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RESUMEN

Objetivo: Describir la situacién actual de las iniciativas de apoyo al autocuidado en Espaiia.
Métodos: Estudio descriptivo de iniciativas desarrolladas en Espafia de apoyo al autocuidado desde la
perspectiva del paciente como experto. En octubre de 2010 se consultaron las bases de datos PubMed,
SCIELO e IME empleando las palabras clave «paciente experto», «paciente activo» y «<apoyo al autocuidado»,
y paginas web mediante motores de blisqueda en Internet con las mismas palabras clave. De las iniciativas
encontradas se seleccionaron aquellas con mayor desarrollo y continuidad, enfoque de paciente experto
(con un rol activo), y formato y metodologia sistematizados. Se disefié un cuestionario que fue enviado
a los responsables de las iniciativas seleccionadas en el tltimo trimestre de 2010 y actualizado entre
agosto y septiembre de 2012. Posteriormente se visitaron las paginas web para revisar el contenido y la
presencia en las redes sociales.
Resultados: Seidentificaron siete iniciativas en las comunidades autonomas de Murcia, Andalucia, Galicia,
Castilla-La Mancha, Euskadi y Cataluiia, con diferentes metodologias, formatos y sistemas de evaluacion.
Conclusiones: En Espafia se observa un creciente interés por el desarrollo de programas de educacién para
el autocuidado, pero su alcance es limitado y su impacto poco conocido, salvo en términos de satisfacciéon
de los pacientes. Son necesarios estudios de evaluacion de resultados para conocer su impacto en nuestro
medio, asi como estudios de implementacién que favorezcan la introduccion en la practica asistencial de
estas iniciativas de activacion del paciente.
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Panorama of self-management initiatives in Spain

ABSTRACT

Objective: To describe the current situation of self-management initiatives in Spain.
Methods: We performed a descriptive study of self-management support initiatives in Spain from the
perspective of the patient as expert. Three databases were searched in October 2010 (Pubmed, Scienti-
fic Electronic Library Online [SCIELO] and Indice Médico Espafiol [IME]), using the following Keywords
«paciente experto» (expert patient), «paciente activo» (active patient) and «apoyo al autocuidado» (self-
management support). Web sites were also consulted, using the same key words. Of the initiatives
found, we selected those with the most advanced development and continuity, using the perspective
of the expert patient (in which patients have an active role) and with a systematic format and methodo-
logy. A questionnaire was designed and was sent to the heads of the selected initiatives in the last quarter
of 2010. To update the information, the questionnaire was sent again between August and September,
2012. Subsequently, the web sites were visited to review their contents and presence in social networks.
Results: Seven initiatives were identified in the autonomous regions of Murcia, Andalusia, Galicia, Castile-
La Mancha, Basque Country, and Catalonia. These initiatives used distinct methodologies, formats and
assessment systems.
Conclusions: In Spain, there is increasing interest in the development of self-management support pro-
grams, although their scope is limited and their impact is mostly unknown, except for patient satisfaction.
There is a need for studies on results assessment to identify the impact of these initiatives in our set-
ting, as well as for studies on their implementation to encourage the introduction of patient activation
initiatives in routine clinical practice.

© 2012 SESPAS. Published by Elsevier Espafia, S.L. All rights reserved.
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Introduccion

Las mejores condiciones de vida y el desarrollo de la salud
publica y de la atencién sanitaria han producido un cambio demo-
grafico y epidemiolégico en la poblacién, que se traduce en un
aumento de la esperanza de vida y de la prevalencia de las
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necesidad de generar nuevos modelos organizativos y de provisiéon
de servicios, en los cuales los pacientes asuman mayor responsabi-
lidad y sean mas activos en el cuidado de su salud. Existen modelos
de referencia, como el Chronic Care Model! y el Innovative Care for
Chronic Conditions? de la Organizacién Mundial de la Salud, en los
que el apoyo al autocuidado es una de las dimensiones relevan-
tes y se constituye como una de las vias a trabajar con el objetivo
de mejorar la capacidad de las personas con enfermedades créni-
cas, y de satisfacer, en mayor medida y de forma mas efectiva, sus
necesidades asistenciales.

El autocuidado puede definirse como el conjunto de tareas
que lleva a cabo el paciente en el manejo de su enfermedad cré6-
nica, incluyendo aspectos médicos, de conducta y emocionales>.
Para lograr este objetivo se desarrollan diversas estrategias de
apoyo al autocuidado, que tratan de proporcionar sistematica-
mente educacién e intervenciones de apoyo que incrementen la
aptitud y la confianza del paciente ala hora de controlar su enferme-
dad. En general son programas multidisciplinarios, directamente
relacionados con la educacién sanitaria y con el concepto de empo-
deramiento, entendido éste como el proceso por el cual las personas
logran un mayor control sobre las decisiones y acciones que
afectan a su salud?4, y pasan de ser un receptor pasivo de atencién
sanitaria a un agente activo en su propio cuidado®.

Dentro del conjunto de iniciativas de educacién para el auto-
cuidado, ocupan un lugar especial los denominados programas de
«paciente experto», en los que los formadores son, a su vez, pacien-
tes con condiciones créonicas similares a las de aquellos que reciben
la formacién, y pueden ejercer como modelos de rol®.

En los Gltimos afios se han desarrollado numerosos programas
en diferentes paises. El Chronic Disease Self-Management Program
(CDSMP)7, desarrollado en la década de 1980 en la Universidad de
Stanford, es el enfoque estructurado mas utilizado y que cuenta con
mayor evidencia de su efectividad. También existen iniciativas en
otros paises, como el Expert Patients Programme8, iniciativa guber-
namental puesta en marcha enInglaterra desde 2002 con el objetivo
de proporcionar y evaluar el apoyo a la autogestién a gran escala;
el proyecto, también inglés, Co-Creating Health®, que combina la
imparticién de cursos de autogestién para pacientes, formacién
especifica paramédicosy procesos de mejora de servicios; o los pro-
gramas desarrollados en Australia (Programa Flinders!?), Canada!!
y Dinamarca (Lae at leve med kronisk sygdom'2). En muchos casos
estos programas surgen de iniciativas gubernamentales, o estan
apoyados por ellas, en un intento de reorientacién del modelo de
atencion sanitaria inspirado en el Chronic Care Model.

Los programas de apoyo al autocuidado se presentan como una
de las vias para llevar a cabo el cambio del modelo paternalista a
otro en el cual los ciudadanos reciban mas informacion sobre su
salud (hecho que esta acorde con la demanda de las personas, evi-
denciada por un aumento de las consultas en Internet sobre temas
de salud'3) y mas herramientas que les permitan un afrontamiento
activo de sus procesos de enfermedad. El objetivo del presente
trabajo es describir la situacién actual en Espafia de este tipo de
iniciativas de apoyo al autocuidado.

Métodos

e Disefio del estudio: se realizé6 un estudio descriptivo de las
diferentes iniciativas desarrolladas en Espafa de apoyo al auto-
cuidado desde la perspectiva del paciente como experto.

e Estrategia de biisqueda: inicialmente se realizé una basqueda
bibliografica en la literatura cientifica. Se consultaron bases de
datos internacionales, como PubMed y SCIELO, y nacionales como
IME, empleando las palabras clave «paciente experto», «paciente
activo» y «apoyo al autocuidado». Posteriormente, se llev6 a
cabo una btsqueda de documentos y paginas web mediante

motores de biisqueda en Internet empleando las mismas palabras
clave.

Seleccion de las iniciativas: se establecieron como criterios de
inclusién que se trate de programas de educacién para el autocui-
dado con enfoque de paciente experto, que tuvieran continuidad
temporal, y que su formato y metodologia fueran estructurados.
Envio de cuestionarios: se disefié un cuestionario que incluia el
nombre de la iniciativa, la comunidad auténoma, la descripcién
de la iniciativa, los objetivos, el nimero de pacientes formados
por afio, si se emplea la metodologia de Stanford o no, el for-
mato de los cursos (nimero de sesiones formativas por curso,
duracién de cada sesion, media de asistentes por curso, presen-
cial/online), 1as enfermedades para las que se desarrollan cursos,
los métodos de evaluacién empleados, las publicaciones realiza-
dasy la pagina web de referencia. Este cuestionario se envi6 a los
responsables de las iniciativas seleccionadas en el Gltimo trimes-
tre de 2010, y nuevamente entre agosto y septiembre de 2012
para su actualizacién. El porcentaje de respuestas fue del 100%.
En aquellas iniciativas que tienen pagina web, ésta se revis6 para
extraer los contenidos web de que disponen y su presencia en las
redes sociales.

Resultados

Se identificaron siete iniciativas de programas de educacién para
el autocuidado con un grado de desarrollo apreciable: una en las
comunidades auténomas de Murcia, Andalucia, Euskadi, Galicia y
Castilla-La Mancha, y dos en Catalufia. En la tabla 1 se resume la
informacién recopilada.

Dentro de estas iniciativas se diferencian dos grupos: 1) las
que se centran en programas estructurados de paciente experto,
empleando mayoritariamente la metodologia de la Universidad de
Stanford o adaptaciones de ella, como por ejemplo Paciente Activo-
Paziente Bizia de Euskadi o la Universidad de Pacientes de Cataluiia,
y 2)iniciativas como la Escuela de Pacientes de Andalucia o la Escola
Galega de Satde para Ciudadans, que incluyen toda una serie de
actividades de cursos, talleres y foros, con diversidad de enfoques
y métodos, y que tienen en cuenta aspectos mas amplios, como la
seguridad del paciente, los cuidados del cuidador o la prevencién
de enfermedades.

Seis de las iniciativas disponen de pagina web, donde puede
encontrarse informacién, documentacion, videos, foros, aulas vir-
tuales e incluso teleformacién, y también se encuentran presentes
en las redes sociales (tabla 2).

El sistema de evaluacién se centra principalmente en la satis-
faccion de los participantes. Asi, la Escuela Andaluza de Pacientes
recoge la vision de los asistentes, ideas de mejora y variables como
los conocimientos adquiridos, la calidad de vida y la utilizacién y
la satisfaccién con los recursos sanitarios, evaluando también las
habilidades de los formadores. En el caso del Programa Paciente
Experto de Murcia, se hadesarrollado una plataforma web en la cual,
por unlado, pacientesy familiares, y por otro, cuidadoresy profesio-
nales, pueden exponer sus opiniones y testimonios. La Universidad
de Pacientes de Barcelona realiza encuestas de satisfaccion, que
indican que mas del 90% de los asistentes recomendarian el curso
a otros pacientes. La Escola Galega de Sadde para Ciudadans eva-
lGa la satisfaccién seglin tres aspectos: conocimientos adquiridos,
aplicabilidad de lo aprendido y calificaciéon de los docentes.

El Programa Pacient Expert del Institut Catala de la Salut rea-
liza evaluaciones cualitativas y cuantitativas durante el desarrollo
del programa, al finalizar y a los 6 y 12 meses, sobre aspectos
como los conocimientos adquiridos, el cambio en los habitos y
estilos de vida, el grado de autocuidado y de satisfaccion de los
participantes, y la utilizacién de los servicios asistenciales relacio-
nados con las visitas al médico y a la enfermera de familia, a los



Tabla 1
Caracteristicas de las principales iniciativas de educacién para el autocuidado

vee

Nombre

Afio de inicio

Organismo

Alcance

Metodologia

Formato

Enfermedades

Escuela de Pacientes de
Andalucia

Pacient Expert, Institut
Catala de la Salut

Programa Paciente
Experto, Murcia

Universidad de
Pacientes, Catalufia

Escola Galega de Satde
para Ciudadans,
Galicia

Paziente Bizia-Paciente
Activo, Pais Vasco

Escuela de Salud y
cuidados de
Castilla-La Mancha

2008

2006

2006

2008

2009

2010

2010

Consejeria de Salud de
la Junta de Andalucia

Institut Catala de la
Salut

Fundacién Educacion,
Salud y Sociedad

Universidad Auténoma
de Barcelona y
Fundacién Josep
Laporte

Servizo Galego de
Sadde, SERGAS

Osakidetza

Servicio de Salud de
Castilla-La Mancha
SESCAM

7000 pacientes, 600
pacientes formadores

1796 pacientes

2200 pacientes

359 pacientes

6543 pacientes

680 pacientes

110 pacientes

Método de la Escuela
Andaluza de Salud
Pablica

Basado en experiencias
desarrolladas en Gran
Bretafa

Hasta 2009 método
Stanford, luego
adaptacién

Universidad de
Stanford

Adaptacién de
Universidad de
Stanford

Universidad de
Stanford

Metodologia Escuela
Andaluza de Salud
Publica, Universidad
de Stanford

2 sesiones virtuales y 2 presenciales. 20
pacientes por curso. Cursos para pacientes,
cuidadores y formadores

9 sesiones de 90 min en 2 meses y medio
(30 min teoriay 1 h practica). Un paciente
experto por cada 12 participantes

Curso de 15 h, sesiones semanales de 2,30
h durante 6 semanas. 20 alumnos por curso
y 2 pacientes expertos. 39 aulas virtuales

1 sesi6n de 2,30 h a la semana durante 6
semanas. Formato presencial. 15 pacientes
por sesion. También cursos para
profesionales

Curso de paciente activo de 4 h, media de
20 asistentes. Curso de paciente experto,
16 h presenciales y una sesion online,
media de 25 asistentes. Cursos para
pacientes, cuidadores y poblacién general

Programa Tomando control de su salud y
Manejo personal de la diabetes, 6 sesiones
de 2,5 h. Presencial. 12 participantes por
grupo, pacientes y cuidadores

Realizan 2-3 sesiones de 2 h con formato
de formacién de formadores. 20 pacientes
por grupo. También cursos para cuidadores

Fibromialgia, cincer de mama, cancer de
colon, asma infantil, diabetes [ y II, EPOC,
cuidados paliativos, insuficiencia cardiaca
Insuficiencia cardiaca, EPOC, tratamiento
anticoagulante oral, diabetes mellitus de
tipo 2, fibromialgia

Obesidad, sobrepeso y enfermedades
derivadas (hipertensién arterial, diabetes
mellitus, artrosis), depresion y ansiedad,
estilo de vida (tabaquismo)
Enfermedades crénicas, cincer de mama,
cancer colorrectal, obesidad y trastornos
de la conducta alimentaria

Enfermedades crénicas, diabetes, asma,
cancer, EPOC, enfermedades cardiacas,
neurolégicas, degenerativas,
reumatoldgicas, mentales, digestivas,
trastornos de la alimentacién, celiaquia,
receptores de trasplantes, cuidados
paliativos, pacientes en anticoagulacion,
fibromialgia, TDAH

Enfermedades crénicas en general. Grupos
especificos de diabetes

Asma infantil y juvenil, diabetes de tipo 2,
cancer de mama, fibromialgia

EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica; TDAH: trastorno de déficit de atencién con hiperactividad.
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Uso de las tecnologias de la informacién en cada iniciativa
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Iniciativa

Pagina web

Contenidos web

Redes sociales

Escuela de Pacientes de
Andalucia

Pacient Expert, Institut Catala
de la Salut.

Programa Paciente Experto,
Murcia

Universidad de Pacientes,
Catalufla

Escola Galega de Satide para
Ciudadans, Galicia

Paziente Bizia-Paciente Activo,
Pais Vasco

Escuela de Salud y Cuidados de
Castilla-La Mancha

www.escueladepacientes.es

No dispone
www.pacienteexperto.org

www.universidadpacientes.org

www.sergas.es/EscolaSaude/PortadaEscola.

aspx?IdPaxina=75000&Idioma=es
www.pacienteactivo.com

www.escueladesaludycuidados.com

Boletin online, noticias, calendario de
actividades, biblioteca, videos, aula virtual,
enlaces de interés, sesiones e inscripcion
online

No dispone

Testimonios, noticias, calendario de cursos,
videos

Informacién sobre los programas, noticias,
videos, aula virtual

Publicaciones electrénicas, videos, noticias,
espacio para las asociaciones, calendario de
cursos, sesiones e inscripcion online

Facebook, Twitter, Youtube, Storify,
RSS, blogs

Youtube

Facebook, Twitter, Youtube, RSS, foro
Facebook, Twitter

Facebook, foros tematicos, blogs

Noticias, informacién y calendario de RSS
cursos, inscripcién online
Guias informativas, videos, boletin online, Foro

calendario de cursos

RSS: Really Simple Syndication.

servicios de urgenciasy alosingresos hospitalarios por descompen-
saciones; actualmente se esta realizando un estudio comparativo
de 1 afio antes de la intervencién con 1 afio posterior a su finaliza-
cion.

En la experiencia de pais Vasco, ademas de medir la satisfaccion
se esta realizando un estudio clinico aleatorizado que tiene como
objetivo evaluar la efectividad del programa Manejo personal de la
diabetes sobre el control metabdlico, la disminucién del riesgo car-
diovascular, la calidad de vida y el autocuidado de los pacientes
adultos con diabetes de tipo 2, en comparacién con los cuidados
estandarizados de la diabetes de tipo 2 vigentes, en el contexto de
atencién primaria de Osakidetza-Servicio Vasco de Salud.

Discusion

Aunque ya en la década de 1970 algunos autores espafioles se
hacian eco de los programas de paciente activo y de la necesidad
de evolucionar hacia un modelo menos paternalista en sanidad!?,
no fue hasta 2006 que estas iniciativas comenzaron a ponerse en
marcha de manera estructurada dentro del Sistema Nacional de
Salud espafiol. Fue también entonces cuando empezaron a apa-
recer publicaciones que hablaban de la importancia del paciente
activo'>-17 y de las nuevas iniciativas desarrolladas en Espafia’8-20,
Se observa también un incremento, en especial en los tltimos
3 anos, de las mesas sobre el tema del autocuidado en caso de
enfermedad crénica, en congresos y reuniones cientificas, tanto
regionales como nacionales2!. También se ha incorporado el auto-
cuidado alosinstrumentos de autoevaluacién de las organizaciones
frente a la cronicidad?? y a los planes estratégicos de los servicios
de salud de algunas comunidades auténomas, como Pais Vasco?3 y
Galicia?4, y en la recientemente presentada Estrategia de Cronicidad
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad?>.

Apesardelavariedad de denominacionesy de formatos emplea-
dos en las iniciativas espafolas, 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 pacien-
tes, 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, principal-
mente en las enfermedades crénicas, mediante el empoderamiento
del paciente y su incorporacién a la toma de decisiones sobre su
enfermedad.

La eficacia de este tipo de programas, especialmente el CDSMP,
se ha evaluado en numerosos estudios internacionales, aplicados a
distintas enfermedades crénicas y en diferentes paises, contextos
culturales y socioeconémicos?6-28, Los principales hallazgos han

sido la mejora en la calidad de vida, la autoeficacia y el control
de la enfermedad, y el aumento del ejercicio fisico y de la acti-
vidad social?6-29, Algunos de estos estudios evidencian también
una mejora de la relacién y la comunicacién con los profesionales
sanitarios3031,

Respecto a los resultados en el consumo de recursos sanita-
rios, parece haber evidencia de que intervenciones como el CDSMP
pueden suponer una reduccién de los costes sanitarios25, aunque
los datos no son definitivos. Un estudio realizado en Estados Uni-
dos con poblacién hispana muestra que, al afio de participar en los
cursos de apoyo al autocuidado, se observa un incremento de las
visitas a atencién primaria y una disminucién de las hospitalizacio-
nes, lo que supone un uso mas apropiado de los servicios de salud32,
Algunos estudios han encontrado reducciones en el nimero de visi-
tas a urgencias y al médico de atencién primaria, incluso en los
casos en que se produce un empeoramiento de la enfermedad3!,
y una disminucién de las hospitalizaciones y de la duracién del
ingreso33, mientras que otros no encuentran diferencias significa-
tivas en cuanto al uso de los servicios sanitarios34. En el estudio
realizado por Rogers et al. para evaluar el EPP de Inglaterra se con-
cluye que estas iniciativas de apoyo al autocuidado tienen un efecto
moderado 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 costes3>.

En Espafia, sin embargo, el alcance de las experiencias en tér-
minos de pacientes formados es limitado, y su impacto, mas alla
de la satisfacciéon de los participantes, es poco conocido. Hacen
falta estudios que traten de evaluar la efectividad de estos pro-
gramas adaptados a nuestro contexto. El Ginico estudio controlado
encontrado es el realizado en 2008 por el Institut Catala de la Salut
en grupos de pacientes con insuficiencia cardiaca, en quienes se
muestra, en relacién a la autogestién medida con la European Heart
Failure Self-care Behaviour Scale, un descenso del grado de depen-
dencia en un 5,86% al final del programa, un 5,71% después de
6 meses y un 5,59% a los 12 meses. En cuanto a la calidad de vida,
medida con el Minnesota Living With Heart Failure Quality of Life
Questionnaire, se consigui6é una mejora del 6,97% al final de los cur-
sos, y del 7,76% y el 8,82% a los 6 y 12 meses, respectivamente36.
Aunque puede suponerse que los resultados de los estudios interna-
cionales son extrapolables a nuestro contexto, es necesario evaluar
el impacto de estas intervenciones en la salud de los pacientes y su
coste-eficacia.

Ya que parece posible esperar que el nimero de este tipo
de iniciativas vaya en aumento en los préximos afios2>, es impor-
tante tener en cuenta, a la hora de poner en marcha programas de
este tipo, los estudios que han intentando esclarecer qué es lo que
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aporta el autocuidado, qué instrumentos son realmente eficaces
y cudles requieren un mayor desarrollo3?, asi como la extraccién
de principios generales para la implementacién de estrategias de
apoyo basadas en evidencias38. También es necesario saber que
hay barreras que dificultan la implantacién de este nuevo modelo,
como la falta de tiempo, las creencias personales o las dificultades
de aceptacién por parte de algunos profesionales del nuevo rol de
los pacientes3®.

El presente estudio presenta limitaciones relacionadas
con el propio método de identificacién de iniciativas de educacién
para el autocuidado, que ha podido omitir alguna experiencia
relevante.

Conclusiones

Hasta la fecha se han identificado siete iniciativas de educacién
para el autocuidado en seis comunidades auténomas, y un creciente
interés por el desarrollo de este tipo de programas. Es necesario rea-
lizar estudios de evaluacién de resultados para conocer el impacto
de estos programas en nuestro medio, asi como estudios de imple-
mentacién que favorezcan la introduccién en la practica asistencial
del enfoque de estas iniciativas de activacion del paciente, que se
presentan como un elemento prometedor en el nuevo modelo de
atencion sanitaria.

{Qué se sabe sobre el tema?

El aumento de las enfermedades crénicas hace necesario
un cambio en el modelo sanitario, en el cual el paciente sea un
agente activo en la gestion de su salud. El autocuidado parece
ser una via adecuada para alcanzar este objetivo.

{Qué anade el estudio realizado a la literatura?

Se revisa el panorama actual de las iniciativas de educacion
para el autocuidado desarrolladas en Espana y se describen
sus principales caracteristicas. El desarrollo de programas de
paciente experto y escuelas de pacientes es reciente y de
alcance limitado, y suimpacto en nuestro medio es poco cono-
cido, mas alla de la satisfaccion de los participantes.
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