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UNIVERSIDAD DE LOS . . .
PACIENTES El nuevo rol del paciente en el sistema sanitario:

Realidad (y topico)

o PACIENTE PACIENTE
21 PACIENTE —
k L PASIVO ACTIVO

Cambio en el modelo de paciente

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (O

MODELO MODELO
e PATERNALISTA DELIBERATIVO
Cambio en la relacion médico-paciente
TR A PACIENTE () PACIENTE
S e DESINFORMADO | e INFORMADO

Aumento del nivel de informacion de los pacientes
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La sostenibilidad del sistema sanitario
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UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES . ,
,? La participacion del paciente

“Los pacientes necesitan informacion de
calidad contrastada segun criterios de
acreditacion explicitos y proporcionada

Informacion por profesionales, preferentemente
médicos. Se contempla el respeto a la

pluralidad de las diversas fuentes y agentes
de informacion. La informacion tiene que

producirse en un lenguaje inteligible y
adaptado a la capacidad de
entendimiento de los pacientes.”

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (

Participacion

Punto 1 de |la Declaracion de Barcelona
de las asociaciones de pacientes

© Fundacion Josep Laporte 2011

i .
Fundacio U "B .
Josep Laporte Universitat Autdbnoma "‘ ;

Casa Convalescéncia UAB deBarcelona




UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES Alfabetizacion en salud

“Capacidad de las personas para obtener, procesar y entender la
informacion basica sobre la salud y los servicios sanitarios que necesitan
para tomar decisiones apropiadas” (Institute of Medicine, 2004).

NAVIGATING
HEALTH

.....
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1AV mitvcmgions

THE ROLE OF

HEALTH
LITERACY et a; 2005)

(Kickbusch

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (O

Costes estimados

Bajo AT de un bajo nivel de
de ivel d utilizacion de Mayor o oz .
alfabetiza nipstel el recursos y gasto alfabetizacion en salud:
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UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES L
; El problema de la alfabetizacién en salud

* Falta de planes de accion.
CONOCIMIENTOS
* No hay seguimiento de lo que se tratd en la ultima
consulta.
* Los médicos no ayudan a hacer planes de accion.

* No hay contacto con otros profesionales de la salud. 0 0

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (O

* Las diferentes unidades no hablan entre ellas.
* “Te tratan como un robot” — todos iguales
* “Son muy negativos y alarmistas”. HABILIDADES ACTITUDES

* La experiencia del paciente se ignora.
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UNIVERSIDAD DE LOS

PACIENTES Barreras en el autocuidado

"\

B [NNOVATIONS IN
PRIMARY CARE

Bodenheimer T, Lorig K, Holman H, Grimbach K. JAMA 2002; 288:2469-75.

Patient Self-management of
Chronic Disease in Primary Care

“Each day, patients decide what they are going to eat,

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (

whether they will exercise and to what extent

they will consume prescribed medicines”
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UNIVERSIDAD DE LOS

PACIENTES La experiencia de la Universidad de los Pacientes
” Y
Areas principales
p 4

Enfermedades cronicas y agudas

> y

Innovacion y tecnologia

b i

Tratamientos
b

r 0z 2 2 2
Atencion sanitaria y socio-

}sanﬂaﬁa *

Estilos de vida saludable
M 4

Derechos y deberes

A

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (O

} Y : {
Participacion de pacientes )
T Informacion
Ly Ciu VB \ tecnologia

http://www.universidadpacientes.org
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UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES
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La experiencia de la Universidad de los Pacientes

Conocimiento al alcance de
pacientes y ciudadanos

Proyectos

mas cercano
sidades de los pacientes:

Itinerario de |
del Paciente s

UNIVERSIDADDELOS
PACIENTES

Conocimiento al alcance de
pacientes y ciudadanos

Informate

7| Conéctate
Shob 2 ol
Visitanos

Y S !
Est3s aqui Inicio > Recursos de informacién > ABC del asma
Rec de utilidad E

Orientandote

Recursos de informacién

ABC del asma - aprendiendo lo + basico

Preguntas frecuentes

Conviviendo con
Actualidad en asma categorias siguientes:

+ Causas
+ Factores de riesgo

Amplia tu informacién

Conoce tus derechos

Descubre otros recursos interesantes haciendo click en una de las

Informacidn y tecnologia

Estas aqui: Pagina principal > Videos
Listado de videos

Hospital Amable
Presentacidn del proyecto "Hospital Amable”, una formacion de voluntarios dirigida a conseguir un hospital
mas cercano y méas acogedor.

Pacientes anticoagulados
Hay cerca de un milldn de pacientes anticoagulados. Por eso hemos querido acercaros la experiencia de una
afectada y nos explica cdmo funciona un coagulémetro.

Presentacién de la pigina web para nifios
Presentacidn de la WEB infantil del Itinerario de Naveg
interactiva dirigida a nifios afectados y a sus padres. Cu

idn del Pacients con Cancer una niging visuale

educativos, ademas de consejos para maestros y persol . a‘!

. \‘evu d-p ,—{o; F
Manténgase Activo y Saludable con los Anticoagulan ﬁ\&“ f’ "R{
Los diluyentes de la sangre son muy eficaces cuando se
comprender por qué esta tomando el diluyente de la sa

El rol del psico-oncélogo

El cancer es una enfermedad que afecta y cambia la vid
Es una situacidn que puede producir incertidumbre, mie
oncologia estan preparados para dar consejo y asesoral
presente video se propone explicar de qué modo estos

adaptacion a la enfermedad y ofrecer apoyo emocional.

Albert Jovell - Emprendedor Social 2009
Ashoka Espafia busca emprendedores sociales en nuestf,
en 2003. En esta ocasidn, ha seleccionado al Dr. Albert
por su labor "haciendo de los pacientes los protagonistd
resume su candidatura.

Fibrilacién auricular crénica: consulta al médico

Wehpacientes
Cémo identificar las causas del asma
Asma

Asma

Busca recursos en este aula:

| H Buscar ]




UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES La experiencia de la Universidad de los Pacientes
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Publicaciones Universidad de los Pacientes PACIENTES

Estudios y Proyectos Q
RE Necesidades del

paciente cronico en
atencion farmacéutica

NECESIDAD Y BISgE
PACIENTE Olgle

LINIVERS]
Publicaciones Universidad de los Pacientes PACH

Estudios ¥ Froyectos <

Evaluacion de la Calidad
de la Asistencia
Oncoldgica en Espana
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Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (

Conclusiones del Jurado de Pacientes
Madirid, 15 de Noviembre del 2007

ngacs I8
JoseplLaporte de Bardun.
© Fundacion Josep Laporte 2011 I

1lln
Fundacié U nB
Josep Laporte Universitat Autdbnoma
Casa Convalescéncia UAB de Barcelona




UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES

e

niversidad de los Paci ividades de formacion

» Pacientes * Hospitales
» Familiares  Atencion primaria
» Cuidadores » Asociaciones

» Profesionales de pacie_ntes y
de la salud voluntarios

 \oluntarios » Colegios de
médicos
* Centros civicos

asistenciales

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos

lomando | Organizacion acreditada en el afio 2008 para
Control | '8 P
wSalud | impartir el curso “Tomando control de su

salud” (versién espainola del CDSMP)
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UNIVERSIDAD DE LOS

PACIENTES

Referencias en los programas de auto-cuidado

Chronic Disease Self Management Program
(CDSMP) en Stanford (USA)

STANFORD/| Patient Education

SCHOOL or MEDICINE IN THE DEPARTMENT OF MEDICINE

Search This Site

OThis Site Only OStanford Medical Sites

SEARCH »
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Stanford Medicine » School of Medicine » Department of Medicine » Patient Education » Organizations Offering Our Programs

STANFORD
Parient Epvcation

‘}‘}A{ ReseARcH CENTER

PATIENT EDUCATION
Home

Meet Our Staff

Training

Licensing

Materials

Organizations Offering
Our Programs

Self-Management Programs
(English)

Chronic Disease

Internet Chronic Disease

Chronic Disease Self-Management Program

The Chronic Disease Self-Management Program is a
workshop given two and a half hours, once a weelk, for six
weeks, in community settings such as senior centers,
churches, libraries and hospitals. People with different
chronic health problems attend together. Workshops are
facilitated by two trained leaders, one or both of whom are
non-health professionals with a chronic diseases
themselves.

Subjects covered include: 1) techniques to deal with
problems such as frustration, fatigue, pain and isolation, 2)

appropriate exercise for maintaining and improving strength,
flexibility, and endurance, 3) appropriate use of medications,

4) communicating effectively with family, friends, and health
professionals, 5} nutrition, and, &) how to evaluate new
treatments.

Each participant in the workshop receives a copy of the
companion book, Living a Healthy Life With Chronic

related info

3

Surgeon General's office
endorses COSMP

* CDSMP Leaders Manual
available in Arabic, Bengali,
Chinese, Dutch, French,
German, Hindi, ltalian,
Japanese, Karean,

Morwegian, Somali, Turkish,

Yietnamese and Welsh
Expert Patients Programme
(CDSMP in England)

* Licensing information
Organizations licensed to
offer the COSMP

Spanish language COSMP
information

Conditions, 3rd Edition, and an audio relaxation tape, Time for Healing.*

http://patienteducation.stanford.edu/

Dr. Kate Lorig
Director of the Stanford Patient
Education Research Center

(47N, STANFORD
- /| PATIENT EDUCATION
.*_*f RESEARCH CENTER
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UNIVERSIDAD DE LOS . . . .
PACIENTES Organizaciones con licencia para desarrollar

’? el CDSMP / Tomando control de su salud

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (

¥
/ .

America Europe Africa Asia
 United States ® Colombia e lreland * Sweden * South Africa * China & Hong-Kong
* Canada * Peru * United Kingdom ¢ Switzerland * Japan
e Mexico * Chile e Denmark * Austria Oceania « South Korea
e Guatemala °Argentina ¢ Netherlands e ltaly e Australia * Taiwan
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UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES

e

Beneficios de los programas de autocuidado

: Incorporacion de estilos de vida saludable

“Mejora en el manejo de los sintomas

| Mejora de la comunicacion con los profesionales sanitarios
~Mayor adherencia terapeutica

Mejora de la calidad de vida

~Disminucion de las visitas no concertadas a atencion primaria

| Disminucion de las visitas a urgencias

_Disminucion del numero y duracion de las estancias hospitalarias

e

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos

REFERENCIAS PRINCIPALES
“Self care reduces costs and improves health: the evidence”
Expert Patients’ Programme report. February 2010.

“Review of findings on Chronic Disease Self-Management Program
outcomes”. Healthy Aging Program. Gordon & Galloway, 2008.
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UNIVERSIDAD DE LOS

Justificacion

a

Competencias
para el
autocuidado

Problemas
similares

Diferentes
enfermedades
cronicas

» Alteraciones estado
de animo
* Dificultades de

* Resolver problemas
cotidianos de salud

» Manejar emociones

» Enfermedades del
corazon (angina de
pecho, infarto de

onocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos

miocardio) comunicacion y sintomas de la

* Ictus  Poca adherencia a enfermedad

- Hipertension arterial tratamientos * Mejorar adherencia

* Diabetes * Alteracién funciones a tratamientos

« Asma, bronquitis fisicas * Iniciar un plan de
EPOC ' . Fatiga ejercicio fisico y de

O « Dolor alimentacion
gance'r iti » Estilos de vida no saludable

Y rtrosis, artrtis ludabl * Preparar la visita

reumatoide saluaables <P
T | meédica
ntsu iciencia rena  Mejorar la

. etc

comunicacion
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UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES Metodologia

\&

*Técnica para alcanzar objetivos de salud
Depresion Fatiga
eCompartir experiencias

*Resolucion de problemas

eTécnicas de relajacién

Estrés /
Ansiedad / Dolor | ¢ |yvia de ideas
Miedo
I *Elaboracion de menus/platos saludables
*Practica de ejercicio fisico
Rabia / Musculos eCompetencias para formar a otros

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (

frustracion ‘ tensos
pacientes (taller de formadores)

© Fundacion Josep Laporte 2011

i -
Fundacié U " B . :
Josep Laporte Universitat Autdbnoma "

Casa Convalescéncia UAB deBarcelona




UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES

BT T T BT

* Presentaciones, resumen
del proyecto y del taller de
formacidn.

* Presentacionesde la

Estructura

* Preguntasy aclaraciones.

* Leer las etiquetas de los
productos nutricionales.

= Recibiendo asistencia

* Preguntas y aclaraciones.

¢ Compartir experiencias.

* Proponerse ohjetivos de
salud asumibles.

* Preguntasy aclaraciones.

* Compartir experiencias
acerca de lospropositos.

* Evaluando remedios

Programa de

wvi primera sesion del curso. * Preparar un ment bajo en sanitaria. caserosy tratamientos H d d

=} * Resumeny grasa. * Manejando la depresidn. alternativos. aUtOCUI a o

% responsabilidades del * Mangjando sus sintomas. * Pensando positivamente. * Relajacion mediante
- cDE‘szso. . ; * Relajacion muscular. * Mejorando la imagenes guiadas. )

* Diferencias entre : i i * Compartizndo &xitos v 1

[1v] e e e * Mejorande la respiracién. comunicacion. P SeSIOneS e Oras
o e 4 i * Preparaciény practica de * Como expresar sus deseos, ?Eanrfh.calldu fﬂ fu:lum.

- S la formacion. * Como aumentar el nivel de & dift 'Il 'qm <

v He S enranardad * Repaso de los métodos de gjercicio. Pl S e.n’ 2 g(fﬁp;ls. .

% N . " * Preparaciény practicade 15 h
L T fc{r'lléciun. " Currgsp{fr’lsabihdad enla g ( O ra s Cu rso
: i e * Actividad paralapractica medicacion.

(7, ] alimentacidny el gjercicio. P P! . iQuét ted

@ 4 £ de laformacién. * Como preparar lavisita it REAERTE U SIE 0 HUE

- * Una alimentacidn o pueda suceder cuando

= saludable. . ensefia?

@ * Férmula paraun ment * Preguntas finales y

'G saludable. conclusion del taller de

* Proponerse objetivos de ormacion de formadores

o P bjetives d f idn de f d

(= ! salud asumibles.

© * Ejercicios parala salud.

o * Actividad para lapractica

dela formacion. Sesién 1 Sesion 2 Sesién 3

g

m * Fresentacones de los alumnos. * Lomparur experiencias. resolucion * Lomparur experiencias.
= P taci del | C ti iencias. Resolucié Ci il ienci

¢ Lompartr como nos atecta la - * Froponerse objetivos de salu
) Compartir ¢6 fectal de problemas Prop bjetivos de salud
enfermedad. * Formula para un menu saludable. asumibles.
f dad Fo lap i saludabl ibl

— * Resumen de las responsabihidades * Froponerse objetvos de salu * Freparar un menu bajo en grasa.
T R del bilidad P hjeti d lud P i baj

o del curso. asumibles. + Manejando sus sintomas.
- + Diferencias entre enfermedades + Ejercicios para su salud. « Relajacién muscular

c agudas y crénicas. * Practica de los ejercicios. « Mejorando la respiracion.
9 + Ser proactivo en el manejo de la

E enfermedad.

v + Importancia de la alimentacion y el

(o] ejercicio.

5 Taller de f d

o daller de rormaaqores

o

+ Compartir experiencias. * Compartir experiencias. + Compartir experiencias.

* Proponerse objetivos de salud * Evaluando remedios caseros y
asumibles. tratamientos alternativos.

* Mejorando la comunicacién. * Relajacion mediante imagenes

* Camo expresar sus deseos. guiadas.

* Cdmo incrementar el ejercicio. * Compartiendo éxitos.

+ Corresponsabilidad en la ¢ Planificando el futuro.
medicacion.

4 sesiones de 7 horas

* Proponerse objetivos de salud
asumibles.

* Leer las etiquetas de los productos
nutricionales.

* Recibiendo asistencia sanitaria.
* Manejando la depresion.

(28 horas /curso)

* Pensamiento positivo. « Entrega de diplomas.

* Como preparar la visita médica.

© Fundacion Josep Laporte 2011
il

Fundacio U " B

Josep Laporte Universitat Autdnoma
Casa Convalescéncia UAB de Barcelona




UNIVERSIDAD DE LOS

PACIENTES Nuestra experiencia (2008-2010)

e

-
25 programas “Tomando control
| de su salud”

5 talleres de formacion de
formadores

515 horas de docencia realizadas

| 341 pacientes formados en el |
curso “Tomando control de su

| salud” |
59 pacientes formados en el taller

| de formadores

El 76,25% de los pacientes
inscritos finalizan el curso

| Cursos realizados en 16 |
localidades

| “ ;; : : | | | San Sebastian, febrero 2010
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UNIVERSIDAD DE LOS

PACIENTES Nuestra experiencia (2008-2010)

"\

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (
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UNIVERSIDAD DE LOS

PACIENTES Nuestra experiencia (2008-2010)

&

-

® FORMACION BASICA

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (
<
_

B FORMACION
SECUNDARIA

= FORMACION
SUPERIOR
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UNIVERSIDAD DE LOS

Resultados de las encuestas de satisfaccion

PACIENTES

En general, ¢esta satisfecho con el curso?

0,00 0,92 1,38 I I 1,34
——

NADA POCO MORMAL BASTANTE MUCHO NS/NC

¥ 60,00
Vi
a 50,00
5
3 40,00
©
o
3 20,00
'S
>
g 20,00
@
o
c 10,00
o=
B
g 0,00
]
3
Q
v
c
©
o
o
©
o
]
c
- 60,00
E
'S 50,00
g
5 40,00
20,00
20,00
10,00
0,00

éCree que hacer este curso le puede ayudar

a controlar mejor tu salud?

NADA POCO NORMAL BASTANTE MUCHO NS/NC
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UNIVERSIDAD DE LOS Instituciones colaboradoras

PACIENTES
’? ADMINISTRACIONES SANITARIAS ASOCIACIONES DE PACIENTES
\ ) eConsejeria de Sanidad y Consumo de la eAssociacio de malalts del ronyo
e Regién de Murcia eAsocacion Espafiola de Afectados por
2 eConselleria de Sanitat de la Generalitat Linfomas
] Valenciana e Asociacion Espafiola contra el Cancer
E eDepartament de Salut de la Generalitat de eAsociacion de Mujeres de Castilla La
3 Catalunya Mancha Afectadas de Cancer de Mama
o eDepartamento de Sanidad y Consumo del eAsociaciéon de Ostomizados de Guipuzkoa
= Gobierno Vasco eAssociacio de Diabetics de Catalunya
% eEscuela Gallega de Salud para ciudadanos eCatalunya contra el Cancer
s eOficina Regional de Coordinacion eEuropacolon Espaia
= Oncoldgica de la Comunidad de Madrid
§ eOsakidetza HOSPITALES Y CENTROS DE AP
= *Pla Director d’Oncologia eBadalona Serveis Assistencials
T;: eServicio Madrilefio de Salud eCentre d’Atencio Primaria Sardenya
- eServicio Murciano de Salud eComplejo Asistencial de Burgos
'é eHospital Univ. Santiago de Compostela
8 COLEGIOS PROFESIONALES Y SOCIEDADES *Hospital General Univ. de Valencia
S CIENTIFICAS *Hospital Clinico San Carlos
*Colegio de Médicos de Zaragoza *Hospital Donostia
Col-legi de Metges de les llles Balears *Hospital General de Blanes
eSociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria *Hospital Gregorio Marafion

eHospital Virgen de la Arrixaca

e|nstitut Catala d’Oncologia

e|nstituto Donostia de Onco-Hematologia
© Fundacién Josep Laporte 2011 eParc Hospitalari Marti i Julia
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UNIVERSIDAD DE LOS Formacion r rofesional nitari
PACIENTES ormacion para protesionales sanitarios

? en autocuidado de enfermedades cronicas

r 1

Planes de accion
b |

Resolucion de problemas
r {

Proponerse objetivos en salud

-
-

La convivencia con una enfermedad cronica

Ciclo de los sintomas

Habilidades de comunicacion
Dificultades para entender la informacion sobre salud

Adherencia terapéutica

Programa de formacion para profesionales
Autocuidado de enfermedades crdénicas

Estilos de vida saludable

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (

Relajacion y ejercicio fisico

b

“Decidi cambiar mi manera de trabajar con
los pacientes, utilizando la escucha activa 'y
las técnicas de resolucion de problemas”

£
N b :
- i e I
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UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES

? Conclusion

“The problem is not that those people aren’t motivated,
it’s that we are not motivating.
Clinical practitioners don’t have the skills to understand

how you get outside your health care setting or institution”

(Kate Lorig)

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (
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UNIVERSIDAD DE LOS
PACIENTES

? Conclusion

Muchas gracias por su atencion

Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (
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