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RESUMEN

Palabras clave

Objetivos. Identificar estrategias innovadoras dirigidas a mejorar el cuidado y el autocui-
dado de los pacientes con enfermedades cronicas (EC) en América Latina y explorar el interés
en crear una red latinoamericana de profesionales en ese campo.

Métodos. Estudio descriptivo exploratorio basado en una encuesta aplicada a expertos clave
con reconocido liderazgo nacional o regional en la atencicn de pacientes con EC. El cuestiona-
rio de 25 preguntas recababa informacién sobre su experiencia en iniciativas de cuidado y au-
tocuidado de pacientes con EC, la descripcion de las iniciativas exitosas, la percepcion de la ca-
pacidad de los paises para innovar en este dmbito y el interés en participar en una red de
profesionales latinoamericanos en ese campo, entre otras. Se realizé un andlisis de contenidos
para elaborar recomendaciones para la Region.

Resultados. Se obtuvo respuesta de 17 (37,8%) de los 45 expertos invitados; 82,4% afirmo
conocer o participar en alguna iniciativa innovadora en el tema planteado. Existe un incipiente
desarrollo de los tres tipos de estrategias innovadoras: cuidado por pares, cuidadores informa-
les y telecuidado, esta 1iltima es la menos explorada. Hay un real interés en conformar una red
latinoamericana para el desarrollo de estrategias innovadoras dirigidas al autocuidado de pa-
cientes con EC.

Conclusiones. Las bases para una red de trabajo conjunto son promisorias y es prioritario
fortalecer las competencias en esta drea y desarrollar propuestas innovadoras para mejorar la
atencion de los pacientes con EC en la Regién. Las medidas innovadoras deben ser comple-
mentarias y se deben ajustar al contexto especifico de cada escenario.

Enfermedad crénica; grupos de apoyo; apoyo social; autocuidado; telecuidado;
América Latina.

Por enfermedad crénica (EC) se en-
tiende la afectacion a la salud que per-
siste en el tiempo y requiere de cuidados
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continuos y permanentes, como las enfer-
medades cardiovasculares, la diabetes, el
cancer, algunas enfermedades respirato-
rias, el sida y algunos tipos de depresion,
entre otras (1, 2). Las EC constituyen la
principal causa de muerte en la mayoria
de los paises y se espera que su prevalen-
cia aumente en cerca de 17% en los pré-
ximos 10 afios (3). Segtin la Organizacién
Mundial de la Salud, 35 millones de per-
sonas murieron en 2005 como resultado
de EC, la mitad de ellas antes de cumplir
70 anos (3); las enfermedades cardiovas-

culares son responsables de una tercera
parte de estas muertes (4).

Se calcula que las enfermedades car-
diacas y los accidentes cerebrovasculares
son responsables de 35-55% de las muer-
tes registradas en América Latina (AL) y
el Caribe, con aproximadamente 800 000
muertes por afio. Se calcula que en 2020,
las enfermedades cardiovasculares pro-
vocaran tres veces mas muertes e incapa-
cidad que las infecciosas. La prevalencia
estimada de hipertension arterial en la
Region de las Américas es de 8-30%,
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mientras la de diabetes mellitus tipo 2
—que ya es mayor que el promedio
mundial— puede llegar a 8% en 2025 (5).

Debido a la complejidad de las EC, se
hace dificil poder controlarlas y reducir
la mortalidad y la discapacidad asocia-
das con ellas (6). Entre los principales
obstaculos se encuentran el limitado
acceso a servicios de salud de buena ca-
lidad, la insuficiente coordinacién del
tratamiento debido a la frecuente comor-
bilidad asociada (7), la deficiente educa-
cién dirigida a promover un mejor auto-
cuidado, la escasa promocién sostenida
de estilos de vida saludables y la inade-
cuada comunicacién entre los pacientes
y los equipos de salud que los atienden.
Ademads, se necesitan servicios que pue-
dan ayudar al paciente a mantener su
autocuidado cotidiano, algo que suele
estar mas alla de la capacidad de los sis-
temas de salud tradicionales. Se requie-
ren servicios de salud cercanos y efecti-
vos, asi como respuestas integrales a los
determinantes de salud relacionados con
las enfermedades crénicas (8), todo ba-
sado en el principio de equidad (9). Estos
desafios, compartidos por todos los pai-
ses, son mas perentorios en los de menos
recursos, como la mayoria de los latino-
americanos (10, 11).

Esquemas como el modelo de cuidado
de Wagner (12) revelan los elementos que
pueden contribuir a mejorar la atencién
de los pacientes con EC. Sin embargo,
muchas de las intervenciones desarrolla-
das a partir de ese modelo no se han im-
plementado porque sus costos son eleva-
dos. Por ello, se mantiene la necesidad de
identificar estrategias que funcionen y
tomen en cuenta las realidades de los ser-
vicios de atencién primaria, especial-
mente en sistemas con recursos limitados.

Para el presente trabajo se han selec-
cionado tres estrategias promisorias que
se pueden implementar en los servicios
de salud de AL —en especial en los cen-
tros de atencion primaria— para mejorar
el cuidado de los pacientes con EC: a) el
apoyo mutuo o de pares; b) el apoyo
mediante cuidadores informales; y ¢) la
atencion por via telefénica o telecuidado.
La decisién de focalizar este trabajo en
esas estrategias se debe al posible efecto
positivo que, segtn la literatura cienti-
fica internacional y las posibilidades
concretas de desarrollo que existen en la
Region, pudieran tener en el cuidado y el
autocuidado de pacientes con EC.

Estudios realizados en paises desarro-
llados han demostrado que el autocui-
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dado podria mejorar notablemente la ca-
lidad y la cantidad de los cuidados que
reciben estos pacientes, ya que favorece-
ria una mayor adhesion a los tratamientos
y la deteccién precoz de las complicacio-
nes, ademas de mejorar la funcionalidad
general y reducir las tasas de hospitaliza-
ciones y consultas de urgencia (13-15).
Sin embargo, no esta claro cémo y en qué
medida estas intervenciones son aplica-
bles a otros contextos y el grado de interés
en estos modelos entre los tomadores de
decisiones de AL. A continuacién, se pre-
senta una breve resefia de cada una de de
las estrategias seleccionadas y su desarro-
llo en la Region.

Apoyo mutuo o de pares

El apoyo entre personas con una
misma enfermedad, incluida la forma-
ciéon de diadas y grupos que brindan
apoyo de pares, es una estrategia de in-
tervencion educativa basada en el apren-
dizaje sociocognitivo (16) que busca esta-
blecer una conexién entre dos o mas
personas que poseen caracteristicas co-
munes, como la presencia de una enfer-
medad, para favorecer el logro de metas
individuales o grupales (17). Esta estra-
tegia favorece el cambio de conductas
relacionadas con la salud mediante el
mejoramiento de la autoestima, la auto-
eficacia, el refuerzo de la salud mental,
el intercambio de informacién y el apoyo
social (18, 19).

La formacién de diadas se ha utilizado
como parte del tratamiento de diversos
problemas de salud y ha permitido mejo-
rar el autocuidado, por ejemplo, en per-
sonas con VIH/sida (20) o enfermedades
respiratorias, cardiovasculares, metabdli-
cas (21, 22) y reumaticas (23), entre otras.
El apoyo de pares podria tener un sen-
tido terapéutico, tanto para quien recibe
la ayuda como para quien la provee (24),
y puede contribuir a mejorar la relacion
entre los pacientes y los equipos de salud
(15). Diversos estudios realizados en AL,
en su mayoria con disefios cuasiexpe-
rimentales, han demostrado la eficacia
de intervenciones basadas en grupos de
pares en el mejoramiento del cuidado de
los pacientes con EC (25-28).

Cuidadores informales

Las redes sociales son muy ttiles en el
autocuidado, especialmente en el caso de
los adultos mayores delicados de salud,
las personas con acceso limitado a los

servicios formales de salud (por barreras
geograficas, culturales, etc.) (29) y los
miembros de comunidades con una
fuerte cultura familiar. El apoyo de cui-
dadores informales puede ser de gran
ayuda para hacer el seguimiento de los
planes de autocuidado, identificar sig-
nos de alarma, facilitar el acceso opor-
tuno a los servicios de salud y dar apoyo
psicolégico a los pacientes con EC (30,
31). Los familiares y los amigos pueden
ser una fuente de apoyo fundamental
para mejorar el cuidado de estos pacien-
tes. En particular, las mujeres han de-
sempefiado un importante papel en este
sentido en AL, tanto con respecto a sus
parejas e hijos como a otros miembros de
su comunidad (32).

Un aspecto fundamental a tener en
cuenta es el cuidado de los propios cui-
dadores, pues es frecuente que ellos se
sientan sobrecargados, culpables y “es-
tresados”, lo que puede afectar a su salud
fisica y mental y, por ende, la calidad del
cuidado que pueden proveer (33). Ade-
mas, muchos cuidadores pueden no
tener toda la informacion acerca de la si-
tuacién de la persona que cuidan y sus
necesidades de cuidado, para poder apo-
yarlos adecuadamente sin interferir con
las recomendaciones de los profesionales
de la salud. La capacitacién y el apoyo a
los cuidadores pueden contribuir a lograr
una mayor eficacia en la labor de los cui-
dadores informales (34, 35).

Telecuidado

Las tecnologias de informacién y tele-
comunicaciones aplicadas a la salud
constituyen un recurso poco utilizado en
AL para mejorar la efectividad y la efica-
cia de los programas de cuidados de pa-
cientes con EC, a pesar del amplio uso de
los teléfonos fijos y celulares en pobla-
ciones de todos los niveles socioeconé-
micos. Otras tecnologias informaticas,
como Internet, estin cada vez maés dis-
ponibles y se podrian aprovechar para
superar las limitaciones estructurales y
de disponibilidad de recursos humanos
existentes en los sistemas de salud de AL
(36, 37).

El contacto con enfermos que presen-
tan EC a través del teléfono puede dar
una mayor continuidad al tratamiento y
apoyar a los pacientes a adoptar y man-
tener un estilo de vida que contribuya a
controlar su enfermedad. El telecuidado
realizado por profesionales —apoyados
por otras tecnologias, como el sistema
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de llamadas automatizadas— permite
también identificar problemas reversi-
bles si se detectan a tiempo y mejorar la
comunicacién entre los pacientes y los
proveedores de servicios de salud (38).
Su uso, basado en modelos de cambio de
conducta, entrevistas motivacionales y
guias estructuradas de autocuidado,
puede mejorar considerablemente Ia
efectividad y la eficacia de la atenciéon
sanitaria (39). Algunos programas edu-
cativos por computadora han demos-
trado efectos positivos en la alimenta-
cién y algunos indicadores metabélicos
en pacientes diabéticos (40). El efecto fa-
vorable del telecuidado se observaria in-
cluso en personas de menor nivel educa-
cional si los programas son coherentes e
integrados (41).

Sin embargo, es necesario buscar me-
canismos para reducir los costos de estas
intervenciones. Se ha demostrado que
el telecuidado por profesionales de la
salud puede ser eficaz, pero demasiado
costoso en algunos paises debido a las
caracteristicas especificas de sus siste-
mas nacionales de financiamiento y
salud (42, 43). Por otro lado, las llama-
das automatizadas —complementarias
del telecuidado profesional— permiten
monitorear y apoyar eficazmente y con
un menor costo el autocuidado de pa-
cientes con EC (42, 44).

Los objetivos del presente trabajo
fueron identificar estrategias innovado-
ras dirigidas a mejorar el cuidado y el
autocuidado de pacientes con EC en AL
y explorar el interés en crear una red
latinoamericana de profesionales en ese
campo.

MATERIALES Y METODOS

Se realizé un estudio descriptivo ex-
ploratorio basado en una encuesta apli-
cada a expertos clave sobre las oportuni-
dades y los desafios que enfrentan los
servicios de salud para incorporar estra-
tegias innovadoras dirigidas a mejorar el
cuidado y el autocuidado de los pacien-
tes con EC en sus paises.

Para identificar y determinar el grado
de desarrollo de las estrategias innova-
doras dirigidas a mejorar el cuidado de
pacientes con EC en AL, incluidos los
paises del Caribe latino, se elaboré un
cuestionario para aplicar a profesionales
de la salud de la Regién que contaran
con una amplia experiencia en la aten-
cién de pacientes con EC. El instrumento
preliminar surgido de un proceso parti-
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cipativo liderado por el equipo interdis-
ciplinario a cargo de esta investigacién
para definir las areas potenciales a eva-
luar, se someti6 a un estudio piloto con
13 expertos. A partir de los comentarios
y sugerencias generados se realizaron
los ajustes pertinentes.

El cuestionario final contenia 25 pre-
guntas, tanto abiertas como cerradas, y
abordaba las dimensiones siguientes:
a) experiencia en iniciativas de cuidado
y autocuidado de pacientes con EC;
b) descripcion de las iniciativas exitosas;
¢) analisis de las iniciativas innovadoras
seglin su tipo (apoyo de pares, cuidado-
res informales y telecuidado); d) percep-
cién de la capacidad de los paises para
innovar en este ambito; e) grado de inte-
rés en participar en una red de profesio-
nales dirigida a innovar en el cuidado de
pacientes con EC en AL; y f) identifica-
cién de profesionales de distintos paises
de AL con pericia e interés en este tema.

Paralelamente, con el apoyo de la Or-
ganizaciéon Panamericana de la Salud
(OPS) se elaboré una base con los datos
de los informantes clave, incluidos auto-
res de publicaciones realizadas en AL en
este campo en los tltimos 5 afios y con-
tactos personales de los investigadores.
Para la seleccion de los informantes
clave, se tomaron en cuenta el recono-
cido liderazgo nacional o regional, el tra-
bajo académico destacado en este &mbito
y la responsabilidad desempefiada en
este tema.

Durante el mes de mayo de 2007 se en-
viaron correos electrénicos con la invita-
cién a responder el cuestionario a 45 pro-
fesionales vinculados con el desarrollo
de estrategias innovadoras dirigidas a
mejorar el cuidado y el autocuidado de
pacientes con EC en distintos paises de
AL y representantes del Proyecto Con-
junto de Acciones para la Reduccién y el
Manejo de las Enfermedades No Trans-
misibles (CARMEN).# De esta forma se
conformd una muestra intencionada,
que abarcaba varios paises de la Regién
y cumplia criterios pragmaticos (45) rela-
cionados con la factibilidad de contactar
un nimero suficiente de expertos.

Se realizaron entrevistas telefénicas
semiestructuradas a dos de los infor-

4 CARMEN es una iniciativa de la OPS dirigida a
mejorar la salud de la poblacién en las Américas
mediante la reduccién de los factores de riesgo
asociados con las enfermedades no transmisibles
(http:/ /www.paho.org/spanish/ad/dpc/nc/
carmen-info.htm).
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mantes clave que ya habian respondido
la encuesta piloto —uno del Ministerio
de Salud de Chile y otro de la Facultad
de Enfermerfa de la Universidad Nacio-
nal de Colombia— para profundizar
sobre su experiencia en este campo y ex-
plorar su visién respecto a la conforma-
cién de una red dirigida a innovar en
estrategias para el autocuidado de pa-
cientes con EC.

El anélisis fue descriptivo, de contenido
y focalizado en el contenido manifiesto.
Especial atencion se brindé a los aspectos
relacionados con el rigor de las investiga-
ciones (46). Para fortalecer la validez de
los resultados se triangulé la informacién
proveniente de las distintas fuentes (en-
cuestas y entrevistas) (47). Como comple-
mento y para facilitar la comprension, se
calcularon los perfiles (en porcientos) de
las respuestas de los informantes clave a
las preguntas cuantitativas (48).

La participaciéon de los informantes
fue voluntaria aunque no anénima. Para
mantener la total confidencialidad de los
informantes, en el presente trabajo sélo
se ofrece el perfil general del papel que
desempefiaban, sin revelar sus nombres
o identificar sus opiniones particulares.

RESULTADOS

Se obtuvo respuesta a las encuestas de
17 (37,8%) de los informantes clave invi-
tados. Estos encuestados se encontraban
en 11 paises y procedian de cinco dife-
rentes profesiones relacionadas con la
salud. Entre ellos, 6 (35,3%) de los en-
cuestados eran funcionarios de la OPS
(5 en las representaciones nacionales y 1
en la sede), 4 (23,5%) en ministerios de
salud y 7 (41,2%) ocupaban cargos de
responsabilidad en instituciones acadé-
micas de AL (cuadro 1).

De los encuestados, 82,4% afirmé co-
nocer o participar en alguna iniciativa in-
novadora que se estuviera desarrollando
en su pais o en AL dirigida a fortalecer el
cuidado y el autocuidado de pacientes
con EC desde los servicios de salud. Los
participantes en el estudio identificaron
varias iniciativas consideradas exitosas
en ese campo en los distintos paises (cua-
dro 2) que confirman que en la Region
existe un desarrollo, aunque incipiente,
en este importante tema. Se encontraron
valiosas experiencias innovadoras en los
servicios de salud relacionadas con los
cuidadores informales, el apoyo de pares
y el telecuidado que no han sido publi-
cadas. Segtn los expertos encuestados,
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CUADRO 1. Perfil de los expertos encuestados,? paises de América Latina, 2007

Pais Profesion Institucion
Argentina Enfermera Universidad Nacional de la Patagonia San Juan Bosco
Argentina Médico Organizacion Panamericana de la Salud, Argentina
Brasil Farmacéutica Organizacion Panamericana de la Salud, Brasil
Chile Médico Ministerio de Salud
Chile Médico Organizacion Panamericana de la Salud, Chile
Chile Enfermera Universidad de Concepcion
Chile Enfermera-matrona Pontificia Universidad Catolica de Chile
Colombia Enfermera Universidad Nacional de Colombia
Costa Rica Nutricionista Instituto Costarricense de Investigacion y Ensefianza en Nutricion y Salud
Cuba Médico Ministerio de Salud Publica
El Salvador Médico Ministerio de Salud Publica
Estados Unidos de América Médico Organizacién Panamericana de la Salud, Washington, D.C.
México Licenciada en Enfermeria Universidad Autébnoma de San Luis Potosi
Pert Médico Organizacion Panamericana de la Salud, Per(
Pert Médico Universidad Peruana Cayetano Heredia
Puerto Rico Médico Organizacion Panamericana de la Salud, Puerto Rico
Puerto Rico Médico Departamento de Salud

@ Se omiten los nombres y los cargos para mantener la confidencialidad. Todos los expertos estaban vinculados con la salud y las enfermedades crénicas en sus paises.

CUADRO 2. Resumen de las principales estrategias innovadoras para el cuidado y el autocuidado de los pacientes con enfermedades cronicas,

identificadas por los expertos, paises de América Latina, 2007

Iniciativa

Contexto
(por orden alfabético)

Iniciativa CANDI: este proyecto empezé con el estudio de la prevalencia de enfermedades cronicas y los factores de riesgo y se piensa

expandir a la reestructuracion de los servicios de salud

Conjunto de Acciones para la Reduccion Multifactorial de Enfermedades No Transmisibles (CARMEN): iniciativa de la Organizacion
Panamericana de la Salud que promueve, con un enfoque multidimensional, el desarrollo de politicas e iniciativas locales y la

América Central

América Latina
y el Caribe

reorientacion de los servicios de salud hacia la prevencion y el control de las enfermedades cronicas

Desarrollo de una legislacion pertinente sobre el cuidado y el autocuidado de las personas con enfermedades crénicas

Programa Cuidando a los Cuidadores: dirigido a los cuidadores principales de pacientes con enfermedades crénicas que contactan

Brasil

Colombia

a los servicios de salud —ya sea directamente o por remisién de profesionales, asociaciones u otros servicios— para estimular que
descubran su experiencia, potencialidades y limitaciones, e identifiquen las ganancias que genera ser cuidador para que logren un

mayor empoderamiento en ese papel

Desarrollo de una metodologia innovadora en respuesta a las necesidades de los pacientes y los proveedores de salud, dirigido
a mejorar la nutricién de los pacientes diabéticos mediante la participacion directa de un miembro del equipo de atencién primaria

de salud

Programa de cuidado y autocuidado de pacientes con diabetes mellitus, hipertension arterial y enfermedad cerebrovascular: se

Costa Rica y otros
paises de América
Central

Cuba

elaboraron guias de prevencion y control dirigidas a incentivar el trabajo de los médicos y enfermeros de familia segiin estas guias en

todas las provincias del pais

Desarrollo de aplicaciones basadas en el uso de las tecnologias de la informacion y las comunicaciones para el cuidado y el

México

autocuidado de los pacientes con enfermedades cronicas, por ejemplo, el empleo de mensajes de texto, respuestas de voz interactivas

e Internet para promover el cuidado y el autocuidado de los pacientes diabéticos

Proyecto VIDA: iniciativa piloto realizada en las ciudades de Veracruz y Xalapa, México, dirigido a lograr la integracién de los servicios,

México

el trabajo colaborativo multidisciplinario, asi como el entrenamiento, la educacién y la participacion de los pacientes a fin de mejorar el

cuidado y el autocuidado de pacientes diabéticos

Trabajo en equipos multidisciplinarios para apoyar a las personas mayores en el cuidado de las enfermedades cronicas y sus

complicaciones en los hogares y centros de atencién de dia

Iniciativas El Colaborativo de Diabetes, Tu Comunidad en Accion, Muévete Puerto Rico, Puerto Rico en Forma, y Salud Te

Paraguay

Puerto Rico

Recomienda, que promueven el autocuidado y el desarrollo de estilos de vida saludables, con énfasis en la educacion y la prevencion
de enfermedades cronicas y sus factores de riesgo, como el sobrepeso, la obesidad y la diabetes, entre otras

los elementos criticos necesarios para lo-
grar el éxito en el desarrollo de estrate-
gias innovadoras son: que se pueda inci-
dir sobre los resultados de salud de las

personas; que las intervenciones sean
integrales y promuevan el involucra-
miento interdisciplinario y la participa-
ciéon de la comunidad; que sean conti-

nuas y sostenibles y fomenten la auto-
rresponsabilidad y el autocuidado de la
salud; y que se vinculen y evaltien con el
trabajo institucional.
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FIGURA 1. Participacion en iniciativas especificas para el cuidado y el autocuidado de los
pacientes con enfermedades crdnicas o el conocimiento sobre ellas (n = 10), paises de América

Latina, 2007
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FIGURA 2. Percepcion de la capacidad innovadora en materia de cuidado y autocuidado de los
pacientes con enfermedades crénicas en los distintos ambitos nacionales de accion, paises de

América Latina, 2007
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Los encuestados informaron tener un
mayor nivel de conocimiento y partici-
pacién en estrategias innovadoras rela-
cionadas con el apoyo de cuidadores in-
formales (50%), que en las relacionadas
con el apoyo de pares (20%) y el telecui-
dado (20%); 20,0% de los encuestados
dijo desconocer el concepto de “apoyo
de pares” en el contexto del cuidado de
los pacientes con EC (figura 1).
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Respecto al tipo de innovacién que
consideraban mas adecuado para en-
frentar satisfactoriamente los desafios
del cuidado y el autocuidado de los pa-
cientes con EC en AL, 18,2% escogi6 el
trabajo con cuidadores informales, 18,2%
privilegi6 el apoyo de pares y 63,6% su-
giri6 otras estrategias; ninguno de los
expertos eligid el telecuidado. Entre las
otras estrategias consideradas més ade-
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cuadas sefialaron la integracién de com-
ponentes de dos o mas de los tipos de
estrategias evaluadas, asi como la incor-
poracién de otros elementos, como la
construccién de redes, el entrenamiento,
la reestructuracion de los servicios y la
interaccién con la comunidad. Por ejem-
plo, algunos de los encuestados sefiala-
ron lo siguiente:

“Cualquiera de estas estrategias, o
todas ellas, pueden ser adecuadas, en
dependencia del entorno, el marco
cultural, el acceso a los medios, etc.
Asimismo, para nuestras culturas, el
apoyo de los familiares es atin decisivo
y, si son capacitados, pueden ser muy
efectivos . . .”

“Creo que todas son validas segtn el
contexto de cada pais. La sumatoria de
tales modalidades puede y debe ser to-
mada en cuenta.”

“[para facilitar el desarrollo de estra-
tegias innovadoras de acuerdo con la
realidad del contexto, se requiere] el
entrenamiento y la colaboracién de
los miembros de los equipos de aten-
cién primaria mediante sesiones de
aprendizaje.”

“Reestructurar los servicios de salud e
interaccién con la comunidad, de
forma tal de lograr el desarrollo de in-
novaciones sostenibles con una fuerte
participacién social.”

Se observé un marcado hincapié en la
necesidad de que las iniciativas conside-
ren las particularidades de cada contexto
y que su abordaje busque la integracion
y la sinergia entre los aportes que cada
tipo de innovacién puede ofrecer.

En total, 75,0% de los encuestados eva-
lué como regular, insuficiente o muy in-
suficiente la capacidad existente en los
paises de AL, sus ministerios de salud y
los servicios de salud locales para innovar
en el cuidado y el autocuidado de los pa-
cientes con EC (figura 2). Sin embargo,
90,0% de los encuestados afirmé estar in-
teresado en participar en una red latino-
americana de profesionales dirigida a de-
sarrollar estrategias innovadoras con esos
fines. Entre las razones aducidas para tra-
bajar en red destacan las siguientes:

“Porque los pacientes que viven con
una EC requieren de apoyo perma-
nente, al igual que sus familiares,
dadas las caracteristicas de la cronici-
dad y la falta de programas concretos
que se ocupen de ellos.”



Investigacién original

Sapag et al. ® Estrategias de cuidado de enfermos crénicos en Ameérica Latina

FIGURA 3. Disposicion de los profesionales encuestados a participar en una red latinoamericana dirigida a desarrollar estrategias
innovadoras dirigidas al cuidado y el autocuidado de los pacientes con enfermedades crénicas, paises de América Latina, 2007
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“Para aunar esfuerzos profesionales,
compartir experiencias locales y con-
tribuir con iniciativas novedosas que
puedan mejorar la calidad de vida de
las personas con diabetes.”

“Es necesario el intercambio de expe-
riencias innovadoras en el campo
de la educacién terapéutica y, sobre
todo, es urgente difundir los resulta-
dos exitosos. . .”

En relacién con la forma en que po-
drian concretar su participacién en una
red latinoamericana de profesionales di-
rigida a desarrollar estrategias innova-
doras para el cuidado y el autocuidado
de los pacientes con EC, 30,0% de los en-
cuestados mostro interés en colaborar en
la organizacién de las actividades de esa
red y asumir responsabilidades de lide-
razgo en las actividades de organizacion
y promocion (figura 3).

Los resultados de las entrevistas telefo-
nicas realizadas a dos de los expertos en-
cuestados para profundizar en la temética
confirmaron las conclusiones derivadas
de las encuestas y de este estudio.

Como resultado colateral de este tra-
bajo, se establecieron soélidos vinculos

entre la Escuela de Enfermeria de la
Pontificia Universidad Catdlica de Chile
y el Programa para el Mejoramiento
de la Calidad en Enfermedades Croénicas
Complejas (Program for Quality Im-
provement for Complex Chronic Condi-
tions) de la Universidad de Michigan, la
Facultad de Enfermeria de la Universi-
dad Nacional de Colombia y la Red In-
ternacional de Investigacion sobre el Au-
tocuidado en Enfermedades Croénicas
(International Chronic Disease Self Man-
agement Research Network).
Asimismo, y en concordancia con
estos hallazgos, se conform¢é en Santiago
de Chile la Red Latinoamericana de In-
vestigacion e Innovaciones para el Auto-
cuidado de Personas con Condiciones
Croénicas de Salud y sus Familiares Cui-
dadores (RIA), coordinada conjunta-
mente por la Escuela de Enfermeria de la
Pontificia Universidad Catdlica de Chile
y la Facultad de Enfermeria de la Uni-
versidad Nacional de Colombia (49).

DISCUSION

Las EC representan un problema de
salud publica de primera importancia en

Participar ocasionalmente
en las actividades

Recibir informacién sobre
las actividades
de lared

el mundo (2, 50) y su adecuada atencién
constituye un desafio que requiere de ur-
gente solucién (51). En este estudio se
constaté la situacion y las posibilidades
de desarrollar estrategias innovadoras
efectivas y eficaces para el cuidado de los
pacientes con EC en AL y la disposicién
de los expertos encuestados a trabajar en
la creacion y funcionamiento de una red
de profesionales en este campo. Esto coin-
cide plenamente con la necesidad de fo-
mentar una cultura de excelencia sanita-
ria mediante una mayor integracién de
los esfuerzos académicos con los servicios
de salud y la definicién de politicas en
esta materia. El trabajo en red permitira
fomentar la incorporacién consistente de
estrategias innovadoras y desarrollar un
nuevo paradigma para el cuidado y el au-
tocuidado de los pacientes con EC, ba-
sado en el enfermo, su familia y la comu-
nidad, de manera integral (1, 52).

No obstante, el fomento de estrategias
innovadoras en este campo no depen-
dera solamente del nivel de interés gene-
ral de los profesionales relacionados con
este tema, sino también de la participa-
cién y el entusiasmo de un grupo lider
de profesionales que representen y vin-

Rev Panam Salud Publica 27(1), 2010



Sapag et al. ® Estrategias de cuidado de enfermos crénicos en América Latina

culen entre si los organismos pertinentes
de cada pais. Se debe destacar que se en-
contraron profesionales disponibles y
dispuestos a participar en los trabajos de
creacion de una red latinoamericana de
profesionales dirigida a desarrollar es-
trategias para el cuidado y el autocui-
dado de los pacientes con EC. Se re-
quiere avanzar hacia una nueva etapa,
en la que la innovacién coherente y cul-
turalmente pertinente de los procesos de
cuidado reciba la atencién que merece.

La estrategia regional propuesta por
la OPS para enfrentar integralmente el
desafio de las EC prevé cuatro ejes de
accion: a) dar prioridad a las EC en los
programas politicos y de salud ptblica;
b) considerar la vigilancia como un com-
ponente clave; ¢) aceptar la necesidad de
reorientar los sistemas de salud para que
respondan a las necesidades de los pa-
cientes con EC; y d) tomar nota de la fun-
cién esencial de la promocién de la salud
y la prevencién de las enfermedades
(53). Es fundamental articular las estrate-
gias de desarrollo de los servicios con la
perspectiva de la salud publica (10, 54).

Para poder avanzar en esta tarea, los
paises deben tomar varias medidas,
entre ellas:

e dar prioridad a las investigaciones re-
lacionadas con las EC y los servicios
de salud, en particular al disefio y la
evaluacién de estrategias de promo-
cién de la salud y de prevencion de los
factores de riesgo

* promover el apoyo econémico y la co-
municacioén de instituciones guberna-
mentales y no gubernamentales, tanto
nacionales como internacionales, para
impulsar el trabajo en una red sosteni-
ble en la Regién

* generar lineas internacionales y nacio-
nales de financiamiento en el campo
de los sistemas y los servicios de salud
relacionados con este tema

e fomentar la articulacién entre las
redes —de promocién de la salud y de
prevenciéon y control de EC, entre
otras— existentes en AL y el resto del
mundo, de manera de facilitar el inter-
cambio de conocimientos, el aprendi-
zaje y el emprendimiento conjunto

e incorporar con mayor fuerza el enfo-
que de determinantes sociales de la
salud (55) para enfrentar los desafios
que impone la alta morbilidad por EC,
con acciones estructurales e intersec-
toriales que garanticen la equidad (56)
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y, de esa forma, una mayor cobertura
y calidad de los servicios para toda la
poblacion

¢ facilitar la integracion armoénica de las
estrategias innovadoras dirigidas al
cuidado de los pacientes con EC en los
servicios de salud y evitar la duplica-
cién de acciones y la fragmentacion de
los sistemas de salud

® promover la participacién comunitaria
activa y responsable en los cuidados de
salud, en coordinacion con los sistemas
sanitarios y los servicios sociales.

Estas medidas deben centrarse en las
necesidades reales de los pacientes y
los cuidadores y articularse pertinente-
mente con estrategias preventivas pro-
mocionales a nivel poblacional (57, 58).
La consolidacién de una red latinoameri-
cana de profesionales para el desarrollo
de estrategias innovadoras dirigidas al
cuidado y el autocuidado de los pacien-
tes con EC no es un lujo, sino una necesi-
dad. Para lograrlo se requiere un lide-
razgo sinérgico, continuo y sostenible, y
la voluntad real de elevar la cobertura y
la calidad de los sistemas de salud frente
a la creciente demanda de mejores cuida-
dos de la poblacién, en particular de los
pacientes con EC.

El caracter exploratorio y descriptivo
de esta investigacién, enfocada en los as-
pectos cualitativos, se basd en una pe-
quefia muestra intencionada y no repre-
sentativa de informantes clave. Esto
limita las posibilidades de generalizar
los resultados y los alcances de las con-
clusiones. Las personas que respondie-
ron la encuesta eran probablemente las
mas interesadas en este tema y, por lo
tanto, sus respuestas no representan ne-
cesariamente el interés promedio de los
expertos de sus paises. Este posible sesgo
puede agravarse si se tiene en cuenta que
muchos expertos no recibieron la convo-
catoria con la invitacién a participar en
esta investigacién. También puede haber
un sesgo de respuesta, ya que no todos
los convocados respondieron. No obs-
tante, si bien la tasa de respuesta a la en-
cuesta (37,7%) limita parcialmente el
alcance de este estudio, el método em-
pleado para seleccionar a los informan-
tes y la prevision de que no todos acep-
tarian participar en ella permitieron
cubrir el perfil esperado al establecer los
criterios de inclusiéon (reconocido lide-
razgo nacional o regional, trabajo acadé-
mico destacado y responsabilidad labo-
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ral directa en este tema). Si bien el
equipo investigador hizo un esfuerzo es-
pecial por reducir los sesgos descritos,
los mismos son inherentes a los estudios
exploratorios como el presente. Estas li-
mitaciones deben, por tanto, tenerse en
cuenta a la hora de analizar el alcance de
estos resultados.

A pesar de las limitaciones expuestas,
se puede concluir que en los paises de
AL existen, aunque atn de forma inci-
piente y sin una sistematizacién ade-
cuada, experiencias innovadoras en el
ambito del cuidado y el autocuidado de
pacientes con EC y que profesionales de
distintas disciplinas manifestaron su in-
terés en avanzar en este tema. Aunque
expertos de diferentes paises identifica-
ron el trabajo con familiares cuidadores
como una estrategia muy prometedora,
se constatd que esta drea en particular
estd poco desarrollada. Las medidas in-
novadoras deben ser complementarias y
se deben ajustar al contexto especifico de
cada escenario.

Se requieren investigaciones colabora-
tivas y programas de intervencién cul-
turalmente apropiados, basados en la
mejor evidencia cientifica disponible y
las caracteristicas de cada contexto, para
mejorar el cuidado y el autocuidado de
los pacientes con EC. Para ello se necesita
llevar a cabo un trabajo sistematico, coor-
dinado, comprometido e interdisciplina-
rio, en el que participen los diversos acto-
res vinculados con este tema. Se deben
realizar evaluaciones que permitan cono-
cer el impacto de las iniciativas en curso.
Una mejor planificacién y el fomento de
trabajos colaborativos podrian incremen-
tar el desarrollo de estrategias innovado-
ras en los servicios de salud de AL.
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ABSTRACT

Innovative care and self-care
strategies for people

with chronic diseases

in Latin America

Key words

Objectives. To identify innovative strategies for improved care and self-care of pa-
tients with chronic diseases (CD) in Latin America and to explore interest in creating
a Latin American network of professionals in this field.

Methods. A descriptive study based on a survey of key experts with recognized na-
tional or regional leadership in CD patient care. The 25-question questionnaire sought
information on their experiences with care and self-care initiatives for CD patients,
descriptions of successful initiatives, the perceived ability of countries to innovate in
this area, their interest in participating in a network of Latin American professionals
in this field, and more. Content analysis was performed to develop recommendations
for the Region.

Results. Responses were obtained from 17 (37.8%) of the 45 experts approached;
82.4% confirmed their knowledge of of involvement with an innovative initiative re-
lated to the subject. Initial development does exist in each of the three innovative
strategy types: peer care, informal caregivers, and telenursing, the latter being the
least explored. There is real interest in forming a Latin American network that focuses
on development of innovative self-care strategies for CD patients.

Conclusions. Support for a joint network is promising. Priorities are building skills
in this area and developing innovative proposals for improved CD patient care in the
Region. Innovative measures should be complementary and adapted to the specific
context of each scenario.

Chronic disease; self-help groups; social support; self care; telenursing; Latin America.
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