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La estrategia «Al

Una alternativa participada y cooperativa a la atenclén individual convencional entre
servicios publicos asistenciales y asociaciones de personas afectadas

RESUMEN

«Al Lado» es una estrategia de atencion a los problemas graves de salud conti-
muados en el tiempo, que comprometen el proyecto vital de la persona afectada y
su familia (entorno préxime) en distintos grados y érdenes de la vida cotidiana.
Su objetivo es complementar la perspectiva de la evolucion de la enfermedad ba-
sada en el seguimiento de los eventos clinicos sucesivos (enfoque patogrdfico),
con la vivencia del enfermo y su familia de las dificultades diarias (enfoque bio-
grdfico), a través de la cooperacion entre servicios publicos y asociaciones para
acompafiar y prestar el mejor apoyo a la familia afectada en cada fase de su de-
sarrollo.

Paraello, el articulo recorre las ideas claves de Al Ladoy, en las que analiza as-
pectos como la hipotesis de partida, la perspectiva global, la necesidad de explo-
raciondelared de saludy suvalor prondstico, el itinerario de atencion integrado,
la importancia del binomio persona afectada—persona cuidadora, el denomina-
dor comun de la recuperacion como instrumento de gestion de la adversidady el
todos ganamos.

Pasteriormente ofvece una panordmica de los trabajos que se estdn realizando en
la actualidad en la Comunidad Auténoma de Andalucia, destacando los instru-
mentos que se estdn disefiando y aplicando para la mejora de la calidad de la
atencion en procesos de investigacion-accion, realizados conjuntamente por los

profesionales de los servicios y los distintos activos de las asociaciones.

introduccion

El objeto de la estrategia «Al Lado» es
el de propiciar los mejores apoyos po-
sibles a la persona y familia afectadas
por un problema grave de salud, par-
tiendo de la cooperacion entre servi-
cios y asociaciones, con la perspectiva
de la recuperacion, a través de la ga-
nancia efectiva en salud (1).

- Allado significa acompafiar de forma
cercana y compartir la vivencia coti-
diana desde el punto de vista biografi-
co de la evolucién de la enfermedad
CON la persona afectada, haciendo
posible suempoderamiento (2). No se
trata de sustituir o excluir con los cui-
dados o «trabajar para», sino al con-
trario se trata de «trabajar con» (3).

— Como recuperacion (4) se entiende

estimular la capacidad de afronta-

miento del problema de forma acti-

va y compatible con la redefinicion
positiva del proyecto de vida.

- La ganancia en salud se plantea sin
que sea imprescindible la curacion y
pueda gestionarse una calidad de vi-
da positiva compatible con niveles
aceptables de salud.

Para su desarrollo esta siendo funda-
mental Ia ereacion de un grupo motor
formado por todos los actores reales
implicados en la atencion, que abarque
desde los servicios y unidades de ges-
tién alos niveles hospitalario y de aten-
cién primaria, conrepresentantes de los
distintos estamentos y profesiones, in-
cluidos representantes de los gestores.
Del movimiento asociativo incorpora a
los téenicos, los iguales (5) (pacientes y

cuidadores que ya han pasado por el
problema) vy directivos de las mismas.
Finalmente el grupo cuenta con el apo-
yode planificadores del nivel central de
los servicios y de la organizacion (Sis-
tema Sanitario Publice de Andalucia)
para asegurar la aplicacion del método
y prestar el apoyo organizativo, inclui-
da la documentacidn, el seguimiento y
la difusion. Del acierto en la creacién
del grupo motory de su dindmica de im-
plicacién depende un porcentaje deci-
sivo del éxito de la experiencia.

Es conveniente disponer de un movi-
miento asociativo implantado y conso-
lidado (6) que atienda a la participacién
de pacientes y familiares (7), capaz de
cooperar en proyectos de mejora de la
calidad de la atencién y de permitir su
extrapolacion a distintas realidades.

Objetivos

Objetivo general

Incrementar la calidad de 1a atencidén a
personas afectadas por un problema de
salud determinado en ef contexto de su
red familiar y social.

Objetivos estratégicos

1. Propiciar cauces concretos para el
empoderamiento de la persona
afectada y su entorno familiar en la
vivencia de la enfermedad.

2. Introducir desde los inicios 1a cultu-
ra de la recuperacion, haciendo po-
sible el gobierno de la enfermedad
con independencia de su evolucién
clinica.

3. Facilitar laredefinicion del proyee-
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FIGURA 1
HIPOTESIS DE PARTIDA

to vital por parte de la persona afec-
tada con el apoyo de su entorno fa-
miliar y red social.

Obijetivos operativos

. Avanzar en cada una de las partes
del itinerario de atencion a la perso-
na afectada,

. Concretar en cada una de las fases

evolutivas el papel de la persona
afectada, la red familiar, las asocia-
cionesy los servicios desde la doble
perspectiva clinica y biografica.

. Establecer una atencién articulada

que sume los activos de los iguales
{pacientes y cuidadores) y fos servi-
cios.

. Ponerenmarchaitinerarios de aten-

ci6n en cada area geografica de in-
fluencia para que, teniendo en cuen-

FIGURA 2
LAVISIGN GLOBAL DEL PROCESO
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talas limitaciones y las capacidades
de cada zona, se genere un avance
factible para cada situacion.

Elementos clave en el desarrello de
la estrategia «Al Lado»

1. Sobre la hipotesis de partida

Mientras que losservicios sanitarios
son los encargados de canalizar la
respuesta cientifica y aportan las so-
luciones profesionales basadas en
las mejores evidencias (8); la ayuda
mutua prestalos soportes para la ges-
tién cotidiana de los problemas (9).
Cuando se es capaz de vincular y fa-
vorecer la conjuncién de ambas
aportaciones, aungue no estén en el
mismo plano, se procuran las mejo-
res condiciones para dar respuesta
eficaz a la vivencia de un problema
de salud.
Puede representarse como una ima-
gen en circulos concéntricos, alre-
dedor de la persona y la familia
afectada, vemos como se sitaan los
servicios sanitarios, la ayuda mutua
y los servicios complementarios (fi-
gura 1) integrandose en una diana
comun.

2. Desde una perspectiva global (fi-
gura 2}

El desarrollo de «Al Lado» parte de
las necesidades reales de las fami-
lias afectadas, donde la perspectiva
biografica de la enfermedad com-
plementa la evolucidén clinica de la
misma. Por este motivo, el docu-
mento se inicia con ejemplos bio-
graficos (historias de vida), que per-
miten, en primera instancia, detec-
tar necesidades comunes, hitos cla-
ve de la vivencia de Ia enfermedad,
para posteriormente plantear las
mejoras.

Entendemos que a la hora de cons-
truir la historia natural de la enfer-
medad, las profesiones sanitarias
trabajan con el modelo patografico,
o sea, es el evento clinico el que ex-
clusivamente marca la evolucion,
es la historia con el sujeto en la en-
fermedad, en su desarrollo y finali-
zacion. En cambio, en este ejercicio
de cooperacion al ofr relatar la his-
toria de vida de las familias se ob-
serva que es imprescindible tener
en cuenta el modelo biografico, la
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FIGURA 3
LA RED DE AYUDA EN SALUD

historia con el sujeto en el enfermo,
la construceidn personal v familiar
delas vivenciasa lo largo del proce-
so de la enfermedad. Se trata pues
de sumar ambos enfoques haciendo
que se complementien.

. Explorando la red de ayuda (figura

3.

Otra idea fuerza de «Al Lado» es la
necesidad de explorar las redes de
apoyo en la evidencia que determi-
naran el plan de tratamiento, su ad-
herencia y sobre todo el prondstico
(10). De la capacidad que tengan la

FIGURA 4
ITINERARIO DE ATENCIGN COMPARTIDA

NOTECTA

PA: persona afectada
PC: persona cuidadora

8 v S: semsibilizacién y sospecha.
D: diagndstico
R: recupemacin.
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persona afectada y su entorno cui-

dador para construir unared de apo-

vo dependera su evolucion (11).

Son componentes nodales de esta

red de redes:

— La lectura que realice de la noti-
cialapersonaafectada y suentor-
no de convivencia cotidiana (su
pareja, los hijos, los padres), de-
pende de la patologia en cues-
tion.

— Lafamilia extensa, los amigos y
el entorno laboral y comunitario.

— Los servicios piiblicos sanitarios
y los de caracter social.

— Los activos de las asociaciones:
enfermos empoderados y cuida-
dores.

Lo decisivo serd conocer fo mejor
posible la red que pueda desarrollar
cada persona afectada, cada familia
cuidadora, ello exige su explora-
cidn sistemadtica para una correcta
atencion.

. ELITINERARIO de atencidon com-

partida como eje central de la aten-
cion (figura 4).

Elcentro de 1a estrategia « Al Ladoy
es el itinerario de atencion, tras su
ensayo en diversas patologias, su
aportacion comiin se realiza en tres
momentos importantes de la aten-
cidn: 1. Alrededor de la noticia; 2.
Plan concertado de tratamiento, y 3.
Reconstruccion del proyecto vital,
De como realicemos cada uno de
estos procesos se ira posicionando
la persona afectada y su entorno
cuidador mds proximo. Si el trabajo
de aceptacion alrededor de la noti-
cia es correcto, si el planteamiento
de concertacién del tratamiento es
el adecuado, habremos ganado una
posicién de confianza y actitud acti-
va desde el principio y logrado in-
troducir instrumentos para una ges-
tion favorable (12), hasta colocar-
nos en disposicién de ayudar a re-
construir el proyecto vital,

Es necesario sefialar, como conoce-
mos, que el proceso de diagndstico
es complejo y puede extenderse en
el tiemipo; y que ademas esta influi-
doporaspectos como la sensibiliza-
cidn social y profesional que condi-
cionan ¢l diagnostico temprano, la
fase de sospecha y confirmacién

(13).

5. Laimportancia del BINOMIO per-




FIGURA 5 .
PROCESO DE NOTICIA COMPARTIDA

PRINCIPIOS:
'BASICOS

AP: Atencién Primaria
AH: Atencidn Hospitalaria |
r: .

sona afectada-persona cuidadora

La intensidad de la relacion que se
establece entre la persona afectada
v la persona cuidadora principal
(14) (figura 4) en los procesos de al-
ta afectacion, en términos dé disca-
pacidad y dependencia;es tal que el
enfoque biografico requiere que la
atencidn se extienda a la persona

cuidadora en lo que hemos denomi-
nado la «doble mirada». Sus carac-
teristicas dependeran de la patolo-
gia en cuestion, si es una afectacion
progresivamente degenerativa co-
mo la enfermedad de Alzheimer, o
cursa en procesos de crisis e inter-
crisis como el trastorno mental gra-
ve (TMG) o es de corta prevalencia

FIGURA 6
LA DOBLE MIRADA
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como la esclerosis lateral amiotrofi-
ca (ELA), comentaremos mas ade-
lante algunos de estos ejemplos. En
la figura 4 puede seguirse la evolu-
cion del binomio respecto a la toma
de decisiones en la demencia.

. El denominador comiin de la RE-

CUPERACION

El concepto de recuperacion que
utiliza «Al Lado» es el recomenda-
do por la OMS (15) referido ala ca-
pacidad de gestion de la adversidad,
No exige la coracion sino que esta
referido a realizar lo mas adecuado
para una vivencia favorable de la
evolucion de los problemas impor-
tantes de salud continuados en el
tiempo (16).

En la figura 4 correspondiente al iti-
nerario aparece la recuperacion co-
mo una flecha transversal que atra-
viesa los momentos claves de la
evolucion desde la perspectiva glo-
bal que comprende lo patograficoy
biografico. Desde la noticia y como
ésta se realice, se estard haciendo
trabajo derecuperaciénono... Enel
plan de tratamiento, segin como se
concierte, se estard trabajando con
la perspectiva de la recuperacion o
no... Enlaredefinicion del proyecto
de vida contando con la afectacion
es cuando la recuperacion alcanza
cotas maximas; o en su caso en lag
fases avanzadas y ultimos dias,
cuando se posibilita las decisiones
finales, el acompafiamiento y recu-
peracidon del cuidador principal,

. Todos ganan

La asticulacién de AL Lado se rea-
liza con el principio basico de posi-
bilitar los procesos de gestion favo-
rables a la salud, incluso en €l caso
de una grave afectacién, procuran-
do que todos ganen:

— Ganan fundamentalmente la per-
sona afectada y su entorno proxi-
mo de cuidados, ya que es el ob-
jeto de la asistencia y el sujeto de
laatencion.

— Ganan los servicios gue planifi-
can conjunfamente y comparten
los apoyos con lag asociaciones.
Un proceso compartido benefi-
cia a los profesionales de los dis-
tintos sectores en la actitud del
binomio y en las visitas sucesi-
vas.

— (ana el sistema de salud en tér-
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minos de frecuentacion, autono-
mia y optimizacién y sobre todo
en la vertiente de percepeidn de
la calidad de la atencidn.

— Existeuna gananciasocial en tér-
minos de sensibilizacién, detec-
cion temprana de problemas gra-
ves y promocion de la salud.

Concretando en la realidad:
aplicacion actual en Andalucia

Unavez cumplimentadala primera fase
del desarrollo de la estrategia «Al La-
do» aplicada a la atencidn a la enferme-
dad de Alzheimer con la articulaciéon v
publicacion de « Al Lado» unifinerario
de atencion compartiday y 1a elabora-
cion de los instrumentos pedagdgicos
«Cd Al Lado en imdgenes» y el video
«Aplicando Al Lado» se inicid la se-
gunda fase que consisie en la induccidn
del método para aplicar la estrategia en
las Areas de salud concretas, a través de
talleres de formacién-accion.

La necesidad de aplicar fa estrategia
«AlLadoy aunterritorio concreto para
inducir avances en la atencion de for-
ma operativa y mds o menos inmediata
es el concepto de formacion unido a la
accion que conduce a cambiosen la ca-
lidad delaatencion (yaen desarrolloen
Huelva y Almeria).

Simultdneamente se emprenden Al
Lado/TMG, Al Lado/ELA y se en-
cuentran en fase de planificacion Al
Lado/Autismo v Al Lado/Infancia.
Comentaremos muy resumidamente
algunas de las aportaciones mds rele-
vantes de la aplicacion mas avanzada
correspondiente a:

Al Lado Alzheimer.
Instrumentos a destacar

Sobre el diagndstico

Se hace patente la dificultad actual-
mente existente para llegar a un diag-
nostico femprano, N0 pocas veces s
llega a éste en estadios avanzados de la
enfermedad, una de las propuestas ana-
lizadas es la de fomentar la cultura del
envejecimiento basado en el ciclo vital
con fomento del envejecimiento activo
(17) frente al concepto de envejeci-
miento basado en el deterioro, actual-
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La perspectiva biografica de la enfermedad complementa la

evolucion clinica de la misma

mente ain imperante, y que achaca con
mas frecuencia de la debida, los prime-
ros sinfomas a la propia normalidad del
envejecimiento (18). Producto del ta-
ller de Huelva es un desarrollo de acti-
vidades sobre envejecimiento activo a
diferentes niveles, desde la relacion
con los medios de comunicacién a la
coparticipacién con las entidades loca-
lesoalarealizacion detalleres y escue-
las especificas de envejecimiento acti-
vo dirigidas a poblacion mayor.

Cdmo dar la noticia

Comunicar una enfermedad come la
que tratamos, tiene un alto impacto
emocional, por ello hemos de encua-
drarlo dentro de la comunicacion de las
malas noticias (19) y como tal no debe
ser un acto puntual, sino que se debe
enmarcar dentro de un proceso en el
que pueden intervenir diferentes per-
sonas v niveles de atencién (médicos,
enfermeras, trabajadores sociales, per-
sonas del movimiento asociativo). La
perspectiva «Al lado», orienta, tras el
momento de darla mala noticia, a lane-
cesidad de trabajar inmediatamente en
la aceptacion y recuperacion desde un
plano realista v positivista, buscando
una actitud activa de la persona afecta-
da y la familia desde el inicio (20). Por
tanto, la comunicacién de la informa-
cion debe fomentar la autonomia de la
persona afectada, es en los estadios ini-
ciales cuando esta persona va a poder
tomar decisiones sobre el curso de su
propia vida, en la asignacién de volun-
tades anticipadas y de representantes,
posiblemente posteriormente no pueda
ejercitar este derecho, piénsese que en
Andalucia se ha cambiado reciente-
mente y de forma sustantiva el marco
juridico aplicable a estas situaciones
(21). La comunicacién franca y real
con las personas cuidadoras es la base

de relacién para el seguimiento y el
acompafiamiento permanente, desde
la explicacion de los fendmenos que
van ocurriendo al adelantamiento de
los posibles sintomas que se pueden
presentar; ni que decir tiene la impor-
tancia que requiere la comunicacion
cuando se aproxima el exitus y hay que
tomar decisiones relativas al final de la
vida (22).

Actualmente, Huelva y Almeria es-
tin desarrollando rutas de fa comuni-
cacitn de la noticia de forma comparti-
da (figura 5).

tos talleres en el plan concertado de
tratamiento

Los talleres son elementos clavesen la
formacion de las personas cuidadoras
asi como en lo que suponen de drenaje
emocional y el apoyo entre iguales, en-
tre la miltiple oferta actual, constitu-
yen ademéas una parte importante del
tratamiento concertado. «Al Lado»
propone dostipos fundamentales de ta-
lleres, por una parte estarian aquellos
que son mds Gtiles durante ia fase mo-
derada y avanzada, que inciden en los
cuidados, ¢l drenaje emocional y los
sintomas de alarma (23} v por otro los
talleres de fase inicial o final, pueden
escenificarse como talleres presencia-
les o a través de la visita domiciliaria.
Las personas cuidadoras deben tener
opcién a formarse y opinar sobre la to-
ma de decisiones, la legalidad actual
(24), la preparacion para el duelo y la
recuperacion a 1a vida plena (25).

La doble mirada

Desde el inicio del proceso, los profe-
sionales deben mantener la doblemira-
da, permanentemente hay que atender
alapersonaafectada y alapersona cui-

La estrategia «Al Lado» intenta proporcionar los mejores
apoyos posibles a la persona y familia afectadas por un

problema grave de salud




EL VALOR DEL
PROYECTO AL LADO

dadora (26); ésta, en la mayoria de las
ocasiones, es la referente del enfermo,
para explicacion de sintomas, evolu-
cién de la enfermedad, sifuacién ba-
sal..., pero ademas suelen tener una
entrega importante y no pocas veces

renuncian a la vida laboral, social e in-
cluso familiar por ejercer los cuidados
(24). Esta doble mirada es primordial
en el final de 1a vida, el cansancio acu-
mulado junto con la cercania de 1a des-
pedida pueden hacer que florezcan

Atencion Primaria

milltiples sintomas que si no tienen un
abordaje adecuado pueden dificultar la
resolucion normal del duelo (28, 29).

Los valeres de «Al Lado»

En la practica «Al Lado» se esta con-
virtiendo en una estrategia valiosa que
permite:

— Un nuevo posicionamiento del pro-
fesional de los servicios piblicos
ante los afectados por un problema
grave de salud continuado en el
tiempo.

— Dota de una ruta desde la noticia
hasta los Gltimos dias con el sujeto
en el enfermo y su entorno préximo
de cuidados (binomio).

— Hace converger los cuidados para
obtener el maximo apoyo a los afec-
tados en un marco bioético.

Aunque ante todo pretende con los
afectados llegar al convencimiento de
haber hecho lo mis adecuado en ca-
da momento. -]
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