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Capítulo 5. Educación de pacientes y apoyo a la autogestión 

Viñeta: ¿Cómo podría ser? 

Hace diez años, Thomas tenía 52 años, sufría un sobrepeso de aproximadamente 
30 kg, padecía diabetes de tipo 2, hipertensión y osteoartritis en las rodillas y en 
la cadera.  Durante la mayor parte de su vida había participado de manera muy 
activa en deportes de competición como el fútbol o el baloncesto. Hasta la edad 
de 40 años tuvo un peso normal para los hombres de su estatura y complexión, 
pero fue ganando peso de forma gradual. Empezó a tener problemas en las 
rodillas y sufrió varias lesiones por las que tuvo que someterse a cirugía 
artroscópica. Siguió practicando esos deportes porque hacerlo era importante 
para él, aunque con ciertas modificaciones que le evitaban tener que correr o 
arrancar muy rápido y parar. Sin embargo, pagó el precio de continuar con el 
deporte y sufrió cada vez más dolor y problemas de movilidad.  

Hace cinco años participó en un programa de autogestión comunitario y aprendió 
habilidades y estrategias que le resultaron muy útiles. Lo que más le preocupaba 
era perder peso y comer de forma que no se quedara con hambre todo el 
tiempo. Quedó impresionado por el programa, se convirtió en líder de grupo y, 
posteriormente, dirigió el programa en cuatro ocasiones. Le habló a su médico 
acerca del programa de autogestión y se quedó sorprendido de que el doctor ya 
estuviera familiarizado con los conceptos clave del mismo, como por ejemplo 
plan de acción y resolución de problemas. Su médico también lo animó a unirse a 
un programa online donde podría volver a hacer el programa de autogestión, 
acceder a su historia médica, añadir cierto tipo de información, como sus últimos 
niveles de HbA1c, comunicarse con otros enfermos, recibir boletines electrónicos 
online y encontrar recursos comunitarios. 

Hoy en día Thomas continúa gestionando la diabetes y haciéndole frente, pero 
siente que tiene más control. Utilizó el proceso de resolución de problemas y 
encontró la forma de hacer 30 minutos de ejercicio al día aparcando a tres 
manzanas de distancia de la oficina y subiendo por las escaleras en lugar de en 
ascensor, y comiendo comida saludable y que le sacia. Para casa, se compró un 
programa muy conocido de fitness en video y le gusta hacer los ejercicios con su 
mujer y con sus nietos. También se unió a un chat online para hombres mayores 
con diabetes. Ha perdido cerca de 18 kg, tiene mucha más energía y mantiene 
una buenísima relación con su médico, quien también está contento con la forma 
en que Thomas controla su enfermedad. 

 
Resumen 

• La autogestión efectiva y la educación de los pacientes deberían 
entenderse como componentes esenciales de un sistema sanitario moderno y 
de alta calidad.  
• El mejor tipo de actividades educativas para pacientes que sufren 
enfermedades crónicas debería incluir: a) información específica de la 
enfermedad, b) habilidades generales de gestión (como resolución de 
problemas, búsqueda y utilización de recursos, trabajo con un equipo de 
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atención médica), y c) uso de estrategias de conducta que aumenten la 
confianza de los pacientes (por ejemplo, la autoeficacia) en su capacidad para 
adoptar los comportamientos necesarios para gestionar su enfermedad 
diariamente.  
• El apoyo a la autogestión se puede realizar de 1 a 1, entre el paciente y el 
profesional de la salud, o bien en grupos dirigidos ya sea por proveedores de 
salud o por personas no especialistas, o a través de tecnologías interactivas, 
como Internet. 
• Cuando los pacientes participan en programas de autogestión basados en 
la evidencia e interactúan con profesionales de la salud que emplean 
estrategias de apoyo a la autogestión, se vuelven más expertos y consiguen 
una mayor autoeficacia. Esto, a su vez, influye en su actitud y en la actitud de 
sus proveedores de salud; los pacientes consiguen controlar mejor su 
enfermedad, lo que comporta la obtención de mejores resultados de salud y 
una mayor satisfacción del paciente; y se logra una mejor utilización de la 
asistencia sanitaria, así como una mejora en la productividad en el lugar de 
trabajo y una disminución de los costes. 
• Los programas eficaces de apoyo a la autogestión no solo implican 
cambios a nivel de médico-paciente, sino que también suponen cambios a 
otros muchos niveles: en el entorno administrativo, en el sistema sanitario, en 
las políticas y en el apoyo del entorno del paciente. 
• Se ha observado que el uso de múltiples modalidades produce mejores 
resultados en cuanto a comportamientos saludables. 
• No todos los pacientes quieren o pueden participar en actividades de 
autogestión o educativas. En estos casos, podría resultar beneficiosa la 
implicación de la familia y de la pareja.  
• Las tecnologías modernas de las redes sociales interactivas tienen un 
potencial ilimitado para mejorar el apoyo a la autogestión. 

 
 

¿Por qué es importante este tema? 

A lo largo de la última década se ha producido un destacado aumento de la 
prevalencia de enfermedades crónicas, lo que ha modificado la manera en que se 
administra y se recibe la asistencia. En la actualidad, uno de cada tres individuos 
deberá hacer frente a una enfermedad crónica en algún momento a lo largo de 
su vida (1, 2). Junto con el envejecimiento de la población y el aumento de los 
costes de asistencia sanitaria, estas enfermedades crónicas supondrán una carga 
financiera que, según se espera, superará los limitados recursos médicos y de 
personal de cualquier país. La realidad de esta situación global significará que los 
médicos estarán presentes solo durante una pequeña parte de la vida del 
paciente, y esas personas vivirán durante un largo período de tiempo, sobre 
todo, fuera del sistema sanitario formal. Cabe destacar que esas personas tienen 
un papel integral en la gestión porque el ritmo de progresión de la enfermedad y 
prácticamente todos los resultados de salud dependen de su propio 
comportamiento (3). 

Un enfoque prometedor para mejorar los resultados y reducir los costes 
sanitarios relacionados con las enfermedades crónicas es la autogestión, por la 
cual las personas, en colaboración con profesionales sanitarios, asumen una 
mayor responsabilidad en las decisiones acerca de su salud. En el pasado, 
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prácticamente toda la atención médica y la enseñanza sobre medicina la 
proporcionaban profesionales de la salud, pero hoy en día se reconoce que 
muchas de las funciones clínicas (por ejemplo, el control del HbA1c, de la presión 
sanguínea y del peso) y actividades educativas las pueden llevar a cabo con 
eficacia los propios pacientes. Así, se está produciendo una reorientación 
filosófica inherente a este enfoque, en la que los profesionales de la salud ven su 
relación con los pacientes como compañeros y formadores. 

El aumento en la aparición de programas de apoyo a la autogestión no solo 
supone cambios a nivel de médico-paciente, sino que también requiere cambios 
a otros niveles: en el entorno administrativo, en el sistema sanitario, en las 
políticas y en el apoyo del entorno del paciente (4). Lo esencial es que la 
autogestión es una buena solución, y que una asistencia médica que no cuente 
con la autogestión como componente fundamental no alcanzará los niveles de 
calidad deseados. 

¿Qué sabemos? 

Hasta la fecha, no hay una definición de referencia universalmente aceptada de 
autogestión. Más bien, se usan varios términos, a veces incluso se 
intercambian, dependiendo del contexto y del tema central de que se trate. 
Aunque, en general, intentan describir un fenómeno similar, los términos 
implican ir variando las especificaciones en relación con los atributos, los roles o 
las responsabilidades tanto de las personas que padecen enfermedades crónicas 
como de los profesionales sanitarios. Adams, Grenier y Corrigan (5, p.57) 
definen la autogestión como las tareas que un individuo debe llevar a cabo para 
vivir bien con una o más enfermedades crónicas. Estas tareas incluyen adquirir 
confianza para encargarse de la gestión médica, la gestión social y la gestión 
emocional. 

Esta definición interpreta la autogestión como comportamientos, pero incluye la 
noción de confianza y supone que el paciente se haga cargo de la gestión clínica, 
de la gestión del aspecto social y del emocional. A partir de esta definición, una 
persona que participa en la autogestión: 

• conoce su enfermedad y sabe cómo gestionarla,  
• adopta un plan de asistencia acordado y negociado conjuntamente con 
profesionales de la salud,  
• toma parte activamente en la toma de decisiones junto con los 
profesionales sanitarios,  
• controla y gestiona los signos y síntomas de su enfermedad,  
• gestiona el impacto de la enfermedad en su funcionamiento físico, 
emocional, ocupacional y social,  
• adopta estilos de vida que tienen en cuenta los factores de riesgo y 
fomenta la salud, centrándose en la prevención y en la intervención rápida, y 
• tiene acceso a los servicios de apoyo y confianza en su capacidad para 
utilizarlos (6). 

Esta definición de autogestión muestra claramente que se centra en la persona 
que sufre enfermedades crónicas, e introduce además el concepto de apoyo a la 
autogestión, que especifica qué pueden hacer los profesionales de la salud para 
fomentar la autogestión. El apoyo a la autogestión se define como el ofrecimiento 
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sistemático de formación y de intervenciones de apoyo por parte del personal 
sanitario para aumentar las capacidades y la confianza de los pacientes a la hora 
de gestionar sus problemas de salud, lo que incluye la valoración regular de los 
progresos y los problemas, la fijación de objetivos y el apoyo en la resolución de 
problemas (p.57).  

Al entender la autogestión como los comportamientos y la confianza para 
encargarse de la gestión de los aspectos médicos, de ámbito social y 
emocionales y al utilizar el término apoyo a la autogestión para describir lo que 
pueden hacer los profesionales de la salud para facilitarla, Adams et al. (5) han 
aportado una mayor claridad al asunto. 

Otro factor que apoya la decisión de utilizar esta definición de autogestión es que 
es coherente con el concepto de apoyo a la autogestión recogido en el Modelo de 
Atención a Pacientes Crónicos (7) (capítulo 4). 

Este modelo abarca dos ámbitos que se solapan, la comunidad y el sistema 
sanitario, y cuenta con el apoyo a la autogestión como uno de los cuatro 
componentes esenciales del sistema sanitario (3). El concepto de autogestión / 
desarrollo de capacidades personales se refiere no solo al apoyo a la autogestión 
a la hora de afrontar una enfermedad, sino también al desarrollo de capacidades 
personales para la salud y el bienestar (8). 

Finalmente, el modelo plantea que cuando los pacientes informados y activos 
interactúan con un equipo médico preparado y proactivo se obtienen mejores 
resultados tanto funcionales como clínicos. Para fomentar estos resultados, las 
autoridades sanitarias ofrecen aportaciones para reforzar y maximizar la eficacia 
de cada componente, incluso el apoyo a la autogestión. 

 Diferencia entre educación del paciente y educación para la 
autogestión 

Tradicionalmente, la educación del paciente se ha centrado en ofrecer 
información específica de una enfermedad, enseñar unas capacidades 
relacionadas con una enfermedad concreta (p.ej. cómo controlar los niveles de 
glucosa y cómo administrar los medicamentos para el asma), y elaborar un plan 
de contingencia (es decir, qué hacer si produce una situación determinada).  La 
autogestión se centra más en enseñar unas capacidades generales que los 
pacientes podrían utilizar para gestionar su enfermedad, y que supone aprender 
a resolver los problemas, utilizar los recursos comunitarios de forma eficaz, 
trabajar con el equipo sanitario que le corresponda e iniciar nuevos 
comportamientos. Bodenheimer, Lorig, Holman y Grumbach (3) han señalado las 
principales diferencias entre la educación de los pacientes y la educación para la 
autogestión: 

• La educación tradicional del paciente ofrece información y enseña 
destrezas técnicas relacionadas con la enfermedad, mientras que la 
autogestión enseña capacidades acerca de cómo afrontar los problemas.  
• Los problemas tratados en la educación tradicional del paciente reflejan 
problemas habituales relacionados con una enfermedad en concreto, mientras 
que los problemas que se tratan con la educación para la autogestión los 



Cuando las personas viven con múltiples enfermedades crónicas: aproximación colaborativa hacia un reto 
global emergente 

 

Participe en el desarrollo de este capítulo en www.opimec.org  5 

identifica el paciente.  
• La educación tradicional del paciente se centra en una enfermedad 
concreta y ofrece información y capacidades técnicas relacionadas con esa 
enfermedad. Por el contrario, la educación para la autogestión proporciona 
habilidades para la resolución de problemas que son relevantes para las 
consecuencias de las enfermedades crónicas en general. 
• La educación tradicional del paciente se basa en la teoría subyacente de 
que el conocimiento de una enfermedad concreta provoca un cambio de 
comportamiento que, a su vez, provoca mejores resultados. La educación para 
la autogestión, por contra, se basa en la teoría de que una mayor confianza 
del paciente en su capacidad para introducir cambios que mejoren su vida 
provoca mejores resultados clínicos. 
• El objetivo de la educación tradicional del paciente es el cumplimiento, 
mientras que el objetivo de la educación para la autogestión es un aumento de 
la autoeficacia y una mejora de los resultados clínicos. 
• En la educación tradicional del paciente el educador es el profesional de la 
salud,  pero en la educación para la autogestión los educadores pueden ser 
profesionales de la salud, líderes de grupo u otros pacientes. 

 

Sin embargo, ambas actividades son esenciales para ayudar a los pacientes a ser 
más independientes y alcanzar una mejor calidad de vida. Aunque es necesaria, 
la educación tradicional del paciente para una enfermedad concreta no suele ser 
suficiente para que las personas puedan gestionar la atención sanitaria para 
enfermedades crónicas durante toda su vida (9-12). 

No obstante, es importante destacar que los enfoques modernos de la educación 
del paciente, especialmente fuera del mundo angloparlante, son prácticamente 
imposibles de distinguir de la autogestión. Esto, y el riesgo de confusión 
generado por la aparición de nuevos términos, se ve reflejado en la creación 
expresiones tales como educación terapéutica del paciente, que la OMS define 
como un conjunto de actividades estructuradas que implica ayudar al paciente y 
a su familia a adquirir conocimientos y destrezas relacionadas con la enfermedad 
y su tratamiento, con el fin de poder colaborar mejor con los cuidadores y 
mejorar su calidad de vida (13). Aunque aumentar el conocimiento es un aspecto 
importante de este enfoque, su objetivo principal es aumentar la conciencia de 
los aspectos a los que se enfrentan los pacientes y que deben gestionar, y 
motivarlos para que incorporen comportamientos de autogestión y autoasistencia 
en su vida cotidiana, a la vez que se trata su resistencia al cambio y la 
ambivalencia y se les anima a trabajar con profesionales de la salud como 
compañeros y formadores.  Se ha demostrado que la educación terapéutica del 
paciente puede redundar en una serie de beneficios para él, entre los que se 
encuentran una mejor calidad de vida, una mayor adhesión del paciente a la 
terapia, una disminución de las complicaciones, un descenso de la ansiedad y la 
disminución del número de situaciones agudas de emergencia (14). En cualquier 
caso, se ha demostrado claramente que utilizar estrategias de comportamiento 
que enseñen a fijar objetivos de forma autodirigida, a crear planes de acción, a 
resolver problemas, a enfrentarse a la enfermedad de forma saludable, a 
gestionar el estrés, a practicar el autocontrol y a desarrollar la capacidad para 
aprovechar los recursos comunitarios mejora los resultados (10, 15). También 
hay estudios que prueban que utilizar más de una de estas estrategias aumenta 
la eficacia del programa (12, 15, 16, 17). 
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La experiencia demuestra con creces que el mejor tipo de educación para los 
pacientes que sufren enfermedades crónicas debería incluir los aspectos 
siguientes: a) educación específica de la enfermedad, b) habilidades generales 
de gestión (por ejemplo, resolución de problemas, búsqueda y utilización de 
recursos, trabajo con un equipo de atención médica), c) uso de estrategias que 
aumenten la confianza de los pacientes (por ejemplo, la autoeficacia) en su 
capacidad para adoptar la actitud necesaria para gestionar su enfermedad 
diariamente, y d) modelos adecuados a seguir para sus compañeros y redes de 
apoyo que ayuden en la iniciación y el mantenimiento de los cambios de 
comportamiento deseados. 

 Ofrecer el apoyo para la autogestión 

El apoyo a la autogestión se puede realizar de 1 a 1, entre el paciente y el 
profesional de la salud, o bien en grupos dirigidos, ya sea por médicos o por 
personas no especialistas. Estas actividades podrían realizarse en persona o a 
través de tecnologías interactivas basadas en Webs. 

En los últimos años, la tarea principal de la gestión de la enfermedad crónica que 
una persona padece se ha traspasado al paciente; sin embargo, los profesionales 
de la salud siguen teniendo la mayor parte de responsabilidad, ya que pueden 
utilizar su experiencia para informar, motivar y ayudar a los pacientes a la hora 
de autogestionar su enfermedad.  

Las intervenciones de autogestión se aplican en una gran variedad de contextos; 
según Barlow et al. (18), los lugares en los que los profesionales sanitarios 
suelen aplicar programas son los entornos clínicos (p.ej., hospitales). En la 
actualidad se está dando mucha importancia a que los profesionales de la salud 
ofrezcan apoyo a la autogestión y utilicen técnicas conductuales durante las 
visitas médicas rutinarias para mejorar las capacidades de los pacientes para 
autogestionarse de modo eficaz. 

 Apoyo a la autogestión por parte de los profesionales de la salud 

 Las 5 Aes 

El principio de las 5 Aes (19) es un marco conceptual unificador que utilizan los 
profesionales sanitarios tanto en contextos 1 por 1 como en grupos. Las 5 Aes 
corresponden en inglés a Assess, Advise, Agree, Assist y Arrange (valorar, 
aconsejar, acordar, ayudar y organizar). Básicamente, se trata de un conjunto de 
estrategias conductuales para animar a los pacientes a asumir la autogestión, 
entre las que se encuentran las siguientes: 

• Establecer una buena comunicación con los pacientes que les garantice 
que tendrán la oportunidad de expresar lo que más les preocupa. 
• Fijar una agenda de visitas con los pacientes para garantizar que en la 
visita se tratan los aspectos que más preocupan tanto a los profesionales de la 
salud como a los pacientes. 
• Conseguir que los pacientes rellenen en casa una estimación del riesgo 
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para la salud para ofrecerles la oportunidad de obtener información objetiva 
independiente acerca de su salud y lo que tienen que hacer para ocuparse de 
esos asuntos. La información obtenida se puede hablar con el profesional 
médico. 
• Valorar la predisposición del paciente para permitir a los profesionales de 
la salud utilizar las estrategias adecuadas de cambio de comportamiento.  
• Tener en cuenta la estrategia de pregunta-explica-pregunta, una técnica 
que garantiza que los pacientes obtienen la información que les interesa, o la 
técnica de cerrar el círculo, para asegurarse de que los pacientes comprenden 
la información que les dan los profesionales sanitarios. 
• Conseguir que los pacientes fijen planes de acción es el proceso por el cual 
los pacientes especifican un comportamiento en concreto que van a aplicar. 
• Enseñar el proceso de resolución de problemas que da a los pacientes un 
enfoque sistemático para resolver los problemas cuando surjan en el día a día.  
• Garantizar que se lleva a cabo el seguimiento, lo que facilita el éxito de los 
planes de acción. 
 

Estas actividades, que no van necesariamente en línea con cada paso de forma 
secuencial, se han aplicado a intervenciones de atención primaria para una gran 
variedad de comportamientos (20-22). 

El objetivo de las 5 Aes es desarrollar un plan de acción personalizado y 
colaborativo que incorpore objetivos conductuales concretos y un plan específico 
para superar las barreras y alcanzar esos objetivos. Las 5 Aes son elementos 
interrelacionados que no están diseñados para utilizarse por separado, y se 
obtendrán mejores resultados si se utiliza una combinación de intervenciones, 
especialmente, en los casos complejos (23). 

Las asociaciones profesionales y los principales hospitales han utilizado el 
principio de las 5 Aes como base para su Guía de directrices para las mejores 
prácticas basadas en la evidencia a la hora de ofrecer apoyo a la autogestión 
para adultos con enfermedades crónicas (24) y de tratar a niños que padecen 
enfermedades crónicas (25). 

 Entrevista motivacional 

La entrevista motivacional (EM) es un método de comunicación dirigido y 
centrado en el paciente que se usa en el apoyo a la autogestión con el fin de 
mejorar la motivación para cambiar el comportamiento analizando y resolviendo 
la ambivalencia (26-27). Con la difusión generalizada de una innovación 
compleja como es la EM, es probable que se produzca una reinvención que 
refleje la manera de entender y el estilo propio de los médicos, y esta 
reinvención podría añadir o eliminar elementos esenciales. Miller y Rollnick (28) 
aportan luz acerca de lo que es y lo que no es EM, concretamente, afirman lo 
siguiente: 

• la EM es colaborativa y se centra en la persona, 
• la EM incorpora la escucha reflexiva para guiar la resolución de la 
ambivalencia acerca del cambio, 
• la EM tiene el objetivo de aumentar la motivación de los pacientes para 
cambiar (diálogos de cambio) y no se tiene que basar en el modelo 
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transteórico de cambio (es decir, estadio de precontemplación), 
• la EM hace honor a la autonomía de los pacientes y no debería usarse 
nunca para coaccionarlos con el fin de que hagan algo que crees que deberían 
hacer, 
• la EM es una habilidad clínica compleja que requiere práctica para llegar a 
dominarla, más que una fórmula que deba seguirse paso a paso, 
• la EM es un método para obtener soluciones del paciente, más que para 
ofrecerle soluciones creyendo que le falta algo que necesita para tener éxito, y  
• la EM no es necesaria si el paciente ya está preparado para el cambio. 

 

Un reciente metaanálisis realizado por Rubak (29) valoró la eficacia de utilizar la 
EM con pacientes que padecían varias enfermedades. Descubrieron que la EM 
producía efectos importantes en algunos ámbitos (índice de masa corporal, 
colesterol total en sangre, presión sanguínea sistólica), pero no en otros (número 
de cigarrillos fumados al día y niveles de A1C). 

Lewin et al (30) recomendaban que se utilizara la EM para asesorar a los 
pacientes y sus familiares acerca del cambio de comportamiento respecto a la 
salud. La EM puede ser eficaz en encuentros breves de menos de 15 minutos, 
aunque la dosis de eficacia depende de cada caso particular, y se da por hecho 
que incrementar el uso de esta técnica mejora la probabilidad de obtener 
resultados favorables (28). Mientras tanto, algunos estudios han demostrado una 
eficacia mayor cuando se combina con otros métodos de tratamiento (31). La EM 
obtiene mejores resultados que el asesoramiento tradicional para una amplia 
variedad de problemas conductuales y enfermedades aproximadamente en el 
80% de los estudios (29). 

Hay estudios que demuestran que cualquier profesional sanitario con una 
formación adecuada (por ejemplo, un médico, una enfermera, un psicólogo o un 
dietista) puede aplicar con éxito la EM a sus pacientes (29). Miller y Rollnick (28) 
reconocen que la mayoría de profesionales de la salud aprenden acerca de la 
entrevista motivacional de forma autodidacta o en talleres intensivos de una o 
dos horas, y afirman que, aunque este método clínico es sencillo, no es fácil 
llegar a dominarlo, sino que se necesita una práctica continuada con el feedback 
y el estímulo de guías expertos para facilitar tanto la aplicación de la técnica 
como la comodidad a la hora de aplicarla. 

A pesar de la promesa de que la técnica favorece el cambio de comportamiento, 
hay algunos estudios controlados que cuestionan su eficacia para tratar 
problemas de salud  (32,33). Este punto de vista es coherente con el de 
Bodenheimer y Grumbach (34), que consideran que la eficacia de la EM para 
aumentar la actividad física y gestionar enfermedades crónicas aún no es 
concluyente. 

 El programa Flinders (anteriormente, modelo Flinders) 

El programa Flinders (35) se desarrolló en la Flinders University de Adelaida, al 
sur de Australia. Este modelo permite al médico utilizar la medición a lo largo del 
tiempo para hacer el seguimiento de los cambios. Se compone de tres fases 
principales, que son las siguientes: 
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• Una fase de valoración, que puede requerir el uso de tres herramientas: la 
escala de colaboración para la salud (36); la entrevista estímulo-respuesta y la 
escala de evaluación de problemas y objetivos.  
• El desarrollo de un plan de asistencia basado en la autogestión en el que 
se use la información obtenida en la valoración para desarrollar de forma 
conjunta un plan individualizado de asistencia basado en la autogestión. El 
plan incluye los aspectos identificados y el problema central, los objetivos 
acordados, las intervenciones, la aceptación para el paciente y el médico, y las 
fechas de revisión. 
• Control y revisión, puestos en marcha por el médico y tomando como base 
el plan de asistencia basado en la autogestión. El objetivo es ayudar al 
paciente a conservar la motivación, ayudarle en la resolución de problemas y 
hacer modificaciones en el plan en el caso de que cambien las circunstancias.  

 

Los investigadores han analizado elementos concretos del programa Flinders 
(36,37) y hay proyectos de prueba que han investigado la eficacia del programa 
cuando se aplica en su totalidad. Estos proyectos piloto, parte de la Iniciativa de 
Autogestión de la Enfermedad Crónica que se aplica en toda Australia, 
investigaron la diabetes en comunidades aborígenes rurales (38), la salud mental 
(39) y a pacientes en rehabilitación respiratoria (40), y obtuvieron unos 
resultados alentadores, tanto desde el punto de vista estadístico como clínico.    

 Apoyo a la autogestión por parte de profesionales sanitarios y 
pacientes 

La forma más familiar y habitual en que se ofrece el apoyo a la autogestión 
basada en la evidencia es a través de programas especialmente diseñados que 
aparecieron durante la última década. Entre ellos se encuentran tanto programas 
generales como específicos de una enfermedad concreta que llevan a cabo 
profesionales de la salud o personas no especialistas (11, 41-43). Si echamos un 
vistazo rápido a la bibliografía reciente sobre el tema percibiremos un 
crecimiento en el desarrollo, alcance y valoración de estos programas, y veremos 
que hay programas para: adultos y niños con asma (44-46), cáncer (47), EPOC 
(48), VIH (49), bulimia nerviosa (50), enfermedad renal crónica (51), 
insuficiencia cardiaca congestiva (52), demencia (53), visión deficiente (54), 
degeneración macular (55), salud mental (56) e infarto cerebral (57). Además, el 
National Council on Aging (Consejo Nacional sobre el Envejecimiento) de Estados 
Unidos también ha recomendado varios programas basados en la evidencia, 
entre los que se encuentran los siguientes: Programa de autogestión de 
enfermedades crónicas (42), Mejorar el bienestar (58), Mejorar el fitness (59), 
Elecciones activas (60), Vivir activamente cada día (61), Fuerzas para vivir, una 
cuestión de equilibrio (62), IDEAS saludables (63), Prevención y gestión de 
problemas con el alcohol en personas mayores: Una intervención breve  (64). 
Estos programas han demostrado su eficacia en una amplia variedad de 
contextos para personas que padecían diferentes tipos de enfermedad y para 
personas de diferentes culturas y grupos socioeconómicos (65). 

McGowan y Lorig (66) han publicado un estudio exhaustivo de los puntos fuertes 
y débiles relacionados con los parámetros del programa, utilizando como líderes 
de grupo tanto a profesionales o como a personas no especialistas, aplicando 
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programas específicos para una enfermedad o programas genéricos,  y teniendo 
en cuenta programas en grupo o individuales.   

Estos programas de autogestión ofrecen información básica, enseñan habilidades 
específicas y utilizan estrategias para aumentar la confianza de los pacientes en 
su capacidad para gestionar su enfermedad (67). Entre las habilidades 
específicas se encuentran las siguientes: a) resolución de problemas (aprender a 
identificar un problema, generar posibles soluciones, implementar una solución y 
evaluar los resultados); b) toma de decisiones (aprender a identificar las señales 
de alerta cuando estén tratando sus síntomas, tener instrucciones claras sobre lo 
que hay que hacer y hacer las elecciones adecuadas para gestionar sus síntomas 
de la forma apropiada; c) utilización de recursos (aprender a buscar recursos y a 
utilizarlos eficazmente); d) relaciones paciente-proveedor (aprender a establecer 
relaciones con proveedores de salud, y e) actuación (aprender a implementar un 
comportamiento específico con el fin de conseguir un objetivo. Los pacientes 
aprenden a hacer esto estableciendo planes de acción a corto plazo, realistas y 
realizables). Los planes de acción son una fuente útil para adquirir conocimientos 
y para fomentar hábitos para mejorar la salud, especialmente cuando permiten a 
los pacientes identificar los síntomas clave y las intervenciones necesarias para 
calmarlos, e incluyen consejos acerca de cómo resolver los problemas más 
habituales y hacer frente a las crisis. 

Los programas de autogestión suelen emplear varias estrategias para mejorar la 
autoeficacia del paciente a la hora de tener un comportamiento concreto en el 
futuro. Bandura (68) definió la autoeficacia como los juicios de cada individuo 
sobre sus capacidades para organizar y ejecutar sus actos de modo que le 
permitan alcanzar el rendimiento deseado (p.391). La opinión principal acerca 
del papel de les creencias sobre la auteoeficacia es que el nivel de motivación, 
los estados afectivos y las acciones de las personas se basan más en lo que 
creen que en lo que es verdadero desde un punto de vista objetivo69). El 
proceso de desarrollar objetivos a corto y a largo plazo, que se conoce como 
dominio guiado, es el principal medio para desarrollar y ampliar las competencias 
conductuales (68), y es una técnica eficaz para aumentar la autoeficacia de los 
individuos. Existen otras estrategias para aumentar la autoeficacia utilizadas en 
programas para grupos, que son: creación de modelos (es decir, personas que 
padecen enfermedades crónicas son las que conducen el programa), 
reinterpretación de signos y síntomas fisiológicos, y persuasión.    ( 

Un marco global que resulta útil para planificar y valorar el impacto de los 
programas de autogestión y que tiene en cuenta diferentes fases del desarrollo y 
la divulgación del conocimiento es el marco Alcance, Eficacia, Adopción, 
Implementación y Mantenimiento (RE-AIM, en siglas en inglés). (4,70). Las cinco 
dimensiones de RE-AIM se basan en el trabajo conceptual realizado por Rogers 
(71) y Green y Kreuter (72), y se centran en los aspectos siguientes: 

• Alcance (proporción y representatividad de la población objetivo que desea 
participar), 
• Eficacia (impacto del programa en términos de resultados y calidad de 
vida), 
• Adopción (proporción y representatividad de las instituciones y personal 
que están de acuerdo con aplicar el programa),  
• Implementación (grado en el que se realizan las intervenciones de acuerdo 
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con lo programado en lo que concierne al personal, los pacientes, los 
componentes del programa y el tiempo), y  
• Mantenimiento (medida en la que se mantiene el cambio en el 
comportamiento a largo plazo y, a nivel organizativo, la medida en la que la 
institución mantiene el programa).  

Las valoraciones tradicionales se han centrado principalmente solo en una o dos 
dimensiones, desde el desarrollo del conocimiento hasta la difusión. Analizando 
las cinco dimensiones se obtiene una valoración más profunda, lo que ofrece más 
información en la que basar una decisión cuando haya que tomarla acerca de si 
continuar con un programa o interrumpirlo. El Stanford Patient Education 
Research Center (Centro de Investigación de la Educación de Pacientes de 
Stanford) ha tratado de forma satisfactoria los factores RE-AIM, dado que estos 
programas se han aplicado desde mediados de la década de los ochenta y, en la 
actualidad, se aplican en unos veinte países. Estos programas de autogestión se 
han sometido a ensayos controlados aleatorios  (41-42, 73), estudios de difusión 
(74), y estudios de seguimiento y análisis de costes (16), y han demostrado su 
validez externa al implementarse con éxito y ofreciendo resultados similares en 
diferentes países y tipos de población (75-80). 

¿Qué hay que saber? 

Es necesario comprender mejor por qué algunos pacientes son incapaces de 
participar en estos programas educativos y de autogestión y beneficiarse de ellos 
(81). También debería prestarse más atención al papel que la familia y de los 
cuidadores deberían tener en estos casos (82). 

Otra de las cuestiones principales y que no se ha tratado se refiere al proceso de 
autogestión, sobre todo a los elementos que producen los resultados 
beneficiosos. Una valoración reciente de los programas de apoyo a la autogestión 
realizada por RAND (83) indica que existe una cadena de efectos relacionados 
con el apoyo a la autogestión, y especifica que: a) a medida que los pacientes 
participan en programas de autogestión basados en la evidencia e interactúan 
con profesionales de la salud que emplean estrategias de apoyo a la autogestión, 
se vuelven más expertos y más autoeficaces;  b) este hecho influye en su 
comportamiento y en el comportamiento de sus proveedores de salud; c) los 
pacientes consiguen controlar mejor su enfermedad, lo que supone mejores 
resultados de salud y mayores niveles de satisfacción, y d) se produce una mejor 
utilización de la asistencia sanitaria y se mejora la productividad en el lugar de 
trabajo, a la vez que se reducen los costes. Hay aspectos concretos de esta 
cadena de efectos que deben investigarse más a fondo, que son los que se 
refieren a por qué y cómo mejoran los resultados de salud y de control de la 
enfermedad a través de la autogestión. También valdría la pena estudiar el papel 
que juegan en estos casos el status socioeconómico, el nivel educativo básico y 
los aspectos étnico-culturales. 

Actualmente, lo que se sabe acerca de cómo se desarrolla este proceso es que 
cuando los pacientes adquieren más conocimientos y nuevas habilidades y son 
más autoeficaces en su capacidad para introducir comportamientos que les 
permitan alcanzar objetivos, mejora su estado de salud y también los resultados. 
La cuestión principal que justifica que se investigue más a fondo es esta: ¿Cuáles 
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son los componentes básicos necesarios para provocar esta mejora? La mayoría 
de estudios de investigación acerca de la autogestión que arrojan resultados 
positivos han utilizado diversas estrategias, por eso resulta difícil determinar con 
exactitud qué estrategia ha sido la más eficaz a la hora de contribuir al cambio 
de comportamiento o de provocar una mejora en el estado de salud (84, 34, 85-
87). 

Otros estudios han incorporado herramientas formales para la valoración del 
grado de poder del paciente y de activación para la autogestión. Sería importante 
validar esas herramientas dentro del contexto de las enfermedades crónicas 
múltiples (88-90). 

Otro aspecto al que hay que prestar atención es el desarrollo de estrategias e 
incentivos realistas para convencer, formar y conservar líderes de grupo para los 
programas comunitarios. Las instituciones patrocinadoras utilizan generalmente 
varias estrategias de reclutamiento para animar a las personas a que sean 
líderes de grupo. Entonces, la mayoría de los posibles líderes finalizan con éxito 
los talleres necesarios para la formación y aproximadamente el 60% de ellos 
dirigen grupos. Dentro de este 60% de líderes, aproximadamente el 10% de 
ellos siguen participando y llegan a ser campeones de programa. Aunque se 
tiene éxito en algunos aspectos, es necesario desarrollar estrategias para 
conservar este equipo tan valioso de voluntarios formados y capacitados.   

El diseño de investigación que se suele utilizar habitualmente para valorar las 
intervenciones de autogestión consiste en modelos previos o posteriores al 
programa para grupos de estudio longitudinal controlados y seleccionados al azar 
o coincidentes, desde el momento inicial hasta cuatro o seis meses después. Hay 
pocos datos que ofrezcan información acerca de la eficacia duradera de estos 
programas durante largos períodos de tiempo, por ejemplo, de cinco a diez años. 
Disponer de esta información tan valiosa ayudaría a determinar la necesidad de 
programas de reciclaje y de refuerzo, así como a saber de qué tipo deberían ser, 
y el alcance que deberían tener. 

Las estrategias de difusión utilizadas en los programas de autogestión han tenido 
éxito a la hora de llegar hasta comunidades rurales remotas y a poblaciones 
concretas. Sin embargo, estas estrategias pueden tener problemas en cuando al 
control de calidad y la fidelidad al programa. Como pasa con cualquier programa, 
los líderes de grupo formados y los profesionales de la salud pueden personalizar 
y modificar elementos concretos dentro del programa, y observar y controlar la 
puesta en práctica del programa resulta difícil. Aunque se pueden aplicar 
mecanismos de control de calidad (como que el programa lo dirijan dos líderes, 
talleres de formación de cuatro días, y contacto y apoyo regular por parte de los 
coordinadores de programa), puede que existan variaciones en la aplicación del 
programa. Este es un problema serio, ya que puede que los participantes no 
obtengan los beneficios que se consiguen cuando la intervención se realiza tal 
como estaba planificada. 

Desde el punto de vista de la organización, siguen existiendo retos acerca de 
cómo hacer que los programas de autogestión sean accesibles y resulten 
atractivos para las poblaciones objetivo. Utilizar con éxito estrategias de difusión 
puede hacer que los programas sean accesibles, pero puede que la gente se 
muestre reacia a participar. Existen múltiples formatos para estos programas (en 
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grupo pequeño, por teléfono, por correo electrónico o a través de Internet), pero 
se necesita información para decidir cuál es la mejor combinación y el número de 
personas participantes, debido a los recursos limitados con los que se cuenta. 
Entre los factores que pueden animar a los miembros de la población objetivo a 
participar podría estar mejorar la variedad de programas disponibles (es decir, 
que las comunidades puedan elegir entre una lista de programas de autogestión, 
como programa online, enfermedad crónica, dolor crónico y cuestión de 
equilibrio, etc.). Otra posible estrategia podría ser convencer a los profesionales 
de la salud de que recomienden y animen a los pacientes a participar. La 
investigación ha demostrado que la probabilidad de que un paciente participara 
en un programa comunitario de autogestión de la artritis era 18 veces más alta si 
lo recomendaba un profesional de la salud (91). El proceso de decidirse a 
participar en un programa es complejo, por lo que el análisis de las estrategias 
de marketing que se utilizan en el mundo empresarial podría arrojar algo de luz 
en este ámbito. 

Los programas de autogestión comunitarios y el ofrecimiento de estrategias de 
apoyo a la autogestión por parte de profesionales de la salud se debe combinar 
dentro del sistema sanitario general. Se suele emplear el término integración 
para indicar cómo debería realizarse esta combinación. Sin embargo, no es fácil 
definir este término y significa cosas diferentes para los que lo utilizan. Para 
algunos, la integración significa a que los profesionales sanitarios deberían 
coordinar el proceso, mientras que para otros, quiere decir que se debe 
compartir el esfuerzo y la información para garantizar que los pacientes reciben 
una información coherente, y se debe reconocer que su papel es fundamental en 
la gestión de la enfermedad. Podría ser útil llevar a cabo una investigación 
centrada en las mejores maneras de integrar las actividades de apoyo a la 
autogestión en la atención sanitaria general para elevar la eficacia en conjunto y 
garantizar que la autogestión no se considere un servicio distinto y 
complementario. 

Otro asunto relacionado con el ofrecimiento de apoyo a la autogestión por parte 
del personal sanitario se refiere a garantizar una fórmula de pago y una 
remuneración continuada para los profesionales de la salud que empleen parte 
de su tiempo de consulta a ofrecer estas actividades. Existen datos fiables y 
motivadores obtenidos en la investigación que indican que con estrategias de 
apoyo a la autogestión mejora el control de la enfermedad y los resultados de 
salud, pero un sistema que tenga un impacto negativo en el trabajo o en el 
sustento de una persona no será bienvenido ni contará con el apoyo necesario. 
En consecuencia, el desarrollo de diferentes incentivos administrativos y 
organizativos para que los profesionales de la salud se impliquen en actividades 
de apoyo a la autogestión es un tema que hay que tener en cuenta. 

 
¿Qué estrategias innovadoras podrían acortar las distancias? 

Además del aumento de las actividades de desarrollo e implementación del 
apoyo a la autogestión, se están llevando a cabo varias iniciativas innovadoras 
muy prometedoras. En el Reino Unido, la Expert Patients Programme Community 
Interest Company (EPP CIC), una empresa social sin ánimo de lucro creada para 
atender una necesidad pública y reinvertir los beneficios para el bien común, está 
aplicando el Programa de autogestión de enfermedades crónicas (conocido como 
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Programa de pacientes expertos). La EPP CIC se creó en 2007 para extender el 
trabajo que ya se estaba realizando en el ámbito de la autoasistencia y la 
autogestión en toda Inglaterra. El objetivo es establecer el principio de 
autogestión y autoasistencia individual como una medida eficaz de salud pública, 
que se puede aplicar de forma continuada y rentable, aumentando el número de 
cursos de 12.000 al año a más de 100.000 para 2012. El nombre de la iniciativa 
proviene de la creencia de que los pacientes expertos deberían considerarse no 
solo proveedores de salud, sino también colaboradores esenciales en la 
inteligencia colectiva que se debe desarrollar si se quieren gestionar con éxito las 
múltiples enfermedades crónicas (http://www.globalalliancesms.org/about-g...).  

La cooperativa Group Health Cooperative, una iniciativa americana sin ánimo de 
lucro para la asistencia sanitaria gestionada por los consumidores que coordina la 
atención y la cobertura está implementando nuevas tecnologías para facilitar la 
participación remota en la autogestión. 

La rápida penetración de internet y de los recursos de la web 2.0, junto con la 
convergencia de los dispositivos móviles inteligentes de telecomunicación y de 
las herramientas que ofrecen las redes sociales constituye una oportunidad sin 
precedentes de promover intervenciones globales para fomentar que se adopten 
y se compartan las experiencias aplicadas con éxito en todo el mundo. La 
aparición de herramientas de comunicación de uno a muchos, de muchos a uno y 
de muchos a muchos, como  Facebook (http://www.facebook.com), Twitter 
(http://twitter.com) y Google Wave (http://ww.wave.google.com) abre nuevas 
fronteras para la autogestión (92). 

Se está aplicando directamente la tecnología de las redes sociales online para 
fomentar la autogestión y alcanzar niveles óptimos de educación de los 
pacientes. Organizaciones como  PatientsLikeMe (www.patientslikeme.com), MD 
Junction (www.mdjunction.com), WellSphere (www.wellsphere.com), WebMD 
(www.webmd.com), la Association of Cancer Online Resources, Inc. 
(www.acor.org) (93, 94), New Health Partnerships 
(www.newhealthpartnerships.org), e-Patients (www.e-patients.net) o la Society 
for Participatory Medicine, entre muchas otras, están creando oportunidades 
únicas para que los pacientes en red y sus seres queridos se conviertan en los 
principales responsables de las decisiones que tomen en relación con la salud 
(http://participatorymedicine.org/). Los responsables de las políticas de salud, 
las asociaciones de pacientes y los cuidadores tienen ahora acceso a 
herramientas de inmenso poder para trabajar realmente mano a mano con los 
pacientes con el fin de convertir la educación y el apoyo a la autogestión en una 
realidad global. 
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