De izquierda a derecha: José Miguel Sénchez, Guillermina Mari'y Assumpcié Gonzélez.

Participantes:

Assumpcié Gonzalez Mestre. Jefa del Programa Paciente Experto Catalufa®.
Catalufa

Guillermina Mari i Puget. Técnico en el Servicio de Planificacion y Gestién Clini-
ca. Atencion Primaria. Navarra

Rafael Martinez. Vicepresidente Federacion Espariola de Asociaciones de Anti-
coagulados (FEASAN). Andalucia

Moderador: José Miguel Sanchez. Gerente Hospital Dr. Negrin. Canarias

Cuestiones planteadas - ¢Hacia dénde deberiamos ir en
este ambito de mejora de la auto-

— ¢Como vive el paciente la implica-
cién en sus cuidados?

- ;Considera el paciente que ha me-
jorado su salud?

— ;Se siente méas capaz de manejar ONG?
sus problemas de salud?

nomia del paciente?
— ;Deberian implicarse otras admi-
nistraciones publicas o incluso
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J. M. Sénchez: El perfil de los pacien-
tes estd cambiando en los dltimos
anos, se ha pasado de un protagonis-
mo de la patologia aguda, el paciente
requeria buena informacién clinica,
confianza en el profesional y delegaba
en él la gestidén de su proceso, a una
preponderancia de los procesos croni-
cos en donde el curso de la enferme-
dad tiene que ver con muchos facto-
res: habitos de vida, cuidados,
adherencia al tratamiento, conoci-
miento de las alternativas terapéuti-
cas, etc. Y eso hace que, por un lado,
el paciente se esté dando cuenta que
necesita una participacion mas activa
en su proceso asistencial y los profe-
sionales, por la carga de trabajo que
esto conlleva, se estan dando cuenta
que es fundamental que el paciente
participe activamente en el proceso.
Afortunadamente se estdn uniendo
esas dos facetas, el interés del pacien-
te y el de los profesionales, y hace que
tengamos que trabajar en esa linea.
Los cambios en la tecnologia de la in-
formacion estén haciendo que, en pri-
mer lugar, la abundancia de informa-
cién, que se tiene en todas las redes,
puede generar a veces desorientacio-
nes en el paciente y es bueno que
sepa filtrar, conocer y darle importan-
cia a la informacién. Y, por otro lado,
también esas tecnologias pueden ser-
vir al paciente para ayudarle en todo
su proceso. Todo eso hace que sea
fundamental trabajar en tener un pa-
ciente experto, activo, que participe y
colabore en todo su proceso asisten-
cial. jComo vive el paciente la implica-
cién en sus cuidados?

A. Gonzélez: Con mi experiencia, de
ocho anos de conocer a méas de 4000
pacientes, que han participado en el
programa, y 276, que llamamos pa-
ciente experto, y diferentes tipos de
enfermedad, ademas, soy enfermeray
diria que la vivencia del paciente, en la
implicaciéon de sus cuidados, le hace
dar un paso importante, decimos,
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paciente informado igual a paciente
experto, y, mas que paciente experto,
me gustaria hablar de paciente con-
cienciado. Lo importante es que las
personas, con un problema de salud, y
que han podido compartirlo con otro,
en la misma situacién, toman concien-
cia del problema que tienen y porque
es importante cuidarse. Esa vivencia,
que se transmiten unos con otros, es
como verte en el espejo con esa situa-
cién, todos somos iguales, sentir que
no estas solo, hay més personas que
estan pasando por la misma situacién.
Y ese paso, de la vivencia a la concien-
ciacion, es el importante, que las per-
sonas entiendan lo que les estad pa-
sando.

“El paciente se esta dando cuenta
que necesita una participacion mas
activa en su proceso asistencial y los
profesionales, por la carga de
trabajo que esto conlleva, se estan
dando cuenta que es fundamental
que el paciente participe
activamente en el proceso.
Afortunadamente se estan uniendo
esas dos facetas”

José Miguel Sénchez

Hablar de Paciente Experto seria una
persona a la que, en nuestro progra-
ma, hemos preparado para llevar gru-
pos a nivel de una comunidad. Pero lo
importante es el paciente, la persona
concienciada que, aquello que tiene,
es de él, su vivencia la puede transpor-
tar a otros, para ayudarles a entender
lo que les pasa, y ese paso es el méas
importante para que se implique en
que la enfermedad es de él. Quién me-
jor que tu para cuidarte, corresponsa-
bilizarte de que, si te has tomar las pas-
tillas, te las has de tomar, no es cuestion
sélo de que te lo digan tu médico o
enfermera, es importante que tomes
conciencia de que tomartelas bien es



en beneficio tuyo. Ese paso, esa con-
cienciaciéon, es lo que yo destacaria
maés, lo mas importante. Y después, en
programas como éste, el Ministerio
esta haciendo una apuesta fuerte por
la Red de Escuelas de Ciudadanos, de
Salud para Ciudadanos, de la cual soy
vicepresidenta.

R. Martinez: Desde la Asociacion de
Pacientes hicimos un estudio que dio
como resultado que un 35% de los pa-
cientes anticoagulados demanda dis-
poner de mas informacién acerca del
tratamiento que esta tomando, el pa-
ciente estéd desinformado en general.
No todos los pacientes anticoagula-
dos, en Espafia somos alrededor de
un millén, tienen la suerte de, a través
de mi asociacién, participar en cursos
de pacientes expertos, he mejorado
mi calidad de vida y doy mis conoci-
mientos a otros pacientes en los dis-
tintos hospitales y centros de salud de
Cérdoba y provincias.

El paciente tiene que tener conciencia
que, para estar informado, necesita
pertenecer a asociaciones, sean las
que sean, el paciente necesita infor-
macion, y tiene que salir desde un
punto que puedan pararse y darle la
informacién, de td a td. Una persona
enferma no es lo mismo de receptiva,
cuando se lo esta diciendo un médico
o especialista, que un igual. El pacien-
te necesita mucha informacién para
gestionar su propia enfermedad vy, si
es posible, tratar de cortar el corddn
umbilical que le une, a la gran mayoria,
a los distintos hospitales y centros de
salud donde estén ubicados.

G. Mari i Puget: Nuestra estrategia es,
en primer momento, junto con el diag-
néstico, recetar la implicacion en sus
cuidados. Lo vive con un estupor tre-
mendo, estd sorprendido, este cam-
bio, qué pasa, no es mas el estupor
que ellos tienen que el de algunos
sanitarios, porque si que estamos

Guillermina Mari i Puget

cambiando este modelo de relacion,
que va a ir en beneficio, resultados de
saludy calidad de vida, sobre todo, de
los pacientes, que es nuestro objetivo.
Hablamos mucho de centrar en el pa-
ciente la atencidn y este es el ejemplo
mas completo y, desde luego, el posi-
cionamiento més claro, y ahi tenemos
que estar todos, porque la responsa-
bilidad, de que los conocimientos que
el paciente adquiera le sirvan para es-
tar mejor, no deja de ser nuestra.

R. Martinez: Hablo desde el paciente
anticoagulado, que es la enfermedad
que padezco y conozco, y hay un
ejemplo grave de la falta de informa-
cién: hay pacientes que creen que,
porque estadn tomando seis miligra-
mos de Sintrom, y otros tres, los de
seis estan peor, tienen mayor grave-
dad en su enfermedad, cuando es in-
cierto. Alguien se lo tiene que aclarar,
o bien el profesional, el técnico que lo
estd atendiendo, sea una enfermera o
un médico, o bien una persona que
esté cualificada. Luego, las pruebas
del yergue, en Andalucia se hacen
cada 42 dias, la persona que sale con
42 |lo hace contenta porque dice que, al
vecino, le han dado para 15 dias, sin sa-
ber que, en esos 42 dias, como minimo,
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un 10% de esos dias estas fuera de ran-
go. Hay que informar, la informacién
para nosotros es interesantisima.

A. Gonzélez: Cuando estamos hablan-
do de programas de auto cuidado, el
Programa Paciente Experto son pro-
gramas comunitarios, lo cual quiere
decir que no es excluyente de progra-
mas de Educacion Sanitaria dados por
profesionales. Pero, muchas veces, lo
importante que tiene el Programa Pa-
ciente Experto es que es de ambito
comunitario, donde, entre iguales, con
una formacién previa de la persona, a
través de la Escuela Andaluza de Salud
o del Programa Paciente Experto Ca-
talufia, ellos comparten. Y esa con-
cienciacién hace que esa mente abier-
ta, que quiere conocer mas, porque
han podido compartir vivencias y ex-
periencias, es donde los profesionales
de la salud, en la educacion sanitaria,
hemos de profundizar sobre esas la-
gunas que un paciente a otro paciente
no se las va a poder explicar, porque
no es un profesional. El Paciente Ex-
perto no es sustituto ni del médico ni
de la enfermera, es una persona que
tiene unas habilidades y capacidad de
compartir sus vivencias y experiencias,
que los profesionales no tenemos por-
que son vivencias de la persona.

“La vivencia del paciente, en la
implicacién de sus cuidados, le hace
dar un paso importante que,
decimos, paciente informado igual a
paciente experto, y, mas que
paciente experto, me gustaria hablar
de paciente concienciado”

Assumpcié Gonzalez Mestre

Si cogemos, e imaginaros que nuestra
vida son 365 relojes, y pensamos
icudnto tiempo un paciente estd con
profesionales?, jhariamos dos relojes
de 24 horas, tres? El resto de relojes,
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de su vida y horas, los pasa consigo
misma. j Quién mejor que él se conoce
a si mismo? Esa vivencia es la que te
transporta, cuando la comparten, a sa-
ber, cdmo cuidarse mejor.

G. Mari i Puget: En esos relojes es
cuando surgen las necesidades de las
cosas que tengo que hacer, tomar las
propias decisiones con el mejor cono-
cimiento que sea capaz de alcanzar. Y,
ademas, como es mi vida, mis cuida-
dos, ya me encargo de ir a por el
maximo. También se convierte en
agente comunitario, el Paciente Ex-
perto forma parte de la comunidad, y,
con su cumulo de experiencias, que
comparte con los demas, nos ensena
a los profesionales por dénde tene-
mos que ir.

A. Gonzédlez: Y es importante escu-
charlos porque de ellos aprendes por
dénde has de conducir, en un futuro,
la educacién sanitaria para estas per-
sonas, para cumplir sus necesidades.
Sivamos a crear algo escuchemos qué
opinan, porque son los receptores fi-
nales de aquello que vayamos a hacer.

R. Martinez: Los pacientes nos debe-
mos sentir orgullosos de que, por fin,
la Administraciéon se haya dado cuenta
que deben escucharnos y debemos
participar en estas mesas, con nuestra
torpeza, porque no somos profesiona-
les. Pero de esta torpeza, sencillez, se
aprende mucho porque dices de cora-
zbn tus sentimientos, vivencias y la ver-
dad es que, a medida que conozco
mas mi patologia, la llevo mejor, me
cuido més que antes y tengo una vi-
sion de vida muy superior a la que te-
nia cuando empecé, por desgracia,
con esta cruz.

J. M. Sanchez: jRealmente tenemos
experiencia, se ha mejorado su salud?

R. Martinez: Si, pero si ha tenido acce-
so a esta informacién que estamos



requiriendo. Hay pacientes que, por
los motivos que sean, no llegan a este
punto de informacién y siguen como
antes. Hay que insistir en que la infor-
macién mejora mucho la calidad de
vida del paciente.

G. Mari i Puget: Ademas, ya tenemos
evidencia cientifica de estos resulta-
dos, no podemos excusarnos.

A. Gonzélez: En concreto, pacientes
con tratamiento anticoagulante oral
mejoran en calidad de vida, habitos de
vida, auto cuidado y conocimientos.
Incluso los pacientes, que hanido a un
grupo, aparte de su satisfaccion, las
visitas, saben mas, se cuidan méas y sa-
ben cémo hacerlo, mejoran. Hemos
visto que, lo puedo corroborar des-
pués de casi cinco anos de llevar gru-
pos, y cuatrocientos y pico pacientes,
que han pasado por programa, que el
grado de partida de conocimiento, de
esos pacientes de anticoagulados,
estd, cuando vienen por primera vez,
en un sesenta o sesenta y pico por
ciento de conocimientos. Al acabar,
diréis: "Después de nueve sesiones es
l6gico que aprenda”, estamos en un
setenta y pico u ochenta, pero lo cu-
rioso es que evaluamos a los seis y
doce meses de finalizado, sin ningun
tipo de intervencién, y, a los seis me-
ses, continla aumentando la mejora
de conocimientos, habitos, estilos de
vida, calidad de vida y auto cuidado; y
continua, a los doce meses, sin ningun
tipo de intervencion. Esto, después de
ocho aros, dices: “Hemos abierto la
mente, concienciado a la persona de
que la enfermedad es de él y que se
ha de cuidary que, por méas que haga-
mos, al final, cada persona, hace lo
que quiere hacer”.

Puedo avalar que hemos visto estas ca-
racteristicas en insuficiencia cardiaca,
enfermedad pulmonar obstructiva cré-
nica, fibromialgia, deshabituacién ta-
béquica, diabetes. Estamos haciendo

Rafael Martinez

un ensayo clinico, con 500 pacientes,
250 en intervencién y en control de
diabetes, para valorar y dar la eviden-
cia cientifica del funcionamiento de
programas de estas caracteristicas. El
Pais Vasco utiliza otra metodologia, y
ha hecho ensayos clinicos, igual que
Andalucia en la Escuela, con otra me-
todologia, pero también de aprendi-
zaje entre iguales, y todos llegamos al
mismo punto. Eso quiere decir que, si
los resultados son buenos, en todos
lados, son efectivos, y mejora la salud
de las personas, se cuidan mas, por-
que entienden que les pasa. Y ese en-
tender que me pasa, qué tengo que
hacer, si lo hago bien mejoraré, y si no
lo hago bien la responsabilidad es
mia, no puedo decir: “No, es que la
enfermera, el médico...”, no, al final,
tomarte bien las pastillas o no, hacer
ejercicio fisico, andar o no, y toda una
serie de factores, es importante.

Entre ellos se ensefian a gestionar el
impacto fisico, emocional y social que
produce una enfermedad crénica. Ese
no sentirse solo, que no eres el Unico,
no estas estigmatizado en tu barrio, a
nadie le gusta que le vean con el oxi-
geno colgado, y al final, ese gestionar,
los profesionales hemos de aprender.

Gest y Eval Cost Sanit
2016;17(1):15-29

Mesa de debate: El paciente activo. Resultados de la implicacién del paciente en su cuidado

19



Mesa de debate: El paciente activo. Resultados de la implicacién del paciente en su cuidado

20

En el sentido que, a menudo, cuando
les decimos que es diabético, les ex-
plicamos muy bien todo, pero igual,
en ese momento, estd pensando: jqué
pensard mi mujer?, jpodré ir de viaje?,
icdmo tendré mis relaciones de pare-
ja?, jcdmo me veré el vecino?

R. Martinez: Es lo més importante por-
que te da un infarto y, a continuacién,
una fibrilacién auricular, por lo que es-
toy en tratamiento de Sintrom, vy,
cuando tuve conciencia de lo que era,
me hice muchas de las preguntas que
acabas de lanzar. Sales de alli y no tie-
nes a quien comentarselo, preguntar o
pedir consejo. Estas cosas te las vas
rumiando, enmarcando de la forma
que puedes y, segun tu fortaleza o de-
bilidad, las sacas adelante de una for-
ma u otra. Mis hijos me ayudaron mu-
chisimo, como era de esperar, y sales
adelante. Pero, luego, he visto compa-
fieros y amigos que no, o porque han
estado mas solos o eran més mayores.

“Nuestra estrategia es, en primer
momento, junto con el diagnéstico,
recetar la implicacién en sus
cuidados. Lo vive con un estupor
tremendo, este cambio, qué pasa, no
es mas el estupor que ellos tienen
que el de algunos sanitarios, porque
si que estamos cambiando este
modelo de relacién, que va a ir en
beneficio, resultados de salud y
calidad de vida, sobre todo, de los
pacientes, que es nuestro objetivo”

Guillermina Mari i Puget

Me dio con 56 afios, en una etapa de la
vida que me fastidio, ademas, tuve una
depresién fuerte. Luego encontré,
cuando empecé a tomar Sintrom, esta
Asociacién, a la que entré como socio
y soy presidente. Alli encontré apoyo,
personas que habian pasado lo mismo,
algunos mas jovenes, otros mayores y
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en las reuniones periddicas iba enten-
diendo que no era una bestia negra.
En cuanto dices que tomas Sintrom,
después de setenta afios, todavia tie-
nes ese sello de cosa rara, serd porque
no hay una explicacién clara de lo que
es. El Sintrom no es nada mas que un
seguro de vida para nosotros y una
cosa rara para el que no lo necesita.
Que a tu entorno, que no conoce el
Sintrom, le tengas que explicar unay
otra vez qué es, para lo que sirve y que
vas a ganar tomandolo, cuesta que lo
entienda el que no lo tiene. Pero,
cuando te encuentras entre personas,
que estan tomando lo mismo, hay una
confluencia de ideas, vas avanzando y
viendo que ni todo es blanco ni todo
es negro, hay grises, colores, a los que
te tienes que agarrar, y un camino que
tienes que seguir. Dentro de mis posi-
bilidades trato de transmitirselo a
otros pacientes que lo necesitan. El
apoyo de la Escuela Andaluza de Sa-
lud Publica nos ha venido bien porque
te informa y ensefia cémo decirlo,
nunca tratar de ponerte en el sitio del
facultativo. No recomiendo dosis, tra-
tamiento ninguno, nada, lo que tomo
es mio, para mi, y lo que tl tomes te lo
tiene que pasar tu facultativo, y punto.

A. Gonzélez: Este es el mensaje: en-
tender perfectamente que los profe-
sionales ejercemos de observadores y
formamos a estas personas, pero no
para sustituir a nadie, sino para com-
partir, entre iguales, una informacion
veraz. Porque para lo otro estén los
profesionales.

R. Martinez: Nuestras reuniones son
conversaciones, Nno somos técnicos,
pero si conscientes de lo que tenemos
que decir y aclarar que, cada uno, su
medicacion se la tiene que recetar y
prescribir su médico. Lo Unico que le
aconsejamos es que siga en la orienta-
cién que le ha dado su médico para la
toma de medicamentos, que no olvide
ninguno y, si se olvida, no tome doble



al dia siguiente, lo preceptivo dentro
de lo que es informacién y comunica-
cién. Que vea a unos y otros, que hago
todo lo que hacia, lo que me permite
la edad, con mas o menos posibilida-
des de trabajo fisico, pero me siento
atil al cien por cien.

J. M. Sénchez: La tercera pregunta
me gustaria orientarla porque, efec-
tivamente, el paciente se sienta mas
capaz de manejar su problema, pero
Rafael comentaba: “Ahora me sien-
to capaz de manejar mi problema,
pero tengo trabas para poder hacer-
lo, el profesional no quiere despren-
derse de determinadas tareas, que
puedo hacer perfectamente, sin es-
tar acudiendo tantas veces, y me di-
cen que no”

R. Martinez: Mi opinién, como enfer-
mo, es que me siento como una pro-
piedad privada de un sector, cuando
creo que tengo capacidad para estar
liberado, cortar el cordén umbilical.
Los anticoagulados tenemos la facili-
dad de, las pruebas del INR, poder
hacerlas en nuestra casa, que es el au-
tocontrol. Para eso hay herramientas
suficientes y, ademas, con la confianza
y la certeza que, bien hecho, es correc-
to. En Cérdoba capital ha tardado diez
afos en llegar la puncién digital al co-
lectivo de pacientes anticoagulados, a
los centros de salud, se ha hecho en
venopuncién, y, por la negativa de un
sefior, que era jefe del Servicio de He-
matolog|a y, hasta que se ha Jubllado
su opinién prevalecia por encima de
todos los estudios que se le han pues-
to en la mesa. Se hacia la puncién di-
gital fuera de la capital, pero no en la
capital, se jubilé hace un par de anosy
la delegada de Salud me llamé y dijo:
“Rafael, vamos a iniciar la puncién di-
gital, ya no tenemos trabas. A finales
de afo se va a cerrar el circulo comple-
o”. Al dia siguiente tuve su visita en la
Asociacion y hemos empezado a ha-
blar y tratar del autocontrol.

Assumpcié Gonzalez Mestre

El paciente empieza a conocer lo que
es la puncidn digital, sabe que es un
pinchacito en el dedo, una tira reacti-
va, una maquinita que le marca su INR,
que estéd dentro del rango, no tiene
que hacer nada, y si esté fuera de ran-
go, el hematdlogo o médico de fami-
lia, el que tenga la atribucidn, le dosi-
fica el farmaco y adelante. Como ya
conoce esa herramienta puede utili-
zarla en su casa, no estaria 42 dias sin
saber si esta fuera de rango, se lo haria
cada semana y ahorraria un montén
de visitas al centro sanitario para ha-
cerse la prueba del INR. Por ahi vamos
a empezar vy, si se produjera, sabria-
mos mas de nosotros y liberariamos
de un montén de trabajo a los sanita-
rios. Los nuevos farmacos, los anticoa-
gulantes de nueva generacién, estan
ahi, pero tampoco llega al paciente.
Hay herramientas en el mercado que,
ensefandonos a utilizarlas, estariamos
mejor cuidados y los profesionales
mas liberados.

G. Mari i Puget: Los profesionales te-
nemos que meternos en la cabeza que,
si les damos permiso para no venir, es-
tdn encantados. Claro que, en ese
tiempo, de cortar el cordén umbilical,
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has tenido que hacer un trabajo I6gico
y necesario y, desde luego, la respues-
ta es rotunda: es capaz, salvo que ten-
ga otro problema de salud, que le im-
pida poder entender lo que le pasa. La
experiencia, y los datos, ya van dando
que los resultados son mejor que
cuando los controlamos, en exclusiva,
los sanitarios, desde un modelo més
controlador, que luego no controla
nada.

A. Gonzélez: Estamos ante un cambio
de paradigma, de un modelo paterna-
lista, sé lo que tiene mi paciente, lo
que necesita, a poder ponernos, diria
apartar la mesa, y empezar a pasar a
un modelo deliberativo. Vamos a ha-
cer un pacto contigo, estas informado,
tienes conocimientos, qué eres capaz
de hacer, qué no. Ahi hay un paso im-
portante, quiero lanzar una lanza por
los profesionales, cuesta dar este paso
y me lo dicen los que ha hecho de ob-
servadores de grupo, casi 800 profe-
sionales, entre médicos, enfermeras y
trabajadores sociales, que hay un an-
tes y un después de haber hecho de
observador del grupo de Programa
Paciente Experto, te das cuenta de las
capacidades que tienen las personas
cuando las ves trabajar en grupo y uno
de ellos lleva el grupo.

“El Sintrom no es nada mas que un
seguro de vida para nosotros y una
cosa rara para el que no lo necesita”

R. Martinez

Los profesionales somos capaces de
ver quién tenemos delante, qué ca-
pacidades tiene esa persona y si esta
capacitada para llevar a cabo lo que
nos explicaba Rafael. Un paciente
con informacién no quiere decir que
esté ni concienciado ni capacitado
para tomar decisiones. En ese proce-
so de toma de decisiones conjunta,
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los profesionales debemos ser capa-
ces de ver en qué momento se en-
cuentra, qué persona tenemos delan-
te y si es capaz de tomar esas
decisiones. Hay un cambio en la forma
de trabajar, de un modelo que nos han
educado, paternalista, de proteccidn
hacia la persona, a entender que he-
mos ido a un modelo deliberativo, de
pactar con la persona, qué es capaz de
hacer, qué esta dispuesto y qué no a
hacer. Y que, si no estéa dispuesto, ten-
ga en cuenta que la enfermedad es de
ély, si no lo hace bien, el perjudicado
seré él. Ahora bien, una persona, con
informacién simplemente, no es una
persona capacitada para hacer una
toma de decisiones compartida, pue-
de tener mucha informacién, pero no
estd concienciada de lo que tiene, ni
lo entiende, no estd en condiciones de
hacer esa toma. Ahi los profesionales
hemos de avanzar, a ese cambio de
paradigma, de un modelo paternalista
hacia uno deliberativo. Begofia Ro-
mén no habla de toma de decisiones
compartida sino acompanada, porque
la decision final, de hacer o no, de to-
mar o no, a veces companeros dicen:
"Y solo, ;qué haré si sabe tanto?”,
digo: “;Te lo llevas a casa, vas detrés
de é1? Al final, esa persona, en su casa,
haré lo que él quiera”.

R. Martinez: Ahora hace lo que quiere
sin estar informado. Lo que pasa es
que, si esté informado, y no solamente
informacién, informado, ensefiado,
preparado y concienciado, no hara lo
que quiera, hard lo que su conciencia,
en esa concienciacién que ya ha toma-
do de su enfermedad, le dicte. Tiene
que ser un conjunto entre profesiona-
les y paciente y llegar a un entendi-
miento mutuo, lo que tengamos que
aprender nos tendréis que ensefiar, y
tendremos que estar dispuestos a
aprender y recibir lo que nos ensenéis.
Y cuando entendais que estamos ca-
pacitados, para dar ese paso, hacerlo,
partiendo de la base que tampoco el



cien por cien de los pacientes anticoa-
gulados, ni vamos a estar capacitados,
ni concienciados, ni en orden de hacer
lo que he pedido.

A. Gonzélez: Esto eslo que queria de-
jar claro. Muchas veces habra perso-
nas, que tendremos delante, que las
tendremos que acompafar de por
vida, porque ademas tampoco quie-
ren ir a un grupo con otro paciente.

R. Martinez: La mayoria prefiere como
estan, no quieren esa responsabilidad
de qué hacer con su vida, que sea el
médico el responsable, y esa libertad
no se la vas a quitar. Pero, si tienes un
40%, 30%, que tiene capacidad de esa
liberacién, hay que darle las herra-
mientas para que se pueda liberar de
esa union como paciente.

G. Mari i Puget: En algunos casos, in-
cluso, por las diferentes personalida-
des, puede ser perjudicial. En vez de
resolver y convertir a una persona en
mas auténoma, se asusta, estd mas in-
segura. Y esto lo tenemos que saber
hacer y ver.

J. M. Sanchez: Realmente el profesio-
nal, jesta preparado para aceptar ese
cambio o tendriamos que crear una
escuela para profesionales?

A. Gonzélez: Hemos de empezar a ver
este cambio, pero va muy bien, y lo
aconsejo, ponerte detras y escuchar-
los, porque te da capacidad de enten-
der todas las capacidades que tienen
y que, a veces, les estamos dando
mensajes que no estan captando por-
que estés utilizando un lenguaje que
no entienden, y ahi, cuando estés de-
trés, te das cuenta. Por ejemplo, una
companera, haciendo de observadora
con uno de los pacientes, que estaba
en el grupo, después de once afios de
llevarlo ella, cada tres meses viéndole
y diciéndole que tenia que comer sin
sal, decir que a él nadie le habia dicho

José Miguel Sanchez

nunca que tenia que comer sin sal.
iCoémo te quedas como profesional?
Empiezas a pensar, jqué ha pasado
aqui? A veces, no es que no quieran
escucharte, es que no te entienden, o
han desconectado porque estan pen-
sando en otro tema. Este cambio de
paradigma lo estoy viendo, los ocho
anos de experiencia de ver grupos y
pacientes, sus capacidades, cémo son
capaces de hacerlo, me han dado un
cambio al pensar lo que no les hemos
sacado, tienen unas capacidades que
hemos de ser capaces, los profesiona-
les, de hacer un tdndem donde este-
mos los dos para pactar, decisiones
compartidas.

G. Mari i Puget: Y, ademas, si quere-
mos hacer bien las cosas, con la demo-
grafia que viene, no va a quedar otra.
Es otro factor importante, vivimos maés,
y queremos todos vivir mejor. Y ahi
nos toca, a los profesionales, nuestra
parte y, como ciudadanos, usuarios y
pacientes, la otra.

R. Martinez: El ciudadano va a querer
vivir mas, se le presenta la posibilidad
de vivir mas y mejor. Ahi es donde tie-
ne que estar el profesional y canalizar
que esa persona cumpla sus objetivos,
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como persona que va a vivir 100040 o
80, los que sean. Y, apuntando lo que
dijo el moderador, si los profesionales
estan capacitados para soltar, les va a
costar trabajo porque, en Cdérdoba,
por ejemplo, como ya se esté llevando
la puncién digital a los centros de sa-
lud y ambulatorios, el médico de fami-
lia lleva el control del Sintrom. Pero
todavia los hematdlogos no han solta-
do la presa, se saca la prueba en el
ambulatorio, a los dos minutos pue-
den dar al paciente el resultado, pero
no se lo dan, tiene que volver, a las
dos de la tarde, a que se lo den por-
que lo tiene que supervisar el hematé-
logo. Eso tendra que ir cambiando. El
profesional tiene que ir adaptandose a
la nueva forma de ver y de impartir la
medicina.

“El ciudadano va a querer vivir mas,
se le presenta la posibilidad de vivir
mds y mejor. Ahi es donde tiene que
estar el profesional y canalizar que
esa persona cumpla sus objetivos,
como persona que va a vivir 100 o
40 o 80, los que sean”

R. Martinez

G. Mari i Puget: Tenemos que quitar
toda la serie de actos que no tienen
ningun valor ni para el profesional, ni
para el paciente, ni para el sistema.

A. Gonzélez: Estamos hablando de
tratamiento anticoagulante oral, pero
uno de los grupos que también me ha
impactado, en este sentido, ha sido el
dos, fibromialgia y deshabituacién ta-
béaquica. En el de deshabituacién ta-
baquica, curiosamente, ves como una
persona, que lleva mas de un afio sin
fumar, hace de Paciente Experto y es
capaz de convencer mucho mejor a
otros, que han recaido y recaido, so-
bre lo importante que es dejar de

Gest y Eval Cost Sanit
2016;17(1):15-29

fumar, y siguen pasados los doce me-
ses. Y en el de fibromialgia, entre ellas,
se ha creado el entender que el dolor
es una cosa con la que han de vivir y
que, por ir al médico cada dia, no se
les va a quitar. Y, entre ellas, han for-
mado, como estan en la misma comu-
nidad, grupos de ir a andar, encontrar-
se, es importante, es clave la persona
de esos grupos, que en el caso del
Paciente Experto Catalufia se hacen
fuera del centro de salud, en un local
de la comunidad, y se configura como
el Agente Comunitario. Luego se en-
cuentran en el pan, el stper, jcémo te
encuentras?, socializamos ese proble-
ma de salud que, habitualmente, si lo
analizamos con pacientes, para ellos
es un poco estigmatizante. Esa situa-
cién se rompe cuando se producen
estos grupos donde comparten entre
ellos.

G. Mari i Puget: Y hay unos tabus, que
se han vencido, de enfermedades,
que parecia que no iban a entrar en
esto, ves como estos pacientes salen
del domicilio, nosotros los veiamos en
el domicilio, estan por la calle, con su
oxigeno, su carrito, su calidad de vida,
tomando la fresca, cuando eran pa-
cientes con una pésima calidad de
vida, como arrestados, por todo, por
la sociedad, por el sistema, por ellos.

“El paciente necesita mucha
informacidn para gestionar su propia
enfermedad y, si es posible, tratar
de cortar el cordén umbilical que le
une, a la gran mayoria, a los distintos
hospitales y centros de salud donde
estan ubicados”

R. Martinez

A. Gonzélez: Ellos se han arrestado.
Voy a explicar un caso de un hospital
de Barcelona, un paciente que el mé-
dico le queria recetar oxigeno y no



queria que le viesen con la maletita.
Fue al grupo, vio que otros lo llevaban,
que iban de viaje, en avion. Cuando
acabd el grupo fue al médico y le dijo:
“Ahora ya me puede recetar el oxige-
no porque estoy preparado para lle-
varlo”. Lo habia aprendido de otro,
habia visto como actuaba con toda
naturalidad, y el tabd que tenia habia
caido.

“Tienen que liderar ese cambio
Administraciones Publicas, ONGs,
Asociaciones, al final, la sociedad, y,
ademas, cercano a donde vivimos, al
centro de salud”

Guillermina Mari i Puget

J. M. Sénchez: ;Dénde deberiamos ir
en este &mbito y quién tiene que llevar
todo eso? jDeben participar mas las
Administraciones? jQuién tiene que
liderar cémo se debe desarrollar esto?

A. Gonzélez: El siglo XXI nos depara
un cambio, seamos conscientes, vivire-
mos cambios importantes y nos van a
hacer y obligar a disefiar nuevas estra-
tegias en las que han de participar:
ciudadanos, familiares, pacientes, cui-
dadores, profesionales, gestores y po-
liticos. Estrategias que nos van a llevar
a generar nuevas realidades, en el am-
bito comunitario, y para afrontar el
cambio, una necesidad de disefiarlo
entre todos. Me gusta la frase de An-
gela Carter, sobre la participacion de
los pacientes: “Hemos de empezar a
pensar que las cosas se han de hacer
con las personas, no para las perso-
nas”. Es importante, cuando dices:
iquién habria de gestionar este
tema?, en niveles diferentes, pero lo
hemos de hacer entre todos, con res-
ponsabilidades diferentes, cada uno
con la suya, pero con la participacién
de todos.

R. Martinez: Las administraciones de-
ben ser las més implicadas en el pro-
ceso.

A. Gonzaélez: Liderar el cambio.

“El Paciente Experto, no es sustituto
ni del médico ni de la enfermera, es
una persona que tiene unas
habilidades y capacidad de
compartir sus vivencias y
experiencias, que los profesionales
no tenemos porque son vivencias de
la persona”

Assumpcié Gonzélez Mestre

G. Mari i Puget: Tienen que liderar ese
cambio Administraciones Publicas,
ONG, Asociaciones, al final, la socie-
dad, y, ademas, lo mas cercano a don-
de vivimos, al centro de salud. No voy
a ir a Huesca si tengo en mi barrio,
ademas, una fantastica Casa de la Cul-
tura infrautilizada; estan vacias, son
nuestras, las tenemos que dar uso y
utilizar absolutamente con todo.

R. Martinez: Las administraciones son
las Unicas que pueden concertar el uso
de esos edificios, son su propiedad,
tienen que abanderar este movimien-
to. Cualquier uso implica a tres Admi-
nistraciones: Ayuntamiento, Junta de
Andalucia o Diputacién. No sabes a
dénde acudir y, mientras vas a un sitio
u otro, se acaba el tiempo y te quitan
las ganas. La Administracién tiene que
abanderar este movimiento de impli-
cacion.

A. Gonzélez: Con todos.

G. Mari i Puget: Con todos juntos por-
que si no, al final, la Administracién
hace sus locales, le pone su horario, el
horario no viene bien...
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R. Martinez: Debe impulsar, la palabra
abanderar no es la correcta.

A. Gonzélez: Deben ser el vehiculo
para que todos nos impliquemos en
este cambio (José Miguel Sénchez: “El
facilitador"). El agente facilitador para
que todos estemos implicados en este
cambio porque, ahora, hablas de loca-
les de Cultura, pero, por ejemplo, no-
sotros, se ha hecho en donde tiene la
asociacion de vecinos un local, nos lo
ha dejado, y no pasa nada, se han des-
plazado los profesionales, que hacen
de observadores, y se ha hecho en la
comunidad. Los de la asociacién de
vecinos y los ciudadanos del barrio en-
cantados porque ellos se quedan en la
comunidad y, si luego se encuentran,
hablan o se interrelacionan, es a don-
de vamos. Y corre por el barrio, cuan-
do se pone en marcha un grupo, el
otro dia aparecié uno en un grupo y
dice: "Me lo ha dicho el vecino”.

R. Martinez: Tenemos la experiencia
que, cuando damos alguna charla, en
el Reina Sofia, van 20, 30, y cuando se
hace en una asociaciéon de vecinos, en
algun barrio, va casi la mayoria de los
vecinos. Unos porque toman Sintrom,
estan implicados, otros son familiares.
Tiene mas audiencia una charla que
hagas, a nivel barrio, local, que si lo
haces en el hospital.

Turno de preguntas

Participante: Nos empecinamos en
que tiene que existir un Paciente Ex-
perto alfabetizado, que reconduzca su
enfermedad, ayudado y apoyado con
informacion previa. La Administracion
es una facilitadora, eso es muy impor-
tante, pero esta lejos del ciudadano,
dénde esté el facultativo o la enferme-
ra, que estan mas cerca del ciudada-
no, y es con quien mas confianza tiene
el paciente. A quien hay que formar es
a los médicos, no nos hemos formado.
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iPor qué razdn? Nos cansamos de de-
cirlo y oimos el paciente es el eje prin-
cipal del sistema, es lo méas importan-
te, pero, cuando realmente hay que
ayudar al paciente, ;donde estamos?
No estamos, nos interesan mas las
TIC, los costes, otras cosas, pero, real-
mente, jel paciente nos interesa? Si
nos interesa, jpor qué no estamos
aqui?, jpor qué no aprendemos de la
gente que tiene experiencia? Los pro-
fesionales médicos y de enfermeria,
que somos los que estamos més en
contacto con los pacientes, tenemos
que aprender. Y eso si que es una cues-
tién de la Administracion que, de algu-
na manera, debe obligar, es decir, ya
esté pasado eso de que el médico sdlo
cura, el médico cura, cuida y debe tener
otro papel asignado, que no es simple-
mente el de curar, y para eso hay que
formarse, nadie nos ha ensefado. De-
bemos acercarnos a todos estos profe-
sionales que estan haciendo un papel
importantisimo. Si esto se deja en ma-
nos de la Administracién, o de personas
que realmente tienen un gran interés,
pero que no son los mas cercanos al pa-
ciente, va a costar mucho implantarlo.

Los pacientes acudirian més a estas
asociaciones si realmente los médicos,
por ejemplo, a una mujer con cancer
de mama, le dice: “;Usted sabe que
hay una asociacion donde le pueden
ayudar, cuando haya que ponerle un
implante mamario, o si tiene que ir al
psicdlogo?, jtiene las direcciones?”.
Los médicos no lo decimos, creemos
que no es nuestro papel y si lo es. Me
gustaria saber su opinidn con respecto
a la implicacién de los profesionales
médicos en ayudar a los pacientes.
Creo que hay miedo a que los pacien-
tes se hagan expertos porque, enton-
ces, tendremos que responder mucho
mas, y vivimos muy bien en la ignoran-
cia del paciente, para no tener que dar
explicaciones cuando tenemos un pa-
ciente, que es experto, y nos pregun-
ta. Esa barrera hay que romperla.



A. Gonzélez: La formacion, soy enfer-
mera, vamos a entrar en un momento
que hemos de revisar los planes de
estudios, sobre todo en el dmbito de
la comunicacién y en el de estos nue-
vos cambios, que se estédn producien-
do. El Programa Paciente Experto Ca-
talufa no es una asociacion, sino un
programa de d&mbito comunitario, que
se esta llevando a cabo dentro del
Plan de Cronicidad de Catalufa, y esta
extendido en todos los proveedores
de salud de Cataluna. Y, en este ambi-
to, en cada centro de salud donde se
lleva a cabo, los profesionales de la
salud, un médico y dos enfermeras, o
una enfermera, una trabajadora social
y un médico, los formamos en el pro-
ceso, en qué quiere decir el Programa
Paciente Experto, para ser observado-
res, formadores y guias del que hara
de Paciente Experto. No todos son
Pacientes Expertos, cuando hablo de
4000, hay 267 que hemos formado, y el
resto son pacientes concienciados,
que ya es un punto de avance, porque
estoy concienciando a la persona so-
bre lo que tiene.

En estos momentos es un programa,
que empezd siendo top-down y es
bottom-up, quiere decir que, todos
los profesionales de la salud, se estan
implicando en este cambio de la parti-
cipacién de la persona, haciendo de
observadores. Porque, hemos de te-
nerlo en cuenta, no todas las personas
se asocian, hay gente que se asocia,
pero continta habiendo pacientes,
que estan dentro de nuestros centros
de salud, y que también necesitan, a
través de otros programas, otras vias,
poder llegar a ellos para concienciar-
los en esta parte. Estoy de acuerdo
que hemos de entender los profesio-
nales este cambio, y que, evidente-
mente, hemos de hacer un cambio
porque nos vienen nuevas realidades,
como los pacientes crénicos comple-
jos, los pacientes con la enfermedad
crénica avanzada, etcétera, que nos

hemos de formar para saber como
afrontarlo con ellos, la familia, los cui-
dadores, porque es un cambio que es
la realidad de lo que nos viene. En
este sentido, estamos implicando a los
profesionales porque, al final, la per-
sona con quien se acabaré entendien-
do, realizando el acuerdo, diciendo
este tema o aquel cémo lo enfoco,
serd con su profesional, el médicoy la
enfermera. Puede hablarlo y compar-
tirlo con otros, pero son nueve sesio-
nes, la vida es muy larga y con quien te
tienes que entender es con tu profe-
sional.

G. Mari i Puget: Lo que importa tam-
bién, desde las instituciones, es que se
le dé valor a esta intervencién, que
estd demostrando que son de una efi-
cacia y una evidencia importante. Por-
que parece que sea lo que hago si me
queda tiempo libre, parece que sea
bueno si lo hago bien, y sino, no pasa
nada, y ahi también tenemos un gran
déficit en cuanto a dificultades para
comunicar bien, tener una comunica-
cién efectiva y entendamos que tene-
mos que prescribir ir a la asociacién,
que le van a ayudar. El prescribir habi-
tos saludables, que también le van a
ayudar.

R. Martinez: Lo que usted acaba de
decir lo vivo diariamente porque mi
asociacién comparte espacio con una
de espondiliticos y el doctor Collan-
tes, que es el especialista de estas per-
sonas, en cuanto le llega un paciente
nuevo, le empieza a tratar, y le manda
a la asociacién después de darle su
tratamiento. Porque ese senor, cuan-
do sale de alli, necesita un psicdlogo,
informacién de por qué se va doblan-
do, saber cosas que, como médico, se
las habré explicado estupendamente,
pero el paciente sale de alli con la di-
reccién de la asociaciéon para que vaya,
luego es libre de ir o no ir. Estoy recla-
mando, a la delegada de Salud de
Cérdoba, que esa colaboracién del
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doctor Collantes, a sus enfermos, ;por
qué no sale igual de hematologia, car-
diologia?, cuando se le diagnostica a
una persona que tiene que empezar a
ser tratada con Sintrom o cualquier
otro anticoagulante.

La Asociacién no es una empresa que
necesite socios por negocio, por lo
menos la que yo represento, que co-
bra un euro al mes, doce al afo, sim-
plemente porque tengan sentido de
que pertenecen a algo, pero es cierto
que la Administracion, en este senti-
do, debia de, por lo menos, aconsejar
a los profesionales que hicieran esa
labor, no obligarlos, porque habra mé-
dicos que no quieran, pero el profe-
sional, que esté dispuesto, debia la
Administracién aconsejarlo que no es
malo que se haga. Y los enfermos, ese
primer shock, no lo tendrian tan fuerte
si estuvieran con personas que hubie-
ran pasado lo que él estd empezando
a pasary, vaya, con los poquitos cono-
cimientos que hemos adquirido a lo
largo de nuestra batalla con la enfer-
medad. Seria interesante si la Admi-
nistracién consiguiera que los médicos
informaran a los pacientes, de todas
las enfermedades, que existen asocia-
ciones que, la mayoria, y creo que el
cien por cien, estan creadas para ayu-
dar al paciente.

A. Gonzélez: Ahi va muy bien cuando
los profesionales hacen de observa-
dores, ellos también cambian. Estoy
hablando de casi 900 profesionales,
que se han formado y estan llevando
grupos, que han llevado més de uno,
como observadores, y te lo dicen, que
hay un antes y un después de haber
estado escuchando a las personas
cuando comparten las nueve sesio-
nes. Te da una perspectiva de como
has de readaptar tu quizé la forma de
pasar consulta. Es lo que ellos me di-
cen, de cémo has de llegar al pacto,
porque muchas veces decimos: “El pa-
ciente no hace esto, no hace aquello”.
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Y mucha gente dice: “Ahi me he dado
cuenta de que, o no utilizamos el len-
guaje adecuado, o a veces damos por
sentado que la persona ha entendido
todo, e igual no ha entendido todo lo
que tendria que entender, y por eso
seria bueno enfocar la consulta de otra
manera”.

Participante: ; Son médicos de prima-
ria, de centros de salud o de especiali-
zada?

A. Gonzélez: Son mayoritariamente de
centros de salud, médicos, enfermeras
y trabajadora social, depende de cada
equipo, como se organice, y ellos eli-
gen la patologia que quieren hacer. Y,
en el caso de hospital, lo hemos hecho
en Bellvitge con insuficiencia cardiaca,
de nivel cuatro, que no los tienes en
los centros de salud, o con EPOC y, a
peticion del jefe de Servicio de Bellvit-
ge, el Programa Paciente Experto Ca-
talufa en artritis reumatoide. Es una
patologia que también les puede ir
muy bien. Una cosa si tenemos clara
cuando vamos a poner en marcha una
enfermedad determinada, o decidi-
mos hacer una nueva enfermedad,
siempre hablamos con expertos para
ver si es adecuado o no hacer un Pro-
grama de Paciente Experto en ese
problema de salud, por no equivocar-
nos, que no hagamos sobre un tema,
gue no sea oportuno, o no es adecua-
do. Y hemos abierto otra rama, que es
el Cuidador Experto Catalufia, en to-
dos los pacientes crénicos complejos,
crénicos complejos con demencia y
padres de nifios con problemas créni-
cos. Cuando hablamos del crénico,
siempre estamos pensando en la per-
sona de ochenta o setenta afos, pero
iy los nifos crénicos? Todo esto es un
proceso que es una linea, siempre he-
mos ido en paralelo hablandola con
profesionales y ellos la han ido hacien-
do suya, con lo cual hemos construido
un programa conjuntamente con los
profesionalesy las asociaciones. Porque



siempre, cualquier programa en una
ciudad donde se pone en marcha, si
hay una asociacién de aquella enfer-
medad en concreto, vamos a hablar
con la asociacién, y le explicamos:
“Vamos a poner en marcha esto, a ha-
cerlo, haremos la sesién informativa”.
El Programa Paciente Experto no pre-
tende ser, en el caso de Catalufa, una
asociacion de pacientes, porque ahi
estdn las asociaciones, nosotros he-
mos de informar que tienen ese recur-
so y luego lo han de escoger o no,
cada persona es libre también de aso-
ciarse o no.

G. Mari i Puget: Y a mi, en particular-
mente, me gusta de ese programa
que los documentos los hacen con los

pacientes. Quiza sea de los pocos que
eso pasa porgue, normalmente, so-
mos nosotros los que los hacemos, se
los pasamos a los pacientes para que
los vean. Pero lo que aportan de expe-
riencia, como novedoso, avanzadilla, y
ahi hay que reconocer este inicio, es
que todos los documentos, que son
muy buenos, estan hechos con los pa-
cientes desde la primera frase.

A. Gonzélez: Y validados por ellos,
porque, antes de ponerlo y de exten-
derlo al resto de centros, hay una
prueba piloto, de cualquiera de los
documentos, y es el paciente el que te
dice esto si, esto no, esto asi, esto asa,
y acabas reformulando aquella guia
con la opinién de ellos.
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