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Programas de educacién sanitaria para personas con necesidades crénicas de salud

Programas de educacién sanitaria
para personas con necesidades crénicas de salud

a Introduccion

Las enfermedades crénicas engloban un conjunto de condiciones de salud, tales como
céncer, enfermedades respiratorias, enfermedades autoinmunes e inmunomediadas,
enfermedades cardiovasculares, enfermedades neurolégicas, entre otras, que se
caracterizan por su prolongada duracién, la falta de una cura definitiva y en algunos
casos por una evolucién lenta, lo que puede ocasionar importantes repercusiones en la
calidad de vida de las personas que conviven con ellas'. Estas patologias pueden tener una
etiologia multifactorial, que abarca factores genéticos, ambientales y de estilo de vida?,
y su impacto puede extenderse a aspectos fisicos, emocionales, laborales y sociales de
la vida de las personas con enfermedades crénicas®. A diferencia de las enfermedades
agudas, estas condiciones requieren una atencién continua y un enfoque integral para el
manejo y control de sus sinftomas, evolucién y complicaciones.

Segun datos de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), las
enfermedades crénicas representan
la causa de aproximadamente 41
millones de defunciones anuales,
equivalente al 74% de todas las
muertes a nivel mundial. De

este conjunto, las enfermedades
cardiovasculares son responsables
de la mayor parte de la mortalidad,
afectando alrededor de 17,9 millones
de personas cada afio, seguidas
por los cdnceres con 9,3 millones de
fallecimientos, las enfermedades

respiratorias crénicas con 4,1 millones
y la diabetes con 2,0 millones,
incluyendo las muertes relacionadas
con enfermedades renales causadas
por esta condicién. En conjunto, estos
cuatro grupos de enfermedades
representan més del 80% de todas
las muertes prematuras atribuidas

a enfermedades crénicas. Por

ello, las enfermedades crénicas

son consideradas como uno de los
mayores desafios que enfrentan los
sistemas sanitarios a nivel mundial*.

4



En el contexto de Espafia, las
enfermedades crénicas también
representan un importante

desafio para el sistema de

salud y la sociedad en general.
Segun datos obtenidos en el afio
2020, el 54,3% de la poblacién
espafiola de 15 afios y més tenia
diagnosticado algin problema o
enfermedad crénica’, siendo las
enfermedades més prevalentes las
del sistema circulatorio (32,04%), la
hipercolesterolemia crénica (15,29%),
las alergias (14,83%), la artrosis
(14,37%), el dolor lumbar crénico
(13,64%), el dolor cervical crénico
(11,33%), la diabetes (7,51%) y la
migrafia (6,75%)°.

Enfermedades cronicas mas
prevalentes en Espana

Sistema
circulatorio

3204%

Alergias
14,83%

Dolor lumbar
crénico

13,64%
Diabetes

7 .51%

Fuente: INE 2020

Hipercolesterolemia
crénica

15,29%

Arirosis
14.,37%

Dolor cervical
crénico

11,33%
Migraiia

6,75%

Asimismo, las enfermedades crénicas
también se destacan como una de
las principales causas de mortalidad
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en la poblacién espafiola. Segin
datos del Instituto Nacional de
Estadistica correspondientes al afio
2022, las enfermedades crénicas son
responsables de mdés de un 67% de
las muertes anuales en el pais. Entre
las principales causas de mortalidad
se destacan las enfermedades
cardiovasculares, responsables del
26% de las defunciones, seguidas
por los tumores con el 24,7%.
Adicionalmente, otras enfermedades
crénicas ejercen un impacto
significativo en la mortalidad, como
las enfermedades respiratorias
crénicas, causantes del 6,3% de las
muertes anuales, las demenciasy
otros trastornos mentales el 4,7%, el
Alzheimer el 3,01% y la diabetes el
2,4% de las defunciones”®.

La relevancia de las enfermedades
crénicas en Espafia se ve reflejada
en los datos de prevalencia'y

su estrecha vinculacién con el
envejecimiento poblacional. A lo
largo de distintas etapas de la vida,
se observa un aumento significativo
en el porcentaje de la poblacién
afectada por alguna enfermedad

o problema de salud crénico. Por
ejemplo, en el grupo de 15 a 24 afios,
la prevalencia es del 28,5%°, lo que
indica una presencia temprana

de condiciones crénicas en la
poblacién, debido mayoritariamente
a factores de estilo de vida®, como
el sedentarismo, la alimentacién
inadecuada y el incremento de
enfermedades asociadas al estrés 'y
a la ansiedad®. Sin embargo, es en
el grupo de 65 a 74 afios donde esta
cifra se eleva considerablemente al
81,7%°, evidenciando un incremento
notorio en la cronicidad entre las
personas de mayor edad, debido
en gran medida al proceso natural
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de envejecimiento que conlleva proyectada del envejecimiento
cambios morfoldgicos y fisioldgicos poblacional, se anticipa un

que afectan al organismo, como la significativo incremento en la
acumulacién de dafios moleculares 'y prevalencia de las enfermedades
celulares, la disminucién progresiva crénicas en el futuro, lo que podria
de la funcién de los érganos y el desencadenar una potencial

sistema inmunolégico, y la aparicién sobresaturacién del sistema sanitario

de procesos inflamatorios crénicos™?2.

Actualmente, el porcentaje de
poblacién de 65 afos y més se sitta
en el 20,1% del total. Sin embargo,
debido a las mejoras en las

Esperanza de vida

condiciones de vida y el desarrollo - ;8:;
de la salud publica y la atencién 830
sanitaria, se pronostica un cambio 80
demogrdéfico y epidemiolégico en
la poblacién, caracterizado por un 60
aumento de la esperanza de vida
. 40
y la prevalencia de enfermedades
crénicas y multimorbilidad®*. En 20
este sentido, segln proyecciones,
se espera que para el afio 2050, la Afo Afo
esperanza de vida alcance los 84,89 2023 2050

afios en comparacién con los 83,3
afos actuales, lo que resultaria en un
incremento del grupo poblacional de
65 afios y més, llegando a conformar
el 30,4% de la poblacién®.

si no se implementan estrategias
adecuadas para afrontar este
desafio®.

Ante este contexto, las enfermedades
crénicas y su proyeccién de aumento
ejercen una creciente presién sobre
el sistema sanitario. Se estima

que las enfermedades crénicas

son responsables del 80% de las
consultas de Atencién Primaria 'y del
60% de los ingresos hospitalarios,
generando hasta el 70% del gasto

En respuesta a esta creciente carga
de enfermedades crénicas, es
esencial destacar la importancia
de generar nuevos modelos
organizativos y de provisién de
servicios, en los cuales los pacientes
asuman un papel més activo y sean
mds responsables en el cuidado de

o . su salud.
sanitario. Entre estas cifras, un
40% de las consultas y admisiones En la actualidad, la mayoria de
son realizadas por personas con los sistemas sanitarios muestran
edad avanzada, quienes requieren una orientacién mds centrada en
mayores cuidados continuados y la enfermedad que en la salud,
utilizan mds recursos sociales™”. proporcionando respuestas

individualizadas y fragmentadas

Considerando el perfl desde un enfoque biomédico y

epidemiolégico actual y la tendencia



hospitalocentrista. Este modelo

de atencién tiende a generar una
mayor dependencia del sistema
sanitario por parte de los usuarios,
lo que dificulta la toma de decisiones
relacionadas con su propia salud'?2.
Por otro lado, los pacientes suelen
asociar la salud Unicamente con

la ausencia de enfermedadesy a
menudo no son conscientes de su
potencial para controlar, modificar
o adoptar comportamientos y estilos
de vida saludables con el objetivo
de reducir la probabilidad de
padecer una enfermedad o, en caso
de padecerla, mejorar su calidad
de vida mediante la adquisicién de
habilidades y hdbitos saludables.
No obstante, los pacientes

Los pacientes reclaman
cada vez mas una
mayor participacion en

la toma de decisiones
sobre su atencidn
médica

reclaman cada vez mds una

mayor participacién en la toma de
decisiones sobre su atencién médica,
asi como el acceso a una mayor
cantidad de informacién relevante

y confiable sobre su condicién de
salud?.

En el presente contexto de cambios
demogrdéficos y sociales, de
envejecimiento progresivo de la
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poblacién y de incremento de las
expectativas de los pacientes, se
hace imperativo un cambio de
paradigma en el dmbito de la
atencioén sanitaria. Esta transicion
implica la evolucién desde un
enfoque tradicional de “atencién
centrada en el paciente” hacia

una orientacién de “atencién

en asociacién con el paciente”,
promoviendo una relacién més
colaborativa y corresponsable entre
los individuos y los profesionales

de la salud, con el objetivo de

que los pacientes, cuidadores y la
ciudadania adopten un rol mas
activo en el cuidado de su salud,
participando tanto en la promocién
del autocuidado como en la toma
de decisiones relacionadas con el
tratamiento y seguimiento médico??.
Por consiguiente, en este nuevo
paradigma, los individuos deben de
adquirir una mayor responsabilidad
y una formacién adecuada para

el manejo efectivo de su salud y
bienestar®.

Para hacer frente a este desafio, es
esencial proponer estrategias que
posibiliten la corresponsabilidad

de las personas y acciones que
faciliten el desarrollo de capacidades
y habilidades para el cambio
personal y la participacién en los
procesos orientados hacia la mejora
de la salud, la autonomia y el
autocuidado. En este sentido, cobra
especial relevancia la potenciacién
del papel de los ciudadanos, la
corresponsabilidad y la autonomia
de los pacientes y de la ciudadania
en general, permitiendo que asuman
un papel activo en el manejo de la
cronicidad y en la toma de decisiones
relacionadas con su salud, lo que
contribuye a mejorar la calidad de
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viday el bienestar de los individuos,
a la vez que alivia la carga del
sistema sanitario®.

Los programas de educacién
sanitaria emergen como una

pieza fundamental en este

nuevo paradigma, ofreciendo

la oportunidad para empoderar

y brindar las herramientas
necesarias para autogestionar

las enfermedades crénicas de
manera efectiva. Existen modelos
de referencia, como el Chronic Care
Model” (CMM) Yy el Innovative Care
for Chronic Conditions” (ICC) de la
OMS, que ponen énfasis en el apoyo
al autocuidado como una dimensién
relevante para mejorar la capacidad
de las personas con enfermedades
crénicas y satisfacer sus necesidades
asistenciales de manera mds
efectiva.

En los ¢ltimos afios, se han
desarrollado numerosos programas
de educacién sanitaria en

diferentes paises para fortalecer la
corresponsabilidad y la capacidad
de autogestién. El Chronic Disease
Self-Management Program
(CDSMP)3, desarrollado en la
década de 1980 en la Universidad de
Stanford, se destaca como el enfoque
estructurado mds utilizado y con
mayor evidencia de efectividad?-.
Asimismo, en otros paises se han
llevado a cabo iniciativas similares,
como el Expert Patients Programme®
y el programa Co-Creating Health®
del Reino Unido, el programa
Flinders® de Australia, el programa
de Self-Management Supporf** de
Canaddy el programa Laer at leve
med kronsik sygdom?® de Dinamarca.
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En el contexto nacional, existen
diferentes entidades que han
desarrollado actividades de mejora
en los procesos de gestién de las
enfermedades crénicas por medio
de programas de educacién para

el autocuidado. Por un lado, las
organizaciones de pacientes,
mayoritariamente establecidas para
abordar la carencia de informacién
y educacién sanitaria, desempefian
un rol fundamental en la promocién
de la educacién en salud y la
corresponsabilidad de los pacientes.

Através de iniciativas como
programas de paciente experto,
formacién de pares, cursos y talleres
educativos, entre otros, estas
entidades brindan apoyo, recursos

y capacitacién, contribuyendo
significativamente al fortalecimiento
de la autonomia y la implicacién

en la gestién de la salud. Esta
educacién sanitaria intrinseca en

las organizaciones de pacientes

ha influido de manera crucial en
asuncién por parte del sistema
sanitario de la funcién educativa 'y
ha sido catalizador en la creacién de
programas similares promovidos por
las instituciones gubernamentales.
Entre estas instituciones, destacan los
programas y proyectos desarrollados
por las distintas Consejerias de las
Comunidades Auténomas como

las Escuelas de Salud y Ciudadania
y las Escuelas de Pacientes y/o los
Programas de Pacientes/Cuidadores
Expertos Activos ™D, |os cuales
también desempefian un papel
fundamental en la educacién
sanitaria.
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Tabla 1: Programas de educacién sanitaria para personas con necesidades crénicas
desarrollados por las Consejerias de Salud en Espafia

Programas desarrollados
por las Consejerias de Salud

Escuela de Pacientes de Andalucia
Escuela de Salud de Aragédn
Escuela Asturiana de Cuidados

Programa Pacient Actiu
deles llles Balears

Escuela de Pacientes de Canarias

Escuela Cantabra de Salud

Aula de Pacientes de Castilla y Leén

Escuela de Salud y Cuidados de
Castilla-La Mancha

Programa Pacient Expert de Catalunya

Programa Pacient Actiu de la
Generalitat Valenciana

Escuela de Cuidados y Salud de

Extremadura

Escuela Gallega de Salud para
Ciudadanos

Escuela Madrilefia de Salud

Escuela de Salud de la Regién de Murcia

Escuela de Salud de Navarra

Osasun Eskola del Pais Vasco

Escuela de Salud de La Rioja

Referencias

www.escueladepacientes.es/*

www.saludinforma.es/portalsi/web/escuela-de-salud®”

wwwb54.asturias.es/pacas/portal /%

www.ibsalut.es/apmallorca/es/pacientes-y-familiares/paciente-

activo®

www3.gobiernodecanarias.org/aplicaciones/scs/escuela-de-

pacientes/*

https://www.escuelacantabradesalud.es/*

www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es*

https://escueladesalud.castillalamancha.es/*

https://catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-

catalunya-ppe-cat/*

www.san.gva.es/es/web/pacient-actiu®®

https://saludextremadura.ses.es/smex/escuela-de-cuidados-y-

salud--aula-salud-mental-positiva*

https://escolasaude.sergas.es/*”

www.comunidad.madrid/servicios/salud/escuela-madrilena-salud*

http://www.escueladesaludmurcia.es/*

https://portalsalud.navarra.es/es/escuela-de-salud®

https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasuna-eta-bizitza-
osasuntsuaren-zure-ataria/webosk00-oskenf/eu/*

https://www.riojasalud.es/escuela-salud®


https://www.escueladepacientes.es/
https://www3.gobiernodecanarias.org/aplicaciones/scs/escuela-de-pacientes/
https://www3.gobiernodecanarias.org/aplicaciones/scs/escuela-de-pacientes/
https://catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-cat/
https://catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-cat/
https://www.saludinforma.es/portalsi/web/escuela-de-salud
https://www.escuelacantabradesalud.es/
https://escueladesalud.castillalamancha.es/
https://www.san.gva.es/es/web/pacient-actiu
https://escolasaude.sergas.es/
http://www.escueladesaludmurcia.es/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasuna-eta-bizitza-osasuntsuaren-zure-ataria/webosk00-oskenf/eu/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasuna-eta-bizitza-osasuntsuaren-zure-ataria/webosk00-oskenf/eu/
https://www54.asturias.es/pacas/portal/
https://saludextremadura.ses.es/smex/escuela-de-cuidados-y-salud--aula-salud-mental-positiva
https://saludextremadura.ses.es/smex/escuela-de-cuidados-y-salud--aula-salud-mental-positiva
https://portalsalud.navarra.es/es/escuela-de-salud
https://www.riojasalud.es/escuela-salud

Programas de educacién sanitaria para personas con necesidades crénicas de salud 10

a Obijetivos

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), que agrupa a 36 entidades estatales
de personas con enfermedades crénicas, representando a 1796 entidades de dmbito local
o regional, tiene como objetivo llevar a cabo un andlisis a nivel nacional de los programas
de educacién sanitaria tanto piblicos como privados dirigidos a personas con necesidades
crénicas con el fin de describir la situacién global y proponer mejoras en esta drea. Con
este propésito, se han fijado los siguientes objetivos especificos:

Programas de educacién sanitaria
para personas con necesidades crénicas de salud

Analizar los programas impulsados por las Consejerias de

-
Sanidad de las Comunidades Auténomas.

Identificar y analizar los programas impulsados por las Organizaciones de
@  Pacientes que fomentan la corresponsabilidad del paciente en el cuidado y
manejo de condiciones crénicas.

Describir la situacién general de los programas de educacién
sanitaria en base a los resultados principales.

Mediante este andlisis exhaustivo, se busca contribuir a una mayor comprensién de las
estrategias educativas existentes y, al mismo tiempo, identificar oportunidades para
promover la corresponsabilidad en el manejo efectivo de su salud y bienestar de las
personas con necesidades crénicas.
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Programas de educacién sanitaria
para personas con necesidades crénicas de salud

e Metodologia

El presente estudio se basa en un andlisis exhaustivo de los programas de educacién
sanitaria dirigidos a personas con necesidades crénicas disponibles en Espaiia. Se
examinaron dos tipos de programas: aquellos pertenecientes a las Consejerias de Salud
de cada Comunidad Auténoma, donde se incluyen Escuelas de Salud y Ciudadania,
Escuelas de Pacientes y Programas de Paciente y/o Cuidador Experto; y aquellos
desarrollados y ofrecidos por organizaciones de pacientes. Mediante este andlisis, se
buscé comprender en profundidad la metodologia y los enfoques utilizados en estos
programas, asi como identificar buenas précticas y posibles dreas de mejora en la
educacidn sanitaria para personas con necesidades crénicas.

Es importante destacar que, para la realizacién del proyecto, en el anélisis de ambas
categorias, se ha contado con la participacién de un Comité Asesor conformado

por representantes de Programas de Paciente Experto, Escuelas de Salud y de
Organizaciones de Pacientes (Tbla2),

Tabla 2: Miembros del Comité Asesor

Nombre Cargo y entidad representada
Paloma Amil Bujan Responsable del Programa Pacient Expert de Catalunya
Manuel Arellano Armisen Vicepresidente primero de la Federacién Nacional de
Asociaciones para la Lucha Contra las Enfermedades
del Rifidn
Aurea Maria Jiménez Pierra Secretaria de la Federacién Espafiola de Lupus
Joan Carles March Cerdd Codirector de la Escuela de Pacientes de Andalucia
Josefina Monteagudo Romero Directora de la Escuela Gallega de Salud para Ciudadanos
Marta Plaza Sanz Técnica de investigacién y transferencia del

conocimiento de la Confederacién Autismo Espafia

Lourdes Ochoa de Retana Garcia Responsable del Programa Paziente Bizia-Paciente
Activo del Pais Vasco

Elisenda de la Torre Hervera Vicepresidenta de la Liga Reumatolégica Espafiola

n
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Programas
de las Consejerias de Salud

' Para llevar a cabo el andlisis de los programas pertenecientes a las Consejerias de
Salud de cada Comunidad Auténoma, se empleé una metodologia cuali-cuantitativa. Se
realizaron diversas etapas de recopilacién de informacién con el objetivo de obtener una
visién completa de los programas y sus caracteristicas.

En primer lugar, se llevé a cabo una exhaustiva bisqueda bibliogréfica mediante la
revisién de las pdginas web de los programas, la literatura cientifica derivada de bases
de datos como PubMed y SciELO, la consulta de informacién derivada de motores de
busqueda utilizando palabras clave como “paciente experto”, “paciente activo”, “escuela
de salud”, “autocuidado en cronicidad”, entre otras, asi como la revisién de Planes y/o

Estrategias de Atencién a la Cronicidad.

Ademds, se disefid un cuestionario como la formacién recibida por

a nivel nacional que se envié a los pacientes y/o cuidadores para

los responsables de las iniciativas desempefiar su rol de mentores/

de educacién sanitaria de las expertos, la formacién que imparten
Consejerias de Salud de las 17 los mentores a otros pacientes, los
Comunidades Auténomas. El contenidos abordados durante estas
cuestionario se llevé a cabo durante sesiones y los datos de alcance de los
un tiempo determinado, desde el programas en los afios 2019 y 2022.
31 de enero de 2023 hasta el 22 Es importante destacar que se obtuvo
de marzo de 2023, y consté de 25 una tasa de respuesta del 100%.

preguntas que abordaron aspectos
clave de los programas obijetivo.
Entre los temas explorados se
incluyeron el tipo de programa, la
metodologia utilizada, la modalidad
de acceso, las patologias o
necesidades crénicas abordadas,
los contenidos y recursos educativos
disponibles, los responsables

de elaborar dichos recursos y

la evaluacién de las iniciativas
educativas. En el caso especifico

de las iniciativas que contaban con

Adicionalmente, se llevaron a cabo
consultas y entrevistas individuales
con el fin de recopilar informacién
adicional y resolver posibles dudas
sobre los programas.

Participaron el 100%

Programas de Paciente y/o Cuidador de |qs 17 CCAA
consultadas a través

Experto, se incluyeron preguntas
adicionales que se centraron en

los procesos de implementacién y de un CueSfionario de

desarrollo de dichos programas.

Estas preguntas abordaron aspectos 25 preguntas Clave.




Programas de las

Programas de educacién sanitaria para personas con necesidades crénicas de salud

Organizaciones de Pacientes

Para abordar el andélisis de los programas desarrollados por las organizaciones de
pacientes se empled una metodologia cuali-cuantitativa.

Inicialmente, se disefié y envié un cuestionario a las organizaciones de pacientes que
forman parte de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), abordando
aspectos generales relacionados con los programas de educacién sanitaria.

El cuestionario se remitié el 31 de
enero de 2023 y se cerré el 14 de abril
de 2023. A partir de la informacién
recopilada en dicho cuestionario,

se procedié a la seleccién de las
iniciativas que cumplian con ciertos
criterios preestablecidos. Estos
criterios de inclusién se basaron en

la disponibilidad de programas de
educacién para el autocuidado,

la utilizacién de metodologiasy
formatos estructurados, asi como

la continuidad temporal de los
programas. Como resultado de este
proceso de seleccidn, se identificaron
varias iniciativas de las cuales 6 se
incluyen en el presente informe. Estas
iniciativas seleccionadas representan
ejemplos indicativos de la gran
variedad de programas existentes,
permitiendo asi obtener una visién
general de la diversidad y amplitud

de los programas de educacién
sanitaria de las organizaciones de
pacientes.

Posteriormente, se llevd a cabo una
revisién bibliogréfica, consultando
fuentes como literatura cientifica,
documentos relevantes y las webs
de las organizaciones de pacientes.
Ademds, se realizaron entrevistas
y/o consultas individuales con
representantes de las organizaciones
de pacientes involucradas en los
programas seleccionados con el

fin de obtener una perspectiva
detallada de los programas.

13
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Programas de educacién sanitaria
para personas con necesidades crénicas de salud

G Resultados

Andlisis de los programas de
educacion sanitaria para personas con
necesidades cronicas desarrollados
por las Consejerias de Salud de las
Comunidades Autonomas

' En el presente estudio, se analizan los programas de educacién sanitaria dirigidos a
personas con necesidades crénicas disponibles en las distintas Comunidades Auténomas
de Espafia (Tblad),

Tabla 3: Iniciativas educativas de las Comunidades Auténomas.

Comunidad Nombre de la Afio
Avuténoma iniciativa educativa de inicio Descripcién
Andalucia Escuela Andaluza 2007 Proyecto que promueva el aprendizaje entre
de Pacientes pacientes con formacién especializada,
quienes actian como expertos para
ensefar a otros pacientes, mejorando asi su
calidad de vida a través del intercambio de
conocimientos y experiencias
Aragén Escuela de Salud 2017 Programa que tiene como objetivo mejorar la
de Aragén capacitacién de la civdadania aragonesa en

temas de salud, fomentando la autogestién

y el autocuidado para lograr una mejor
calidad de vida



Comunidad
Avuténoma

Principado
de Asturias

Islas Baleares

Canarias

Cantabria

Castillay Leén

Castilla-
La Mancha

Catalufia

Comunidad

Valenciana

Nombre de la
iniciativa educativa

Escuela Asturiana
de Cuidados

Programa Pacient
Actiu de les Illes
Balears

Escuela de Pacientes
de Canarias

Escuela Cdntabra

de Salud

Aula de Pacientes

Escuela de Salud

y Cuidados de
Castilla-La Mancha

Programa Pacient
Expert Catalunya

Programa
Pacient Actiu de
la Generalitat
Valenciana

Programas de educacién sanitaria para personas con necesidades crénicas de salud

Ano
de inicio

2015

2016

2018

2014

2014

2017

2006

2014

Descripcion

Iniciativa que aborda la prevencién,
promocién y gestién de enfermedades
crénicas desde un enfoque centrado en

las personas y su contexto sociocultural,
empoderdndolas para una mayor autonomia
y responsabilidad en su cuidado

Programa en el que los pacientes y
cuidadores comparten conocimientos y
experiencias para mejorar el cuidado
personal y mutuo, fortaleciendo la
comprensién y el manejo de la enfermedad

Proyecto orientado a fomentar el paciente
activo, a través de talleres grupales donde
se comparten conocimientos y se adquieren
habilidades entre personas que enfrentan
enfermedades crénicas, con el propésito de
mejorar su calidad de vida

Plataforma que proporciona informacién y
formacién a pacientes crénicos, cuidadores

y familiares, permitiéndoles adquirir
conocimientos y habilidades para gestionar
su enfermedad y adoptar hdbitos saludables,
buscando asi mejorar su bienestar general

Espacio que ofrece informacién objetiva

y veraz para promover estilos de vida
saludables y brindar apoyo a pacientes
crénicos en el cuidado de su salud, a través
de programas educativo que fortalecen sus
habilidades de manejo

Iniciativa que fomenta el autocuidado

y capacita a pacientes y cuidadores
mediante la comparticién de informacién
y experiencias, empoderdndolos para
enfrentar su situacién de salud con mayor
eficacia y bienestar

Programa que busca mejorar la comprensién
de la enfermedad crénica, promoviendo
hdbitos saludables y el intercambio de
conocimientos entre pacientes, con el fin de
mejorar la calidad de vida y la convivencia
con la enfermedad

Iniciativa que brinda apoyo a personas con
enfermedades crénicas para que adquieran
habilidades de autocuidado, promoviendo
asi una gestién més efectiva de su salud y
bienestar

15



Comunidad
Avuténoma

Extremadura

Galicia

Comunidad
de Madrid

Region
de Murcia

Comunidad

Foral de Navarra

Pais Vasco

La Rioja

Nombre de la
iniciativa educativa

Escuela de
Cuidados y Salud de
Extremadura

Escuela Gallega
de Salud para
Ciudadanos

Escuela Madrilefa

de Salud

Escuela de Salud
de Murcia

Escuela de Salud
de Navarra

Osasun Eskola -
Escuela de Salud del

Pais Vasco

Escuela de Salud
de La Rioja

Programas de educacién sanitaria para personas con necesidades crénicas de salud

Ano
de inicio

2018

2009

2017

2018

2014

2010

2022

Descripcion

Proyecto que responde a las necesidades
de pacientes y cuidadores, proporcionando
entrenamiento y habilidades para afrontar
eficazmente la enfermedad y utilizar de
manera efectiva los recursos sanitarios
disponibles

Plataforma que provee informacién,
conocimientos y habilidades en procesos de
salud y enfermedad a pacientes, cuidadores
y ciudadanos, mejorando su calidad de vida
y potenciando su participacién en decisiones
sobre su salud

Iniciativa de participacién ciudadana que
promueve hdbitos de vida saludables y
corresponsabilidad en el cuidado de la salud,
con la participacién de pacientes, mentores y
profesionales de la salud, buscando mejorar
la salud de las personas con enfermedades
crénicas

Espacio donde se ofrecen conocimientos
rigurosos y fiables para que las personas
tomen decisiones informadas sobre su salud,
cuiddndose mejor y disfrutando de un mayor
bienestar

Iniciativa que busca mejorar la salud y el
autocuidado en personas en diferentes
etapas de la vida y con distintas situaciones
de salud y enfermedad

Programa de educacién en autocuidados
que ofrece informacién y formacién a la
ciudadania y a las personas que padecen
enfermedades crénicas o son responsables
de su cuidado, con el fin de lograr una actitud
responsable y activa en torno a su salud y
enfermedad

Iniciativa que ofrece un espacio de

formacién e intercambio de experiencias
entre pacientes, asociaciones, familiares y
cuidadores, profesionales y la ciudadania

en general, con el propésito de mejorar el
bienestar global del paciente y sus cuidadores

16
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En relacién con estos programas, Figura 1: Enfoques educativos para
se ha constatado que todas las personas con necesidades crénicas
Comunidades Auténomas cuentan desarrollados en las Comunidades
con iniciativas educativas dirigidas Auténomas (n=17)

a personas con necesidades

crénicas. Sin embargo, se observa

una diversidad en la distribucién 4

especifica de estos programas.

Por un lado, cuatro Comunidades

Auténomas disponen exclusivamente

de Programas de Paciente o

Cuidador Experto/Activo, reflejando

un enfoque particularizado en 10
la capacitacién de pacientes y/o 3

cuidadores en el manejo de su propia

condicién de salud. En contraste, tres

Comunidades Auténomas cuentan

Unicamente con programas de Paciente o Cuidador Experto / Activo
Escuelas de Salud y Ciudadania o
Escuelas de Pacientes, lo que sugiere
una orientacién hacia la promocién
de lasalud y la corresponsabilidad
de los individuos mediante el
autoaprendizaje y la fomentacién de
la participacién activa en su cuidado.
Adicionalmente, un total de diez
Comunidades Auténomas cuentan
con ambos tipos de programas, es
decir, Programas de Paciente Experto
y Escuelas de Salud, demostrando
una aproximacién mds integral que
conjuga la capacitacién especifica
con el fomento del autoaprendizaje y
la corresponsabilidad (figeral-

Ambos tipos de programas

Escuelas de Salud y
Ciudadania o Escuela de Pacientes

informacién sobre organizaciones
de pacientes, foros de interaccién
entre pacientes y profesionales
sanitarios, foros de interaccién
exclusiva entre pacientes, pdginas
web de interés, blogs, podcasts y
conferencias. La elaboracién de
estos recursos educativos se atribuye
principalmente a profesionales
sanitarios (17 iniciativas), seguidos
por técnicos de la Escuela

En las iniciativas educativas o Programa (15 iniciativas),
analizadas, se ha identificado una Organizaciones de Pacientes (12
amplia diversidad de recursos iniciativas) y asesores externos
educativos empleados entre los como universidades, sociedades
cuales se incluyen guias educativas, cientificas o agencias de formacién
folletos educativos, publicaciones (8 iniciativas) Fiere?, Es importante
cientificas, videos educativos destacar que todos los contenidos
realizados por profesionales son sometidos a un proceso de
sanitarios o especialistas, testimonios validacidn, revisién y/o certificacién
y experiencias de pacientes en previa antes de ser utilizados como
formato de video, cursos y aulas material educativo, garantizando asi

virtuales, actividades interactivas, su calidad y adecuacién.
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Figura 2: Responsables de la elaboracién de los recursos educativos de las iniciativas analizadas (n=17)

Profesionales sanitarios 17
Técnicos de la Escuela / Programa 15
Organizaciones de Pacientes 12

Asesores externos 8

En lo que concierne a la evaluacién de las iniciativas educativas, todas ellas implementan
algdn método de evaluacién para medir su impacto y efectividad. Las encuestas de
satisfaccién son la metodologia de evaluacién mds utilizada (17), seguidas por encuestas
enfocadas en la medicién de hdbitos adquiridos (9), encuestas de evaluacién de
conocimientos (6), medicién del uso de servicios sanitarios (6), evaluacién ad hoc mediante
el uso de escalas validadas, calidad de vida y la Patient Activation Measure (PAM), entre
otros instrumentos (3), y ensayos clinicos (2) (Fieurad),

Figura 3: Metodologias de evaluacién empleadas por las iniciativas analizadas (n=17)

Encuestas de satisfaccién 17
Encuestas sobre hdbitos adquiridos 9

Encuestas de evaluacién de conocimientos 6

Medicién del uso de servicios sanitarios 6

Evaluaciéon ad hoc con escalas validadas 3

Ensayo clinico 2

0 5 10 15 20

A continuacién, se presentan los resultados detallados de cada tipo de programa,
comenzando con el andlisis de las Escuelas de Salud y Ciudadania o Escuelas de Pacientes
(Ver subapartado 4.1.1) y continuando con los Programas de Paciente o Cuidador Experto/
Activo (Ver subapartado 4.1.2).
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Escuelas de Salud y Ciudadania o
Escuelas de Pacientes

Las Escuelas de Salud son un modelo de educacién sanitaria que se centra en mejorar
la calidad de vida de las personas a través de la promocién de la salud y la prevencién
y gestiéon de enfermedades. Este enfoque educativo tiene como objetivo principal
alfabetizar, empoderar y mejorar la capacidad de gestionar la salud de los individuos
brinddndoles formacién en habilidades y conocimientos especificos relacionados con la

salud y el sistema sanitario.

La metodologia empleada en

estas iniciativas se caracteriza por
adoptar un enfoque educativo

no estructurado, adaptado a las
particularidades y necesidades

de cada Comunidad Auténoma,
sin adherirse a ningdn modelo
educacional establecido. Estos
programas se basan en un formato
virtual y continuo que permite un
aprendizaje asincrono y fomenta

la autoevaluacién del conocimiento
adquirido, facilitando asi la
flexibilidad y accesibilidad para los
participantes.

Estas iniciativas estdn dirigidas a
un amplio grupo de la poblacién,
abarcando destinatarios diversos
como la ciudadania en general,
pacientes, cuidadores, mujeres,
padres y madres, adolescentes,
entre otros. Su alcance y visién
son muy amplios, incluyendo
aspectos como la promocién de la
salud (hdbitos de vida saludables,
adicciones, etc.), la alfabetizacién

e informacién en materia sanitaria
(tratamientos, pruebas diagnésticas,
etc.), temas relacionados con salud
publica (vacunacién, epidemias,
etc.), informacidn relacionada

con enfermedades crénicas,

agudas e infecciosas (patogénesis,
sinfomatologia, herramientas

para el autocuidado, consejos de
profesionales sanitarios, testimonios
de pacientes, etc.) y recursos
destinados a perfiles poblacionales
especificos (lactancia, embarazo,
maltrato, cuidados de nifios/as, etc.).

En el caso en concreto de las
condiciones crdnicas, se destaca
que las Escuelas de Salud abordan
una amplia variedad de casos,
contando algunas de ellas con

mds de 250 recursos relacionados
con distintas patologias crénicas.

A continuacién, en la Tabla 4, se
presenta una muestra representativa
de las patologias y condiciones mds
abordadas:

19
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Tabla 4: Muestra representativa de las patologias y condiciones crénicas abordadas en el
enfoque de Escuelas de Salud (n=13).

Patologias NUmero de Escuelas de
y condiciones crénicas Salud que las abordan
Diabetes mellitus tipo 2 13
Diabetes mellitus tipo 1 12
Insuficiencia cardiaca 12
Céncer 1
Insuficiencia renal crénica n
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 10
Ictus 10
Asma 9
Enfermedades raras 9
Demencia 8
Depresion 8
Fibromialgia 8
Ostomias 8
Artrosis 7
Dolor crénico 7
Hipertensién arterial 7
Trastornos mentales 7
Alzheimer 6
Angina de pecho 6
Celiaquia 6
Deshabituacién tabéquica 6
Dolor musculoesquelético 6
Infarto agudo de miocardio 6
Parkinson 6
Tratamiento anticoagulante oral 6
Ansiedad 5
Arritmia 5
Avrtritis reumatoide 5
Deterioro cognitivo 5
Epilepsia 5
Esclerosis mdltiple 5

Hepatitis C 5
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Nomero de Escuelas de
Salud que las abordan

Patologias
y condiciones crénicas

Sida 5
Trasplantes 5
Alergia 4
Anorexia nerviosa 4
Enfermedad inflamatoria intestinal 4
Fibrosis quistica 4
Obesidad 4
Osteoporosis 4
Trastorno del espectro autista 4

Trastorno por déficit

de atencién e hiperactividad 4
Incontinencia 3
Lupus 3
Migrafia 3
Trastorno bipolar 3

La diversidad de condiciones
crénicas abordadas en las Escuelas
de Salud es notable, reflejando su
enfoque integral en la promocién

de lasalud y el manejo de
enfermedades. Entre las condiciones

junto con enfermedades como

la insuficiencia renal crénica y
enfermedades respiratorias crénicas,
como la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica (EPOC) y el asma.
Estos grupos de enfermedades

mds frecuentemente abordadas

se encuentran la diabetes mellitus
tipo 2, que es tratada en todas

las iniciativas, seguida por la
diabetes mellitus tipo 1, asi como las
enfermedades cardiovasculares,
representadas principalmente por
la insuficiencia cardiaca, el ictus y
la hipertensién arterial. También se
abordan el cancer, principalmente
el de mama, pulmén y colorrectal,

reciben una atencién destacada en
la mayoria de las Escuelas de Salud,
lo que indica la relevancia otorgada
d su prevencion, conocimiento,
gestién y control en el dmbito
sanitario, ya que, en conjunto,
representan mds del 80% de todas
las muertes prematuras atribuidas a
enfermedades crénicas*42.
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Programas de Paciente
o Cuidador Experto/Activo

Los Programas de Paciente Experto son intervenciones especificas de formacién entre
pacientes y/o cuidadores, enfocadas en la capacitacién de habilidades concretas para

el manejo de enfermedades y condiciones crénicas. Su objetivo principal es mejorar la
calidad de vida de los pacientes y/o cuidadores, reduciendo el impacto de la enfermedad
en su vida cotidiana y fortaleciendo su capacidad para gestionar la salud de manera

activa y corresponsable.

A diferencia de las Escuelas

de Salud, estos programas se
caracterizan por una metodologia
educativa estructurada'y

definida, basada en un enfoque
participativo y colaborativo, que
fomenta la formacién de pacientes
y/o cuidadores expertos en la
patologia especifica y la interaccién
entre iguales. Estos programas

se centran exclusivamente en el
abordaje de enfermedadesy
condiciones crénicas, brindando
un dmbito de actuacién exclusivo
para pacientes, cuidadores y/o
familiares. La singularidad de su
enfoque educativo permite una
formacién precisa y adaptada a
las necesidades especificas de
cada condicién crénica a través

de un enfoque més especializado

y personalizado, fortaleciendo el
autocuidado, la toma de decisiones
informadas y la promocién de
estrategias de afrontamiento frente a
la enfermedad.

Dada su estructura definida 'y
especifica, a continuacién, se
presentan los resultados detallados
de este tipo de iniciativas educativas,
enfatizando en sus caracteristicas
distintivas tales como la metodologia
educativa utilizada, las sesiones

de formacién de pacientes 'y
cuidadores mentores o expertos,

las interacciones educativas entre
mentores y pacientes o cuidadores
receptores, asi como el alcance y la
efectividad de estos programas.

Metodologia educativa

En el andlisis de los 14 programas identificados como Paciente o Cuidador Experto,

se evidencia una diversidad de enfoques en la metodologia educativa utilizada.

De estos programas, 3 se adhieren completamente a la metodologia educativa

una metodologia propia Figua4),

desarrollada por la Universidad de Stanford®, mientras que 11 de ellos han disefiado
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Figura 4: Metodologia educativa de los enfoques de Paciente Experto (n=14).

Chronic Disease Self-Management Program

(Universidad de Stanford)
Metodologia propia

n

Tal y como se presenta, las iniciativas que han adoptado la metodologia completa de la
Universidad de Stanford han seguido un enfoque estructurado y estandarizado para la
formacién de pacientes y cuidadores. Por otro lado, los programas que han desarrollado
metodologias propias han modificado o incorporado elementos especificos de modelos
ya definidos, como el Chronic Disease Self-Management Program de la Universidad de
Stanford (11 de los programas), el Expert Patients Programme® (1 de los programas) y el
Manual de Educacién para la Salud® (2 de los programas), permitiendo asi una mayor
personalizacidn y ajuste a sus respectivas poblaciones objetivo y a los recursos disponibles.

Formacion de pacientes
y cuidadores mentores

' En relacién con la capacitacién de pacientes y/o cuidadores mentores o expertos en el
contexto de los programas de Paciente o Cuidador Experto, se ha identificado que la
mayoria de ellos, concretamente 11 de los programas analizados, ofrecen formacién para
instruir tanto a pacientes como a cuidadores mentores, mientras que en 3 de los programas
se proporciona capacitacién exclusivamente a pacientes mentores. Cabe destacar que
ninguno de los programas evaluados cuenta con una formacién especifica destinada
exclusivamente a cuidadores mentores (Figura9),
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Figura 5: Capacitacién de mentores en los Programas de Paciente Experto (n=14)
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Unicamente Unicamente Ambos
pacientes cuidadores

En cuanto a los criterios de seleccién de los futuros pacientes y cuidadores mentores,
todos los programas analizados cuentan con criterios establecidos, si bien estos criterios
son especificos de cada iniciativa, a continuacién, se presentan los criterios comunes y
fundamentales identificados en los programas analizados:

. Experiencia y recorrido en enfermedades crénicas: Los pacientes y cuidadores
son seleccionados en funcién de su amplia experiencia y trayectoria en el
manejo a largo plazo de enfermedades o condiciones crénicas.

. Estado de salud estable y apto: Se considera importante que los pacientes
y cuidadores gocen de un estado de salud que les permita dedicar tiempo y
energia para participar activamente en el programa sin que su propia salud se
encuentre en una situacién de riesgo.

. Compromiso con el autocuidado y la autogestion: Los pacientes y cuidadores
han asumido un papel activo en el manejo de su salud o de la persona a la que
cuidan, y participan en la toma de decisiones relacionadas con su atencién.

. Capacidad para compartir experiencias y conocimientos: Los pacientes
y cuidadores deben de estar dispuestos a compartir sus experiencias 'y
conocimientos y poseer la capacidad y ciertas habilidades para compartir sus
experiencias y conocimientos con otros pacientes y cuidadores.

. Disponibilidad para participar en actividades de formacién: Los pacientes
y cuidadores deben mostrar disponibilidad e interés para participar en
actividades de formacién, como talleres, discusiones en grupo y sesiones de
capacitacion.
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Las sesiones de formacién de mentores son principalmente realizadas en formato
presencial. Esta modalidad proporciona un espacio de interaccién directa entre los
participantes, lo que facilita el aprendizaje y favorece una comunicacién efectiva entre
ellos. Sin embargo, se observa una amplia variabilidad en el nimero de sesiones de
formacién entre los diferentes programas analizados. Algunos programas ofrecen un
minimo de dos sesiones de formacién, mientras que otros pueden llegar hasta las 14
sesiones (T0la5-9 Aynque el alcance del presente estudio no permite establecer una relacién
directa entre la cantidad de sesiones y la calidad de la formacién, debido a la falta de
datos sobre la duracién y el contenido especifico de las sesiones, esta diversidad sugiere
que cada programa tiene sus propias particularidades y enfatiza diferentes aspectos en

la capacitacién de los mentores. Por ejemplo, algunos programas incorporan sesiones de
préctica, donde los pacientes mentores ensayan la formacién con otros participantes, otros
programas dedican sesiones especificas para mejorar las habilidades de comunicacién,
mientras que otros pueden no incluir estos aspectos en su programa formativo o no
dedican sesiones completas a estos aspectos.

Tabla 5: NUmero de sesiones de formacién Tabla 6: NUmero de sesiones de formacién
a pacientes mentores en los Programas de a cuidadores mentores en los Programas de
Paciente Experto (n=14). Paciente Experto (n=11).
Nomero Programas que utilizan NUmero Programas que utilizan
de sesiones este nbmero de sesiones de sesiones este nOmero de sesiones
2 1 2 1
3 3 3 2
4 2 4 2
5 3 5 2
6 3 6 2
9 1 9 2
14 1

En lo que respecta a los perfiles profesionales involucrados en la formacién de mentores,
se destaca la participacién de profesionales de la salud con diversas especialidades, lo
que refleja una adaptabilidad en la seleccién del perfil de formacién segin el tipo de taller
para el que el paciente o el cuidador se estd formando para impartir. La enfermeria es

el perfil més frecuentemente involucrado, presente en todos los programas analizados.

Le siguen en frecuencia los médicos de familia, médicos especialistas en patologias
especificas, psicélogos, técnicos de la consejeria, fisioterapeutas y expertos en habilidades
de comunicacién y lenguaje. Sin embargo, se observa que los perfiles de cientificos y
trabajadores sociales son los menos frecuentes en la formacién, ya que intervienen en solo
1 programa cada uno (Figurad),
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Figura 6: Perfiles profesionales involucrados en la formacién de mentores en Programas de Paciente
Experto (n=14).

Enfermeria 14

Médicos de familia 8

Médicos especialistas en la patologia 7

Psicologia 6
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Nutricionistas - Dietistas 5
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Expertos en habilidades 3
de comunicaciény lenguaje

Perfiles cientificos 1

Trabajadores sociales 1

Talleres de formacion entre paciente/
cuidador mentor y paciente cuidador/
receptor

Los talleres de formacién entre paciente/cuidador mentor y paciente cuidador/receptor
representan espacios de formacién entre iguales, en los cuales los pacientes o cuidadores
mentores comparten sus conocimientos y experiencias con otros afectados. En estos
talleres, los mentores actéan como facilitadores y formadores en el manejo de condiciones
crénicas y el fomento del autocuidado.

A priori, el rol del profesional observador e interviene Unicamente

sanitario en estos talleres deberia ser
el de observador. No obstante, los
resultados muestran variabilidad en
el papel del profesional sanitario en
los programas evaluados. Mientras
que, en é de los programas, el
profesional sanitario actéa como

si es necesario para proporcionar
soporte al paciente o cuidador
mentor, o para responder preguntas
especificas de los participantes de
los talleres, en 8 de los programas, el
profesional sanitario desempefia un
papel mds activo como dinamizador



o formador Fievre?) En 5 de estos
casos, el profesional sanitario puede
impartir la formacién junto con los
pacientes o cuidadores mentores,
fomentando una perspectiva
colaborativa. Ademds, en algunos
de estos casos, el profesional
sanitario puede asumir directamente
el rol de paciente mentor si

En cuanto a los contenidos de

los talleres de formacidn, se han
identificado tres enfoques principales
entre los programas analizados.

Por un lado, en 4 programas, los
talleres se enfocan exclusivamente
en temas generales relacionados con
la cronicidad, donde los pacientes

y cuidadores pueden participar
independientemente de la patologia
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tiene un diagndstico de alguna
condicién crénica. En contraste, en

3 de los 8 programas mencionados
anteriormente, se permite que el
profesional sanitario imparta la
formacién sin la necesidad de la
presencia de un paciente o cuidador
mentor

Figura 7: Rol del profesional sanitario en los talleres de formacién entre pacientes mentores y
receptores (n=14).

Observador

Dinamizador / Formador

o condicién crénica que enfrenten.
Por otro lado, en 6 de los programas,
los talleres abordan patologias o
condiciones especificas, centrdndose
en una patologia en concreto.
Finalmente, los 4 programas
restantes adoptan un enfoque

mixto, abordando tanto patologias
especificas como aspectos generales
de la cronicidad en sus talleres (figra®),

Figura 8: Enfoques de los talleres de formacién a individuos receptores en Programas de Paciente
Experto (n=14).

Patologias o condiciones especificas
Cronicidad en general

Ambos
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Algunos de los programas que abordan patologias o condiciones crénicas especificas
se enfocan en una sola patologia, mientras que otros disponen de hasta 16 talleres sobre
patologias distintas. En estos tipos de programas, las patologias més cominmente
abordadas son la diabetes mellitus tipo 2, las enfermedades cardiovasculares
(principalmente insuficiencia cardiaca, ictus e infarto agudo de miocardio, entre otras)

y el cdncer (principalmente supervivientes de cdncer de mama'y colén), con10, 6y 6
programas respectivamente que las incluyen. Otras patologias y condiciones crénicas
que se encuentran presentes en los talleres son la insuficiencia renal crénica, la diabetes
mellitus tipo 1, la enfermedad inflamatoria intestinal, la EPOC, la esclerosis mdltiple, la
fibromialgia, las ostomias y la deshabituacién tabdquica, entre otras (Tabla?),

Tabla 7: Patologias y condiciones crénicas especificas abordadas en Programas de Paciente
Experto (n=10).

Patologias y condiciones crénicas especificas Programas que las abordan
Diabetes mellitus tipo 2 10
Enfermedades cardiovasculares 6
Céncer é
Insuficiencia renal crénica 5
Diabetes mellitus tipo 1 4
Enfermedad inflamatoria intestinal 3
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 3
Esclerosis multiple 3
Fibromialgia 3
Ostomias 3
Deshabituacién tabdquica 2
Avrtritis reumatoide 2
Alzheimer 1
Ansiedad 1
Demencia 1
Depresién 1
Endometriosis 1
Enfermedad de Chagas 1
Enfermedades raras 1
Lupus 1
Obesidad 1
Parkinson 1
Tratamiento anticoagulante oral 1

Seguridad del paciente 1



En los talleres de formacién
mencionados anteriormente, se ha
observado que los tres enfoques
principales descritos ofrecen la
posibilidad de participacién tanto
de cuidadores como de pacientes
receptores. Sin embargo, de

los 14 programas analizados,
Unicamente 6 de ellos disponen

de talleres exclusivos para
personas cuidadoras formales o
informales. Especificamente, se han
identificado 2 programas enfocados
especificamente en la capacitacién
de personas cuidadoras: el Programa
Cuidador Expert (Catalufia) y el
Programa de Persona que Cuida
Experta (Comunidad de Madrid).
Ademds de estas dos iniciativas

en particular, los 4 programas
adicionales incluyen talleres
especificos para cuidadores como
parte de su programa general de
Paciente Experto.

En general, estos talleres exclusivos
para cuidadores abordan diversas
temdticas relacionadas con el rol del
cuidador. Algunos talleres se centran
en cuidados para el cuidador,
abordando temas como el bienestar
emocional, el afrontamiento del
estrés, la adaptacién al proceso de
cuidado, el duelo y la comunicacién,
entre otros aspectos. Otros talleres
se enfocan en cuidados especificos
para cuidadores de personas con
patologias particulares, como
Alzheimer, enfermedades poco
frecuentes, dafo cerebral, demencia,
insuficiencia cardiaca, lesién
medular, supervivientes de cdncer

y trastornos mentales. Asimismo,
también se han identificado

talleres que abordan cuidados
generales y especificos, tales

como aspectos relacionados con

el manejo general de cuidados,
como cambios de posturas'y
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movilizaciones, asi como cuidados
especificos dirigidos a cuidadores
de pacientes pluripatolégicos,
personas dependientes y otros casos
especiales.

En referencia a la modalidad de
imparticién de la totalidad de los
talleres, se observa que é programas
los realizan de forma presencial,
mientras que 8 programas

optan por una modalidad mixta,
alternando sesiones o talleres
virtuales y presenciales (figur

A, Los talleres presenciales se
imparten principalmente en
centros de atencién primaria (12
programas), organizaciones de
pacientes (8 programas), otros
espacios comunitarios tales como
ayuntamientos, centros civicos,
bibliotecas y hogares de mayores,
entre otros (7 programas), centros
hospitalarios (6 programas) y
Consejerias y organismos asociados
(Figura%8) Cabe destacar que no se ha
identificado ningdn programa que
imparta los talleres exclusivamente
de forma virtual Figura?A)_Sin
embargo, debido a la pandemia
de la COVID-19, se ha observado
una tendencia hacia la adaptacién
de formatos en algunos programas
que inicialmente ofrecian talleres
presenciales, los cuales han ido
ajustando su modalidad para incluir
sesiones virtuales, permitiendo asi
una mayor accesibilidad para los
participantes.
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Figura 9: Imparticién de talleres de formacién a individuos receptores en Programas de Paciente Experto.

Figura 9A: Modalidades de imparticién (n=14).
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Figura 9B: Ubicacién de talleres presenciales (n=14).
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En cuanto a las sesiones de los
talleres, los programas se dividen
en dos categorias: aquellos con
sesiones estdndar, es decir, que
tienen una duracién y nimero
preestablecidos y no varian, aquellos
con sesiones variables, donde

la duracién y el nimero pueden
ajustarse en funcién de diversas
circunstancias, como la patologia

o condicién crénica abordada, la
modalidad de imparticién del taller
y el perfil de los destinatarios del
taller (pacientes o cuidadores). En

Otros espacios
comunicatios

Presencial
Centros Consejeria u

Hospitalarios Organismos

asociados

base a esta clasificacién, tal y como
se puede observar en la Figura 10,

6 de los 14 programas identificados
adoptan el enfoque de sesiones
estdndar, ofreciendo una estructura
uniforme y consistente en la duracién
y nimero de sesiones. Por otro

lado, los 8 programas restantes,
utilizan una estrategia de sesiones
variables, lo que les permite adaptar
la duracién y el nimero de sesiones a
las necesidades especificas de cada
taller y participante.
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Figura 10: Estructura de las sesiones en talleres de formacién a individuos receptores en Programas de
Paciente Experto (n=14).

Estdndar

Variables

Alcance de los programas de Paciente
Experto durante los anos 2019 y 2022

y su influencia por la pandemia
de COVID-19

' En el presente subapartado, se exponen los resultados relativos al alcance de los

programas de Paciente Experto en los afios 2019 y 2022, con el propésito de evaluar
cémo la pandemia por COVID-19 ha impactado en dichos programas. Para este andlisis
se consideran un total de 12 programas, debido a la ausencia de datos para los afios
2019 y 2022 en un programa que ha iniciado en 2023, asi como la posible influencia en
la variacién de datos de otro programa que ha experimentado un aumento significativo
de sus cifras durante la pandemia debido a su formato virtual. La inclusién de estos dos
programas en el andlisis podria generar un sesgo en los resultados obtenidos, por lo que
han sido excluidos de este andlisis.

En términos generales, al examinar
la comparacién entre los datos
registrados para el afio 2022y el
periodo correspondiente a 2019,

se aprecia una disminucién en
varios aspectos que determinan

el alcance de los programas, tal
como se muestra en la Figura 11.
Concretamente, la participacién de
pacientes y cuidadores informados
en las sesiones de instruccién de

los programas ha experimentado
una notoria reduccién del 60,7%.
Asimismo, se observa una
disminucién del 55,7% en el nUmero
de sesiones de formacién llevadas a

cabo por mentores para los pacientes
informados, y también se registra
una marcada disminucién del 50%
de la cobertura de los programas,

es decir, en los centros donde se
realizan estas sesiones. Ademds, se
presentan otros aspectos importantes
en los cuales la reduccién ha sido
menos pronunciada, como la
formacién de expertos o mentores
donde se ha observado una
reduccién del 35,9%, asi como la
participacién de profesionales
sanitarios en estos programas, la cual
ha experimentado una disminucién

del 20,7%.
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Figura 11: Alcance de los programas de Paciente Experto en 2019 y 2022 (n=12).

5000

4500

4000

3500

3000

2500

2000

1500

1000

500

0

4661 2019
2022
1831 1872
758 830
601
440 282
Profesionales Pacientes y Pacientes y NUmero de NUmero de centros
Sanitarios Cuidadores Cuidadores sesiones donde se imparte
Expertos Informados impartidas la formacién

Ante la situacién de pandemiga,
algunos de los programas
analizados adoptaron la modalidad
virtual en sus esquemas de
formacién. Esta transicién hacia lo
virtual fue motivada por la necesidad
de mantener la continuidad de los
programas y asegurar la seguridad
de los participantes, permitiendo asi
la adaptacién a la nueva realidad

y posibilitando la realizacién de
sesiones a distancia. En contraste,
algunos programas optaron por
mantener un enfoque presencial

en sus actividades de formacidn, lo
que conllevé desafios adicionales en
términos de logistica y participacién.

Estos enfoques contrastantes y su
impacto relativo se presentan en

la Figura 12, donde se detallan

los efectos de las diferentes
modalidades en el alcance de los
programas. Se destaca que aquellos
programas que adoptaron una
modalidad mixta con elementos
virtuales han logrado reducir el
impacto negativo en comparacién
con los programas de modalidad
presencial. Esta observacién sugiere
que la adaptacién de plataformas
virtuales han sido factores
determinantes en la mitigacién de la
disminucién en la participacién de
pacientes y cuidadores.
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Figura 12: Alcance de los programas de Paciente Experto en 2019 y 2022 en funcién de la modalidad de

imparticién de las sesiones.

Figura 12A: Modalidad presencial (n=6).
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Figura 12B: Modalidad mixta (n=6).
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Al analizar los datos presentados en la Figura 12, se evidencia que los programas, segin
la modalidad adoptada, exhiben notables diferencias en aspectos esenciales de su
estructura, incluido el nGmero de profesionales sanitarios involucrados en el programa,
asi como la cantidad de pacientes y cuidadores expertos o mentores formados, y la
participacién de informados en las sesiones.



De manera destacada, se registra

un marcado aumento del 93,3% en

la participacién de profesionales
sanitarios en los programas de
modalidad mixta en comparacién
con los datos de 2019. Este incremento
es atribuido a la inclusién estratégica
de profesionales sanitarios como
instructores, en respuesta a la
limitada disponibilidad de pacientes
o cuidadores expertos. En contraste,
en los programas de modalidad
presencial se ha experimentado

una disminucidn del 56,4% en

la implicacién de profesionales
sanitarios.

Debido a la pandemia por COVID-19
en los programas presenciales se
experimentd una reduccion:

715%

Pacientes y
cuidadores
informados/
formados

27 7%

56,4%

De implicacién
de profesionales
sanitarios

Pacientes expertos

o0 mentores

En consonancia con estos datos, se
observa que el nimero de pacientes
expertos o mentores formados en la
modalidad mixta ha experimentado
una disminucién del 51,7%, mientras
que en la modalidad presencial

la reduccién es menos acentuada
siendo del 27,7%. Esta variacién se
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atribuye a que los programas que
han adoptado la modalidad mixta
han reducido la necesidad de contar
con pacientes y cuidadores como
mentores, debido a la inclusién

de profesionales sanitarios como
instructores. Ademds, otro factor
determinante en esta disminucién
en los programas mixtos es la
persistente prevalencia de la
formacién a mentores en un formato
presencial, la cual no ha sido
adaptada a la virtualidad.

En lo referente a la participacién de
pacientes y cuidadores informados
en las sesiones de formacidn, se
destaca la mayor adaptabilidad de
la modalidad mixta ante los desafios
planteados por la pandemia.
Mientras que los programas
presenciales experimentaron

una disminucidn del 71,9%, los
programas mixtos lograron una
reduccién mds moderada, situada
en un 44,9%. Este contraste se
atribuye a la adopcién del formato
virtual en los programas mixtos,
permitiendo asi la continuidad de
la formacién y la adaptacién a

las circunstancias cambiantes. Sin
embargo, es relevante subrayar
que la modalidad mixta también
presenta cierta disminucién en el
nUumero de pacientes y cuidadores
informados participantes en

las sesiones en comparacién

con los datos del afio 2019. Esta
reduccién puede ser atribuida a
factores como las fases iniciales de
implementacién del formato virtual,
asi como su adopcidn por parte de
programas de Paciente Experto de
creacién mds reciente los cuales
experimentan retos en términos de
contenidos y metodologias menos
consolidadas, lo que podria influir
en la participacién de pacientes y
cuidadores informados.
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Andlisis de los programas de
educacion sanitaria para personas con
necesidades cronicas desarrollados
por organizaciones de pacientes

Los programas educativos promovidos por las organizaciones de pacientes representan
una valiosa herramienta para promover la salud y brindar informacién y apoyo a las
personas afectadas por distintas condiciones de salud. Desde su surgimiento, estas
organizaciones han desempefado un papel preponderante en la educacién sanitaria.

Alo largo de los afios, estas
iniciativas educativas han
evolucionado significativamente,
pasando de abordar principalmente
la difusién de informacién a través
de webs y seminarios, a la creacién
de programas més estructurados

y profesionalizados destinados

a la corresponsabilizacién de los
pacientes y cuidadores en la gestién
efectiva de su salud. Actualmente, las
organizaciones de pacientes ofrecen
una amplia gama de enfoques
educativos, tales como talleres,
seminarios, programas de pares,
programas basados en el paciente
experto, recursos en linea, grupos de
apoyo, campamentos, entre otros,

a través de los cuales, se ofrecen
espacios seguros y acogedores
donde se comparten experiencias,
se aprende de expertos y se fomenta
la colaboracién y el apoyo entre los
participantes.

Asimismo, ademds de la gran
variedad de enfoques educativos,
estas iniciativas también abordan
una amplia gama de temdticas,
incluyendo la comprensién de la
condicién de salud, la toma de
decisiones informadas, la gestién de

sinftomas, la promocién del bienestar
emocional, la participacién en
estudios de investigacién, entre otros.
También es importante resaltar,

que estos programas utilizan una
gran variedad de metodologias
educativas, modalidades y formatos,
adaptdndose a las necesidades
especificas de las personas con
condiciones crénicas a las que van
destinados estos recursos educativos.

Ante tal heterogeneidad, a
continuacion, se presentan
ejemplos destacados de iniciativas
seleccionadas en base a los criterios
definidos en el subapartado 3.2 de
la metodologia, que ejemplifican
buenas précticas en educacién
sanitaria, asi como una visién general
de las iniciativas seleccionadas y

las caracteristicas diferenciales que
respaldan su eleccién (Tebla®),
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Tabla 8: Caracteristicas destacadas de las iniciativas desarrolladas por organizaciones de pacientes

seleccionadas.

Entidad

Federacién
Espafiola
de Parkinson

Federacién Nacional
de Asociaciones
para la Lucha Contra
las Enfermedades
del Rifdn

Confederacién
Estatal de VIH
y Sida

Lliga Reumatolodgica
Catalana

Asociacién Nacional
de Hipertensién
Pulmonar

DEBRA
Piel de Mariposa

Iniciativa
educativa

Aula Pérkinson

CRECE

Programa
de Pares en
el Contexto
Hospitalario

Reuma Expert

Rehabilitacion
Respiratoria en
Domicilio

Nacer con
Piel de Mariposa

Alcance

Nacional

Nacional

Nacional

Nacional

Nacional

Nacional

Poblacién
objetivo

Pacientes y
cuidadores

Nifos y nifias con
enfermedades
renales crénicas

Pacientes recién
diagnosticados y
sus familiares

Pacientes de la
asociacién con
capacidad de
liderazgo en
el movimiento
asociativo

Pacientes

Padres y madres
de recién nacidos
y profesionales
sanitarios

Modalidad

Virtual

Presencial

Presencial

Virtual

Presencial

Mixta

Oftras caracteristicas
destacadas

Plataforma de autoeducacién
que aborda una amplia variedad
de aspectos relacionados con la
patologiay el transcurso por el
sistema sanitario.

Programa educativo que
fomenta la educacién sanitaria
a través de la convivencia entre
nifios y actividades educativas
adaptadas a su edad.

Programa establecido dentro
del sistema sanitario pdblico.
Imparticion por pacientes
expertos.

Programa basado en la
metodologia educativa de la

Universidad de Stanford.

Programa destinado a ofrecer de
forma especifica herramientas
para fomentar el autocuidado.
La educacién se realiza en el
domicilio del paciente.

Enfoque en una enfermedad poco
conocida, que ofrece formacién
tanto a padres y madres como a
profesionales del sector sanitario.



Avula Parkinson
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Federacion Espanola de Parkinson

La iniciativa del Aula Parkinson se concibié en 2018 con el propésito de contrarrestar
informacién poco fiable sobre la enfermedad y se establecié con el objetivo de
proporcionar informacién y formacién confiable a la poblacién que vive con Parkinson,
incluyendo tanto a pacientes como cuidadores. Asimismo, busca promover la
corresponsabilidad de los pacientes, fomentando el autocuidado, la autorresponsabilidad
y un papel activo en el manejo de su enfermedad.

El acceso al programa es libre
para cualquier persona, pero

esté dirigido especificamente

a pacientes con Pérkinson y sus
cuidadores. Los medios de acceso
a esta iniciativa educativa se
centran en el uso de redes sociales
y boletines de asociaciones. En
menor medida, también se accede
a través de recomendaciones de
profesionales sanitarios y sociales,
siendo los asistentes sociales, los
fisioterapeutas, los servicios de
enfermeria y los trabajadores
sociales los principales perfiles que
derivan a los interesados hacia el
programa.

El Aula Parkinson es una plataforma
virtual que se desarrolla a partir de
una metodologia propia basada

en la presentacién de diversos
recursos, como documentos
cientificos, guias y videos educativos.
Estos recursos son elaborados por
equipos multidisciplinarios, que
incluyen a neurdlogos, profesionales
de enfermeria, fundaciones

y asociaciones de Pérkinson
internacionales, asi como otros
profesionales relacionados con la
patologia.

En este programa, se ofrece una
amplia gama de contenidos que
abarcan desde aspectos clinicos
de la patologia hasta cuidados de
salud, gestién emocional, recursos
para personas cuidadoras y foros
de interaccién entre pacientes.
Concretamente, el programa se
estructura en cinco cursos distintos:

Curso bdsico sobre la enfermedad de Parkinson:

Formacién online de cuatro semanas que proporciona informacién contrastada
y accesible sobre la enfermedad, abordando aspectos como diagnéstico,
sinftomas, tratamientos y la implicacién de la enfermedad en la vida diaria, asi
como la red de apoyos y recursos sociales disponibles.

Curso cuidado en la enfermedad de Parkinson:

Formacién online de cuatro semanas dirigida a cuidadores y familiares de
personas con Parkinson, ofreciendo conocimientos sobre la enfermedad,
cuidados necesarios y potenciando el autocuidado y empoderamiento.
También se aborda la red de apoyos para los cuidadores.
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Taller fluctuaciones en la enfermedad de Parkinson:

Taller online de una semana con el propésito de ensefiar a identificar cambios
en la medicacién y fluctuaciones en la enfermedad, y comunicarlos al
neurdlogo/a.

Taller cémo participar en investigacion:

Taller online de una semana que proporciona informacién bdsica sobre
la investigacidn en Pérkinson, fomentando la participacién en estudios y
proyectos de investigacion.

Taller preparando la consulta a neurologia:

Taller online de una semana que ofrece orientaciones précticas para preparar
la consulta a neurologia y concienciar sobre los beneficios de hacerlo con
antelacién.

La evaluacién del programa se lleva a cabo mediante encuestas de satisfaccién y de
evaluacién de los conocimientos adquiridos en cada curso o taller. Cada evaluacién se
resume en un informe que permite mejorar y adaptar la iniciativa para satisfacer las
necesidades de los participantes.

CRECE - Federacion Nacional de
Asociaciones para la Lucha Contra las
Enfermedades del Riiidn

CRECE es una iniciativa que combina la experiencia de un campamento de verano con
una fuerte carga educativa. Su objetivo principal es brindar formacién e informacién

a nifios que padecen enfermedades renales crénicas. El programa se enfoca en
corresponsabilizar a los nifios para que puedan adaptarse a su condicién de salud y vivir
con ella de manera consciente y auténoma.

El programa se originé en 1978 para abordar una necesidad especifica: permitir que

los nifios en didlisis pudieran disfrutar de unas vacaciones, ya que normalmente no

podian viajar debido a su dependencia del tratamiento hospitalario. Para lograr esto, se
establecié una colaboracién con hospitales de otras ubicaciones donde los nifios pudieran
recibir el tratamiento necesario mientras disfrutaban del campamento. De esta manera, se
gestioné el tratamiento en diferentes lugares y se garantizé la atencién médica adecuada.
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El programa estd dirigido recomendando a aquellos que se
exclusivamente a nifios de 8 beneficiarian de esta experiencia
a 16 afios, con el objetivo de educativa.

que aprendan a desarrollar
independencia y habilidades para
afrontar su enfermedad sin depender
completamente de sus padres. La
metodologia educativa empleada

se basa en la realizacién de talleres
interactivos y educativos, los cuales
son impartidos principalmente

por profesionales de enfermeria,
médicos nefrélogos, dietistas-
nutricionistas y promotores del
ejercicio fisico. Iniciativa

Las sesiones de formacién se llevan CRECE

a cabo de manera presencial, con

Aunque el programa ha tenido éxito
en su enfoque educativo y en la
normalizacién de la enfermedad,
actualmente no se lleva a cabo una
evaluacién formal de los resultados
del campamento. Sin embargo, los
profesionales de enfermeria han

una duracién de 45 minutos a una Dirigido e A
hora como mdximo, y se adaptan a aniios Formaciéon
la edad y nivel de comprensién de

los nifios, utilizando juegos y recursos 8_,'16 45
interactivos para mantener su interés Aos Minutos

y facilitar el aprendizaje. A lo largo
del programa, se hace seguimiento
de los participantes, evaluando
su situacién clinica y emocional,

y se busca medir el conocimiento observado mejoras emocionales
adquirido con el fin de mejorar la en los nifios que participan en
iniciativa de forma continua. la iniciativa, lo que respalda

la importancia de este tipo de
intervenciones educativas en el
manejo de enfermedades crénicas
en ninos.

El acceso al programa se realiza

a través de inscripciones abiertas
para cualquier persona interesada,
y se otorgan tarifas especiales

para los socios de la federacién.

Los hospitales desempefian un
papel esencial en la seleccién de los
nifios que asistirdn al campamento,



de VIH y Sida
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Programa de Pares en el Contexto
Hospitalario - Confederacion Estatal

El Programa de Pares en el Contexto Hospitalario, tiene como objetivo mejorar la calidad
de vida de los pacientes afectado por el VIH a través de la atencién entre iguales. La
iniciativa se enfoca en brindar apoyo emocional y comprensién sin juzgar, especialmente
en el momento del diagnéstico, asi como en abordar temas relacionados con la
enfermedad y los desafios que conlleva vivir con el VIH.

Este programa se inicié en 2006 como una colaboracién entre CESIDA y otras entidades,
algunas de las cuales ya trabajaban en ofrecer apoyo entre pares en entornos
comunitarios. Sin embargo, se detecté la necesidad de llevar esta atencién de pares al
contexto hospitalario para satisfacer las demandas especificas de los pacientes en este
dmbito. Actualmente, el programa se lleva a cabo en 18 hospitales, principalmente en el
espacio hospitalario, aunque también se utilizan sedes de CESIDA y espacios comunitarios

en algunas ocasiones.

En el programa participan
educadores pares, personas con
experiencia en la enfermedad,
conocimientos y habilidades
relacionadas con el VIH, que
ofrecen apoyo a los pacientes y sus
parejas o familiares. Los educadores
pares, a través de una formacién
especializada proporcionada por
CESIDA y la UNED (Universidad
Nacional de Educacién a Distancia),
desarrollan habilidades como

la escucha activa, validacién,
confrontacién y refuerzo de recursos,
para abordar las preocupaciones

y necesidades especificas de cada
individuo.

El acceso al programa es abierto

a cualquier usuario, y los pacientes
son invitados a participar por parte
de sus médicos o profesionales de la

salud. También se puede acceder por

iniciativa propia.

Las intervenciones abarcan una
amplia gama de temas, como
aspectos médicos de la patologia,

adherencia al tratamiento, hdbitos
de vida saludables, prevencién de
infecciones de transmisién sexual, y
temas emocionales y psicosociales
relacionados con el VIH. Se trabaja
especialmente con pacientes recién
diagnosticados, proporciondndoles
seguimiento y acompanamiento en
el manejo de la enfermedad. No
obstante, la atencién del programa
es continua a lo largo de la vida del
paciente.

El material educativo utilizado
incluye videos, folletos, guias y
webinars, tanto para los educadores
pares como para los pacientes.

El programa también colabora

con médicos y otros asesores para
garantizar una atencién integral.

El programa realiza una evaluacién
continuada mediante encuestas de
satisfaccién tanto a los profesionales
sanitarios como a los pacientes.
Ademds, desde CESIDA también se
realiza una evaluacién anual de esta
iniciativa.
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Reuma Expert
- Lliga Reumatologica Catalana

El programa Reuma Expert surge en el afio 2020 en respuesta a la emergencia sanitaria
ocasionada por la pandemia de COVID-19 y la consecuente necesidad de mantener un
liderazgo activo para la atencién integral de los pacientes.

Este programa se erige como Pacient Expert de Catalunya, asi

un itinerario formativo dirigido como por profesionales sanitarios,

a pacientes que han alcanzado profesionales sociales, asesores

la capacidad de asumir un rol externos, técnicos de la organizacién
activo en su enfermedad y desean de pacientes, abogados

liderar y apoyar a otros pacientes especializados en temas sanitarios,
en la comunidad. Los objetivos psiclogos y otros expertos, en
principales del programa incluyen funcién a la temdtica abordada.

capacitar a los pacientes para
desenvolverse de manera mds
auténoma en el sistema sanitario

y social, adquirir conocimientos 'y
herramientas que mejoren su calidad
de vida e inclusién social, ensefarles
cémo involucrase en la politica
sanitaria y social, y fomentar una

Por lo general, el programa se
compone de bloques temdticos
que abarcan diversos aspectos
esenciales:

Salud y sistema sanitario:

transformacién social encabezada Abarca temas como la

por los pacientes. Ademds, se busca enfermedad, la percepcién de
vincular la realidad del movimiento visitas médicas, los recursos en el
asociativo con la sociedad en sistema sanitario, ensayos clinicos y
general. De esta manera, se participacién en la investigacién.
pretende dotar a los pacientes

con la capacidad de desempefiar Inclusién social:

un rol mds influyente en la toma

de decisiones, investigaciones, Engloba recursos y servicios
evaluaciones, innovaciones y sociales, asi como los derechos
politicas vinculadas a las patologias del paciente.

reumaticas.

' Autonomia personal:
La base del programa reside en

una adaptacién de la metodologia Aborda las actividades de la vida
educativa desarrollada por la diaria, la inclusién educativay
Universidad de Stanford, la cual laboral.

se ajusta segun las necesidades

de la organizacién de pacientes Movimiento asociativo:

y las opiniones de los pacientes
participantes. Asi, la formacién es
liderada por pacientes expertos
formados por el Programa de

Trata sobre las asociaciones de
pacientes, los movimientos de
pacientes y la corresponsabilidad.



La estructura de estos talleres

ha evolucionado a lo largo del
tiempo. Inicialmente, en 2020,
constaba de 6 sesiones con una
duracién de 150 minutos, mientras
que, en 202], se ajustd segun las
necesidades y retroalimentacién
de los participantes, consistiendo
en 10 sesiones de 90 minutos.
Estas sesiones se imparten de
forma virtual, abarcando clases
interactivas, preguntas al ponente,
talleres y clubes de ayuda mutua,
entre otros.

El acceso al programa se canaliza
a través de la Lliga Reumatologica
Catalana / REU+, y se prioriza a las
personas asociadas a la entidad.
Esta modalidad de acceso, que
implica la obligatoriedad de la
afiliacién, demuestra ser eficaz para
incentivar la participacién activa

de los pacientes y garantizar su
pleno compromiso en el programa.
Paralelamente, la divulgacién de
esta iniciativa se realiza mediante
diversos canales, entre ellos
newsletters, congresos, plataformas
en redes sociales y sitios web
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oficiales. Aunque se persigue
intensificar la implicacién del sistema
sanitario en la recomendacién de
este programa a pacientes con
enfermedades reumatoldgicas,

se reconoce que todavia subsisten
desafios para atraer pacientes
derivados por el sistema sanitario a
este programa.

La eficacia del programa se evalda
mediante un enfoque integral que
busca medir tanto la percepcién de
los pacientes como los resultados
tangibles de su participacién. Para
ello, se realizan andlisis de Patient-
Reported Outcome Measures
(PROMs), encuestas de satisfaccion

y encuestas sobre hdbitos y
conocimientos adquiridos abarcando
aspectos relacionados con la mejora
de hébitos, la alfabetizacién y la
comunicacién con especialistas.
Ademds de la evaluacién durante el
programa, se efectia un seguimiento
tras su finalizacién que analiza como
los pacientes aplican lo aprendido y
cémo replantean su enfoque ante la
enfermedad.

Rehabilitacion Respiratoria en
Domicilio - Asociacion Nacional de
Hipertension Pulmonar

La iniciativa de Rehabilitacién Respiratoria en Domicilio, surgié en 2021 como respuesta

a las desigualdades existentes entre pacientes con hipertensién pulmonar con respecto

a su situacién geogrdéfica. Mientras algunos pacientes pueden acceder a servicios de
rehabilitacién respiratoria en sus hospitales de referencia, otros no tienen esta posibilidad,
generando inequidad en el acceso a estos servicios de rehabilitacién. Para abordar esta
problemdtica, se creé el programa en colaboracién con el Hospital Universitario 12 de
Octubre de Madrid, con especialistas en fisioterapia respiratoria y médicos expertos en

hipertensién pulmonar.



Los objetivos principales del
programa son obtener datos

que respalden los beneficios del
tratamiento para el paciente y la
enfermedad, asi como extender

el servicio de rehabilitacién a més
hospitales. Asimismo, se busca
capacitar al paciente mediante
ejercicios respiratorios para mejorar
la sintomatologia y lograr una
mayor adherencia al programa de
rehabilitacién.

Programa de
rehabilitaciéon

Duracién

6

Meses

8 Sesiones

480

Minutos

El acceso al programa se realiza a
través de la Asociacién Nacional de
Hipertensién Pulmonar, y el requisito
es que el paciente esté siendo
tratado en el Hospital Universitario
12 de Octubre. Se requiere que el
paciente tenga estabilidad clinica'y
adherencia al tratamiento. El acceso
no es libre, sino que el paciente
debe solicitarlo a su médico, quien
derivaré al servicio de rehabilitacién
con la debida informacién
proporcionada por el propio
fisioterapeuta.

La metodologia del programa se
basa en un protocolo de actuacién
consensuado con el equipo de
rehabilitacién del hospital, mediante
el cual, los pacientes reciben
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educacién sobre la anatomiay
fisiologia del cuerpo, informacién
sobre la patologia, fisioterapia
respiratoria, entrenamiento de

la musculatura respiratoria, y
ejercicios de fuerza y resistencia
cardiorrespiratoria.

El programa de rehabilitacién tiene
una duracién de 6 meses, constando
de 8 sesiones de 480 minutos

en total. Previamente, durante 8
semanas, se realiza una evaluacién
del paciente en el hospital por parte
de dos fisioterapeutas respiratorias
especializadas. Posteriormente,
durante un mes, las fisioterapeutas
se desplazan al domicilio del
paciente una vez por semana

para adaptar los ejercicios a sus
necesidades y recursos. Durante los
siguientes 5 meses, se mantienen
comunicaciones telefénicas y visitas
mensuales para seguir el progreso

y brindar seguimiento. Ademds, se
proporcionan recursos como folletos
del proyecto y dosieres de ejercicios
para apoyar a los pacientes, quienes
pueden resolver dudas sobre su vida
diaria relacionadas con el ejercicio
y ofros aspectos mediante consultas
con las fisioterapeutas del programa.

La evaluacién del programa se
realiza mediante encuestas de
satisfaccién, y evaluacién de
conocimientos, asi como encuestas
que abordan los hdbitos adquiridos
por los pacientes durante el
programa. En esta evaluacién se
realiza un estudio comparativo de
los resultados iniciales del paciente
con los resultados una vez finalizado
el programa, y también se realiza
una evaluacién un afio después del
proyecto para medir la evolucién.
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Nacer con Piel de Mariposa
- DEBRA Piel de Mariposa

El programa Nacer con Piel de Mariposa, desarrollado en 2009, tiene como objetivo
prestar apoyo a las familias con bebés que nacen con esta enfermedad rara, y que a
menudo es desconocida incluso para los profesionales sanitarios que atienden el parto. La
iniciativa busca acompafiar tanto a las familias como a los profesionales sanitarios en todo
el proceso desde el nacimiento del bebé hasta su desarrollo en los primeros afios de vida.

El programa se lleva a cabo en modalidad presencial, con un total de tres visitas y
seguimiento telefénico continuo.

El programa se estructura en diversas etapas:

Primera visita y formacion teérica:

Cuando nace un bebé con Piel de Mariposa, la familia o los profesionales
sanitarios se ponen en contacto con DEBRA. Inicialmente, la mayoria de las
llamadas provenian de las familias, pero actualmente son mds frecuentes las
llamadas de profesionales sanitarios. En esta primera visita, se realiza una
reunién para conocer el caso y luego se proporciona una formacién teérica
sobre la enfermedad a los profesionales sanitarios, ya sea en “petit comité” o
en sesiones mds amplias en los hospitales.

Curas:

DEBRA cuenta con enfermeras especializadas que llevan productos especificos
para las curas de Piel de Mariposa que no estén disponibles en todas las
unidades pedidtricas de los hospitales. Estas enfermeras realizan las curas
junto con los profesionales sanitarios en el propio hospital, ofreciendo asi una
formacién en el proceso de cura a los profesionales sanitarios.

Visita al alta:

Pasado el periodo inicial de ingreso del bebé (generalmente 102 meses), se
realiza una segunda visita en el domicilio para trabajar con el centro de salud y
proporcionar formacién sobre la enfermedad a los profesionales que atienden
al bebé en su entorno familiar, ofreciendo formacién en las curas y el manejo
de la enfermedad.

Seguimiento y formacién a los 6 meses:

Se realiza una tercera visita alrededor de los 6 meses de vida del bebé, en la
que se continta brindando formacién a la familia sobre nuevas etapas del
desarrollo, como la introduccién de alimentos, el gateo, la escolarizacién,
entre otros. Ademds, se proporciona un maletin con elementos Otiles para la
siguiente fase, como coderas, rodilleras y zapatos especificos.
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Durante todas las etapas, se cuenta con el apoyo de una psicéloga, y en algunos casos,
también se incorpora la figura de un trabajador social. Se ofrece apoyo telefénico a las
familias y se brindan respuestas a dudas relacionadas con el diagnéstico y la herencia de
la enfermedad de manera telemdtica.

Para evaluar el programa, se realizan dos encuestas: una a los profesionales sanitarios y
otra a las familias.

Programas de educacién sanitaria
para personas con necesidades crénicas de salud

G Discusion

La educacién sanitaria para personas con enfermedades crénicas se ha establecido
como un componente fundamental dentro del sistema de salud en Espafia. Este énfasis
en la educacién surge en respuesta a la creciente prevalencia de enfermedades crénicas
y la necesidad de ofrecer a la poblacién herramientas efectivas para gestionar su salud
de manera proactiva y participativa. La relevancia de esta educacién sanitaria se ha
consolidado a través de estrategias y enfoques gubernamentales tales como la Estrategia
para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud** desarrollada en
2012 por el entonces Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Esta estrategia
se erige como un marco rector para enfrentar los retos de las enfermedades crénicas,
estableciendo lineamientos que priorizan la educacién sanitaria como un componente
central para mejorar la calidad de vida de las personas con necesidades crénicas.



No obstante, la implementacién
de estrategias de cronicidad no
se limita Unicamente al dmbito
nacional y gubernamental. Tanto
las Consejerias de Salud de las
Comunidades Auténomas como
las organizaciones de pacientes
han asumido un rol proactivo

en la definicién y desarrollo de
estrategias dirigidas a personas
con necesidades crénicas. Estas
iniciativas se han materializado
en diferentes tipos de programas,

Programas que se
caracterizan por su enfoque
educativo especifico y
minucioso, dirigido a

corresponsabilizar a los
pacientes en la gestion
efectiva de sus condiciones
de salud.

que pueden agruparse en dos
categorias fundamentales segun

su enfoque. En primera instancia,

se han instaurado programas

de indole més informativa'y de
autoeducacién, como las Escuelas

de Salud promovidas por las
Consejerias y las plataformas en
linea, newsletters, webinars y eventos
desarrollados por las organizaciones
de pacientes. En estas iniciativas,

se provee de informacién relevante
sobre condiciones de salud, pautas
de estilo de vida y de manejo,

y recursos sanitarios y sociales,
fomentando la autocomprensién

de la condicién y promoviendo
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decisiones fundamentadas en cuanto
a su salud. En contraposicién, se han
desarrollado programas de corte
mds estructurado que brindan un
acompafiamiento educativo més
profundo e integral. Ejemplificando
esta categoria se hallan los
Programas Paciente Experto
gestionados por las Consejerias, asi
como ofras iniciativas desarrolladas
por organizaciones de pacientes,
tales como programas basados

en la figura del paciente experto,
programas de pares, programas de
educacién entre iguales o programas
educativos con la intervencién

de profesionales sanitarios y

otros expertos. Estos programas

se caracterizan por su enfoque
educativo especifico y minucioso,
dirigido a corresponsabilizar a los
pacientes en la gestién efectiva de
sus condiciones de salud.

Ademds de las diferencias en los
enfoques de los programas, se
presentan otras disparidades en las
iniciativas de educacién sanitaria
dirigidas a personas con necesidades
crénicas. Estas diferencias se
manifiestan principalmente en

las metodologias utilizadas para
impartir la educacién, asi como

en los contenidos y formatos

de los programas. En el dmbito

de las Consejerias de Salud de

las Comunidades Auténomas,
prevalece el enfoque metodolégico
denominado como Chronic Disease
Self-Management Program
(CDSMP)%, el cual esté respaldado
por evidencia internacional y ha
demostrado éxito en capacitar a

los pacientes en la gestién de sus
condiciones crénicas®®. En contraste,
la mayoria de las organizaciones de
pacientes han adoptado enfoques
metodoldgicos propios, adaptados
a sus recursos y a las necesidades y



caracteristicas de las poblaciones
objetivos, lo que otorga cierta
flexibilidad en la implementacién de
iniciativas de educacién sanitariay a
la adaptacién a perfiles y requisitos
de los participantes. Ademds de
estas variaciones metodolégicas,

se constatan disparidades en

los contenidos y formatos de los
programas, influenciadas por

sus recursos, objetivos, poblacién
objetivo y alcances respectivos.

En relacién con las iniciativas
promovidas por las Consejerias de
Salud, se evidencia una tendencia,
potenciada por el contexto de

la pandemia y su afectacién
significativa en el desarrollo de los
programas, hacia la adopcién de
formatos virtuales. Esta adaptacién
fue iniciada con el fin de mantener
la continuidad de los programas

en las circunstancias desafiantes

de la pandemiay poder alcanzar
de manera eficaz a la poblacién
objetivo. Sin embargo, actualmente,
la transicién hacia la virtualidad
sigue siendo un aspecto que estos
programas consideran seguir
integrando y mejorando dentro

de su estructura educativa. En el
contexto de pandemia, es relevante
destacar que ha resultado en

un aumento significativo de las
iniciativas desarrolladas por las
organizaciones de pacientes. Este
incremento se ha originado debido
a la demanda creciente por parte de
individuos con necesidades crénicas
que no podian ser atendidas por

el sistema sanitario debido a la
situacién de pandemia. En lo que
respecta al formato, las iniciativas
de estas organizaciones presentan
una diversidad de enfoques, los
cuales son determinados en funcién
de la temdtica abordada o el
propdsito especifico del programa.
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Sin embargo, a diferencia de las
iniciativas impulsadas por las
Consejerias de Salud, estas iniciativas
de las organizaciones de pacientes
tienen como objetivo adoptar un
enfoque mds presencial, lo que se
traduce en una acentuacién de la
importancia del contacto directo
entre las personas y la creacién de
entornos colaborativos y de apoyo
mutuo.

Los programas de
organizaciones de

acientes acentian
a importancia del

contacto directo
entre personasy la

creacion de entornos

colaborativos y de
apoyo mutuo.

A pesar de las diferencias en las
denominaciones, metodologias 'y
enfoques adoptados en las iniciativas
espafiolas, es esencial destacar

que todas estas iniciativas han
demostrado ser adecuadas para el
propdsito de la educacién sanitaria.
Estas diferencias, en cambio, reflejan
la adaptacién de cada enfoque a

las caracteristicas y necesidades
Unicas de su poblacién objetivo,
recursos disponibles y objetivos de

la iniciativa. Asimismo, todas ellas
comparten objetivos comunes. Por un
lado, la mejora de la calidad de vida,
el manejo de la enfermedad y la
comprensién de ésta por parte de los
pacientes, a través del intercambio



de conocimientos y experiencias
entre pacientes, y a veces también
entre profesionales y cuidadores. Por
otro lado, la mejora de la calidad de
la atencién sanitaria, principalmente
en las enfermedades crénicas,
mediante la corresponsabilizacién
del paciente y su incorporacién

a la toma de decisiones sobre su
condicién.

La eficacia de estos tipos de
programas, especialmente el CDSMP,
se ha evaluado en numerosos
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y los profesionales sanitarios**4.

En términos de uso de recursos
sanitarios, la evidencia sugiere que
intervenciones educativas en el
dmbito sanitario podria traducirse
en un uso mds apropiado de los
servicios de salud?, una disminucién
de las hospitalizaciones®?, una
reduccién en el nimero de visitas a
urgencias y a atencién primaria®y
una disminucién de la duracién de los
ingresos®. Ante estas evidencias, se
puede concluir que estas iniciativas
de apoyo al autocuidado tienen

un efecto en el aumento de la
autoeficacia, y que tienen una alta
probabilidad de ser coste-efectivas,
ya que producen un aumento de la
calidad de vida de los pacientes sin
incrementar los costes®.

Eficacia en los programas.
La mejora de calida de

No obstante, en el contexto
espafiol, la amplitud del impacto
de estas experiencias es limitada
en términos de pacientes formados
y sus resultados més alld de la

vida, que se reflejaenel
bienestar general de los
pacientes.

estudios internacionales, aplicados
a distintas enfermedades crénicas
y en diferentes paises, contextos
culturales y socioeconémicos®>.
Entre los hallazgos mds notables
se encuentran la mejora de la
calidad de vida, que se refleja en el
bienestar general de los pacientes,
incluyendo su sentido de control

y confianza en la gestién de su
salud y enfermedad, asi como el
incremento en la actividad fisica y
la participacién social*¢-%%. Ademds,
también se ha documentado que
estos programas pueden influir

en la mejora de la relacién y
comunicacién entre los pacientes

satisfaccién de los participantes son
escasamente conocidos. Aunque

la extrapolacién de resultados de
estudios internacionales a este
contexto podria ser plausible,
resulta imperativo llevar a cabo
evaluaciones especificas para
entender la influencia de estas
intervenciones en la salud de los
pacientes y su relacién coste-eficacia.
A pesar de esto, existen estudios
tanto por parte de organizaciones
de pacientes como por Consejerias
de Salud que respaldan la eficacia
de estos programas, lo que ilustra
la importancia y el valor de estas
iniciativas educativas en el contexto
de enfermedades crénicas®-®.
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G Conclusiones

En el contexto de la educacién sanitaria destinada a personas con necesidades crénicas
de salud en Esparia, se observa una rica diversidad de enfoques y estrategias que denotan
una respuesta proactiva hacia los desafios de la cronicidad. Estas iniciativas abordan una
amplia gama de dreas temdticas, que incluyen la promocién de la salud, la prevencién y el
manejo de patologias y condiciones crénicas, asi como la disponibilidad y el uso eficiente
de recursos sanitarios, entre otros aspectos, proporcionando a las personas herramientas
para el manejo activo de su salud.

No obstante, a pesar de este panorama prometedor, también se perfilan ciertas
limitaciones y retos que requieren atencién y accién. Fortalecer y abordar estas dreas de
mejora en las iniciativas educativas puede catalizar un impacto alin mds significativo en
la prevencién y gestién de enfermedades crénicas, asi como en la mejora de la calidad de
vida tanto de la poblacién en general como de pacientes y sus cuidadores.

Programas Educativos de las Consejerias de Salud

Limitaciones o retos Propuestas de mejora

Déficit de difusién Realizar campafias de sensibilizacién dirigida a la poblacién general y a
pacientes y cuidadores, para dar a conocer la importancia de la educacién
sanitaria y los beneficios de participar en los programas educativos. Utilizar
diferentes medios de comunicacién y canales de difusién para llegar a
diversos piblicos y generar conciencia sobre la disponibilidad y utilidad de
los programas.

Variabilidad en los Implementar sistemas de evaluacién comunes y periédicos entre todos los

métodos de evaluacién programas educativos, con el objetivo de estandarizar la recopilacién de
datos y facilitar la comparacién de resultados en salud, permitiendo una
validacién efectiva de los programas desarrollados, asi como la identificacién
de &reas de mejora.
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Programas Educativos de las Consejerias de Salud

Limitaciones o retos Propuestas de mejora
Ampliar los métodos de Implementar enfoques mds rigurosos y objetivos, como la aplicacién de
evaluacién mds alld de las investigaciones controladas que evallen sistemdticamente los efectos de los

programas, o el andlisis de datos de indicadores de salud, como ingresos
hospitalarios, calidad de vida y control de sinftomas, tanto antes como
después de la participacién en los programas, con el fin de obtener una visién
més cuantitativa y precisa de los efectos de los programas en resultados en

encuestas de satisfaccién

salud
Potenciar la colaboracién con Fomentar la colaboracién interprofesional entre los diversos actores de la
el sistema sanitario asistencia sanitaria para establecer protocolos que faciliten la prescripcién y

derivacién de pacientes hacia programas educativos, al mismo tiempo que se
fortalecen los enfoques de evaluacién aplicados, garantizando asf la calidad
y eficacia de dichos programas.

Necesidad de mejorar Invertir en el desarrollo y mejora de plataformas virtuales para la realizacién

en la virtualidad de programas educativos en linea, optimizando la experiencia del usuario y
permitiendo el acceso a un mayor némero de personas, en especial aquellas
que residen en dreas rurales o con dificultades de acceso a programas
presenciales, sin descartar la promocién de redes rurales saludables que
permitan el apoyo mutuo entre iguales. Ademds, implementar metodologias
eficaces para cuantificar y evaluar la participacién de usuarios, permitiendo
asi medir suimpacto y realizar ajustes basados en datos para la mejora
continua del acceso virtual.

Ampliar la cartera Colaborar con diversos actores, incluyendo profesionales de la salud,

de contenidos expertos en diferentes dreas, entidades de pacientes y otros, para desarrollar
contenido educativo mds diversificado, abordando nuevas patologias y
condiciones crénicas, ofreciendo contenido a cuidadores, y abarcando
una amplia variedad de necesidades relacionadas con la cronicidad, con
el objetivo de responder de manera efectiva a los desafios cada vez més
complejos de la cronicidad y su gestién.

Potenciar la colaboracidén Mejorary fortalecer la Red de Escuelas de Salud del Ministerio de Sanidad,

entre iniciativas asi como establecer mejores mecanismos de cooperacién entre las distintas
Escuelas de Salud, Programas de Paciente Experto y Entidades de Pacientes,
que permitan la comparticién de recursos, conocimientos y la mejora de
précticas de manera efectiva.

Déficit de recursos Establecer una estrategia de promocidn y concienciacién a nivel
gubernamental sobre la importancia de estas iniciativas educativas, con
énfasis en sus beneficios para la salud piblica y la gestién de recursos a
largo plazo. Abogar por una asignacién presupuestaria adecuada para
respaldar el desarrollo sostenible de los programas educativos, incluyendo la
contratacién y capacitacién de personal especializado, permitiendo ampliar
sus servicios y la eficacia de los mismos.

Programas Educativos de las Entidades de Pacientes

Limitaciones o retos Propuestas de mejora

Déficit de difusién Implementar estrategias de promocién mds efectivas, que incluyan la
colaboracién activa con actores del dmbito de la salud y la administracién,
como centros de salud, ayuntamientos y Consejerias.
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Limitaciones o retos Propuestas de mejora

Déficit de estructuracidn Implementar metodologias estandarizadas y un enfoque de protocolizacién
en el desarrollo de las iniciativas, con el fin de facilitar su reconocimiento por
parte de profesionales sanitarios e instituciones académicas.

Déficit de metodologias Desarrollar e instaurar metodologias de evaluacién especificas en todas

de evaluacién las iniciativas, permitiendo mejorar la medida del impacto en la calidad
de vida de los pacientes, obteniendo asi un mayor reconocimiento de estas
iniciativas.

Falta de reconocimiento Fomentar la colaboracién y el reconocimiento mutuo mediante alianzas

por el sistema sanitario y acuerdos formales que posibiliten la realizacién de acciones conjuntas,

integren las iniciativas educativas en el sistema sanitario y permitan la
derivacién de personas interesadas a estas iniciativas.

Déficit de recursos Explorar fuentes de financiacién adicionales que no dependan casi
exclusivamente de donativos y patrocinios privados, como posibles
subvenciones gubernamentales, colaboraciones con instituciones
académicas y de investigacién, o alianzas con hospitales, clinicas, centros
de salud, etc.

Tanto los programas de las Consejerias de Salud como los desarrollados por
las entidades de pacientes enfrentan desafios que inciden directamente en su
alcance y efectividad. Algunos de estos retos, si bien distintos en naturaleza,
comparten un denominador comuin: la posibilidad de abordarlos de manera
mds eficiente e inmediata mediante la instauracién de colaboraciones y
sinergias entre ambas partes. En la actualidad, un reducido nimero de
organizaciones de pacientes mantiene colaboraciones continuas con los
programas de Escuelas de Salud y Paciente Experto, y viceversa. Por ello,

la necesidad de una cooperacién entre estas entidades se presenta como
imperativa, ya que podria traducirse en una serie de beneficios reciprocos.

Ventajas de coordinacién entre programas de escuelas y Paciente
Experto con Organizaciones de pacientes

Colaboracién en la creacién de contenidos

Las organizaciones de pacientes pueden compartir su experiencia y
conocimientos con las Escuelas de Salud y los Programas de Paciente Experto,
contribuyendo en la elaboracién de nuevos talleres y contenidos dirigidos

a distintas condiciones crénicas, asi como en la mejora o la aportacién de
herramientas adicionales y complementarias a contenido ya presente en estos
programas.

Promocién conjunta

Las Escuelas de Salud, los Programas de Paciente Experto y las organizaciones
de pacientes pueden colaborar en la promocién y difusién de sus iniciativas
educativas, incrementando su alcance y concienciando a un mayor nimero de
personas sobre los recursos disponibles.
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Participacién de pacientes y cuidadores

Las organizaciones de pacientes constituyen una fuente valiosa de pacientes

y cuidadores con experiencia en sus patologias, cuyos conocimientos pueden
enriquecer de manera significativa tanto los programas de Paciente Experto
como las Escuelas de Salud. Asimismo, las organizaciones de pacientes pueden
incrementar el nimero de mentores o expertos disponibles al ser una fuente de
pacientes y cuidadores que cumplen con los criterios establecidos para poder
considerar candidatos a la formacién en mentoria. De manera reciproca, los
programas de Paciente Experto tienen el potencial de contribuir con su enfoque
estructurado y sus recursos educativos a la formacién de pacientes interesados
en desempefiar roles de mentores en el futuro.

Intercambio de buenas practicas

Las Escuelas de Salud y los Programas de Paciente Experto pueden integrar
prdcticas educativas de las organizaciones de pacientes y viceversa,
compartiendo experiencias exitosas, estrategias efectivas y enfoques
innovadores para mejorar la educacién en salud y la corresponsabilizacién de
los pacientes.

Investigacién y desarrollo conjunto

Las distintas iniciativas pueden colaborar en proyectos de investigacién y
desarrollo de nuevas metodologias y recursos educativos, trabajando en
conjunto para mejorar continuamente la calidad y eficacia de sus programas.

Definicién y aplicacién de estdndares comunes de medicién de
resultados en salud

La implementacién de sistemas de medicién de resultados en salud
estandarizados y compartidos entre las Escuelas de Salud, los Programas

de Paciente Experto y las organizaciones de pacientes puede potenciar
significativamente la eficacia y reconocimiento de los programas educativos.
Al establecer indicadores y métricas conjuntas, se facilita la evaluacién precisa
delimpacto de las intervenciones educativas, lo que a su vez puede traducirse
en beneficios tangibles, como una mayor disponibilidad de datos y evidencia
que respalden la efectividad de los programas, y la posibilidad de realizar
investigaciones y mejoras basadas en evidencia, ademds de mejorar la
eficiencia en la gestién de recursos.

La colaboracién entre las Consejerias de Salud y las organizaciones de pacientes no solo
permite abordar las limitaciones y desafios actuales, sino que también abre la puerta

a nuevas oportunidades y enfoques innovadores que enriquecerdn y fortalecerdn las
iniciativas educativas para personas con necesidades crénicas. En Ultima instancia, esta
colaboracién puede contribuir significativamente a la mejora de la calidad de vida de los
pacientes y a una gestiéon més efectiva de las enfermedades crénicas en Espafia.
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