
para mejorar su salud y su capacidad para hacer frente a su enfermedad/discapacidad.
Entre los distintos modelos que influyen en este concepto destacar la Teoria Cognitiva
Social de Bandura (Bandura 1977)*°, el modelo de etapas de cambio de Prochaska y
DiClemente® y la Teoria de la Regulaciéon® (Leventhal 1998). Tomados en conjunto,
estos apuntan a la importancia de un sentido de control o empoderamiento que puede
dar a la gente la confianza y la motivacion para asumir y persistir en las tareas nuevas y
dificiles

A continuacién desarrollamos las distintas etapas:
1) Paso 1: Preparar
La preparacién es la clave para asegurar el cuidado y la planificacion del apoyo.

1.1 La identificacién y contacto con los pacientes y cuidadores.
1.2 Ayudar a las personas a prepararse
1.3 Preparacién del profesional

Invitar al paciente y sus cuidadores a una consulta programada para comprobar su
progreso y evaluar sus necesidades. Antes o durante todas las visitas para la

29 Bandura, A. Self-efficacy: Toward Unifying of Behavioral Change. Psychological review. 1977,vol 84 n?
2:191-215
30Prochaska,J &DiClemente, C. (1982) Transtheorical therapy: Toward a more integrative model of

change. Psychotherapy: Theory, Research and Practice, 19, 276-288

3'1Leventhal, H, Leventhal EA y Contrada’ RJ. Self-regulation, health, and behavior: A perceptual-cognitive
approach. Psychology & Health.Volume 13, Issue 4, 1998: 717-733
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planificaciéon de la atencién se puede proporcionar informacién (impreso, verbal o
electrénico) para alentar al paciente sobre su proceso de salud-enfermedad.

Los Profesionales de enfermeria también necesitan prepararse para el cuidado y la
planificacion, tanto en términos de tener la actitud correcta, las habilidades para
facilitar el debate, y también en ser capaz de plasmar las evaluaciones clinicas y las
necesidades.

La enfermera puede preparar la recopilacion de informacién relevante sobre las
necesidades de salud y de atencién de la persona. Esto puede requerir la recogida de
informacidn de otros profesionales o servicios para garantizar que puedan representar
una imagen precisa de la situacidn actual de la persona, y las posibles opciones para la
atencién y el apoyo que se pueden explorar.

2) Paso 2: Dialogar

Este paso es el principal objetivo del proceso de atencion para la planificacién
personalizada y se centra en la relacidn y el dialogo entre el paciente, el cuidador y el
profesional sanitario.

2.1. Tomando un enfoque de participacion. Los profesionales de enfermeria tienen que
estar preparados para una relacién diferente en la que puedan reconocer los
conocimientos, habilidades y activos que los pacientes y los cuidadores tienen. Tienen
que trabajar en colaboracion, escuchando lo que es importante para el individuo, sus
preferencias, esperanzas, preocupaciones, y sus propias ideas de lo que podria
funcionar. La conversacion debe fomentar la reflexién, la toma de decisiones
compartidas, realizando preguntas abiertas y negociando.

2.2.  Propiciar un marco flexible para el dialogo y el debate
El debate debe comenzar desde la perspectiva del individuo, a partir de su reflexién
durante la etapa de preparacion. La perspectiva de los cuidadores y familiares también
son importantes ya que la atencidén y el apoyo podrian depender de su participacion, o
tener un impacto en sus vidas.

2.3. Responder a las necesidades individuales. Al tener en cuenta las necesidades
especificas de las personas, la atencidon personalizada y la planificacion del apoyo
contemplan la salud y la atencién en el contexto mas amplio de la vida de una persona.

2.4. El establecimiento de objetivos y la planificacidén de acciones

El proceso de ajuste de los objetivos implica obtener y clarificar la comprension de los
pacientes sobre sus circunstancias, sus valores, preferencias de resultados vy
prioridades, siempre dirigido a plantear una mayor autonomia en sus cuidados. Es
importante animar al paciente para hablar de su experiencia de vivir con la
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enfermedad, sus creencias y preocupaciones, y su comprension, haciéndoles saber que

tienen margen para influir mediante el debate en la eleccion de los objetivos

yprioridades, y que no se va a limitar a una lista pre-especificada por el profesional.

Las metas individuales son importantes y relevantes para la persona. Por tanto los

objetivos deben basarse en las necesidades, y deben vincular a los resultados que se

quieren alcanzar.

Influencias del Paciente

* Deseos propios, ambiciones, prioridades y
compromisos en la vida

¢ Opiniones del paciente, de la familia y amigos
¢ Experiencia pasada personal

¢ Auto-conocimiento de la probabilidad personal
de seguir de un tipo particular de tratamiento /
gestion condiciones de su salud

e Formacion propia, incluso en Internet

e Asesoramiento pares (redes sociales, escuelas
de pacientes, etc.)

Las influencias de profesionales de la Salud
¢ Orientacion clinica y técnicas de
evaluaciones

e Formularios locales

 Disponibilidad de servicios locales

¢ La investigacion, la experiencia y la
evidencia

* Presupuesto asignado

¢ Metas de resultados de la Salud

¢ Influencia famaindustria

Experiencia del paciente

e Establece el impacto de la condicion
actual, de los deseos propios,
ambiciones y compromisos en la vida
¢ Establece impacto combinado de
multiples condiciones, incluyendo

interaccion entre las condiciones de
salud fisica y mental

¢ Entiende impacto del apoyo de la
familia y su circulo de apoyo

e Es consciente de tratamiento / gestion
de los servicios en su comunidad

La entrada del paciente

ala

decision

17

El intercambio
bidireccional de
informacion

Decisiones

Compartidas

La experiencia de profesionales de la
salud

 Establece las opciones de
tratamiento / gestion condiciones de
salud incluyendo:

- Posibles resultados

- El papel del paciente en el

tamiento

os costes de oportunidad de no
realizar opciones rechazadas
- Valor del tratamiento y de la gestion
de las condiciones de salud
* Recomienda tratamiento / gestidn

condicion preferida

ntrada del profesional de

la salud a la decisidn
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Para la Planificacion de la accion hay que tener en cuenta que un plan debe ser
desarrollado conjuntamente para trabajar hacia los objetivos acordados. Esto puede
incluir la identificacién de formas practicas en las que el paciente puede alcanzar sus
objetivos con su comportamiento (por ejemplo, cémo y cudndo hacer mas ejercicio),
remitir al paciente a fuentes externas de apoyo, ya sea dentro de servicios formales de
salud, como servicios de rehabilitacion, o en la comunidad como deporte, clases de
cocina o apoyo de los compafieros. El plan también puede incluir examenes clinicos o
tratamientos, la remisién a otros especialistas o profesionales clinicos, materiales
educativos, el acceso a ayudas o aparatos, asi como la valoracién de si se precisa ayuda
en el domicilio.

Los profesionales de enfermeria deben alentar a las personas a considerar acciones
especificas, realistas y tangibles que sean necesarias para lograr estos objetivos, ya se
trate de acciones para el individuo y su familia y cuidadores, o acciones que los
profesionales dirijan. Por ejemplo:

En lugar de El plan debe decir

Necesidad: Prevencion de | Necesito: Necesito aumentar mi fuerza muscular para
caidas ayudar con el equilibrio.

Objetivo: Fomentar | Objetivo: Ser capaz de usar las escaleras sin necesidad de
autonomia segura ayuda.

Accion: Asistir a las citas | Acciones: Me han derivado a un fisioterapeuta; Voy a
de fisioterapia una vez al | hablar de los ejercicios de fortalecimiento con mi fisio;
mes Me uniré a un grupo de caminata semanal

2.5. Explorar opciones ofreciendo la posibilidad de eleccién
A veces puede haber sélo un pequefio nimero de opciones disponibles para satisfacer
las necesidades de una persona, pero en lo posible, las personas no deben sentir que
estdn restringidas a la seleccién de un "menu" corto; se les debe alentar a pensar
creativamente acerca de las soluciones para ellos. Es posible que necesiten algun tipo
de apoyo para ello, o tener informacion sobre las distintas opciones. Aqui es donde los
servicios prestados por el sector del voluntariado y la comunidad, tales como grupos
de companferos de apoyo, servicios de promocion y asesoramiento, y servicios de
informacién pueden resultar muy beneficiosos.

Las opciones podrian incluir: salud tradicional y servicios de asistencia social; servicios
basados en la comunidad; programas educativos estructurados; el uso de tecnologia
de asistencia es decir, de teleasistencia y telemedicina; apoyo de los compafieros
(presencial, telefdnico, etc); programas de dieta o ejercicio; cambio de estilo de vida,
servicios de apoyo y los cuidados paliativos cuando sean necesarios. También puede

18 DOCUMENTO I. PROVISIONAL




haber opciones dentro de la comunidad local, que aborda su bienestar mas amplio
como el voluntariado, amigos, trabajo, consejos para mejora del bienestar, clases de
artes, deporte y muchos mas.

2.6. Planificacién para el futuro y planes de contingencia
Una parte importante de la atencidn y el apoyo a la planificacion personalizada es la
conversacion acerca del futuro, teniendo en cuenta lo que debe suceder si hay un
deterioro de la salud. Esto puede incluir diferentes elementos:

v’ Identificar los factores desencadenantes o las alertas tempranas para que
puedan tener en cuenta hechos a evitar y estrategias de sustitucion.

v Disefiar planes de actuacién en situacion de crisis preparados conjuntamente,
en particular para la salud mental. Esto podria incluir planes para
medicamentos y tratamientos, estrategias de autocuidado y personas a
involucrar.

v’ Identificar qué servicios estan implicados y cuando utilizar atencién de urgencia
y emergencia, asi como la forma de acceder a ellos.

v Preferencias para el final de la vida, incluyendo dénde y cdmo les gustaria ser
atendidos.

v Preferencias sobre su cuidado si hay una pérdida de la capacidad mental. Esto
se conoce como la planificacién anticipada de la atencion y puede incluir
decisiones anticipadas a rechazar el tratamiento, por ejemplo, 'No intentar
resucitacién cardiopulmonar'.

v Preparacion para los cambios vitales, por ejemplo, el paso delos jévenes a la
edad adulta, o personas con problemas de aprendizaje que pasan a vivir de
forma independiente.

2.7. Debatir sobre los riesgos. La planificacion de la atencion efectiva debe incluir una
discusidon sobre los posibles riesgos en que se pudieran incurrir en los diferentes
caminos de tratamiento (incluyendo la opcion de no tomar ninguna medida) o el uso
de diversos servicios de apoyo, y cdmo estos riesgos pueden ser minimizados a un
nivel aceptable.

2.8. Consentimiento e informacion. Al comienzo de la planificacion, es importante
establecer el consentimiento con el paciente y el cuidador. El individuo tiene que
entender adecuadamente la oferta de servicios, lo que puede lograrse a través de la
atencion y el apoyo a la planificacién personalizada, y como su informacién serd
procesada y compartida con otros.

2.9. Planificacién de la atencidn en personas en situacién de incapacidad. Cuando una
persona carece de capacidad y no puede dar su consentimiento para la participacién
de los demas, el profesional consultara a la familia y cuidadores, teniendo en cuenta
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gue siempre hay que actuar en el mejor interés de la persona que requiere atencidon y
apoyo.

3) Paso 3: Registro: Las medidas acordadas deben ser documentadas en un registro
especialmente disefiado (impresos, electronicos) para su uso por los profesionales
involucrados en el cuidado del paciente y / o para su uso por el paciente como un
recordatorio. Es conveniente que sea firmado por el profesional de enfermeria
referente y por el paciente, de forma que quede como un contrato para facilitar la
implicacion y la responsabilidad.

Proponemos como documento formalizado el planteado en el Anexo I, que hemos
adaptado del modelo existente en el NHS “My Health Plan”>?.

3.1 Presentacion del plan de cuidados. Es importante que la persona y / o cuidador
tengan una copia del plan de cuidados y apoyo personalizado para que puedan
sentirse los auténticos protagonistas y poder consultarlo. La informacion contenida en
el plan debe ser significativa, relevante y accesible para los pacientes, puede ser
registrada como parte de la historia clinica, sin embargo, es importante sefialar que ver
e imprimir la informacién directamente del sistema informatico actual podria no
presentar un documento muy accesible para el paciente o cuidador, y puede requerir
explicacidon de la terminologia, por ello seria conveniente que existiera un formato
normalizado incluido en la historia.

3.2. Planes de atencidn conjunta

Siempre que sea posible, los planes de atencidén y apoyo deben tener en cuenta otros
planes que el individuo tiene, la combinacion de estos siempre que sea posible con el
fin de mantener una atencidn centrada en la persona. Esto se aplicara a las personas
gue estan recibiendo el apoyo de los servicios de salud y de asistencia social, y para los
niflos y jovenes con necesidades educativas especiales, por lo que la coordinacién
entre ambos servicios es importante.

3.3. Informacién adicional. Dependiendo de las necesidades del individuo, puede
haber mucha mas informaciéon que puede registrarse en el documento del Plan, por
ejemplo:

v’ Formas de comunicacién, gestos, lenguaje corporal, capacidad de
concentracion, etc

Eventos médicos clave de los ultimos 12 meses

Visién, audicion, movilidad, destreza (fina / gruesa)

Informacidn legal y financiera

Dieta, alergias, ayudas para la adaptacion Redes Sociales

AN NN

Las actividades recreativas y de ocio

*2 http://www.myhealthplan.see.nhs.uk/
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Las necesidades espirituales y culturales
Empleo (voluntario / retribuido)
Equipo necesario, por ejemplo, camas articuladas, sillas de ruedas

AN NI NN

Condiciones especificas o situaciones donde se registra informacién diferente,
como por ejemplo: fin de la vida, Registro de Voluntades Vitales Anticipadas;
presupuestos de salud personal.

v" Monitoreo y acuerdos de revision

3.4. Acordar el plany firmar

Consideraciones clave en la aprobacién y la firma de los planes de atencidén y apoyo es
decidir cdmo va a confirmar que todas las partes estan de acuerdo con el plan de
atencion y apoyo. Esto puede formar parte del formato del plan, o puede necesitar ser
registrado en un documento separado.

4) Paso 4: Coordinacion, Apoyo y Revision

El profesional referente debe asegurarse de que todos los apoyos acordados en el
plan de accion se encuentran a disposicién del paciente y de que existe una
coordinacion. Esto puede incluir la participacion de los miembros del equipo con un
enfoque multidisciplinar, tanto de la comunidad como del hospital.

Hay que establecer de forma conjunta un calendario sistematico de seguimiento que
puede implicar una serie de contactos (presencial, telefénico o electrénico) para
proporcionar el apoyo adecuado para ayudar al paciente a resolver problemas vy
alcanzar sus metas.

La atencidén personalizada y la planificacién deben ser un proceso continuo, no un
hecho aislado, y es importante revisar lo que esta funcionando, por ello es importante
realizar una reunién en la que paciente y el profesional referente revisaran
conjuntamente el progreso y planificar los proximos pasos a seguir.

4.1. éCémo y cuando actualizar los planes de cuidados personalizados? como parte de
la atencion y el apoyo a la planificacién, debe haber una discusién sobre cuando y
como se deben revisar los planes. El tiempo entre revisiones variara dependiendo de la
salud y las circunstancias de la persona, teniendo claro que debe ser revisado por lo
menos con caracter anual.

4.2. {Qué debe abordarse en la revision? En la revision debe evaluarse el progreso en
el plan de accién y la consecuciéon de sus objetivos, tanto a través de su propia
autogestion o a través de las acciones de otros.

v Sisu salud fisica y mental se ha modificado. .

v" Si han sido necesarias actuaciones de emergencia no planificadas desde la
ultima discusion.
v’ Si consideran que la atencién y el apoyo esta trabajando para ellos.

21 DOCUMENTO I. PROVISIONAL



v Identificar los cambios que puedan ser necesarios para mejorar su atencion y
apoyo.

v" Sus observaciones a través de auto-monitoreo de los cambios en los sintomas,
comportamientos o sentimientos.

v' El grado de confianza que sienten acerca de vivir con su condicién o
discapacidad dia a dia y lo que podria ayudar a que se sientan mas seguros .

v Identificacién de nuevos objetivos y acciones.

Los cambios deben ser documentados en el plan de atencion y apoyo, y entregar

una nueva copia a la persona vy el cuidador.

4.3. Aprender de la revisién: Aunque el apoyo para las necesidades particulares podria
ser identificado dentro de un plan de atencién y apoyo personalizado, el individuo
puede encontrar que este apoyo no funciona para él, por la razén que sea. Es
importante aprender de esta retroalimentacién para proponer cambios en las vias de
la atencidn o en la necesidad de nuevos servicios.

4. CONCLUSIONES

Es necesario que los profesionales de enfermeria contribuyamos mediante nuestras
actuaciones a fomentar el autocuidado y la autonomia en las personas con problemas
de salud de larga duracién. En el documento elaborado por el Grupo de Crénicos de
FAECAP*, sobre la atencidn a personas con problemas crénicos se cita “Asi pues, el
concepto de autocuidado refuerza la participacién activa de las personas en el cuidado
de su salud, como responsables de decisiones que condicionan su situacion,
coincidiendo de lleno con la finalidad de la promocidon de la salud. Hace necesaria la
individualizacidn de los cuidados y la implicacion de los usuarios en el propio plan de
cuidados, y otorga protagonismo al sistema de preferencias del sujeto. Por otro lado
supone trabajar con aspectos relacionados con la motivacién y cambio de
comportamiento, teniendo en cuenta datos novedosos a la hora de atender a los
individuos (percepcion del problema, capacidad de autocuidado, barreras o factores
qgue lo dificultan, recursos para el autocuidado, etc) y hacer de la educacién para la
salud la herramienta principal de trabajo”. En dicho documento se reflejan los roles
gue los profesionales de enfermeria podemos desempefar en este dmbito de
actuacioén.

Los profesionales de enfermeria, y por ende el resto del sistema sanitario tenemos que
reorientar nuestras miradas para lograr una atencidon centrada en las personas. Para
ello National Voices**, coalicién de mas de 150 organizaciones benéficas de salud y de

C rupo de crénicos FAECAP. Las enfermeras comunitarias ante las necesidades de las personas en el
siglo XXI. Estrategia ante las personas con problemas cronicos, estrategia ante la dependencia y la
fragilidad. Mayo 2012 Documento 1.0

**person centred care 2020: Calls and contributions from health and social care charities. National
Voices February 2015. Charity Number 1057711 www.nationalvoices.org.uk
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asistencia social en Inglaterra, con especial interés en las personas con problemas de
salud de larga duracion, propone:

1. Que la atencién a las personas con problemas de salud de larga duracidn sea un
objetivo de salud publica.

2. Que la persona sea la prioridad, no el sistema.

3. Apoyar en la autogestién a las personas con enfermedades y discapacidades a largo
plazo; los planes de atencién compartidos, la capacitacién del personal de salud en la
atencién centrada en la persona; el acceso a los registros de salud; pares de apoyo;
presupuestos personales, etc.

4. Crear servicios con la participacion de las personas. Es el momento de trabajar en
igualdad de colaboracién con los ciudadanos, cuidadores, el sector del voluntariado y
las comunidades para ayudar a las personas y servicios

5. Desarrollo de los Servicios sociales.

Plantea como objetivos para el afio 2020, que las personas con problemas de salud de
larga duracion, discapacidades y necesidades complejas:

1. Puedan planificar su atencién, con los profesionales de confianza vy
tener un Unico punto de contacto conocido al que pueda recurrir en
cualquier momento.

2. Cuenten con el apoyo para manejar sus vidas y sus condiciones de salud
con tanto éxito como sea posible (autogestidon apoyada), al tener acceso
a la informacién, la educacion y el apoyo para usarlos, incluyendo el
apoyo entre pares; y el acceso a un presupuesto personal si quieren
uno.

3. Se les pregunte sobre los sintomas persistentes que experimentan,
como el dolor y el insomnio, registrandose sistemdaticamente sus
respuestas.

4. Se sientan apoyadas para ser independientes, especialmente las
personas mayores, y para mantener sus conexiones sociales y
familiares, de forma que, en conjunto, su cuidado, apoyo y tratamiento
les ayude a vivir la vida que quieren vivir, potenciando su capacidad.

5. Que los nifios y jovenes sean educados en la escuela sobre la salud
mental, fisica y sexual con el apoyo de los organismos oficiales, con
profesionales formados y con la intervencidn temprana experimentar.

Para ofrecer una atencion centrada en la persona, una de las caracteristicas
fundamentales de los servicios tiene que ser la de poner mayor énfasis en la
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promocién de la salud y prevencién de enfermedades, especialmente para las
personas con mayor riesgo, lo que significa el fortalecimiento de la capacidad de la
atencion primaria, y una mayor participacién de la ciudadania tanto a titulo individual
como colectivo.

La crisis econdmica ha mostrado nuevas realidades, la austeridad ha pasado factura y
su impacto en los ingresos, la pobreza, y el gasto en servicios publicos y bienestar ha
sido negativo para la salud fisica y mental. La contencién del gasto en atencion
sanitaria y social también hacen mas dificil la planificacion de los modelos mas
proactivos, preventivos y coordinados de atencion, sin embargo solo con la
participacién y con la toma de decisiones compartidas (no solo con el individuo sino
con la comunidad) podemos hacer sostenible nuestro sistema sanitario publico.

En ese camino las Enfermeras tenemos mucho que decir y hacer, asumiendo, entre
otras cosas, ser referentes en el sistema sanitario para las personas con problemas de
salud de larga duracidn, con las que debemos trabajar conjuntamente para obtener los
mejores resultados posibles.
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ANEXO 1

MI PLAN DE CUIDADQOS COMPARTIDO

Este es un documento que le va a ayudar a registrar la informacion que usted
cree que es importante para conseguir los objetivos de su plan terapéutico. Se realizara
de forma conjunta y consensuada con su profesional de referencia de enfermeria,
identificando aquellas preferencias y acciones necesarias para conseguir las metas
propuestas. Es un proceso que tendré lugar en varias etapas y en el cual se compromete,
junto a su profesional de referencia, a realizar una serie de acciones que repercutiran
positivamente en su estado de salud.

1. DATOS PERSONALES

Nombre y Apellidos
y como me gusta
que me llamen:

NUSHA

Fecha de
nacimiento:

Direccion:

Contacto (teléfono y
e-mail):

Estudios/
Ocupacion:

Profesional/es de
referencia y tf de
contacto

Mi principal cuidador / tutor y otras personas involucradas en mi cuidado

Pariente mas
cercano, relacion
existente y tf de
contacto

Cuidador Principal y
tf de contacto

Mi cuidador me proporciona los siguientes cuidados:
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2. MIS PREFERENCIAS

Mi idioma preferido es

Mis necesidades de comunicacién
(por ejemplo, vision, oido,
dificultades)

Informacidn importante relacionada
con mis creencias y cultura

Lo que podria ayudar a otros a saber de mi

Esta seccion es para registrar los detalles de mi personalidad, para ayudar a informar a los
profesionales sanitarios y otros acerca de cdmo me gusta ser tratado.

3. MIESTADO DE SALUD

INFORMACION IMPORTANTE

Mi problema de salud de larga duracién y mis condiciones son

Valoracion de mis necesidades basicas en salud

Existencia de  déficit
sensorial que dificulta la
comunicacion (especificar
cudl)

Habitos toxicos:

Alergias conocidas:

Nivel de Autonomia
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Habitos saludables que
practico normalmente

Preocupaciones sobre mi
estado de salud (fisicos,
psicologicos, emocionales
y sociales):

Prioridades principales
sobre mi estado de salud

4. PLAN DE CUIDADOS PROPUESTO POR MI ENFERMERA DE

REFERENCIA

PROBLEMAS
IDENTIFICADOS

OBJETIVOS

INTERVENCIONES

5. MI PLAN DE ACCION

Las metas personales para mi salud y bienestar. Esta seccion es un registro de los
resultados ACORDADOS en mis encuentros con mi profesional de referencia.

Metas

Metas para mejorar mi salud y bienestar
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(Qué voy a hacer para lograr estos objetivos?

(Qué necesito para lograrlos?

Recursos disponibles

Recurso Como me puede ayudar

Contacto

Grupos de apoyo o ayuda
mutua

Escuela de pacientes

Asesoramiento por parte de
profesionales de referencia

Talleres grupales

Talleres individuales

Actividades ladicas

Recursos en Internet

Documento en papel

Asociaciones

Otros

Descripcion detallada de las acciones.

(A qué me comprometo? (En cuanto
tiempo?

(Cuando y coémo voy a
revisar mis metas?
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Mis prescripciones/medicacion

Farmaco Via de Pauta (Como | Tomo este Efectos
administracién tomarlo? | medicamento | secundarios
para..... (si existen)
Féarmaco (Qué hago cuando se me | En  caso  de | ;/Quién me
olvida alguna dosis? dudas, ;ja quién | renueva la
acudo? prescripcion, en
caso de
necesitarlo?

cQué tengo que hacer si la situacion empeora?

Signos y sintomas (Qué tengo que hacer? LA quién acudo?

Voluntades Vitales Anticipadas
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Si mi condicién progresa negativamente o si mi condicidn se deteriora repentinamente; estos

son las cuestiones que me gustaria que se consideren

Mis preferencias y prioridades sobre mis cuidados futuros son

Donde quisiera ser cuidado en el futuro

Confirmo que he
realizado las Voluntades
Vitales Anticipadas

Si

no

Si es Sl, ¢Donde los tengo guardado?

Preguntas que quiero hacer a mi profesional de la salud en mi proxima cita
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Si no se consiguen los objetivos marcados, ;qué alternativas propondré?

Declaracion conjunta del plan de cuidados

Este es mi plan de cuidados compartido, consensuado con mi profesional de
referencia, en el cual se indican mis preferencias, deseos, necesidades y mis metas.

Nombre (paciente) Nombre (profesional de referencia)
Firma Firma
Fecha

NOTA: Se entregara una copia al paciente y al profesional con el que se ha consensuado
el plan de cuidados.

33 DOCUMENTO I. PROVISIONAL



dSdNEC

Asociacion Andaluza de Enfermeria Comunitaria



