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El mundo global ha facilitado la transformacioni@mn estilos de vida de los ciudadanos.
Hemos pasado del individualismo al trabajo en grinaciendo posible el intercambio
de informacion y opiniones. La participacion ciudiaa se esta convirtiendo en una
realidad cada vez mas préxima a los sistemas dd.sal

Nos hallamos en un contexto social donde los ciaiga@sipacientes cada dia tienen un
mayor acceso a la informacion y una mayor capaaiéadecidir por ellos mismos. Esta
realidad esta cambiando la relacion entre los praf@les sanitarios y los pacientes. El
rol del paciente ha dejado de ser pasivo para [@agarticipar de forma activa en la
toma de decisiones sobre su salud y/o su enfermedad

Esta nueva realidad social, juntamente con el atondm las enfermedades cronicas,
motivado por el envejecimiento progresivo de lalaalbn, conllevan la busqueda de
nuevas formulas en la gestién del Sistema de Saludnuevo enfoque en el desarrollo
de la actividad diaria de los profesionales saogarEntre las mas innovadoras
encontramos, por un lado, émganizacion por procesoscomo elemento clave en la
transformacion de la situacién actual en un modelatencion integragdgue conlleva

el abordaje global de las patologias crénicas,ififando en qué momento y en qué
nivel hemos de hacer cada intervencion y, por ddrgpuesta en marcha de programas
donde los ciudadanos/pacientes sean coparticipesrgsponsables de la gestion de su
proceso asistencial como parte esencial en elalidefisistema sanitario. Los objetivos
de todo ello son: disminuir la variabilidad, mejola eficiencia y dar mas coherencia al
sistema sanitario, a la vez que incrementar elaydal satisfaccion del usuario final,
potenciando su autocuidado.

Es en este contexto de autocuidado del pacientdorde se sitla ePrograma
Paciente Experto Instituto Catalan de la Salud®gueen la actualidad ha pasado a
denominarsé’rograma Paciente Experto Catalunya®Esta iniciativa forma parte de
Programa de Prevencié i Atencio a la Cronicitaenddo uno de los 32 proyectos
identificados como estratégicos por Rla de Salut de Catalunya 2011-2018lel
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya

Se entiende pgraciente expertaquella persona afectada por una enfermedad arénic
que es capaz de responsabilizarse de la propiamedad y autocuidarse, sabiendo
identificar los sintomas, responder apropiadamargkos y adquirir habilidades que le
ayuden a gestionar el impacto fisico, emocionadgias de la patologia, mejorando asi
su calidad de vida.
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El Programa Paciente Experto Catalunya®a basado en experiencias desarrolladas en
otros paises, como Gran Bretafia, que han generddeneia cientifica sobre sus
efectos positivos para la salud. El programa ti@oeno finalidad mejorar la
comprension de la enfermedad cronica por parte ode pacientes, mediante la
transferencia e intercambio de conocimientos delepée experto con el resto de
pacientes, promoviendo cambios de habitos que arejta calidad de vida y la
convivencia con la enfermedad como una parte mawaeeso asistencial.

El Programa Paciente Experto Catalunya® sitia en el marco de la progresiva
transicion desde una educacidon sanitaria muy dégeeddel profesional y con un
cierto caracter paternalista, hacia otra en qumeiente es mas autononfe trata de
una iniciativa multifactorial y multidisciplinariapasada en la colaboracion y en el
trabajo de equipo. Propone una estrategia proad¢tiweentando la confianza y la
motivacion de los pacientes

Para dar cumplimiento a la finalidad del Progranagiéhte Experto Catalunya®y

mejorar asi la calidad de vida de los pacientespquticipan en el mismo, se han fijado

ochoobjetivos especificogjue son:

« Conseguir la implicacion de los propios pacientes.

« Conocer el grado de satisfaccion de los mismos.

» Mejorar su percepcion de calidad de vida.

« Aumentar sus conocimientos sobre la enfermedad.

« Incrementar el grado de autocuidado para adquircanrecto manejo de la misma.

« Optimizar el cumplimiento terapéutico.

« Disminuir el nUmero de visitas al médico/enfermagdamilia, asi como los
ingresos hospitalarios y las visitas a urgenciadgpenfermedad.

El paciente expertose escoge de entre el grupo de pacientes afectialasna
determinada enfermedad cronica y ha de cumplierai de voluntariedad, capacidad
de autocuidado y ausencia de discapacidades pstesti

Asi mismo se valoran sus capacidades de empat@agsnpor ayudar, motivacion y
habilidades comunicacionales. Esta valoracion esealbcabo mediante una entrevista
estructurada, seguida de un cuestionario disefiata |[a valoracion de perfiles
personales, conocimientos sobre la enfermedadijideat®s en su manejo.

La formacion inicial del paciente experto la reatizios profesionales sanitarios del
propio equipo de atencion primaria, que actuaragdicomo observadores.

Para cada patologia, lBtograma Paciente Experto Catalunya®consta de sesiones
de una hora y treinta minutos de duracién, a Igolate unos 2 meses y medio. Las
sesiones incluyen una parte teorica y otra pracEtanimero de participantes se ha
limitado a 10-12, con la finalidad de garantizaa @omunicacion fluida y efectiva entre
los participantes del grupo.

Uno de los aspectos nucleares y diferenciadoresstdemodelo es el hecho de que el
paciente experto conductor de las sesiones haovendprimera persona los sintomas y
los problemas que se tratan; lo cual le colocanenposicion de privilegio para hablar a
otras personas que han sufrido las mismas exp&senc

Durante las sesiones, el profesional sanitario {gnednfermera o trabajador social)
pasa a desarrollar un papel de observador, queepatdar como reconductor de la
sesion solo en el caso que fuera necesario.
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Para cada condicidén de salud priorizada, debe eled®unagyuia metodoldgica yun
material educativo especificos, dirigidos al paciente experto y a posfesionales
sanitarios que ejerceran de observadores. En doratadn participan profesionales
sanitarios expertos de las distintas disciplingglicadas en la atencion de la patologia.
Este material es revisado por pacientes a fin @gumar que los contenidos y el
lenguaje utilizado es el apropiado para las pess@das que va dirigido. Una vez
validado el material, se realiza una prueba pilpra testar sus contenidos.
Posteriormente a este pilotaje, el grupo de aut@wsa todo el proceso con el fin de
desarrollar el formato definitivo de la interventid

El proceso de implementaciéren un equipo asistencial consta de las siguietéeas:

» Presentacion del Programa Paciente Experto Ca&®iayos profesionales.

« Cribado de los posibles pacientes participantes.

» Formacidn de los profesionales que actian de chderes.

» Seleccion de los pacientes participantes del grupo.

¢ Sesién informativa de presentacion del Progranoa padcientes seleccionados.

» Seleccidn del paciente experto en la enfermedagtombp Programa.

* Formacién en contenidos teoricos y metodologiaeigmte experto por parte de los
observadores.

» Constitucion del grupo de pacientes.

* Inicio de las sesiones.

El proceso deevaluacion del Programa Paciente Experto Catalunya® constdode
etapas. La primera es la que se lleva a cabocab ide las sesiones de grupo y, también,
a la finalizacion de las mismas. La segunda sezeeal los 6 i 12 meses después de
finalizar la actividad del grupo, a fin de obserermantenimiento de los avances
obtenidos teniendo en cuenta que, tras la finabmade las sesiones, no se han
realizado nuevas intervenciones grupales.

En ambas etapas la evaluacién es cuantitativa litativea y se valoran los siguientes
aspectos:
e Conocimientos adquiridos sobre la enfermedad.
« Cambio en los habitos y estilos de vida relaciosado
* Grado de autocuidado.
» Percepcion de calidad de vida.
» Satisfaccion de los participantes en el grupo.
e Utilizacion de servicios de salud relacionados tmrenfermedad de base o su
descompensacion:
o Visitas al medico y a la enfermera de familia.
0 Atenciones en dispositivos de urgencias.
o Numero de ingresos hospitalarios.

Se realiza un estudio comparativo de este Ultimgugi@ evaluativo (utilizacion de
servicios) un afio antes del inicio de las sesiagrspecto a un afio después de la
finalizacion de las mismas.

La implantacion del programa mejora todos los patéws evaluados. Esta mejora se
produce en todas las patologias incluidas. Adeladsgjora tiende a aumentar alos 6 y
12 meses concluida la intervencion.
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Durante el period@006-2012¢l proceso de desarrollo dérograma Paciente Experto
Cataluiia® a nivel de todo el territorio catalanstu el siguiente:

Numero de pacientes participantes 2094 de los cualesl65 han actuado como
pacientes expertogonductores de grupo.

Ambito de actuacion 126 Equipos de Atencion PrimariadyUnidades Hospitalarias.

Patologias: Insuficiencia Cardiaca, Enfermedad Pulmonar ObtwaicCronica,
Tratamiento Anticoagulante Oral, Diabetes MelliisFibromialgia, Deshabituacion
Tabaquica, Ansiedad, Enfermedad de Chagas enrasiea.

NuUmero de grupos: 212

Numero de profesionales sanitarios participantesComo observadores del conjunto
de grupos han participado un total d#84 profesionales - 301 enfermares, 160
meédicos de familia i 25 trabajadores sociales.

Los elementos claves de cambique aporta el Programa Paciente Experto Catalufia®
son los siguientes:

1. Para los pacientes

* Tomar conciencia de la enfermedad que tienen yéoles pasa.

* Dotarlos de un rol més activo y de corresponsatiilid

« Compartir conocimientos y experiencias entre paegewy con la utilizacion de
un mismo lenguaje.

» Facilitar la aceptacion y el aprendizaje sobrenfeenedad y la importancia del
buen cumplimiento del régimen terapéutico.

* Mejorar el autocuidado y la calidad de vida sobrerifermedad crénica que
padecen.

» Aprender a identificar los signos y sintomas denadasobre su enfermedad y
gue hay que hacer ya qué dispositivo asistenciatiha ir.

» Participar de forma activa y compartida con lodgsionales en la toma de
decisiones sobre su enfermedad.

» Alto grado de satisfaccion tanto del paciente expssmo los pacientes
participantes.

2. Para los profesionales sanitarios que han actuadomo observadores de grupo

» Identificacién de las capacidades que tienen logeptes para tomar decisiones
sobre su enfermedad.

» Autorreflexion y autocritica personal. Manifiestam cambio de su relacion con
el paciente: escucha activa, mayor grado de paatichn por parte del paciente,
pacto y consenso en las actuaciones.

* Observacion de que la persona con una enfermedat&ra menudo no es
consciente de que la tiene, lo que conlleva questan percepcion es dificil
modificar habitos y estilos de vida por parte datipnte.
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Necesidad de utilizar un lenguaje mas adecuadcarne y comprensible para
generar una interrelacion mas efectiva con el pazie

3. Para el Sistema Sanitario:

* Fomenta el cambio de un modelo paternalista a welnaleliberativo de los
profesionales sanitarios.

* Un paciente informado y corresponsable hace unrmsmde los servicios de
salud y de forma mas eficiente.

* Reduce el consumo de recursos en forma de visdtenaion primaria, a
urgencias e ingresos hospitalarios por descompémsade la enfermedad, lo
gue nos ayuda a hacer mas sostenible el Sistentarg&an

* Los buenos resultados obtenidos hasta la actualidatparables con los de
otros programas de similares caracteristicas dé@mbernacional, animan a
avanzar en esta linea.

En conclusién, eéPrograma Paciente Experto Cataluiia®gs un instrumento Util para
mejorar el autocuidado y la calidad de vida de pesientes. Ademas, reduce el
consumo de recursos en forma de visitas a aterprigrmaria, a urgencias e ingresos
hospitalarios por descompensacion de la enfermeHate programa dota a los
pacientes de un rol mas activo y de correspondalilia la vez que fomenta el paso de
un modelo de relacién paternalista de los profed&snde la salud con los pacientes a
un modelo deliberativo.

Un aspecto clave del programa es, por un lado,rda gmplicaciéon de todos los
involucrados (paciente experto, pacientes queessestas sesiones y profesionales de la
salud que actian de observadores) y, por otro ladmmplicidad que se genera entre
el paciente experto y el resto de participantegydgbo. Esta complicidad esta en gran
parte motivada por la utilizacién de un lenguajen@o y por haber vivido situaciones
similares, lo que permite compartir experienciasvgncias sobre la misma enfermedad
de un modo particularmente intenso, empético \tifiero.

Finalmente, los resultados obtenidos hasta la latéiga comparables con los de otros
programas de similares caracteristicas de amhbgonacional, nos animan a avanzar en
esta linea. Tales avances se concretan en la diseidn territorial de la propuesta y en
la ampliacion de las patologias que se incluyen.



