Cuando las personas viven con multiples enfermedades crénicas: aproximacion colaborativa hacia un reto global
emergente

Capitulo _1: ;Por qué Enfermedades Cronicas Complejas?;Por_qué
ahora? ;Qué esta pasando en todo el mundo?

El precio del éxito

En este mundo en decadencia, todo lo bueno tiene consecuencias malas no
buscadas, todo Yang tiene un Yin" (1).

En 2004, dos académicos anunciaron que habian descubierto la primera version
conocida de un poema de Safo, la poetisa griega conocida como la décima musa
(2). Estaba escrito sobre un fragmento de un papiro utilizado para cubrir una
momia egipcia conservada en la Universidad de Colonia, en Alemania. El poema,
que se habia transcrito al menos 300 afios tras la muerte de Safo, se convirtié en
uno de los ejemplos mas completos de su obra de los que se dispone hasta el
momento.

El poema es una obra maestra compacta. En solo doce versos, captura las
reflexiones de la poetisa sobre su propio proceso de envejecimiento y el sufrimiento
de los humanos a medida que envejecemos. Sus palabras, que 2700 afios después
de escritas suenan mas vivas que nunca, dicen asi: (las palabras entre corchetes no
estaban en el fragmento, fueron afiadidas por el traductor (3)):

[Velad vosotras por] los bellos dones de las Musas cefiidas
de violetas, muchachas, [y por la] dulce lira de los cantos,

[pero] mi piel, [en otro tiempo suave], de la vejez ya [es presa],
y tengo [blancos] mis cabellos que fueron negros,

y torpes se han vuelto mis fuerzas, y las piernas no me sostienen,
antafo agiles cual cervatillos para la danza.

He aqui mis asiduos lamentos, pero ¢qué podria hacer yo?
A un ser humano no le es dado durar por siempre.

A Titono, una vez, cuentan que Aurora de rosados brazos
por obra de amor lo condujo a los confines de la Tierra,

joven y hermoso como era, mas lo encontré igualmente al cabo
la canosa vejez, a él, que tenia esposa inmortal.

En las uUltimas cuatro lineas Safo se refiere a un mito que fue muy popular en el
siglo VII a.C. como medio para expresar el sufrimiento asociado al deterioro del
cuerpo humano a medida que pasan los afnos.

Segun esta historia, la diosa del amanecer, Eos (Aurora para los romanos), se habia
enamorado de Titono, un troyano. Como no podia concebir la vida sin su amante
mortal, Eos convencié a Zeus para que concediera a Titono la vida eterna. Sin
embargo, Zeus interpretd la peticion de Eos de forma literal: convirtié a Titono en
inmortal, pero no le concedié el don de la eterna juventud. En consecuencia, Titono
empezd a envejecer, se debilitd progresivamente a causa de mdultiples
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enfermedades croénicas y perdié la cordura. ElI mito finaliza con Eos transformando a
Titono en una cigarra para mitigar su sufrimiento.

En los albores del siglo XXI, millones de personas en todo el mundo se enfrentan a
los mismos retos ilustrados en el mito de Titono y en el poema de Safo. El
extraordinario nivel de control de las enfermedades agudas y la consiguiente
prolongacion de la esperanza de vida que hemos alcanzado los humanos en el siglo
XX lleva ahora a una epidemia global de enfermedades y dolencias croénicas.

La elevada prevalencia de las enfermedades cronicas ya esta teniendo un efecto
importante en los datos de mortalidad en todo el mundo. En un informe sin
precedentes titulado Prevenciéon de las enfermedades crénicas: una inversion vital,
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) calculé que el 60% de las muertes
ocurridas en todo el mundo en 2005 ya se debia a enfermedades cronicas, y el 80%
del total se produjo en paises de renta baja a renta media (4). De hecho, las
enfermedades crdénicas son la principal causa de mortandad en todos los paises del
mundo, excepto en los que tienen los niveles de renta mas bajos. Sin embargo,
incluso en estos paises la distancia entre las enfermedades croénicas y las
infecciosas cada vez es menor (5). Para agravar esta situacion, la depresién, y no
las heridas fisicas, constituye en la actualidad la principal causa de afios perdidos
por incapacidad en todo el mundo (6).

Desgraciadamente, esta epidemia, que ha sido el objeto de muchos estudios
recientes (7), se subestima e incluso se ignora (8).

El surgimiento de la polipatologia

La elevada prevalencia de enfermedades cronicas ya ha dado lugar a un fenémeno
nuevo: cada vez es mayor el nimero de personas que viven con multiples
enfermedades cronicas.

Este fendbmeno no incluye sdélo a las personas con una enfermedad primaria que
desencadena enfermedades secundarias (por ejemplo, una persona con diabetes
que sufre retinopatia y neuropatia asociadas), sino también a aquellas en las que
coexisten dos o mas enfermedades (por ejemplo, personas con diabetes, cancer y
enfermedad de Alzheimer al mismo tiempo).

No obstante, como ocurre con los fragmentos de los poemas de Safo, el
conocimiento acerca de la prevalencia y de la carga social de la polipatologia para
los diferentes grupos de edad, a un nivel global, es muy incompleto. La mayoria de
informes ofrecen datos sobre grupos de enfermedades concretos, en grupos de alto
riesgo, o en regiones o paises especificos (9). Son muy pocos, si es que los hay, los
que contienen datos originales acerca de la prevalencia de varias enfermedades,
detectadas y documentadas simultaneamente, en todos los grupos de edad, en
todo el mundo.

Una busqueda avanzada en MEDLINE realizada el 14 de abril de 2009 (figura 1),
complementada por una busqueda en Google y en Google Académico el 22 de
agosto de 2009, dejoé entrever lo que puede estar pasando en términos de la
prevalencia de la polipatologia.
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Figura 1. Estrategia de busqueda

ORGAN-SYSTEM

I polypatholog:.tw,mp. (5]

2 polypatholog:.tw,mp. (50]

3 pluripatholog:.tw,mp. (18]

4 polypatholog:.tw,mp. (5]

5 polypatholog:.tw,mp. [50]

6 pluripatholog:.tw,mp. [ 18]

7 [multiple adj5 condition].mp. [754]

8 [multiple adj5 illness).mp. (536

9 multidisease.mp. [13]

10 multimorbid.mp. [142]

11 [multiple adj3 morbid].mp. [42]

12 [complex adj5 condition).mp. (813

13 [complex adj5 illness).mp. [393]

14 [complex: adj3 disease].ti. [1296]

15 [multiple adj3 disease).ti. [1024]

16 or/1-15 [5043)

Database: Ovid MEDLINE(R) <1950 to April Week 1 2009>.

Fuente: U.S. National Library of Medicine. Ovid Medline [Web site]. [ Acceso 1 Abril
2009]. Disponible en:http://ovidsp.tx.ovid.com/

Uno de los mensajes principales de la bibliografia fragmentaria existente es que las
estimaciones de la prevalencia de la polipatologia entre los miembros adultos del
publico general varian en gran medida, con cifras que van del 17% a mas del 50%
(1_011_3)'

Un hallazgo més consistente es que las personas que sufren polipatologia pueden
representar el 50% o mas de la poblacién que vive con enfermedades crénicas, al
menos en los paises de rentas altas. Por ejemplo, una revisién sistematica de 25
estudios australianos realizados entre 1996 y 2007 revel6 que la mitad de los
pacientes ancianos incluidos con artritis también tenia hipertensién, el 20% tenian
enfermedad cardiovascular (ECV), el 14% diabetes y el 12%, problemas de salud
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mental. De forma similar, mas del 60% de los pacientes con asma informaron que
también sufrian artritis, el 20% ECV, y el 16%, diabetes; y entre los que padecian
ECV, el 60% también tenia artritis, el 20%, diabetes y el 10% tenia asma o
problemas de salud mental (14). El estudio de una muestra aleatoria de 1.217.103
pacientes de Estados Unidos que habian recibido servicios de Medicare durante mas
de un afo (es decir, que tenian 65 afios o mas), mostré que dos tercios (65%)
padecian multiples enfermedades crénicas (15). Los estudios de pacientes
admitidos en hospitales en Espafia también muestran una prevalencia de
polipatologia que va del 42% a poco mas del 57% (16,17).

Los datos procedentes de otros estudios muestran unos niveles de prevalencia aun
mas elevados entre las personas que conviven con enfermedades crénicas
especificas. El andlisis de cinco ensayos clinicos en pacientes con hipertension en
Canada seleccionados al azar en 2003 mostré que del 89% al 100% tenian
multiples enfermedades crénicas, con un media de afecciones crénicas que oscilaba
entre 5y 12 (18). Un patron similar se encontré entre las personas afectadas por
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) como enfermedad primaria en
Italia, donde al 98% de los participantes en una gran cohorte de pacientes se les
habia recetado al menos un farmaco no especifico para el sistema respiratorio. La
enfermedad coexistente era de tipo cardiovascular en el 64% de los casos, diabetes
en el 12% vy depresion en el 8% (19). También se hall6 una prevalencia de
polipatologia del 91% en una muestra de pacientes indigentes, predominantemente
afroamericanos, en Estados Unidos (20).

Como se esperaba, la prevalencia de polipatologia parece aumentar con la edad.
Una valoracion de dos grandes encuestas llevadas a cabo en Australia a nivel
nacional en 2001 y 2003 mostré que la proporcion de personas que vivian con tres
o0 méas enfermedades cronicas aumentaba del 34% para los miembros del publico
general con edades comprendidas entre 20 y 39 afos, al 57% entre los que tenian
entre 40 y 59 afos, hasta llegar al 80% para las personas de entre 60 y 74 afios, y
al 86% a los 75 afios o mas (12).

Resulta dificil determinar la proporcion de personas que padecen un ndmero
diferente de enfermedades coexistentes no solo por la escasez de estudios, sino
debido al uso de diferentes criterios de medida empleados en los estudios
existentes. En Dinamarca, el analisis de los datos obtenidos a lo largo de dos
décadas indic6é que en el 7% de las personas con edades comprendidas entre 45 y
64 afnos estaban presentes cuatro o mas enfermedades, porcentaje que aumentaba
hasta el 30% para aquellos de entre 65 y 74 afios, y hasta el 55% entre los
mayores de 75 afios (21). Los analisis de los beneficiarios de Medicare han
mostrado que el 23% de ellos vive con cinco 0 méas enfermedades (22). En Espafia,
se calculaba que las personas con edades comprendidas entre 65 y 74 afios tenian
un promedio de 2,8 enfermedades crénicas, mientras que los mayores de 75 tenian
3,2 (23). Un estudio francés de 100 pacientes de 80 afios o mas que se
encontraban hospitalizados en una unidad geriatrica mostré que el promedio de
enfermedades reconocidas por paciente era de 4,1 (24).

Ademéas de la edad avanzada, andlisis multivariados han demostrado que la
obesidad, el hecho de ser mujer con un status socioeconémico bajo, y vivir solo son
factores que aumentan de manera significativa la probabilidad de tener tres o mas
enfermedades croénicas (12).

Aparte de la relacién con el género y la edad avanzada, otro estudio indicé que
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existia un mayor riesgo de polipatologia entre las personas con un nivel de
educacion bajo, las que tienen seguro médico publico y las que viven en una
residencia de ancianos (10).

Los datos de los que se dispone en relacién con las tasas de mortalidad causada por
varias enfermedades crénicas en personas con polipatologia también son limitados.
Un estudio de individuos de entre 55 y 64 afos que hicieron uso de los servicios
sanitarios de la Veterans Health Administration entre octubre de 1999 y septiembre
de 2000 mostré una tasa de mortalidad de 5 afios que aumentaba del 8% entre las
personas con dos enfermedades, al 11% entre las que padecian tres, hasta llegar al
17% entre las que tenian cuatro o mas (25).

Los datos acerca de la polipatologia en paises de renta baja o media también son
dispersos. En un estudio de 844 pacientes de un hospital en Soweto, Sudafrica, que
padecian insuficiencia cardiaca, 172 (24%) presentaban también disfuncion renal,
83 (10%), enfermedad coronaria, 18 (2%), un historial de infarto agudo de
miocardio, 86 (10%), diabetes, 72 (10%), anemia, 58 (7%), infarto cerebral, y 53
(6%0), fibrilacion auricular (26). Una encuesta de hogares afectados de forma
importante por enfermedades graves en dos provincias de China identificé a 2.259
personas con enfermedades crénicas, de las cuales 2.140 (95%) padecian una
enfermedad, 110 (5%), dos, y 9 (0,4%), tres (comunicacién personal) (27).

Solo uno de los estudios identificados proporciond datos acerca de la prevalencia
entre nifos o adolescentes. Este informe, para el que se utilizaron datos
procedentes de la Red de Registro de Médicos de Familia de los Paises Bajos,
mostraba que el 10% de las personas desde el nacimiento hasta la edad de 19 afios
tiene probabilidad de tener multiples enfermedades crénicas (10).

¢Por qué este libro ahora?

Nuestro limitado conocimiento acerca de la polipatologia no se limita solo a la
comprension de su prevalencia. En 2006, la Veterans Health Administration
organizé un congreso con el titulo Gestionar la complejidad en el cuidado de
enfermedades crénicas, motivado por el riesgo de que los fondos para hacer frente
a las necesidades sanitarias de su poblacion objetivo (veteranos de guerra,
miembros en servicio activo en tiempo de guerra y personas victimas de
emergencias nacionales) fueran insuficientes. Esta preocupacion se vio impulsada
por la constatacion de que el 96% del gasto de Medicare en ese momento ya se
destinaba a personas con multiples enfermedades crénicas (28).

El congreso, que pretendia clarificar nuestra comprension actual de la gestion de
enfermedades crénicas complejas y dar indicaciones para la investigacion con el fin
de mejorar la gestion de este problema tan importante, reunié a expertos de dentro
y fuera de Estados Unidos que habian elaborado y revisado publicaciones acerca de
algunos de los aspectos clave de la gestion de las enfermedades croénicas
complejas. Basandose en esas interacciones preliminares, el congreso se centré en
seis puntos:

¢ identificar a los pacientes con enfermedades cronicas complejas,
e planificar la gestibn de la propia enfermedad por parte de pacientes con
enfermedades crdénicas complejas,

o desarrollar la evidencia y la base de conocimiento para gestionar pacientes con
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enfermedades crdénicas complejas,

e mejorar los sistemas de gestion de la atencidn a pacientes con enfermedades
cronicas complejas,
utilizar la informatica para la atencién de pacientes con enfermedades crénicas
complejas, y

e establecer un vinculo entre el paciente y las estrategias del sistema para la
gestion de la complejidad.

Las reflexiones generadas antes, durante y después de este importante encuentro
se publicaron en forma de nueve articulos breves en un suplemento especial del
Journal of General Internal Medicine en diciembre de 2007 (29). En un resumen
general que se publicé a la vez se enumeraban nueve temas clave de investigacion
que se habian identificado como resultado de las deliberaciones de los participantes
acerca de las necesidades no satisfechas de las personas que sufren enfermedades
crénicas multiples (figura 2).

Figura 2. Temas de Investigacion en la gestion de las necesidades de
atencion de pacientes con enfermedades cronicas complejas identificadas
en el congreso patrocinado por la Veterans Health Administration en 2006

(28)

1. Describir cohortes de pacientes de alto riesgo con multiples enfermedades crénicas (MEC)
y complejidad social, incluyendo su impacto en los servicios sanitarios. A partir de este
trabajo, desarrollar una lista de prioridades de las MEC y la complejidad social para
intervenciones orientadas al objetivo.

2. Sintetizar/Analizar sistematicamente la bibliografia acerca de las intervenciones
relacionadas con la polipatologia y las necesidades médicas complejas de pacientes con
complejidad social.

3. Avanzar el trabajo en cuanto a la valoracion de resultados, incluyendo medidas de
atencion integral y resultados optimizados para pacientes con polipatologia.

4. Aumentar el numero de estudios acerca de la eficacia y la efectividad basados en la
evidencia para apoyar las directrices que se adaptan a las polipatologias y a la complejidad
social para pacientes complejos de prioridad alta.

5. Desarrollar medidas de rendimiento mas 6ptimas que reflejen la morbilidad compleja,
incluyendo las que se centren en la autogestion del paciente y en la coordinacion de la
asistencia médica.

6. Evaluar los cambios en los sistemas que organizan la asistencia en torno a las
polipatologias y la complejidad social de la gestién de las enfermedades, como son:

e nuevas estrategias basadas en el equipo para la asistencia sanitaria en la gestién de la
asistencia a pacientes con polipatologia

e el nuevo papel, cada vez mas importante en la asistencia, de los miembros no médicos
del equipo

e el papel y los diferentes disefios de un entorno médico preventivo para gestionar
pacientes con necesidades de asistencia complejas

e la importancia de compartir la asistencia entre las especialidades médicas y las lineas
de servicio para conseguir una optima gestion de la atencidn sanitaria

e apoyo a la autogestion, incluyendo estructuras de aprendizaje en grupo

e sistemas de asistencia de alto rendimiento para el cuidado de pacientes con
polipatologia de alta prioridad
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e asistencia tecnoldgica para pacientes con deficiencias visuales, auditivas o fisicas de
otro tipo para optimizar la gestidon de la asistencia compleja.

7. Examinar las mejores préacticas en las estrategias de comunicacién entre paciente y
meédico para tomar decisiones respecto a la gestion de la atencién médica en casos de
pacientes con MEC o con complejidad social. Este punto enfatiz6 estrategias para conocer
las preferencias del paciente ante la complejidad de la asistencia y para implicar a las
estructuras sociales de apoyo (por ejemplo, la familia)

8. Valorar las nuevas estrategias de la tecnologia de la informacién aplicadas a la salud para
apoyar la gestion de la asistencia sanitaria compleja con el fin de avanzar en los
conocimientos que se tienen en relacion con los siguientes aspectos:

e (/Qué herramientas de apoyo a las decisiones se necesitan en el caso de pacientes con
necesidades de asistencia médica compleja?

e De qué modo pueden los registros de pacientes apoyar mejor la gestion de la
asistencia para pacientes con MEC?

e (Qué tipo de herramientas de las tecnologias de la informacion aplicadas a la salud se
pueden desarrollar para optimizar la autogestion de los pacientes?

9. ldentificar las mejores practicas para integrar los servicios de rehabilitacion en las
estrategias de gestion del paciente para pacientes con necesidades de asistencia médica
crénica compleja.

Sin tener conciencia de estos esfuerzos, dirigentes de la Consejeria de Salud de
Andalucia, en Espafia, también constataron un incremento en la prevalencia y la
carga de las enfermedades crénicas complejas entre su poblacién objetivo, y lo
convirtieron en una de sus mayores prioridades de actuaciéon. Dado que habian
prestado su apoyo a un esfuerzo de colaboracion a largo plazo para desarrollar,
implementar y evaluar un proceso de asistencia con el fin de optimizar la gestién de
la polipatologia en todos los niveles de su sistema sanitario regional, tenian pleno
conocimiento del lento crecimiento del interés por este tema en otras partes del
mundo. También eran conscientes de la falta casi total de colaboracion significativa
entre los principales grupos que estaban trabajando en esta area. Constataron que
la mayor parte del trabajo disponible se habia desarrollado en focos aislados, con lo
cual se habian perdido oportunidades importantes de llevar a cabo un aprendizaje
colectivo efectivo y de crear un esfuerzo conjunto a gran escala, aspectos
imprescindibles para hacer frente a las necesidades de las personas que sufren
multiples enfermedades croénicas.

En 2006 no existia ni un solo sitio, fisico o digital, en el que las personas
interesadas en este tema pudiesen colaborar traspasando las tradicionales fronteras
institucionales, geogréficas, profesionales, linguisticas, politicas, disciplinarias y
culturales con el fin de de afrontar los retos creados por la polipatologia.

Ante este panorama, y animados por el rapido desarrollo y penetraciéon de potentes
recursos online de colaboracion (como los wikis o las redes sociales), la Consejeria
de Salud de Andalucia decidi6 promover la creaciéon de un observatorio global
disefiado para fomentar el intercambio de conocimiento y los esfuerzos conjuntos
entre personas e instituciones interesadas en la gestion de las enfermedades
cronicas complejas, en cualquier parte del mundo.
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El Observatorio, conocido como OPIMEC (Observatorio de Practicas Innovadoras en
el Manejo de Enfermedades Croénicas Complejas), esta disponible en inglés y en
espafiol en www.opimec.org. Basicamente, se trata de un entorno virtual de
colaboracion que utiliza herramientas de comunicaciéon de udltima generacién para
permitir a los profesionales de la salud, investigadores, legisladores y al publico
general lo siguiente:

e acceder y contribuir al desarrollo de un lenguaje comun con el que mejorar la
comunicacién acerca de las enfermedades crénicas complejas venciendo las
barreras tradicionales (con la ayuda de wikis);

e identificar, clasificar, sugerir y adoptar practicas innovadoras que podrian
mejorar la calidad de la atencién sanitaria en sus propios centros de atencion
(con la ayuda de mapas interactivos), y

e comunicarse y colaborar con personas que comparten un interés por afrontar
los retos relacionados con las enfermedades créonicas complejas (con la ayuda
de las redes sociales online).

En marzo de 2009, la Consejeria organizé un encuentro en Sevilla al que asistieron
sus principales responsables de la gestién de la polipatologia a nivel regional, asi
como también sus colaboradores mas cercanos de otras regiones de Espafia y de
todo el mundo. Juntos, los participantes identificaron nueve aspectos poco
comprendidos relacionados con polipatologia que podrian beneficiarse de iniciativas
de colaboracion internacionales:

aspectos epidemiolégicos,

prevencion y fomento de la salud,

el lenguaje de la polipatologia y valoracién de la complejidad,

modelos de gestion de la enfermedad,

educacion del paciente y gestion de la propia enfermedad,

atencion primaria y procesos de gestiéon integrados,

cuidado de apoyo y paliativo,

demedicalizaciéon del tratamiento (poniendo especial atenciobn en las
intervenciones complementarias y alternativas, y la Medicina Integral),
implicaciones econémicas, sociales y politicas,

e |la promesa de la gendomica, la robodtica, la informatica/eSalud y las
nanotecnologias (GRIN).

Colectivamente, los participantes en el evento expresaron un gran interés en la
utilizacion de OPIMEC para desarrollar conjuntamente y compartir un compendio de
conocimientos en constante evolucién que pudiera estar al alcance de cualquiera,
en cualquier parte del mundo, en todo momento, en formato digital y de forma
gratuita. Como catalizador de este ambicioso proyecto de colaboracion global, el
grupo decidié publicar un libro, en formato digital y en papel, en inglés y en
espafol, que pudiera lanzarse al publico durante la presidencia esparfiola de la
Unién Europea en la primera mitad de 2010.

El enfoque

Durante el congreso celebrado en marzo de 2009, se invité a los participantes a ser
contribuyentes principales o a sugerir posibles contribuyentes para capitulos
concretos del libro centrados en cada uno de los aspectos que se habian
identificado como poco comprendidos y a menudo ignorados acerca de este tema.
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A finales de mes, todos los capitulos se habian asignado a un contribuyente
principal, que se habia comprometido a tener la primera version lista para verano
de 2009. En ese momento, también se habia confirmado el grupo editorial principal
inicial (la Dra. Lyons se uni6é al grupo editorial a finales de ese afio) y se habia
constituido un equipo para dar soporte técnico a los editores y a los contribuyentes.

Todos los contribuyentes principales se pusieron de acuerdo para seguir una serie
de principios para garantizar la maxima transparencia al publico futuro y para evitar
percepciones innecesarias de conflictos de interés o de opinibn sesgada. Los
contribuyentes se comprometieron a:

utilizar un lenguaje que pudiera ser accesible a los diferentes publicos
potenciales, incluidos legisladores, medios, gestores e investigadores. Un
resumen para no expertos recogeria la informacion esencial de cada capitulo de
forma que la publico general le fuera facil entender las ideas basicas;

declarar su afiliacién a instituciones que pudieran tener un interés en la gestién
de las ECC en general, o en un aspecto en concreto;

declarar explicitamente cualquier inclinacion personal o institucional que
pudiera influir en el tono adoptado al tratar el tema en cuestidon y el énfasis que
se le diera;

evitar poner un énfasis excesivo o centrarse solo en aspectos relacionados con
sus actividades profesionales o con sus objetivos institucionales, ya fueran de
caracter politico, econémico o académico;

reconocer, siempre que fuera posible, el trabajo de personas e instituciones
con puntos de vista opuestos 0 con intereses que entraran en competencia con
los suyos, y

aportar sus contribuciones sin contar con incentivos econoémicos o politicos.

Los contribuyentes acordaron también seguir un formato estructurado para cada
uno de los capitulos, con los apartados siguientes:

un breve esbozo, o vifieta, perfilando una vision del futuro con un horizonte de
20 a 30 arios.

un pequeiio resumen para destacar los principales puntos tratados en el resto
del capitulo, empleando un lenguaje que pueda comprender cualquier lector
interesado en el tema.

¢Por qué es importante este tema? En este apartado se describe la magnitud
del reto en relacién con este tema concreto, ofreciendo tantos datos como sea
posible, incluyendo todas las regiones de mundo e intentando recoger las
perspectivas de los diferentes grupos de sectores interesados (los pacientes y
sus cuidadores, los legisladores, los gestores, los patrocinadores y los
académicos).

¢Qué sabemos? Aqui, los contribuyentes resumen la bibliografia disponible
sobre el tema, destacando las implicaciones para cada uno de los diferentes
grupos interesados mencionados en el apartado anterior. En cada capitulo, los
contribuyentes aseguran que han recurrido tanto a la bibliografia inicial como a
sus propias recopilaciones de recursos.

¢Qué hay que saber? En este apartado se destacan las brechas de
conocimiento que existen acerca de este tema, y por qué seria importante
rellenarlas.
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e (Qué estrategias innovadoras podrian acortar las distancias? Los
contribuyentes finalizan todos los capitulos con propuestas innovadoras de
esfuerzos que se podrian llevar a cabo para rellenar las brechas identificadas,
centrandose en aspectos metodolégicos, en las necesidades de recursos
(tecnoldgicos, financieros y humanos) y en el papel que el OPIMEC podria
desempefiar en el proceso.

Seis de los capitulos se redactaron inicialmente en espafol y cuatro en inglés (los
que trataban de aspectos epidemioldgicos, prevencion y promocion de la salud,
cuidados paliativos y de apoyo, y demedicalizacion del tratamiento).

Uno de los editores principales (FM) ayudd a los contribuyentes que escribian en
espafol y otro (ARJ), a los que lo hacian en inglés. Este ultimo, que domina ambas
lenguas, fue el responsable de revisar todas las versiones iniciales con el fin de
armonizar el contenido, eliminar la informacién redundante e identificar puntos que
se podrian mejorar.

Las primeras versiones revisadas de los capitulos, con las modificaciones sugeridas,
se enviaron a cada uno de los contribuyentes principales quienes, a su vez,
redactaron versiones mejoradas. En la mayoria de casos, las versiones iniciales se
revisaron dos veces antes de considerar que estaban listas para ser traducidas.

Una vez que las versiones se tradujeron a la otra lengua, el mismo editor bilingte
(ARJ) las revis6 para asegurarse de que fueran exactas y, en los casos necesarios,
edité aun mas el contenido en ambas lenguas.

Los archivos traducidos se enviaron a los respectivos contribuyentes principales
para que los verificaran y aprobaran. Una vez aprobados, el equipo de soporte
técnico subid los capitulos redactados a la plataforma del OPIMEC en un formato
que presentaba apartados interactivos separados disefiados para permitir a los
lectores hacer comentarios y sugerencias para mejorarlos (figura 3).

Figura 3. Tabla interactiva de contenidos con una muestra de un apartado

. .
L]
L]
@ & s
Observatorio de Précticas Innovadoras en e .

Usuaric/s Entrar NIGyd 05 SINITIONNO0S LIDIMS5 e

sesesnes Espafiol / hOMTE?
Upiese

ohvidd 3 motrasefa?

1. éPor qué Enfermedades Crdnicas Complejas?éPor qué ahora? cQué estd £Qué sabemos al respecto?

La mayoria d en en nstkudones

Existe una gran preo
puedan hacer frente al aumento gue s & &
documentado amphamente que la gente prefiere morir en sus casas (30, 31, 32), la mayoria de las

ades terminales aun ecurren en los hospitales.

o, tonsiderado a menudo el
procesos

7. Cuidados paliativos y de apoyo

& una de ¢ onas (9,6%)

8. La dew alizacion del tratamiento = a i
. ; ertos en &l h a paralelo a un

9. Implhc 5 economicas, sociales y politicas % (33). En Estados Unides, de las mas de 1,4 millones de muel

10. Lapromesade lag ica, la Robdtica, Informatica / cibersalud y

el hospital, el 23,6

racién para el manejo de enfermedades crénicas | os anslisis mas minucio

jas. (En desarrollo)

industrializ.

Los estudios observacionales revelan que la expresidn de las preferencias{40), un estado funcional
deficiente, Ja asistencia sanitaria inl wva en &l la familia ntar con un amplio

ia de los fallecimientos en casa (41)

respaldo familiar son factores que increme

de servicios de atencién
i0§ sanitarios y s
casa, aunque esta (ltima sea la opcién

Por otro lado, la a
coordinacidn entr
hospitales en lugar de

al hogar durante las 24 horas del dia y la escasa

Participe en el desarrollo de este capitulo en www.opimec.org 10



Cuando las personas viven con multiples enfermedades crénicas: aproximacion colaborativa hacia un reto global
emergente

Mientras los capitulos se subian a la plataforma, los contribuyentes y los editores
elaboraron una lista de expertos que consideraban que podian aportar comentarios
utiles sobre cada uno de los capitulos, selecciondndolos de entre los colegas que
conocian o entre los autores de los articulos clave que habian utilizado como
referencia. Entonces, los editores enviaron un mensaje electrénico a los miembros
de esa lista invitandolos a leer los capitulos y a hacer comentarios, bien de forma
anénima, bien registrandose como miembros de la comunidad OPIMEC. En todos
los casos, el equipo de soporte se mostré dispuesto a ofrecer la asistencia técnica
necesaria bajo la supervision de uno de los editores (AC).

A lo largo del proceso, los términos contribuyente y contribucién se consideraron
mas coherentes con los enfoques modernos gque reconocen la labor de miembros de
grupos de contribuyentes que los mas tradicionales autor o autoria (30)

Transcurrido como minimo un mes desde que los capitulos se subieron a la
plataforma, los editores revisaron todos los comentarios recibidos y elaboraron
listas de modificaciones significativas que se enviaron a los contribuyentes
principales para que se incorporaran a los textos.

A continuacién, los editores (RS, RL y ARJ en inglés, y PM, AC y ARJ en espafol)
volvieron a analizar a fondo las versiones revisadas e introdujeron online las
modificaciones necesarias del texto principal. Las personas que habian hecho
comentarios esenciales, con el consenso de los editores, se reconocieron como
contribuyentes del libro.

El resultado

A finales de febrero de 2010, menos de un afio después de haberse celebrado el
congreso original en Sevilla, los diez capitulos que presentamos en este libro se
habian terminado, se habian revisado en borrador como minimo dos veces y habian
sido aprobados por los editores. El capitulo once se afiadié poco antes de la entrega
de la versidén definitiva de la edicion en papel del libro en el mes de abril de 2010.

Se recibieron colaboraciones de personas de todos los continentes habitados. Sin
embargo, la mayoria de las colaboraciones las hicieron principalmente personas con
las que los editores se pusieron en contacto al principio del proyecto y miembros de
sus equipos cercanos o circulos de contribuyentes.

A pesar de la facilidad de uso y de la disponibilidad de soporte técnico en todo
momento, los contribuyentes han preferido utilizar el correo electrénico tradicional
para producir contenido antes que hacer uso de los recursos disponibles online en
la plataforma del OPIMEC. Esto ha dificultado en ocasiones el proceso de edicion, ya
que los contribuyentes enviaban diferentes versiones de su trabajo directamente a
cada editor, con lo que se creaba una confusidn innecesaria y suponia duplicar
esfuerzos.

Por otra parte, los editores se comunicaban principalmente por correo electrénico y
completaban sus frecuentes interacciones (como minimo semanales) en forma de
texto con videoconferencias online y encuentros cara a cara, siempre que fuera
posible.
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Convertir las colaboraciones en versiones homogéneas en inglés y espafol no fue
un proceso sencillo. Las traducciones, que eran en su mayor parte el reflejo exacto
de los textos originales, han precisado de mucha ediciéon para hacer que los lectores
de la otra lengua los puedan leer de la forma mas cémoda posible, lo cual ha
provocado desajustes inevitables entre las versiones, que podran identificar
facilmente los lectores bilingies en la mayoria de casos.

Otro aspecto interesante de este esfuerzo fue el proceso de decidir cuando
considerar que el contenido digital generado por un conjunto tan diverso de
contribuyentes estaba listo para su publicacion en forma de libro. En la mayoria de
casos, el umbral quedaba determinado por la ausencia de comentarios de nuevos
contribuyentes o de contribuyentes ya existentes. En los pocos restantes, los
editores tuvieron que decidir, por consenso, que el capitulo ya era suficientemente
bueno para publicarlo en forma estatica. No era posible continuar revisando estos
pocos capitulos debido a las limitaciones impuestas por los plazos editoriales y la
necesidad de lanzar al mercado el contenido en forma de libro en papel a principios
de junio de 2010. No obstante, el hecho de poder tener todos los contenidos
disponibles online a través de la plataforma OPIMEC deberia permitir a cualquier
lector interesado en el tema hacer sugerencias acerca de coémo mejorar lo que se
ha hecho hasta el momento. No obstante, el hecho de poder tener todos los
contenidos disponibles online a través de la plataforma OPIMEC deberia permitir a
cualquier lector interesado en el tema hacer sugerencias acerca de cdmo mejorar lo
que se ha hecho hasta el momento.

En cualquier caso, el libro ha alcanzado su objetivo global original: actuar como un
poderoso estimulo para el esfuerzo colectivo, rompiendo las fronteras tradicionales
entre personas interesadas en mejorar la gestion de las enfermedades cronicas
multiples. Sin el aliciente relacionado con la creacion de algo tan tangible o la
presion generada por los plazos de publicacién y de lanzamiento habria sido dificil
conseguir tanto, en un periodo de tiempo tan breve, y sin incentivos econdmicos.
Por el camino, las personas que respondieron han hecho un esfuerzo considerable y
generoso para resumir el limitado conocimiento del que se dispone acerca de este
tema tan importante y tantas veces olvidado, y han propuesto, al mismo tiempo,
estrategias innovadoras para acortar la distancia existente entre lo que se sabe y lo
que se deberia hacer para atender las necesidades y las expectativas de un nimero
de personas cada vez mas vulnerable y creciente en todas las sociedades del
mundo.

Contribuyentes

Alejandro Jadad (AJ) escribié la primera version de este capitulo en inglés y aprob6
su traducciéon al espafiol. El resto de editores (Andrés Cabrera, Francisco Martos,
Renée Lyons y Richard Smith) revisaron el capitulo y lo aprobaron, con algunos
comentarios minimos. AJ incorporé estos comentarios, junto con las valiosas
contribuciones de Kerry Kuluski, a la version final que se incluy6 en la version en
papel del libro.

Los contribuyentes son los responsables del contenido, que no representa
necesariamente el punto de vista de la Junta de Andalucia o de cualquier otra
institucion que haya participado en este esfuerzo conjunto.

Participe en el desarrollo de este capitulo en www.opimec.org 12



Cuando las personas viven con multiples enfermedades crénicas: aproximacion colaborativa hacia un reto global
emergente

Agradecimientos

Joseph Ana, Jose Miguel Morales Asencio, Bob Bernstein, Murray Enkin, John Gilles,
Marina Gomez-Arcas, Rodrigo Gutierrez, Jacqueline Ponzo y Ross Upshur aportaron
interesantes comentarios acerca del capitulo que no supusieron cambios en cuanto
al contenido. Esos comentarios, muy apreciados por los editores, se tuvieron en
cuenta para incluirlos en otros capitulos del libro.

Coémo citar este capitulo

Jadad AR, Cabrera A, Martos F, Smith R, Lyons RF. Why Multiple Chronic Diseases?
Why now? What is going on around the world?. En: Jadad AR, Cabrera A, Martos F,
Smith R, Lyons RF. When people live with multiple chronic diseases: a collaborative
approach to an emerging global challenge. Granada: Escuela Andaluza de Salud
Publica; 2010. Disponible en:http://www.opimec.org/equipos/when-people-live-
with-multiple-chronic-diseases

Referencias bibliograficas

1. Boyd JH. Are Americans Getting Sicker or Healthier?. Journal of Religion and
Health. 2006; 45(4):559-585.

2.Freedman N. Sappho: The Tenth Muse. Nueva York: St. Martin's Griffin, 2001.

3. West M. A new Sappho poem. Times Literary Supplement. June 21st, 2005.
Disponible en: http://wwwl1.union.edu/wareht/story.html

4. World Health Organization. Global Report. Preventing Chronic Disease: a vital
investment. Geneva: WHO; 2005. Disponible en: http://www.who.int/chp/chronic_
disease_report/en/

5. Fuster V, Voute J. MDGs: Chronic diseases are not on the agenda. Lancet. 2005;
366(9496): 1512-4.

6. World Health Organization. Depression. Geneva: WHO. Disponible en:
http://www.who.int/mental_health/managem...

7. World Health Organization. Chronic Diseases. Geneva: WHO. Disponible en:
http://www.who.int/topics/chronic_diseas...

8. Horton R. The neglected epidemic of chronic disease. Lancet. 2005; 366(9496):
1514.

9. Vogeli C, Shields AE, Lee TA, Gibson TB, Marder WD, Weiss KB, Blumenthal D.
Multiple chronic conditions: prevalence, health consequences, and implications for
quality, care management, and costs.”" J Gen Intern Med. 2007; 22 (Suppl 3): 391-
5.

10. Van Den Akker M, Buntinx F, Metsemakers JF, Roos S, Knottnerus JA.
Multimorbidity in general practice: prevalence, incidence, and determinants of co-
occurring chronic and recurrent diseases. J Clin Epidemiol. 1998; 51(5):367-37.

Participe en el desarrollo de este capitulo en www.opimec.org 13



Cuando las personas viven con multiples enfermedades crénicas: aproximacion colaborativa hacia un reto global
emergente

11. Wilper AP. Woolhandler S. Lasser KE. McCormick D. Bor DH. Himmelstein DU. A
national study of chronic disease prevalence and access to care in uninsured U.S.
adults. Annals of Internal Medicine 2008; 149:170-6

12. Walker AE. Multiple chronic diseases and quality of life: patterns emerging from
a large national sample, Australia. Chronic Ilin. 2007; 3(3): 202-218.

13. Anderson G, Horvath J, Knickman JR, Colby DC, Schear S, Jung M. Chronic
Conditions: Making the Case for Ongoing Care. Princeton, NJ: Robert Wood Johnson
Foundation; 2002.

14. Caughey GE, Vitry Al, Gilbert AL, Roughead EE. Prevalence of comorbidity of
chronic diseases in Australia. BMC Public Health. 2008; 8:221.

15. Wolff JL, Starfield B, Anderson G. Prevalence, expenditures, and complications
of multiple chronic conditions in the elderly. Arch Intern Med. 2002; 162(20): 2269-
76.

16. Medrano Gonzalez, F, Melero Bascones M, Barba MA, Gémez J, Llabrés J,
Moreno J. [Comorbidity, pluripathology, resource use and prognosis of patients
hospitalized in internal medicine areas]. An Med Interna; 2007:24(11): 525-30.

17. Zambrana Garcia JL, Velasco Malagon MJ, et al. . [Characteristics of patients
with multiple disease hospitalized in Internal Medicine services].[see comment].
Rev Clin Esp. 2005; 205(9): 413-7.

18. Fortin M. Dionne J, Pinho G, Gignac J, Almirall J, Lapointe L. Randomized
controlled trials: do they have external validity for patients with multiple
comorbidities? Ann Fam Med. 2006;4(2):104-8.

19. Anecchino C, Rossi E, Fanizza C, De Rosa M, Tognoni G, Romero M; working
group ARNO project. Prevalence of chronic obstructive pulmonary disease and
pattern of comorbidities in a general population. Int J Chron Obstruct Pulmon Dis.
2007; 2(4): 567-74.

20. Kahn LS, Fox CH, Olawaiye A, Servoss TJ, McLean-Plunkett E. Facilitating
quality improvement in physician management of comorbid chronic disease in an
urban minority practice. J Natl Med Assoc. 2007;99(4): 377-83.

21. Uijen AA, Van de Lisdonk EH. Multimorbidity in primary care: prevalence and
trend over the last 20 years. Eur J Gen Pract. 2008;14 (Suppl 1):28-32.

22. Committee on Quality of HealthCare in America, Institute of Medicine. Crossing
the Quality Chasm: A New Health System for the 21st century. Washington D.C.:
National Academies Press; 2001.

23. Ministerio de Sanidad y Politica Social (Spanish Ministry of Health and Social
Policies). Unidad de Pacientes Pluripatolégicos. Estandares y Recomendaciones.
Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica Social; 2009.

24. Saint-Jean O, Berigaud S, Bouchon JP. Polypathology and co-morbidity: a
dynamic way for describing morbidity in aged patients. Study of 100 patients, aged

Participe en el desarrollo de este capitulo en www.opimec.org 14



Cuando las personas viven con multiples enfermedades crénicas: aproximacion colaborativa hacia un reto global
emergente

80 and over, in a short-stay geriatric internal medicine unit. Ann Med
Interne.1991;142(8): 563-9.

25. Lee TA, Shields AE, et al. Mortality rate in veterans with multiple chronic
conditions. J Gen Intern Med. 2007: 22 (Suppl 3): 403-7.

26. Stewart S, Wilkinson D, Hansen C, Vaghela V, Myungi R, McMurray J, Silwa K.
Predominance of heart failure in the Heart of Soweto Study cohort: emerging
challenges for urban African communities. Circulation. 2008; 118: 2360-7.

27. Lucas H, Shijun Ding, Bloom G. What do we mean by major illness? The need
for new approaches to research on the impact of ill health on poverty. Studies in
HSO&P.; 2008; 23: 29-53.

28. Weiss KB. Managing complexity in chronic care: an overview of the VA state-of-
the-art (SOTA) conference. J Gen Intern Med. 2007;22 (Suppl 3): 374-8.

29. Kupersmith J. Managing Patient and System Complexities to Improve the
Quality and Outcomes of Chronic Care: Papers from VAs State-of-the-Art
Conference: Managing Complexity in Chronic Care. J Gen Intern Med. 2007;
22(Suppl 3): 373.

30. Smith R. Authorship is dying: long live contributorship. BMJ. 1997; 315(7110):
696. Disponible en: http://www.bmj.com/cgi/content/full/315/7110/696

Participe en el desarrollo de este capitulo en www.opimec.org 15



