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1 Introduccidny objetivos

Objetivo

El presente Trabajo de Fin de Mdster tiene como objetivo elaborar una propuesta de Escuela
Digital para pacientes y cuidadores que permita proporcionar servicios a los pacientes y a su
entorno por medio de un conjunto de funcionalidades y herramientas para:

- Apoyarle en su diagndstico y tratamiento continuando con su vida habitual
- Conocer mejor su condicion

- Aumentar su capacidad de cooperacidn con los profesionales

- Poder conectar con otros pacientes en una situacion similar

- Aprender a convivir mejor con sus condiciones

- Poder participar mds activamente y con mayor criterio en todas decisiones
- Poder involucrarse mejor en su cuidado y tratamiento

Justificacion

La participacion de los pacientes — y por extensién sus cuidadores mds cercanos — en sus
procesos asistenciales es un factor al que a menudo no se presta la necesaria atencidn y que sin
embargo puede tener un impacto muy relevante tanto en la calidad de vida del paciente como
en el coste que supone tanto al sistema sanitario como al propio paciente y en su recuperacién.

En el modelo de Value-Based Healthcare (VBHC) presentado por Michael Porter y Elizabeth
Olmsted Teisberg en 2006 (1) como direccidon a la que debian dirigirse las organizaciones
sanitarias como medio de asegurar su sostenibilidad y mejorar la satisfaccién de usuarios y
pacientes, el eje de todo el modelo es realmente lo que los pacientes definen como de valor y
que tiene importancia para ellos y por tanto es lo que debe marcar el rumbo y sentido de todas
de las decisiones. En un modelo asi, esta claro que es imprescindible que el paciente participe
muy activamente tanto en las decisiones respecto sus tratamientos como en la valoracion de lo
resultados que se van obteniendo, pero para que el paciente pueda tener una participacion real,
es clave que esté adecuadamente informado de su condicién, las causas, alternativas de
tratamiento, el impacto de éste en su vida y la de los que le rodean, etc. Sin ese conocimiento y
el apoyo necesario para que sus opiniones sean valoradas, es dificil convertir a los pacientes en
sujetos activos de sus propios procesos.

En nuestra propuesta de una Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores prestaremos atencién a
todas las dimensiones de esta definicion:

- Escuela: Porque contard con todos los elementos, entornos y herramientas para que sus
usuarios dispongan de informacién validada por profesionales y entidades reconocidas.
- Digital: toda la propuesta de la Escuela estd enmarcada en un entorno completamente
digital, por lo que se apoyara también en la existencia previa de otros Sistemas ya
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existentes como Historias Clinicas Electrdnicas, Portales de pacientes, Plataformas de
conocimiento, etc. Cada vez mas profesionales y pacientes asumen y reclaman servicios
digitales en el entorno sanitario y el ambito del aprendizaje y la colaboracién adquiere
un gran potencial con el uso de herramientas digitales y las nuevas tecnologias.

- de Pacientes y Cuidadores: Indudablemente el paciente es el gran protagonista de
nuestra Escuela, pero no se puede olvidar el papel de los cuidadores que a menudo
tienen una responsabilidad y sufren un impacto en sus vidas incluso mayor que el del
propio paciente que por sus circunstancias tiene que con contar la ayuda y compromiso
del entorno. Seria por tanto a nuestro modo de ver un error y dejaria fuera una parte
clave de la participacidn del paciente no incluir en el alcance de la Escuela que estamos
definiendo a los cuidadores ya que en muchos casos son ellos los que realmente tienen
gue asumir el rol que se busca porque la propia situacion del paciente no les permite
hacerlo en primera persona.

Metodologia

Para empezar la busqueda, definimos lo que entendemos como “Escuela de Pacientes/
Cuidadores”:

“Es un proyecto de formacion, intercambio y ayuda mutua en el que pacientes formados
como expertos, ensefian a otros a mejorar su calidad de vida”. (Fundacion Isys para
desarrollar proyectos sociales de Salud Digital). (2)

- “Busca poner en contacto a pacientes, familiares, profesionales, personas cuidadoras,
asociaciones y ciudadania en general para que, entre todos, puedan compartir
experiencias y conocimientos. El objetivo es aumentar la calidad de vida de las personas
que padecen algun tipo de enfermedad. Se trata de establecer redes que no sélo ayudan
a los enfermos a convivir con su dolencia, sino que también favorezca que la sociedad
comprenda los retos a los que se enfrentan.” (Junta de Andalucia.) (3)

- “Tiene como objetivo la formacion de pacientes cronicos y sus familiares para mejorar
su autocuidado y la autogestion de sus enfermedades” (Escuela Andaluza de Salud
Publica) (4)

El planteamiento que se ha hecho de este TFM incluye primeramente el analisis de una serie de
Escuelas de pacientes ya existentes tanto dentro como fuera de Espafia y del entorno tanto
Publico como Privado. Eso nos va a permitir disponer de entrada una buena panoramica de lo
que ya existe y funciona en el entorno de las Escuelas de pacientes, por lo que una vez realizado
ese andlisis, podremos identificar las funcionalidades mas utiles, para el objetivo perseguido, y
mas valoradas por pacientes, profesionales e instituciones.

Se han buscado espacios digitales en los que pueda existir una Escuela para pacientes y/o
cuidadores. Principalmente se han utilizado las herramientas de Google y Pubmed, y mediante
la metodologia de “bola de nieve” hemos ido ampliando el campo.

Entendiendo los componentes que debe tener una escuela de pacientes, la busqueda se centra
en evaluar:

1. La pagina ofrece informacion a modo de consulta sobre buenos habitos de salud,
recomendaciones y/o conocimiento sobre enfermedades, tratamientos y
procedimientos. Ejerciendo de espacio con contenidos basados en la evidencia donde
el usuario puede acudir en caso de tener una duda sobre su estado de salud.
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La informacidn no solo es a modo de consulta y con tematica genérica, sino que busca
ser una escuela o espacio de formacion especifica en la que el usuario se pueda sentir
representado y acompafiado.

Incorpora distintos medios para llegar al usuario que le permitan interaccionar: Foros
para compartir experiencias, Blogs para estar informado sobre un tema especifico,
Podcasts, Videochats, Seminarios o jornadas, buzén de sugerencias...

Innova sugiriendo APPS que refuerzan la formacion al usuario y le permiten movilidad.
El contenido esté bien organizado y sea intuitivo.

Impulsa las RRSS.

Entre los componentes que inicialmente se consideran deben formar parte de la Escuela Digital
de Pacientes y Cuidadores estan los siguientes:

Formacidn de pacientes y cuidadores: Como se ha descrito mas arriba, los usuarios
deben contar con mecanismos para aprender mds acerca de sus condiciones,
enfermedades y patologias, asi como de los tratamientos existentes y el impacto que
supone en sus vidas. Se plantean dos tipos de mecanismos de formacién:

o Online: Serdn sesiones por video conferencia programadas en momentos
concretos en los que un formador imparta o modere un tema de interés y al ser
en linea permitird la participacion y preguntas de los asistentes

o Offline: Algunas de las sesiones que se hayan impartidos podran quedar
grabadas y mas adelante ser vistas por los pacientes en cualquier momento,
pero también incluird sesiones especificamente creadas para ser consumidas
por pacientes y cuidadores en cualquier momento sin la participacién en linea
de un formador

Referencias validadas y recomendadas: con el objetivo que los usuarios puedan
investigar sobre sus temas de interés con la seguridad de que la fuente es de confianza,
la Escuela incluird un conjunto de referencias internas y externas que serdn validadas de
manera para que la capacitacion de pacientes y usuarios sea siempre de calidad.

Foros: La Escuela de pacientes y cuidadores dispondra de espacios para la comparticidn
de todo tipo de temas de interés para pacientes con situaciones similares. En estos foros
— que estaran moderados por expertos — los usuarios podran compartir, dudas,
inquietudes, intereses y cualquier informacién que resulte de interés

Blogs: De manera similar a como sucede en otros ambitos, también se proporcionara
espacio en la Escuela de pacientes para que los usuarios sigan a pacientes o
profesionales que comparten de manera asidua informacion relativa a condiciones
concretas. La idea de incluir aqui estos blogs al igual que sucede con las referencias de
informacidn es validar de alguna manera el contenido y a los autores de los mismos
Paciente experto: Una iniciativa que parece de especial interés es la existencia de un
espacio en el que pacientes o cuidadores que llevan tiempo conviviendo con una
determinada enfermedad pueden ayudar a otros pacientes y cuidadores recién
diagnosticados o menos expertos en ese ambito a familiarizarse con la situacién y a
convivir con ella de la mejor manera posible. Los pacientes y cuidadores “expertos”
cuentan con un bagaje y conocimiento que creemos puede tener mucho valor para los
que inician el proceso y contar con herramientas para facilitar estos intercambios y
apoyos creemos que puede tener un gran potencial.
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2 Busqueda de Escuelas existentes

2.1 Espafa

2.1.1 Sector publico

Introduccion

Las enfermedades crdnicas provocan una limitacién en la calidad de vida, en el estado funcional
y la autonomia, en las dimensiones fisicas, emocionales y sociales de la salud. Ademas, suponen
un elevado gasto sanitario y social, del que se hacen previsiones alarmantes para la
sostenibilidad del sistema de proteccidn (102) En un articulo publicado por Bengoa et al. en 2017
(5) , se estimaba que, si se mantienen las tendencias actuales, en 2040 el gasto sanitario en
Espaiia se llevara todo el presupuesto publico. Segun el mismo informe, en la actualidad, el 1%
de la atencidn a pacientes complejos consume el 30% del gasto sanitario.

En este contexto, los principales sistemas de salud del mundo han ido generando cambios en
sus planes y estrategias de atencidn a la cronicidad.

Asimismo, han aparecido con fuerza los programas de Autogestién/Autocuidados, en el marco
de las iniciativas gubernamentales de abordaje de la cronicidad. En estos programas los
pacientes asumen mayor responsabilidad y son mas activos que en la formacién tradicional, de
forma que pasan de ser receptores pasivos de informacidn a sujetos activos en su propio cuidado
(103).

Concretamente en Espafia, se aprobé en 2012 la Estrategia para el abordaje de la cronicidad en
el SNS (6). Uno de los objetivos de la estrategia era “Impulsar y reforzar la capacitacion de las
personas y de la comunidad para promover la autonomia, el autocuidado y los estilos de vida
saludables”, recomendando asimismo “potenciar la creaciéon y el impulso de iniciativas y
experiencias de escuelas de pacientes, programas de paciente activo y programas de paciente
experto, escuelas de cuidadores, redes de cuidadores profesionales y no profesionales y otras
féormulas de apoyo al autocuidado”. Asimismo en el “Plan de implementacién de la Estrategia”
se propone la “Creacidn de la Red de Escuelas de Salud para Ciudadanos, con el objetivo de
promover, compartir y desarrollar instrumentos que faciliten el empoderamiento de la
ciudadania mediante la mejora de la capacitacion en salud y autogestion de la enfermedad lo
que permitirda mejorar el conocimiento y la adquisicion de competencias en cuidados y
autocuidados, en promocion de la salud y prevencion de la enfermedad, asi como los necesarios
para la atencién de enfermedades crénicas”.

En 2012 se crea la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania (7) bajo la coordinacién del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Su objetivo es generar sinergias entre las
distintas comunidades autdonomas, compartiendo actividades, recursos y desarrollando
iniciativas compartidas. A esta Red se van incorporando los proyectos de formacién de las
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comunidades auténomas y constituye un foro de intercambio, conocimiento y reflexién de gran

interés para la consolidacion y avance de los proyectos de apoyo al autocuidado y autogestion.

Aunque todas las CCAA estdn representadas en la Red a través de los representantes
institucionales designados para formar parte del Comité Institucional, no todas las CCAA
participan como elementos activos de la estructura. La Red de Escuelas de Salud para la
Ciudadania se sustenta en las aportaciones que realizan las Escuelas y Programas de salud de las
comunidades autonomas desde el Comité Técnico de la Red (Tabla 1).

Tabla 1. Comité Técnico de la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania. Ministerio de Sanidad

CCAA DENOMINACION
Andalucia Escuela de Pacientes de Andalucia
Aragon Escuela de Salud de Aragdén

Programa Paciente Activo de

Asturi
sturias Asturias (PACAS)

Baleares Programa Pacient Actiu

Cantabria Escuela Cantabra de Salud

Castilla-La Escuela de Salud y Cuidados de

Mancha Castilla-La Mancha

Catalufia Programa Paciente Experto
Catalunya (8)

Galicia E§cuela Gallega de Salud para
ciudadanos

Madrid Escuela Madrilefia de Salud

. Escuela de Salud de la Regién de

Murcia .
Murcia

Navarra Escuela de Salud de Navarra

C. Valenciana  Programa Pacient Actiu

Osasun Eskola, Programa
Pais Vasco Paziente Bizia- Paciente Activo del
Pais Vasco

SERVICIO DE SALUD

Consejeria de Salud. Junta de Andalucia

Direccion General de Derechos y Garantias de los
Usuarios. Departamento de Sanidad. Gobierno de
Aragdn

Direccion General de Cuidados, Humanizacion y
Atencién Sociosanitaria. Consejeria de Sanidad.
Principado de Asturias

Servicio de Salud de la Consejeria de Salud y Consumo.
Gobierno de las Islas Baleares

Servicio Cantabro de Salud. Consejeria de Sanidad.
Gobierno de Cantabria

Consejeria de Sanidad. Castilla-La Mancha

Departament de Salut. Generalitat de Catalunya

Subdireccion General de Humanizacion y Atencion a la
Ciudadania. Servicio Gallego de Salud. Xunta de
Galicia

Consejeria de Sanidad. Comunidad de Madrid

Consejeria de Salud. Region de Murcia

Departamento de Salud. Gobierno de Navarra

Direccid General d’Assisténcia Sanitaria. Conselleria
de Sanitat Universal i Salut Publica. Generalitat
Valenciana

Departamento de Salud del Gobierno Vasco

La Salud Digital es el concepto que incorpora las tecnologias de informaciéon y la comunicacion
(TIC) a productos, servicios y procesos de atencidn sanitaria, asi como a las organizaciones o

instituciones que pueden mejorar la salud y bienestar de los ciudadanos.
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2.1.1.1 Estudio de escuelas nacionales

En 2013 Roberto Nufio (104) publicé un articulo en el que describia la situacién de los proyectos
de formacidn de pacientes dirigidos a apoyar el autocuidado y autogestion en nuestro pais.

En esos momentos existian siete iniciativas reconocidas bajo la denominacidon de “paciente
experto”, “paciente activo”, formacion para el autocuidado” o “formacién para la autogestiéon”.

Todas ellas contaban con un desarrollo apreciable, aunque con caracteristicas muy diversas.

En 2006 se inician el programa Pacient Expert del Institut Catald de la Salut y el Programa de
Paciente Experto de la Regidon de Murcia, aunque éste ultimo con escaso desarrollo.

En 2008 comienzan su recorrido la Universidad de los Pacientes de la Fundacién Laporte y la
Escuela de Pacientes dirigida desde la Escuela Andaluza de Salud Publica.

En 2009 se pone en marcha la Escola Galega de Saude y en 2010 lo hacen el Programa Paciente
Activo Paziente Bizia del Pais Vasco y la Escuela de Cuidados de Castilla — la Mancha.

Desde 2013, han ido surgiendo otras iniciativas y en estos momentos practicamente todas las
comunidades auténomas cuentan proyectos de formacion de pacientes para el autocuidado,
con muchos elementos comunes y con algunas caracteristicas diferenciadoras: Aragon, Asturias,
Baleares, Canarias, Cantabria, Castilla-Leén, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana,
Extremadura, La Rioja y Navarra.

Aunque hay que reconocer la influencia de las iniciativas pioneras como el Programa Paciente
Experto de Catalufia y el Programa Paciente Activo del Pais Vasco, ha sido la Escuela de Pacientes
de Andalucia la que ha inspirado y ejercido de modelo en muchas de las iniciativas que existen
actualmente.

Todas ellas son iniciativas institucionales, ligadas a los servicios regionales de salud (excepto la
Universidad de los Pacientes). Y todas ellas se enmarcan en las distintas estrategias de abordaje
de la cronicidad que los gobiernos autondmicos, y mds concretamente las Consejerias o
Departamentos de sanidad y Bienestar Social, disefian para responder a los retos que plantea la
cronicidad a los sistemas de sanitarios, a sus profesionales, a los pacientes y a la ciudadania en
general.

Aunque en origen la formacion era planteada principalmente en forma de cursos o talleres
presenciales, la incorporacidn de las tecnologias en todos los dmbitos de la vida cotidiana de
ciudadanos, el incremento de las necesidades y expectativas de los pacientes y los cambios en
la red de apoyo familiar y social han hecho necesaria una adaptacion y reorganizacion de los
sistemas sanitarios y ha llevado a que se avance hacia la integraciéon de las tecnologias a través
del uso de diferentes soportes, materiales y espacios de formacién online.
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En este trabajo hemos realizado un estudio de las escuelas de pacientes y cuidadores
desarrolladas en Espafia por parte de las autoridades publicas sanitarias de las distintas
comunidades autdonomas.

La tabla 2 contiene la relacidon de programas y escuelas de pacientes estudiados, el organismo
del que dependen, el enlace web a la pagina web y el aio de creacién.

En la tabla 3 se resume las principales caracteristicas de las distintas escuelas y programas con
respecto a quién van dirigidas, dreas tematicas y principales recursos.

La tabla 4 recoge la informacién sobre redes sociales, blogs, foros, apps, podcats, de las distintas
escuelas y programas.

En base a la denominacién y formato las escuelas estudiadas se podrian clasificar en dos grandes
grupos:

1. Aquellas iniciativas que se centran en programas estructurados de paciente
experto, como por ejemplo Paciente Activo- Paziente Bizia de Euskadi, Programa
Pacient Expert de Catalufia, Programa Paciente Activo Asturias (PACAS), Programa
Paciente Actiu de Baleares y Programa Paciente Actiu de Comunitat Valenciana.

2. Formato tipo escuela, 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 prevencion
de enfermedades, como la Escuela de Pacientes de Andalucia, Escuela de Salud de
Aragdn, Escuela cantabra de salud, la Escola Galega de Saude para Ciudadans,
Escuela de Salud y Cuidados de Catilla-La Mancha, Aula de Pacientes de Castilla y
Ledn, Escuela Madrilefia de Salud, Escuela de Salud de Murcia, Escuela de Pacientes
Rioja Salud y la Escuela de Salud de Navarra (Tabla 2y 3).

A pesar de la variedad de denominaciones y de formatos empleados en las iniciativas espafiolas
estudiadas, todas ellas comparten objetivos comunes: por un lado, la mejora de la calidad de
vida, el manejo de la enfermedad y la comprensidén de ésta por parte de los pacientes, a través
del intercambio de conocimientos y experiencias entre pacientes, y a veces también entre
profesionales y cuidadores; por otro lado, la mejora de la calidad de la atencidn sanitaria,
principalmente en las enfermedades crénicas, mediante el empoderamiento del paciente y su
incorporacion a la toma de decisiones sobre su enfermedad.

La formacidn entre iguales, a través de pacientes expertos, es una estrategia comun a todos los
proyectos, aunque con diferencias en su grado de desarrollo.

Todas las iniciativas van dirigidas a pacientes, cuidadores y familiares para que mejoren sus
autocuidados y sean capaces de gestionar sus enfermedades crdnicas. Los proyectos con
formato escuela también incluyen contenidos dirigidos a poblacién general y algunas, ademas,
a profesionales o asociaciones.
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CCAA NOMBRE ORGANISMO ENLACE WEB ANO
INICIO
Andalucia Escuela de Pacientes de Andalucia Consejeria de Salud. Junta de Andalucia https://escueladepacientes.es/ 2008
Aragén Escuela de Salud de Aragén Depa’rtamento de Sanidad. Gobierno de | https://www.saludinforma.es/portalsi/we 2017
Aragon b/escuela-de-salud
Asturias, Programa Paciente Activo Asturias | Consejeria de Sanidad. Principado de https://WV\{WS4.asturlas.es/pacas/portal/
L . https://activateportusalud.wordpress.co 2014
Principado de (PACAS) Asturias
m/
Servicio de Salud de la Consejeria de https://www.ibsalut.es/apmallorca/es/pa
Balears, llles Programa Paciente Actiu Salud y Consumo. Gobierno de las Islas - — . — B - B 2018
cientes-y-familiares/paciente-activo
Baleares
Canarias ESClzle|a de Paaentes y Programa Conse.Jerla de Sanidad. Gobierno de No dispone 2018
Paciente Activo Canarias
) . Servicio Cantabro de Salud Consejeria de )
Cantabria Escuela cantabra de salud Sanidad. Gobierno de Cantabria https://www.escuelacantabradesalud.es/ 2014
Castillay Le6n Aula de Pacientes Cons:ejerla de Sanidad. Junta de Castilla h.ttps://www.saIudcast|IIaeron.es/AuIaPa 2011
y Ledn cientes/es
Castilla-La Escuela de Salud y Cuidados Consejeria  de Sanidad. Castilla-La | https://escueladesalud.castillalamancha.e 2010
Mancha Mancha s/
) https://www.catalanurses.cat/es/p
o . Departament de Salut. Generalitat de . -
Catalufia Programa Pacient Expert Catalunya rojectes/programa-pacient-expert- 2006
catalunya-ppe-cat/
i lleri i i 1i Sal http: .san.gva.
Comunﬁat Programa Pacient Actiu C?ns.e eria de S.amtat Unlyersa i Salut ttp //v.vww sap gva.es/web/dgas/progra 5014
Valenciana Publica. Generalitat Valenciana ma-pacient-actiu
Extremadura Escuela de cuidados y salud servicio Extremefio de Salud. Junta de No dispone 2018
Extremadura
Galicia E_.scuela Gallega de Salud para SerylFlo Gallego de Salud. Xunta de https://escolasaude.sergas.es/?idiomazes | 2009
Ciudadanos Galicia
Madrid, - Consejeria de Sanidad. Comunidad de | https://www.comunidad.madrid/servicios
E laM | | 201
Comunidad de scuela Madrilefia de Salud Madrid /salud/escuela-madrilena-salud 016
‘I;/(Ieurua, Region Escuela de Salud Consejeria de Salud. Regién de Murcia http://www.escueladesaludmurcia.es/ 2008/2015
Navarra . http://www.navarra.es/home_es/Temas/
, D lud. _
Comunidad Escuela de Salud epartamento de Salud. Gobierno de Portal+de+la+Salud/Ciudadania/Escuela+d | 2016
Navarra
Foral de e+Salud/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osas
Osasun Eskola un-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y- o013
Pais Vasco Departamento de Salud del Gobierno | vida-sana/
Programa Paziente Bizia- Paciente | Vasco https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuid 2010
Activo del P. Vasco a-salud/-/que-es-el-programa-paciente-
activo/
jeri lud. i L
Rioja, La Escuela de Pacientes Rioja Salud Consejeria de Salud. Gobierno de La https://escuelapacientes.riojasalud.es/ 2016

Rioja
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https://escueladepacientes.es/
https://www.saludinforma.es/portalsi/web/escuela-de-salud
https://www.saludinforma.es/portalsi/web/escuela-de-salud
https://www54.asturias.es/pacas/portal/
https://www54.asturias.es/pacas/portal/
https://www54.asturias.es/pacas/portal/
https://www.ibsalut.es/apmallorca/attachments/article/1745/programa-pacient-actiu-es.pdf
https://www.ibsalut.es/apmallorca/es/pacientes-y-familiares/paciente-activo
https://www.ibsalut.es/apmallorca/es/pacientes-y-familiares/paciente-activo
https://www.escuelacantabradesalud.es/
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es
https://escueladesalud.castillalamancha.es/
https://escueladesalud.castillalamancha.es/
https://www.catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-cat/
https://www.catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-cat/
https://www.catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-cat/
http://www.san.gva.es/web/dgas/programa-pacient-actiu
https://escolasaude.sergas.es/?idioma=es
http://www.escueladesaludmurcia.es/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuida-salud/-/que-es-el-programa-paciente-activo/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuida-salud/-/que-es-el-programa-paciente-activo/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuida-salud/-/que-es-el-programa-paciente-activo/
https://escuelapacientes.riojasalud.es/
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Tabla 3. Caracteristicas principales de las Escuelas de Pacientes
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OTROS
NOMBRE DIRIGIDO A ENFERMEDADES Y TEMAS DE SALUD RECURSOS
CONTENIDOS
. . . . Noticias, Aula abierta
. , Covid 19, cancer de mama, céncer de colon, diabetes, EPOC*, asma, " . !
Ciudadania en general, R . . L, . calendario de | Videoteca,
Escuela de . " cuidados paliativos, enf. cardiovasculares, enfermedad renal crénica, . L .
. pacientes, familiares, . X - - . actividades, experiencias, Guias,
Pacientes de ) enf. neuroldgicas, enfermedad inflamatoria intestinal, ostomias,
h profesionales, personas . L . . . . enlaces de | Talleres, Aula
Andalucia , L fibromialgia, salud mental, alergias alimentarias, osteoarticulares, | . ) ) .
cuidadoras, asociaciones . i L. . . interés, Virtual, Biblioteca,
sexualidad, actividad fisica, seguridad paciente L . .
asociaciones Boletines, SiteMap
Covid 19, cancer de mama, cancer de colon, enf. Cardiovasculares,
Escuela de Publico en general, | diabetes, fibromialgia, EPOC, asma, TDAH**, gripe, ostomias, salud “Tu opinién Guias, videos,
Salud de pacientes, familiares y | mental, anticoagulacién, artrosis, dolor crénico, personas cuidadoras, nos inte?esa” cursos, talleres
Aragon cuidadores paliativos, habitos saludables, etapas de la vida, enfermedades raras, online
uso inhaladores, sexualidad, donacién, medicacidn, seguridad paciente
Covid 19, Diabetes, ejercicio fisico, uso adecuado de medicamentos,
Programa alimentacion saludable, técnicas de relajacion, técnicas para tratar la
Paciente Activo | Enfermos crénicos, | tristeza, la fatiga, el dolor y el aislamiento que frecuentemente Videos, cursos,
Asturias cuidadores acompafian a la enfermedad crénica, comunicacion efectiva entre el talleres
(PACAS) enfermo crénico y la familia
Programa - . . . . _
_g_ . Enfermos crénicos, | Covid-19, diabetes, cancer de mama, esclerosis multiple, EPOC, L ,
Paciente Actiu X . . asociaciones Videos, talleres
T cuidadores persona cuidadora, consejos
de llles Balears
Escuela de Enfermos Crénicos Publicaciones
pacientes de . ’ | Covid-19, Diabetes, Cancer De Mama, Epoc, Enfermedad Renal Crénica , ’
. Cuidadores videos
Canarias
Calendario de
eventos,
actualidad,
consejo Guias videos
Publico en general, | Covid 19, conductas saludables, diabetes, artrosis, cdncer de mama, | sanitario, curso,s talleres,
pacientes, familiares, | cancer hereditario, demencia, cefalea, enfermedad celiaca, | asociaciones, o -
Escuela . . . . . L . - . “ online, , Biblioteca,
) cuidadores, sociaciones, | enfermedad inflamatoria intestinal, hepatitis C, hipertensioén arterial, la voz de la .
cantabra de ) - . , ) o , . o Aula Virtual,
salud profesionales, poblacién | EPOC, ictus, sindrome coronario agudo, vih-sida, ostomias,suelo | ciudadania”, Contenidos
con necesidades | pélvico, fisioterapia, salud emocional, personas cuidadoras, dona salud, | pob. con adaptados a
especiales seguridad del paciente necesidades P R .
especiales lenguaje de signos
(comunidad
gitana, )
enf.raras)
Noticias,
. . . L . asociaciones
Covid 19, asma, céncer, demencia, depresion, diabetes, dolor /
_ s . . enlaces de
Pdblico en general, | musculoesquelético, enfermedad celiaca, enfermedad de parkinson, | . )
. I . . ) interés, . .
Aula de pacientes, familiares y | enfermedad renal crdnica, EPOC, hepatitis c, infarto agudo de Provecto Guias, videos,
Pacientes de cuidadores, asociaciones | miocardio, insuficiencia cardiaca, trasplante hepdtico, estilos de vida Pac\i/ente cursos, talleres
Castillay Ledn y profesionales saludable, etapas de la vida, cuidados y recomendaciones (osteomia, Activo en

anticoagulacion, personas cuidadoras), pruebas diagndsticas

Diabetes tipo
2

Noticias,
calendario de
eventos y

Escuela de . . . . . . . .
Salud Publico en general, | Covid 19, cancer de mama, cancer de colon, diabetes, EPOC, enf. raras | talleres, dias | Aula abierta, Videos,
. Y pacientes, familiares y | y esclerosis multiple, TDAH, Patologia Mental Grave, ictus, Parkinson, | internacional experiencias, Guias,
Cuidados de R . . . . . T
Castilla-La cuidadores, asociaciones | enf..celiaca, fibromialgia, Trastorno del Espectro Autista (TEA), | es, enlaces de | Talleres, Biblioteca,
Mancha y profesionales ansiedad, dolor crénico, ulceras por presidon, menopausia, cuidadores interés, Boletines,
asociaciones,
memoria
Trabajo Fin de Madster:
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Programa
Pacient Expert
de Catalunya

Enfermos crénicos,
profesionales

Covid 19, Diabetes, Insuficiencia cardiaca, EPOC, anticoagulacién oral,
Fibromialgia, enfermedad de Chagas, ansiedad

Videos, talleres

Programa
Pacient Actiu
C.Valenciana

Enfermos
cuidadores

cronicos,

Autocuidado de pacientes y personas cuidadoras

Enlaces de
interés

Videos, talleres
(online),

publicaciones

Escuela de
cuidados y
salud de
Extremadura

Pacientes y cuidadores

Diabetes, salud mental, cancer de mama, anticoagulacion, vih

Enlaces de
interés

Videos, talleres
(online),

publicaciones

Publicaciones,

. [ . . . L , . videos, Biblioteca,
Covid 19, cancer, demencias, diabetes, insuficiencia cardiaca, esclerosis .
- ) . R - . . Novedades, cursos y actividades
. . multiple, depresion, alergia, para cuidar, poliquistosis renal, cuidados . - -
Escola Galega Pacientes, cuidadores, R . . . - o I noticias, online juego
. . respiratorios en pediatria, primeros auxilios, psoriasis, rehabilitacion, - .
de Saude para ciudadanos y ) ) L . ) enlaces  de | interactivo sobre
. , L sindrome de intestino irritable, inhaladores, TDAH, atencién al dolor | . ) . .
Ciudadans asociaciones . . . . interés, proteccion de Covid-
como autoinyectarse heparina, uso adecuado de los medicamentos, L .
o asociaciones 19, Pictotraductor
alfabetizacion en salud .
(para pacientes
con autista)
Covid 19, cancer de mama, cancer de colon, diabetes, EPOC, asma, Agenda de
Ciudadanos, pacientes, | cardiopatia isquémica, insuficiencia cardiaca, factores de riesgo g. R Cursos, videos, aulas
Escuela . . . o s actividades, .
cuidadores, cardiovascular, cuidados paliativos, enfermedad renal crénica, virtuales, Programa

Madrilefia de
Salud

profesionales y
asociaciones

demencias, hepatitis ¢, enfermedad cerebrovascular, epilepsia, ,
ostomias, salud mental, dolor crénico, etapas de la vida, estilos de vida,
habilidades para la vida, personas cuidadoras

enlaces de
interés,
asociaciones

Paciente 3602

. ., . - L Novedades
Covid 19, cancer, diabetes, dolor crénico, asma, EPOC, celiaquia, enf. L !
Escuela de ) . . ) . ) ) noticias, .
Salud de la Ciudadania en general, | Raras, incontinencia, neurosalud, ostomias, salud cardiovascular, salud agenda Cursos, videos,
Regin de pacientes, familiares, | mental, actividad fisica y deporte, adiciones, alimentacion, eilaces’ de guias, talleres, aulas
& . profesionales, envejecimiento saludable, pediatria, primeros auxilios, pruebas de | . ) virtuales
Murcia . . . interés,
imagen, medicamentos, cuidadores -
asociaciones
. . . _— . ., Enlaces de
Covid 19, alergias, asma, consejo sanitario, demencia, depresion, | . ,
. " interés, ,
Escuela de diabetes, enfermedades musculoesqueléticas,  enfermedades X . Cursos, videos,
) . ) . . ; testimonios .
Salud de Ciudadania en general, | vasculares, EPOC, gripe, trastornos de ansiedad, uso y manejo de mis de pacientes guias, talleres, aulas
Navarra pacientes medicamentos, etapas de la vida, habitos saludables, programa de p. ’ | virtuales
- . ) . o consejo
atencién dental infantil (PADI), prevencion del suicidio o
sanitario
Novedades,
. . . . . , . noticias,
Osasun Eskola Covid 19, cancer, enf cardiovasculares, diabetes, celiaquia, hepatitis C, agenda
Programa - musculoesqueléticas, epilepsia, enf. comunes, asma, EPOC, salud .g Cursos, videos,
; . Enfermos crénicos, : . . . ) jornadas y .
Paziente Bizia- K mental, vih, paciente crénico complejo (Kronik ON programa), etapas guias, talleres
S cuidadores . . L Lo . L L congresos, )
Paciente Activo de la vida, alimentacién, adicciones, sexualidad, actividad fisica, (online)
T v . ) . enlaces de
del P. Vasco informacion sobre medicamentos . .
interés,
asociaciones
Novedades,
. , . noticias, . .
Ciudadania, pacientes, ! Guias, videos,
Escuela de L . - . . enlaces de -
Pacientes Rioia familiares, cuidadores, | Enfermedad Renal Crdnica (el acceso sin registro es a la Escuela de interés experiencias,
) asociaciones, pacientes con enfermedad renal crénica) . - boletines, cursos y
Salud . informacién .
profesionales para talleres (online)

profesionales

*EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica; **TDAH: Trastorno de Déficit de Atencion con o sin Hiperactividad
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http://www.san.gva.es/web/dgas/programa-pacient-actiu
http://www.san.gva.es/web/dgas/programa-pacient-actiu
https://escolasaude.sergas.es/Contidos/Publicacions
https://escolasaude.sergas.es/Contidos/Cursos-presenciais
https://escolasaude.sergas.es/Contidos/Cursos-presenciais
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
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REDES SOCIALES T
CCAA NOMBRE n E ! ! [& ! k I FOROS BLOGS APPS s
“Escuela de
Escuela de  Pacientes  de Aula abierta de | “Blogs de escuela pacientes:
Andalucia Andalucia o ® ) pacientes y pacientes” Aula de X
profesionales | “Fit pacientes” Céncer de
Mama”
Aragon Escuela de Salud de Aragoén
Asturias, Principado | Programa  Paciente  Activo “Activate por tu
de Asturias (PACAS) ® ® salud”
Balears, llles Programa Paciente Actiu o
£ -
Canarias scuela de . paaentgs y ®
Programa Paciente Activo
“Cantabria+
. . “E la cantabr: 150”
Cantabria Escuela cantabra de salud o o dessc:lij”ca tabra (habitos
saludables)

. . . “Mi
Castillay Le6n Aula de Pacientes Pediatra”
Castilla-La Mancha Escuela de Salud y Cuidados
Catalufia Programa Pacient Expert
Comun.ltat Programa Pacient Actiu
Valenciana
Extremadura Escuela de cuidados y salud o

, Foro el

Galicia Escola Galega de Saude para _ex orto

Ciudadans ;;ppo—nde
Madri "
dead"d' Comunidad Escuela Madrilefia de Salud
Murcia, Region de Escuela de Salud ® @ X
Navarra,
Comunidad Foral de Escuela de Salud Foro salud
Pais Vasco Osasun Eskola, Programa “El blog de

Paziente Bizia- Paciente Activo o @ Osasun Eskola”
Rioja, La Escuela de Pacientes Rioja Salud ® ® X

ﬁ Facebook c’Twitter & youtube @ Instagram < WhatsApp

En general, el acceso es libre a los materiales de caracter informativo y Unicamente requieren
registro para inscribirse a cursos y/o talleres y para participar en los foros. Aunque algunas
escuelas, como es el caso de Andalucia, el acceso es libre tanto al contenido como a los
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http://elblogdelaescueladepacientes.blogspot.com.es/
http://elblogdelaescueladepacientes.blogspot.com.es/
http://fitpacientes.blogspot.com.es/
https://www.ibsalut.es/apmallorca/attachments/article/1745/programa-pacient-actiu-es.pdf
http://www.san.gva.es/web/dgas/programa-pacient-actiu
https://escolasaude.sergas.es/Contidos/Foro-O-experto-responde
https://escolasaude.sergas.es/Contidos/Foro-O-experto-responde
https://escolasaude.sergas.es/Contidos/Foro-O-experto-responde
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-vida-sana/
http://osakidetzarenosasuneskola.com/
http://osakidetzarenosasuneskola.com/
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materiales de los cursos y solamente requiere registro para obtener el certificado del curso o
identidad digital para hacer comentarios.

Existe una amplia variedad de areas tematicas en sus contenidos y programas formativos,
compartiendo en la mayoria de los casos temas sobre Covid-19, diabetes, cancer
(principalmente de mama y colorrectal), enfermedades respiratorias (EPOC y asma),
enfermedades cardiacas, problemas de salud mental, enfermedades neurodegenerativas,
enfermedades osteoarticulares, enfermedad renal crénica, fibromialgia, dolor crénico y
formacién a cuidadores (Tabla 3). Sefalar que en el caso de la Escuela de Pacientes Rioja Salud,
ésta se centra basicamente en la enfermedad renal crénica.

Existe una apreciable variabilidad en los grados de desarrollo distintas escuelas y en la
actualizacién de contenidos y oferta formativa disponible en sus pdaginas web. En algunas
escuelas estdn contemplados recursos en la pdgina web, pero todavia estan en construccion
(por ejemplo, apps).

El espacio dirigido al Covid-19, es el tema mas actualizado tanto a nivel de informacidon como en
los recursos que se ofrecen: aulas virtuales de formacién, espacios para compartir experiencias,
participacién en redes sociales, o juegos interactivos sobre la proteccién de la Covid-19 como
los de la Escuela Gallega de Salud para Ciudadanos y la Escuela Madrilefia de Salud.

Practicamente todos los proyectos/escuelas disponen de pagina web, y se puede clasificar su
contenido considerando en tres apartados principales: informativo (guias, videos, infografias,
boletines, consejos...), formativo (cursos, talleres -presenciales, online, offline-) y de
experiencias y participaciéon (videos con testimonios de otras personas que han estado en la
misma situacion, blogs, foros, redes sociales), aunque con frecuencia estos apartados
comparten tanto lineas tematicas como recursos.

Ademas, es habitual encontrar otros contenidos tipo noticias o actualidad, calendario de
actividades o eventos, dias internacionales, enlaces de interés, espacio para asociaciones,
consejo sanitario y espacios de opinién del paciente.

Parte de los programas/escuelas de pacientes cuentan con redes sociales, pagina de Facebook,
cuenta de Twitter y canal de Youtube propio (tabla 4).

Se observa una gran variabilidad con respecto a la organizacién del contenido y la estructura de
las distintas escuelas de pacientes. No obstante, aunque en general el contenido estd bastante
bien organizado a veces es dificil encontrar ciertos temas. Hay que tener en cuenta que el perfil
del paciente al que van dirigidas estos programas/escuelas son pacientes crénicos, que en su
mayoria serdn pacientes que por su edad no estardn muy familiarizados con las nuevas
tecnologias.

Practicamente todas las escuelas dedican un espacio dirigido a los cuidadores, aunque hay una
gran variabilidad en cuanto a la facilidad para acceder al mismo, en algunas aparecen en la
pantalla principal (Escuela Madrilefia de Salud) pero en otras es necesario una busqueda mas
compleja para poder encontrarlo, lo que puede hacer que algunas de las personas que intenten
acceder a este espacio puedan tener dificultades para encontrarlo. La Escuela de Salud de
Aragén y la Escuela Madrilefia de Salud ofrecen un espacio muy completo especifico para
cuidadores de pacientes dependientes.
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Tan sdlo dos escuelas, Castilla La Mancha y Pais Vasco, hacen referencia explicita al género en
sus contenidos tematicos.

Destacamos algunos espacios y recursos contenidos en las distintas escuelas de pacientes
estudiadas:

“Aula Abierta de Pacientes” (Escuela de Andalucia): es un espacio de encuentro entre
profesionales sanitarios y pacientes, donde se abordan diferentes temas para mejorar
el autocuidado de los pacientes.

@& ~» =

Vermasta.. Compartir 1/47

Aula Abierta de la A
Escuela de Pacientes

>

Ver en (£ YouTube

Jllesteros

“DIALOGOS PARA LA SALUD” (Escuela de Salud y Cuidados de Castilla La Mancha): video
con informacién sobre enfermedades crénicas desde el punto de vista del aprendizaje
emocional, comprensién y el afrontamiento psicoldgico. Consiste en una conversacion
distendida entre dos personas, una que entrevista y otra profesional o paciente experta,
gue cuenta su experiencia en el padecimiento o tratamiento de la enfermedad y aporta
sus consejos para un mejor afrontamiento de la misma.

g el el NUEVO ESPACIO FORMATIVO:

0
b AULA ABIERTA s

El espacio virtual “Aula Abierta”, incluye los
“DIALOGOS PARA LA SALUD”.

Este nuevo sitio contendra en formato video
informacion sobre enfermedades cronicas para el
aprendizaje emocional, la comprension y el

PN

ler Video: PARKINSON - Didlogo con Pedro Pablo Salvador [a=> s R riVZlre
Enfermo de Parkinson
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= “Experiencias de pacientes”: Espacio de vivencias compartidas e historias Unicas de
pacientes con enfermedad crdnica en sus diferentes etapas y que pueden ayudar a otros
pacientes a entender y sobrellevar mejor la enfermedad (como la Escuela de Pacientes

Rioja Salud).
Experiencia de paciente en Testimonio de un paciente a Videochat "Vivir con
hemodidlisis domiciliaria larioja.com enfermedad renal"

= Consejo Sanitario: Servicio especialmente disefiado para pacientes crénicos, su
seguimiento en las transiciones asistenciales, su control cuando estén descompensados,
vigilancia a aquellos pacientes que estén telemonitorizados y llamadas de confort tras

una visita a Urgencias o un ingreso hospitalario (Escuela Cantabra de Salud, Escuela de
Salud de Navarra).

Todos los dias

09:00-21:00 h.

* Lengua de los signos (Escuela Cantabra de Salud): contenidos adaptados a la lengua de
los signos.

l'Feﬂscan

Bienvenido a la pagina web de la Escuela Cantabra de Salud ' LENGUA DE SIGNOS

*  Pictotraductor: herramienta de comunicacién para pacientes con trastorno de espectro
autista (Escuela Gallega de Salud para Ciudadanos).
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Pictotraductor

» “BlogFit Pacientes” (Escuela de Andalucia) es un espacio dirigido a personas que quieren
aprender a incorporar en su vida la actividad fisica de una forma saludable.

Fit Paciente

Fit
Pacientes

» Espacios de opinién abiertos a pacientes para hacer sugerencias, criticas, comentarios
“TU opinién nos interesa” (Escuela de Salud de Aragén), “La voz de la ciudadania”
(Escuela Cantabra de Salud).

La escuela
La voz de la ciudadania

Su opinidn nos interesa

Hemos creado este espacio desde el cual atenderemos las demandas, criticas, sugerencias y felicitaciones que
nos haga llegar a través de nuestro formulario de contacto.

Preguntenos sus

Nuestro equipo profesi

dudas

nal responde

Conclusiones

* Son necesarios estudios de evaluacién para conocer el impacto de estas escuelas en
nuestro medio, conocer su implantacion, e investigar sobre los resultados conseguidos
por las distintas opciones y valorar las metodologias mas efectivas.

» Es preciso adaptar los contenidos y ampliar la oferta de actividades disponibles en las
escuelas de pacientes a los nuevos formatos digitales.

* Hay que hacer un esfuerzo por tener actualizados los contenidos y la oferta formativa.

* Es importante la difusion de estos programas/escuelas tanto entre los pacientes,
familiares y cuidadores y la poblacion general.

» Hay que identificar las posibles barreras que puedan dificultar el acceso a la escuela
digital por parte de los pacientes, como puede ser la falta de conocimiento en el uso de
herramientas TIC.
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2.1.1.2  Escuela de Cuidadores

Escuela de Cuidadores del Hospital de la Cruz Roja:

En 2007 Cruz Roja Espafola junto con el Imserso y el Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales comienza a desarrollar el portal Sercuidador.

Se trata de un espacio al servicio de las personas cuidadoras no profesionales con
multitud de contenidos y canales de acceso:

https://www2.cruzroja.es/sercuidadora

Twitter@SerCuidadorA

https://www.facebook.com/sercuidador

https://www.instagram.com/sercuidador/?hl=es

https://www.youtube.com/c/SerCuidadorA

El portal se configura en torno a la web que aglutina contenidos en formatos digitales y
un espacio online compartido entre profesionales del dmbito de la atencién a las
personas mayores y con discapacidad y personas cuidadoras no profesionales con el
objetivo de mejorar la capacidad de la persona cuidadora para la gestién de los cuidados
y reducir la intensidad/carga de trabajo que le provoca.

Desde los inicios ha reconocido la presencia mayoritaria de un publico “femenino
singular” como corresponde al porcentaje de mas del 85% de mujeres solas que afrontan
los cuidados de las personas familiares en situacion de dependencia/discapacidad.

Con el fin de llegar a diferentes perfiles se han diversificado los formatos que se utilizan
para los contenidos: guias, folletos y publicaciones disponibles a través de la web. Videos
y presentaciones con contenidos mas visuales, muy utiles en los entornos de redes
sociales. Infografias con consejos, mensajes de apoyo y recomendaciones que facilitan
un acceso sencillo a las personas cuidadoras que comienzan su labor. También dispone
de blog (cuidablog).

Mantiene colaboraciones con entidades y asociaciones para generar redes de apoyo a
las personas cuidadoras que favorezcan el reconocimiento de su labor.

Otras iniciativas:

En esta linea algunos Hospitales de la Comunidad de Madrid, como el Hospital de
Guadarrama, ofrecen talleres online para cualquier cuidador de la Comunidad, con
contenidos bdsicos y avanzados, y sin olvidar cdmo cuidarse para poder cuidar.

Asimismo, el Hospital Virgen de la Torre proporciona informacion al cuidador de cémo
cuidar a personas con un alto nivel de dependencia, a personas con enfermedades
crénicas avanzadas o como acceder a los recursos sociales disponibles en su area de
influencia.
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2.1.2 Sector privado y Asociaciones.

Criterios de busqueda:

El trabajo de busqueda y analisis se ha realizado en un total de 62 pdginas web: 25 de
proveedores de atencion sanitaria del ambito privado (Centros hospitalarios y compafiias
aseguradoras) y 37 de Asociaciones de pacientes. El criterio de busqueda se ha hecho
centrandonos en identificar dentro de estas paginas los componentes ya definidos en la
introducciéon de este TFM que forman parte de una Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores.

En el Anexo, facilitamos la tabla mediante la cual hemos agrupado los resultados obtenidos y
mediante la cual hemos gestionado la informacién.

Muestra consultada

Centros privados hospitalarios:
- HM(9)
- SANITAS (10)
- CUN(11)
- VITHAS (12)
- Grupo HLA (13)
- Ribera Salud (14)
- Clinica CEMTRO (15)
- IVI(16)
- Clinica ANDERSON (17)
- Quironsalud (18)
- Clinica IMQ Zorrotzaurre (19)
- Clinicas asociadas a José Manuel Pascual Pascual, S.A. (20)
- Hospital Virgen del Alcazar de Lorca (21)
- Hospital Juaneda Miramar, Hospital Juaneda Miramar (22)
- Centro médico de Asturias
- Hospitales Universitarios San Roque (Las Palmas) (23)
- Fundacién de Atencidn a la dependencia de San Juan de Dios (24)
- LaBeata (25)
Empresas aseguradoras con area dedicada a la Salud
- AXA(26)
- ASISA (27)
- ADESLAS (28)
- DKV (29)
- ASEFA (30)
- MAPFRE (31)
- CASER (32)
Asociaciones, Federaciones, sociedades
- ASATE (Asociacién de afectados por tumores cerebrales en Espafia). (33)
- AECC (Asociacién Espafiola contra el cancer), (34)
- Federacién Espafiola de Parkinson, (35)
- FENAER (Federacion Espafiola de Asociaciones de Pacientes Alérgicos y con
Enfermedades Respiratorias), (36)
- AEDEM Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (37)
- ALCER (Asociacidn para la Lucha Contra las Enfermedades del Rifién), (38)
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- Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, (39)

- ALEAL (Asociacién Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia)

- SED (Sociedad Espafiola del Dolor). (40)

- SECA (Sociedad Espafiiola de Calidad Asistencial), (41)

- FEDE (Federacidn Espafiola de Epilepsia), (42)

- SEMG (Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia), (43)

- FEl (Federacién Espafola del Ictus) (44)

- FEASAN (Federacién Espafiola de Asociaciones de Anticoagulados) (45)

- SEFIFAC (Sociedad Espafiola de fibromialgia y sindrome fatiga cronica), (46)

- Fundacién INFOSALUD, (47)

- Fundacién Pasqual Maragall, (48)

- ILUNION. (49)

- FUNDACION AURA (50)

- FAE (Fundacion Alzheimer Espaiia) (51)

- CEAFA (Confederacién Espafiola de Alzheimer) (52)

- ADEF (Asociacién de Demencia frontotemporal) (53)

- ONCE (54)

- AENDYD (Asociacion de Enfermedades Neurodegenerativas y Dependientes) (55)

- AFADEMA (Asociacion de familiares y personas afectadas por la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias neurodegenerativas de Madrid) (56)

- ASEM (federacioén espafola de enfermedades neuromusculares) (57)

- Fundacién PILARES para la autonomia personal (58)

- SEEN (Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricién) (59)

- Personas renales, Federacion Nacional (60)

- SEPAR (Sociedad Espafiola de Neurologia y cirugia toracica) (61)

- SEHH (Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia) (62)

- IMSERSO (63)

- ADELA (personas afectadas por la ELA u otras enfermedades de la motoneurona) (64)

- Fundacidn la Caixa escuela cuidadores (65)

- ECOM pacientes con discapacidad fisica (66)

Resultado de los datos recogidos

Basandonos en la tabla construida segln los datos recogidos (tablal), hemos ido extrayendo los
resultados segun los objetivos de busqueda en cada punto que entendemos debe existir en
nuestra Escuela.
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Para empezar, quedarian descartados como Escuela, aquellos que no incorporan ningun tipo de

informacidn relevante sobre aspectos de salud y por lo tanto el usuario nunca va a usar como

referencia de busqueda. (Grupo HLA, Clinicas asociadas a José Manuel Pascual Pascual, S.A.,
Hospital Virgen del Alcazar de Lorca, Hospital Juaneda Miramar, Centro médico de Asturias,
Fundacién de Atencidn a la Dependencia de San Juan de Dios, La Beata. Del mismo modo, las
Asociaciones ALCER, SECA, SEMG, ADEF, ONCE, AENDYD, AFADEMA, ASEM y ECOM). Las paginas
mencionadas son solo espacios para contratar alglin paquete de servicios, estan dirigidas a
profesionales sanitarios, no tienen suficiente contenido digital sobre salud o estan limitadas a

socios inscritos.
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visible sin
nombre = sector = inscripcion = con informacién genérica para la Salud T
Grupo HLA centro priva ¥ no T no M
Clinicas asociadas a José Manuel Pascual Pascual, S.A centro priva ™ si ¥ no M
Hospital Virgen del Alcdzar de Lorca centro priva * =i ¥ no M
Hospital Juaneda Miramar centro priva ™ si T no M
Centro médico de Asturias centro priva ¥ si * ne M
San Juan de Dios {FAD SID) centro priva * si T no ”
La Beata centro priva ™ =i T no M
Aseguradora ADESLAS aseguradarz ~ si * ono M
Aseguradora ASEFA aseguradarz ~ si * ono M
Aseguradora MAPFRE aseguradarz * =i T no M
ALCER Asociacion para la Lucha Contra las Enfermeda asociacion/f © =i ¥ no M
SECA Sociedad Espaficla de Calidad Asistencial asociacian/f * =i ¥ no M
SEMG Scociedad Espaficla de Médicos Generales y de  asociacian/f ~ si ¥ ne M
ADEF, Asociacion de Demencia frontotempaoral asociacian/f © =i " ne M
ONCE asociacian/f ¥ parcialmente ~ ne M
AENDYD, Asociacidn de Enfermedades Neurodegen: ascciacidn/f ~ no * no v
AFADEMA, Asociacion de familiares y personas afecta asociacidn/f * no * ne M
ASEM, federacion espanola de enfermedades neurom ascciacidn/f * no T no v
ECOM pacienes con discapacidad fisica ascciacidn/t ~ |si *lno -

Pdginas descartadas que no ofrecen informacion sobre aspectos de Salud.

En cuanto al ultimo punto (solo para socios), hay mas asociaciones cuyo espacio digital es menos
relevante para esta busqueda a primera vista pues, aunque no tienen todo su_contenido
reservado para socios, hay gran parte de sus propuestas limitadas para esta comunidad y por lo
tanto no podemos consultarla. Estos son: la Confederacion Salud Mental Espafia, SEFIAC,
Fundacion Aura, Fundacidn Pilares, SEPAR, SEHH y Fundacién la Caixa Escuela de cuidadores.

visible sin
nombre = sector = inscripcion h i
Confederacién SALUD MENTAL ESPARA asociacion/f © parcialmente -
SEFIFAC SOCIEDAD ESPARIOLA DE FIBROMIALGIA Y 5it asociacian/f * parcialmente M
FUNDACION AURA asociacidn/f * parcialmente M
Fundacion PILARES para la autonomia personal asociacidn/f * parcialmente -

SEPAR (Sociedad Espariola de Neurologia y ciru asociacian/f ~  parcialmente r
SEHH (Sociedad Espafiola de Hematologia y He asociacidn/f ~ parcialmente N
Fundacion la Caixa escuela cuidadores asociacion/f * parcialmente -

Pdginas descartadas que no ofrecen informacion del todo visible sin inscripcion previa.

Pero una escuela va mucho mas alld de ser un espacio donde consultar informacion, debe
ademas aportar un espacio de encuentro para que el usuario pueda interaccionar con personas
y expertos. Para esto estan los Blogs, Foros, Videochats, Podcasts, Jornadas o talleres y
propuestas de enlaces de interés...

Continuando el proceso de analisis, no encontramos ninguno de estos elementos y, por lo tanto,
descartamos las paginas de los centros HM, VITHAS, Clinica IMQ Zorrotzaurre, Hospitales
Universitarios San Roque Las Palmas, clinica CEMTRO, ASISA ni en CASERy las de las Asociaciones
ASATE, FENAER, ADEM, FACE, Fundacidn INFOSALUD, ILUNION y ADELA. Estos casos si ofrecen
informacidn general sobre habitos de salud y recomendaciones a modo de consulta pero no
tanto a nivel formativo.

Trabajo Fin de Madster:
Modelo Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores 22
Octubre 2021



nombre

HM

VITHAS

Clinica IMQ Zorrotzaurre

Hospitales Universitarios San Rogue Las Palmas
Clinica CEMTRC

Aszeguradora ASISA

Aszeguradora CASER

= sector =

centro priva ™
centro priva ™
centro priva ™
centro priva ™
centro priva ™
aseguradors
aseguradors

ASATE, ASOCIACION DE AFECTADOS POR TUMORES C asociacién/f
FENAER, Federacion Espafiola de Ascciaciones de Pac asociacién/f
AEDEM Asociacidn Espafiola de Esclerosis Multiple  ascciacidn/f ~
FACE Federacidn de Asociaciones de Celiacos de Espe asociacidn/f

Fundacion INFOSALUD
ILUNION.

asociacion/f ~
asociacidn/f =

ADELA mejorar la calidad de vida de las personas afe ascciacidn/f ~

visible sin

inscripcion T

si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si

con
informacion
genérica para
la Salud

si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si
si

Instituto de Salud Carlos il

incorpora
elementos de
interaccion con el
paciente (blog,
foros)

no
no
no
no
no
no
no
no
no
no
no
ne
ne
no

Pdginas descartadas que no incorporan elementos de interaccion con el usuario.

ENS©
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La busqueda se acota y se centra en las pdaginas consultadas que si ofrecen informacion de salud
y que ademas incorporan elementos de interaccién con el usuario. Serian las de los centros

SANITAS, CUN, Ribera Salud, VI, Quironsalud, Clinica Anderson, AXA, DKV y de las Asociaciones
AECC, Federacién Espafola de Parkinson, Federacion Espafiola de Fibrosis quistica, ALEAL, SED,

FEASAN, SEEN, Personas renales,

nombre =

SANITAS

CUN

Ribera Salud

IVl

CQuironsalud

Clinica ANDERSON

Aseguradora AXA

Aszeguradora DKV

AECC, Asociacion Espafiola contra el cancer
FEDERACION ESPAROLA DE PARKINSON

Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica

ALEAL Asociacién Espafiola de Afectados por Linfoma
SED Sociedad Espaficla del Dolor

FEDE Federacicn Espaficla de Epilepsia

FEI Federacidn Espafiola del Ictus

FEASAN Federacidn Espafiola de Asociaciones de Anfi
Fundacion Pasqual Maragall

FAE, Fundacion Azheimer Espafia

CEAFA, Confederacion Espafiola de Alzheimer

SEEN (Sociedad Espafiola de Endocrinologia y |
Personas renales, Federacion Nacional
IMSERSO

IMSERSO.

N N v

con
informacién
visible sin genérica para

sector = inscripcion T la Salud T
centro priva ™ i ML -
centro priva ™ i ML -
centro priva ™ i Mk -
centro priva ¥ si v s -
centro priva ¥ si ¥ s -
centro priva ¥ si ¥ s -
aseguradorz ~ si Mk M
aseguradorz ™ si v s M
asociacidn/f © =i v s M
asociacidn/f © =i v s M
asociacidn/f © =i v osi M
asociacidn/f * =i v s M
asociacidn/f © =i v s M
asociacidn/f © =i v s M
asociacidn/f * =i v s M
asociacign/f ~ si Mk M
asociacign/f ~ si ML M
asociacign/f ~ si -5 -
asociacign/f ~ si - si -
asociacign/f ~ si i -7
asociacign/f * si " 5i -7
asociacign/f * si " si -

incorpora
elementos de
interaccion con el
paciente (blog,
foros)

Pdginas que si interaccionan con el usuario.

Destacan SANITAS, Quironsalud, Clinica Anderson, AECC, Federacion Espaiola de Parkinson,
Federacién Espanola de Fibrosis Quistica, ALEAL, SED, FEASAN, SEEN, Federacidon Nacional de
Personas renales e IMSERSO pues ofrecen un espacio dedicado a la formacidn suficientemente
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completo como para entenderse una “Escuela” aunque no estd identificado como tal ni tampoco
estructurado como para serlo.

v v ] ] incurpom
con elementos de
informacion tiene escuela o interaccion con el

visible sin genérica para area especifica paciente (blog,
nombre = sector = inscripcion T la Salud T deformacion T foros) |
SANITAS centro priva ™ =i T s T o T o
Quironsalud centro priva ¥ =i - ML ML
Clinica ANDERSON centro priva ¥ si - v s v s
AECC, Asociacidn Espafiola contra el cancer asociacian/f ~ si - s s s
FEDERACION ESPAROLA DE PARKINSON asociacion/f * si ToE T osi T osi
Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica asociacion/f * =i T o= ML | ML |
ALEAL Asociacion Espaficla de Afectados por Linfoma asociacign/f ™ =i - v s v s
SED Seciedad Espaficla del Dolor asociacion/f ~ =i M| M| M|
FEASAN Federacidn Espafiola de Asociaciones de Anti asociacidn/f ™ si - 5 v s v s
SEEN (Sociedad Espafiola de Endocrinologia y | ascciacién/f * si -5 - si - si
Personas renales, Federacion Nacional asociacion/f ¥ si ! " si " si
IMSERSO asociacién/f ~ si s s s

Pdginas que ademds tienen elementos de apoyo a la formacion.

Para finalizar, encontramos un ejemplo de Escuela Digital, que cumple con todos los requisitos

que hemos establecido como definicion de Escuela en este trabajo y ademas identifica

claramente su propdsito: la SEEN (Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricion)(56).

S EEN % Buscar...

Soondad Expabla de

n

e Ultima actualizacién: 01/10/2021

INICIO  SEEN FSEEN ENDOCRINOLOGIA

NUTRICION FORMACION ACTUALIDAD  SALA DEPRENSA  ENDOCRINOLOGIA JOVEN PACIENTES CONTA

? PREGUNTAS FRECUENTES

MEDICOS, PACIENTES

192
AULA VIRTUAL

PLATAFORMA DE FORMACION

& ¢QUE ES UN ENDOCRINOLOGO?

QUE HACEN, QUE DESARROLLAN

1 RECOMENDACIONES DIETETICAS

DIETAS, MENUS

B INFORMACION SOBRE ENFERMEDADES

GUIAS, RECOMENDACIONES

%" ASOCIACIONES DE PACIENTES

ALIANZAS, ASOCIACIONES

[ SEGUIR EN TWITTER

Revistas SEEN £+ CoVID-19 % Pildoras formativ paciente

DEBATES, NOTICIAS, EVENTOS

el covid-19 Pildoras formativas SEEN

(2] ALIANZA DE CIUDADES CONTRA LA OBESIDAD

ra la obesidad

Otros aspectos valorados:

GRUPO DE TRABAJO, CIUDADES

Alianza contra la obesidad Novedades y Eventos 181 INFORMACION SOBRE MEDICAMENTOS

DOCUMENTOS, VIDEOS

QECOR,

- Organizacién del contenido y usabilidad: La mayoria de las paginas consultadas tienen

bastante buena organizacién de sus contenidos,

pero normalmente no estd

contemplado dentro del contexto de Escuela y cuanta mds informacién ofrecen mas
dificil es para el usuario orientarse y encontrar lo que busca.
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N N N " incorpora N
con elementos de
informacion tiene escuela o interaccién con el
visible sin genérica para area especifica paciente (blog,
nombre = sector = inscripcion T la Salud T deformacion = foros) = appsformativas = |contenido bien estructurade
HM centro priva ™ si v osi T one T no T no v |si
SANITAS centro priva ™ si v osi v osi v |si v si v |si
CUN centro priva ™ si v osi T no T osi ) T osi
VITHAS centro priva ™ si TS T one T no T no T s
Clinica IMQ Zorrotzaurre centro priva ™ si v osi T ono T no T no ¥ s
Ribera Salud centro priva ~ si v si * no v osi ~ no = s
Haospitales Universitarios S5an Rogue Las Palmas centro priva ™ si T osi T ono ¥ no ~ no ¥ |si
Clinica CEMTRO centro priva ™ si v osi T ne T no ~ no v |si
[\ centro priva ™ si T s T no T osi ) T osi
Quironsalud centro priva ™ si T osi T osi T s T os T s
Clinica ANDERSON centro priva ™ si v s v s v si T s ~ s
Aseguradora AXA aseguradorz ™ si ~ s * no v si = s = s
Aseguradera DKV aseguradorz ~ si T osi T no TS s T s
ASATE, ASOCIACION DE AFECTADOS POR TUMORES C asociacian/f * si v osi ¥ ne ¥ no * no ~ osi
AECC, Ascciacidn Espafiola contra el cancer asociacian/f ~ si T sl v sl T osi ~ no - s
FEDERACION ESPARIOLA DE PARKINSON asociacian/f ~ si TS TS T sl T s TS
FENAER, Federacion Espafiola de Asociaciones de Pac asociacién/f = si T osl T ono T no T no ¥ s
AEDEM Asoriacidn Espafiola de Esclerosis Miltiple  asociacién/f = si ~ s * no ~ ne ~ no = s
FACE Federacidn de Asociaciones de Celiacos de Esp: asociacian/f = si sl ~ no * no s s
Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica asociacion/f * si v osi vosi o T osi T s
ALEAL Asociacion Espaficla de Afectados por Linfoma ascciacion/f = si T s T s M T one T s
SED Sociedad Espafiola del Dolor asociacion/f ~ si v osi v osi v s v si v s
FEDE Federacidn Espaficla de Epilepsia asociacidn/f = si v s T no v si ~ no ~ s
FEI Federacidn Espaficla del Ictus asociacién/f = si s * no v si * no = si
FEASAN Federacién Espafiola de Asociaciones de Anti asociacién/f = si sl sl s s s
Fundacion INFOSALUD asociacion/f * si v s T no v no * no v s
Fundacion Pasqual Maragall asociacian/f ~ si T oS T ne M T one T s
ILUNION. aseciacion/f ~ si v sl " no T no ~ no - oS
CEAFA, Confederacion Espaficla de Alzheimer asociacién/f =i 5 " no AL Ll Ll
SEEN (Sociedad Espaiiola de Endocrinologia y | asociacién/f = si v s v s s s s
Personas renales, Federacion Nacional asociacian/f = si sl sl Nl Nl g
IMSERSO aseciacion/f ~ si ' si “si s " no k]
ADELA mejorar la calidad de vida de las personas afe asociacion/f ~ si - si " ne ¥ no ~ no v s

Pdginas con organizacién clara en su contenido.

- Propuesta de aplicaciones de interés: en los centros privados y aseguradoras solo en
SANITAS, QuironSalud, AXA y DKV hemos podido encontrar este tipo de propuestas. En
las asociaciones, sin embargo, si que se suele incorporar el consejo de aplicaciones
moviles de alto interés o de referencia para la Salud.

] ] ] " incorpora ]
con elementos de
informacion tiene escuela o interaccion con el

visible sin genérica para area especifica paciente (blog,
nombre = sector = inscripcion T la Salud T deformacion T foros) = apps formativas
SANITAS centro priva ™ si v s T osi T s T osi
Quironsalud centro priva ™ si v s Tl T oS
Clinica ANDERSON centro priva ~ si < s v sl v s ~ s
FEDERACION ESPARIOLA DE PARKINSON asociacion/f * =i MK T osi v s T osi
Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica asociacion/f ™ si v s Tl T T ol
SED Sociedad Esparicla del Dolor asociacian/f = si v s T osi T s s
FEASAN Federacién Espafiola de Asociaciones de Anti asociacidn/f = si v s T osi T s v s
SEEN (Sociedad Espafiola de Endocrinclogia y | asociacin/f = si i i i i
Personas renales, Federacion Nacional asociaciénff * si ! i ! i

Pdginas con propuestas de Aplicaciones.

- Impulso del contenido en Redes Sociales: en los centros privados y aseguradoras no hay
incorporacidn clara de espacios de interés en RRSS. En todos los casos se incluye enlace
a sus cuentas (Twitter, Facebook, Instagram...) pero no es habitual que integren el Feed
de actualizaciones recientes colocdndolo en el pie de pagina o en la barra lateral, lo que
permitiria a los visitantes de la web conocer el tipo de contenido que el negocio
comparte en social media. Por el contrario, esta es una tendencia bastante mas comun

en las asociaciones.
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~ ~ ~ rerore ~ ~ ¥
con elementos de
informacion tiene escuela o interaccion con el
visible sin genérica para reaespecifica  paciente (blog,
nombre = sector = inscripcién T la Salud T deformacion = foros) = apps - bien do = impulsa sus RRSS
Quircnsalud centro priva ™ si TS TS T osi v s v s T si
AECC, Asociacion Espafiola contra el cancer asociacion/f © si oS oS v s * no v osi T sl
ALEAL Asociacién Espafiola de Afectados por Linfoma asociacion/f ~ si s s v s * ne v o T
SED Sociedad Espafiola del Dolor asociacidn/f * si oS oS ML v osi v osi v s
FEDE Federacion Espaficla de Epilepsia asociacion/f * si ] ~ no v s ¥ no M T s
CEAFA, Confederacion Espaficla de Alzheimer asociacién/f * si s ~ no v sl L] L] T s
SEEN (Sociedad Espafiola de Endocrinclogia y | asociacién/f ~ si s s s M ] s
Personas renales, Federacion Nacional asociacion/f ~ si s s ~si s ~Tsi ~Ysi
Pdginas que impulsan las Redes Sociales en su Feed.
Conclusiones
o] .
De las pdginas consultadas:
Resultados
0 s e
=
50 i i
-
30
U 4
30 -
i
rAl
W B
e e Eraccion Co C5palio para RECOMeEndaCion LUrg Clon del  Impuisan kRss
alud ISUErio Tormaccn e ApRS Qo
B Privad os/Asegurador & ASDCIACoNEes

- Incorporan informacién de interés sobre la Salud: Centros privados y aseguradoras

(48%), asociaciones (76%)

- Incluyen elementos de interaccién con el paciente: Centros privados y aseguradoras

(36%), asociaciones (43%)

- Espacio centrado en la formacién: Centros privados y aseguradoras (16%), asociaciones

(43%)

- Organizacidn de la informacién: Centros privados y aseguradoras (84%), asociaciones

(76%)

- Proponen aplicaciones de interés para la salud: Centros privados y aseguradoras (20%),

asociaciones (30%)

- Apertura_al mundo de las Redes Sociales: Centros privados y aseguradoras (4%),

asociaciones (27%)

En base a lo analizado, tanto el entorno digital del sector privado de servicios de salud en Espafia
como el de las asociaciones de pacientes, a pesar de que la mayoria de las web consultadas

cuentan con alguno o algunos de los apartados propios de una Escuela Digital de pacientes y/o
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cuidadores definidos en la introduccion de este TFM, tan solo una de ellas podria definirse como
tal por cumplir con todos ellos.

Discusion

Como caracteristicas diferenciadoras, se aprecia que, en las paginas de entornos privados, se
aprovecha la plataforma digital para la captacién de clientes poniendo a su disposicién no solo
la informacién sino servicios que puedan resultar beneficiosos o recomendables segun la
necesidad que éste tenga y en cambio las asociaciones estan mucho mas dirigidas a informar y
acompafiar (obviamente también procuran incorporar asociados).

Destacar que la_propuesta de aplicaciones de interés es algo mds comun entre las asociaciones
gue en los centros privados, tal vez sea porque la asociacidén esta mas enfocada a un problema
de salud especifico o bien por el propio concepto de asociacién, mucho mas orientado al usuario
gue acude con una necesidad ya conocida previamente y con cierta formacién aportada por su
doctor.

La apertura al mundo de las Redes Sociales sanitarias desde sus portales web es escaso, algo
mds comun entre las asociaciones gue en el sector privado. La tendencia es que se centran en
lo que pueden aportar y gestionar por si mismos, como mucho recomiendan webs o aplicaciones
de interés como refuerzo formativo para el usuario. Hoy en dia no tiene sentido intentar dirigir
un espacio de encuentro y formacion sin apoyarse en la visibilidad y cercania que aportan las
Redes Sociales.

Tras esta exhaustiva busqueda en la que se han examinado multitud de webs y portales digitales.
Llama la atencidn que ninguno de ellos tenga un espacio para la formacién especifica para roles
de pacientes o cuidadores expertos (ni para crearlos ni para darles soporte), tampoco para
impulsar la capacitacion digital de los usuarios. La figura del paciente/ cuidador experto, dotado
de conocimientos y capacidades digitales, es un perfil que no solo aporta un valor de excelencia
en una Escuela, sino que marca la diferencia en cuanto al nivel de calidad y satisfaccidn que
puedan experimentar los pacientes o familiares.

2.2 Otros paises

Como complemento al analisis realizado en los ambitos publico y privado de las referencias
nacionales y que se ha presentado en los apartados anteriores, hemos realizado un analisis de
una seleccidon de paginas internacionales para comprobar si podian aportar mecanismos o
herramientas menos habituales o que no se hubieran tenido en cuenta en el ambito de las
Organizaciones mds cercanas.

Criterios de busqueda

Esta parte del andlisis se ha focalizado en la seleccidn de alrededor de 40 ubicaciones de la red
mayormente de paises o geografias que tradicionalmente han liderado los temas de innovacion
tecnoldgica en el Sector Salud y con idioma materno el inglés como pueden ser el Reino Unido,
Canada o Estados Unidos. La busqueda se ha realizado con términos que nos parecia podian
devolver resultados de los diferentes espacios que queremos cubrir en nuestra Escuela como
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puede ser el ambito diferenciado de pacientes y cuidadores o espacios como el de paciente
experto o los foros de pacientes.

Los resultados que arrojaban los buscadores eran bastante amplios, por lo que se ha hecho una
seleccion que por su origen o contenido parecian mas alineadas con el objeto de este Trabajo
Fin de Master. En el Anexo se puede encontrar algo mas detalle e imagenes de las paginas
seleccionadas y analizadas, pero se enumeran a continuacion la seleccidn agrupados por los
términos de busqueda empleados.

Muestra consultada

School for patients

- The patient school (67)

- Smart Patients (68)

- Participatory medicine (69)

- National Organization for Rare Disorders (70)
- Cildren's Hospital Los Angeles (71)

- Sine Dolore International School for Patients
- Eurmedinfo (72)

- Patients included (73)

Patients education

- Cancer Institute NSW (74)

- Medline (75)

- X-plain (76)

- UK patients association (77)

- Massachusets General Hospital (78)
- UK NHS (79)

- Mayo Clinic (80)

- Harvard Medical School (81)

- Australian Patients Association (82)

Carers education

- Carers UK (83)

- People First (84)

- Carers Support Center (85)
- Carers Trust (86)

- Bromley Well (87)

Family caregiver

- Famly Carers Ireland (88)

- Family Caregiver Alliance (89)

- HelpGuide (90)

- Family Caregivers BC (91)

- Centers for Diease Control and Prevention (92)
- Australian Patients Association (82)
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Expert patient

- NHS foundation Trust - Expert patient (93)

- Cornwall Partnership NHS Foundation Trust (94)
- Expert Patients Movement

- Self Management Resource Center (95)

Patient forum

- Patient.info (96)

- European Patients Forum (97)

- Patient Information Forum (98)

- Patient Engagement Open Forum (99)

Analisis de los datos recogidos y conclusiones

El objetivo principal de la busqueda ha sido la posible identificacién en ese conjunto de péginas
de funcionalidades, informacién o cualquier elemento de valor que por el motivo que sea no se
hubiera visto en lo analizado en el dmbito nacional, motivo por el cual las paginas presentan una
gran heterogeneidad.

Hay que tener en cuenta que la busqueda para esta parte se ha realizado exclusivamente en
inglés y lo habitual es que este tipo de entidades y organizaciones estén muy dirigidas a la
poblacién local y por tanto se desarrollen sélo en los idiomas oficiales de estos paises por lo que
entendemos que la busqueda deja fuera a muchos paises que podrian tener soluciones
importantes.

Sin ir mas lejos, ni uno solo de los resultados que se han incluido en el analisis presentado en los
apartados anteriores aparecia en las busquedas en inglés por el mero hecho que a pesar de que
los términos en algunos casos eran traducciones casi literales de los empleados alli, en Espafia
se desarrolla muy poco contenido en inglés y por tanto no formaban parte del resultado de esta
tercera busqueda.

La principal conclusién que arroja el anadlisis de las paginas internacionales es que no se
identifican mejoras sustanciales entre el material encontrado y analizado a nivel nacional. Si
que aparecen ciertamente paginas con una altisima calidad de contenidos que suelen tener
prestigiosas organizaciones detras, pero no se ha localizado en ninguna de las paginas analizadas
herramientas o funcionalidades radicalmente innovadoras que no hubiéramos encontrado
también en Escuelas o Asociaciones de pacientes espafiolas o de uso en nuestro pais.

Adicionalmente a lo anterior, no se ha localizado entre los resultados de la busqueda ninguna
pagina que pueda tomarse como modelo de “Escuela digital de pacientes y cuidadores” tal y
como lo estdbamos concibiendo. Buena parte de las paginas analizadas contenian algun
componente de lo que nosotros considerabamos debia tener una Escuela de alta calidad, pero
no se ha llegado a localizar una mds completa que las que se han identificado en el panorama
espanol. En paises como como Estados Unidos, el Reino Unido, Canada o Australia que si tienen
el idioma inglés como lengua materna y debian aparecen en nuestra busqueda, esperabamos
encontrar mas entidades dedicadas a la formacién de los pacientes y cuidadores en sus
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circunstancias y cémo tratar con ellas de una manera mas estructurada y sélida, pero no ha sido
el caso.

Si que hemos localizado no obstante de forma un tanto “aislada” aspectos de gran importancia
para pacientes y cuidadores en otros paises que no son tan habituales en nuestro entorno y que
demuestran la sensibilidad respecto al tema, como es por ejemplo el apoyo y ayuda financiera
desde la Administracidn u otras entidades. El objetivo es que los cuidadores reciban apoyo
financiero o de otra indole para poder realizar su importante tarea de manera sostenible y con
un impacto moderado en su vida.

MONEY AND BENEFITS

Find out about financial support for you and the person you care for including
benefits and grants.

https://carers.org/money-and-benefits/intro (86)

Esto es especialmente importante en el caso de cuidadores jévenes que por sus circunstancias
tienen que cuidar del algin familiar y si que hay gran cantidad de ayuda para que puedan
proseguir con sus estudios, pero entendemos que esto, si bien es algo de enorme importancia,
creemos que no debe ocupar un espacio especifico en nuestra propuesta de escuela mas alla
quizas de paginas recomendadas para que el usuario pueda estar informado y llevar a cabo las
gestiones necesarias para mejorar su propia calidad de vida y la de la persona a su cuidado.

En el dmbito de los cuidadores también hemos encontrado algunos evaluadores de situacion
muy interesantes que analizan a través de un cuestionario mas o menos completo la situacién
particular desde varios puntos de vista (emocional, social y financiero, por ejemplo) del cuidador
y le ofrecen formaciéon y herramientas de apoyo personalizado en varios temas como por
ejemplo:

- Temas practicos

- Trabajoy dinero

- Relaciones y tiempo libre
- Saludy Bienestar
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AR carersuk Upfront~

M Practical Support

@Work & Money

https://www.carersuk.org/ (83)

Otra de las herramientas que nos ha parecido interesante y que de nuevo quizas queda fuera
del estricto objetivo de la Escuela es la posibilidad de entrar en contacto con voluntarios que
proporcionan soporte emocional en momentos concretos por medio de conversaciones
telefdnicas o videollamadas. De nuevo la Escuela nos ensefard a gestionar también desde el
punto de vista emocional la situacién que el paciente o el cuidador estan viviendo, pero como
sabemos que el dia a dia de enfermos y cuidadores es a menudo muy duro, poder contar desde
la propia Escuela con un espacio validado y recomendado en el que recibir apoyo online de
voluntarios cuando se necesita, nos parece que puede aportar valor. Los voluntarios podrian ser
también los propios cuidadores por supuesto, buenos conocedores de la situacién y que la
gestionan con éxito.

Un capitulo especial merece el tema de las enfermedades raras ya que de los abundantes
recursos que en cambio los pacientes de enfermedades mas comunes —y no por ello menos
graves o complicadas de gestionar — pueden encontrar a su disposicién para gestionar su
enfermedad, en el caso de las enfermedades raras el volumen y calidad de lo que hay a
disposicion de los usuarios a menudo es mucho menor. Por ese motivo nos parece interesantes
gue este sea un entorno en el que se facilite a los usuarios de nuestra escuela recursos de calidad
disponibles a nivel global, de manera que si los usuarios no encuentran la formacion que
necesitan en nuestra Escuela, si tengan la opcion de acceder a otras fuentes con la confianza
que seran lugares donde puedan encontrar la ayuda que necesitan.
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Home  For Patients s Families/ Rare Disease Information

Rare Disease Database
Enhancements to NORD's Rare Disease Database and website were made possible through a grant from the Anthem Foundation, the.
charitable arm of Anthem, Inc.

NORD's Rare Disease Database provides brief introductions for patients and caregivers ta specific rare diseases. Medical experts and
representatives of patient organizations who would like to assist NORD in developing reports on topics not currently covered in this database
may write to education@rarediseases.org.

Rare Disease Database

0-92AsBsCoDEsFaGaHalsJsKsLaMsNs0sPsQeReSeTo Us Ve WsXsYsZ

Search Rare Diseases
47.XXY (Klinefelter Syndrome) ———————

Also known as: KS, XXY male Enter a disease name or
synanym ta search NORD's

Aarskog Syndrome database of reports,

A5, faciodigitogenital syndrome

https://rarediseases.org (70)

El papel del cuidador adquiere una dimension diferente cuando el paciente es un nifio o nifiay
lo mismo sucede con la formacidon que a éste hay que proporcionarle. Si hemos encontrado
recursos de formacién para pacientes pediatricos y sus cuidadores que, si bien en esencia no
difieren de los recursos encontrados a nivel nacional, disponen de formatos que pueden
tomarse como modelo para los contenidos que quisiéramos crear para pacientes menores.
Como ejemplo, esta comparativa de la diferencia de educacidn entre adultos y niflos que se
plantea en algunas de las paginas analizadas:

Trabajo Fin de Madster:
Modelo Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores 32
Octubre 2021


https://rarediseases.org/

N S Q
MINSTERIO. E

DECIENCIA

INNOVACION

Institueo de Salud Carlosll £ el Nacional de Sanidad

Educacion de pacientes menores y adultos

Menores Adultos
Dependen de los adultos para el apoyo material,
el apoyo psicoldgico y el manejo de su vida
diaria.

Dependen de si mismos para el apoyo material y
la gestién de la vida diaria.

Son predominantemente autodirigidos, pero
Son dirigidos por otros aln deben satisfacer muchas necesidades
psicoldgicas a través de otros.

Percibirse a si mismos como hacedoresy utilizar
el aprendizaje previo para fomentar el éxito
continuo.

Percibir que uno de sus roles principales en la
vida es aprender

Por lo general, aprenden lo que se les dice que |Aprenden mejor cuando entienden por qué es
aprendan. importante aprender

Consideran que el aprendizaje es importante Determinan por si mismos qué es importante
porgue los adultos les dicen que es importante |aprender

Como grupo, son muy diferentes e incluiran
diferentes edades, origenes y niveles de

Como grupo de alumnos son generalmente
similares, p. ej. edad, nivel de desarrollo

educacion.
Perciben el tiempo de manera diferente y no se |Estan mas preccupados por el uso eficaz del
preacupan por el uso efectivo del tiempo. tiempo.

Tienen mas experiencia en la vida y usan esto
para relacionarse con nuevos aprendizajes.
Pueden aprender mas lentamente, pero puede
aprender con la misma eficacia.

Son mucho mas propensos a rechazar o explicar
la nueva informacién que contradice sus

Tiene experiencia de vida limitada

Generalmente aprenden muy rapido

Estan abiertos a nuevas ideas e informacion y
ajustaran su punto de vista mads facilmente.

creencias.
La disposicién para aprender estd vinculada al  |La disposicidn para aprender estd vinculada a la
desarrollo académico y bioldgico. necesidad
Aprenden porque el aprendizaje serd Utilen el |Preocupado por la aplicabilidad inmediata del
futuro aprendizaje
Estan mativados externamente Estan motivados internamente

Puede tener expectativas bien formadas de
Tienen pocas expectativas en términos de aprendizaje formal, generalmente negativas
aprendizaje formal. porque se basan en experiencias de aprendizaje

desagradables del pasado.

Fuente: https://www.euromedinfo.eu/providing-age-appropriate-patient-education.html/ (72)

Otro foro que nos ha parecido de gran interés es un espacio dedicado a la Medicina
colaborativa. La entrada de pacientes y cuidadores como agentes mas activos dentro del
“Ecosistema” de los cuidados y la gestidn de las situaciones es algo que impacta en el modelo
de relacion tradicional del resto de participantes, y es importante que exista un espacio para la
adaptacion de unos y otros en sus nuevos roles.

Un alineamiento en este sentido facilitard que la colaboracién entre todos dé resultados
Optimos para todos y una transicion mds progresiva al nuevo modelo. Las decisiones en un
modelo en que el paciente es mas activo deben ser compartidas con los profesionales por lo que
es preciso por un lado el paciente tenga los recursos para tomar decisiones informadas — objeto
principal de nuestra Escuela — pero no es menos importante que el profesional asuma de manera
natural este nuevo aspecto de la relacidn en que se compartiran decisiones y responsabilidades.

Como punto curioso que hemos encontrado en alguna de las pdginas seleccionadas estd una
base de datos de documentos imprimibles para las personas que no quieren o no pueden
navegar por internet. La pagina anima a que se tomen los folletos que tienen en su Base de datos
y se impriman para entregar a las personas que se encuentran en estas circunstancias.
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We all want to be in control of our own lives.

PeoplefFirst BT s odpende g v Peaple Frst s here to help.

Information Events People who can Other useful

help professionals RO csives

LEAFLETS LIBRARY

Not everyone can, or wants, to use the intemet. We have a
series of leaflets which cover key issuies which can be
ha

the internet.
Read more.,

https://www.peoplefirstinfo.org.uk/ (84)

La accesibilidad de muchas de las paginas que se han visitado es algo que también llama la
atencién por no ser accesibles. Si bien son paginas que estan orientadas a ser visitadas por
pacientes, en pocos casos nos hemos encontrado con funcionalidades para personas con
deficiencias visuales o motrices. Nuestra Escuela debe sin lugar a duda recoger esta capacidad
para ser realmente para pacientes de todo tipo

Indudablemente uno de los elementos de mas valor que se han identificado en el analisis son
las paginas de referencia de organizaciones de gran prestigio a nivel Mundial y que sin duda
debe formar parte de las “Referencias validadas” de nuestra Escuela. Enumeramos a
continuacién algunas de las mds destacadas:

1. https://medlineplus.gov/ (75)
Pertenece a la Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU. y — aunque con menor
contenido que en inglés — tiene su version en espafiol, lo cual tiene un enorme valor
para nuestros usuarios que no siempre tienen la capacidad de buscar y leer en otros
idiomas. Cuenta con casi 60.000 referencias validadas acerca de muy diversos temas
relacionados con la Salud y en diferentes formatos ademas de un potente buscador que
simplifica la tarea de localizar la informacion que estamos buscando.
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ryMedlinePlus

Informacion de salud para usted ik

Temas de salud Medicinas y suplementos Pruebas médicas Videos y multimedia English

Informacién sobre COVID-19 [x]

Obtenga la informacién de salud publica més reciente de los CDC
Entérese sobre lo nuevo en investigacién de los NIH
Encuentre informacién del HHS sobre el COVID-19 y usted

Pagina Principal — Temas de salud

Temas de salud ROe

Lea sobre sintomas, causas, tratamientos y prevencion de més de 1000 enfermedades, condiciones y temas de bienestar. MediinePlus se revisa
regularmente y los eniaces son actualizados diariamente

Buscar temas A-Z
A B CDETFGHIJKLMNOPA GQRSTUV W XYZ Listadetodos los temas

Partes del cuerp Grupos demograficos

@ Cerebroy nenvios Grupos especiales.

Canceres Hombres
‘y Huesos, articulaciones y misculos
Diabstes meliitus Mujeres
Oido, nariz y garganta .
< ygars Embarazo y reproduccién Nifos y adolescentes
Ojos y vision Envenenamientos, toxicologia y salud Personas mayores
ambiental

L4
Q) Piel. cabelioy uias % X
Genética y defectos congénitos Bienestar, prevencion y

2. https://www.nhs.uk/conditions/ (79)

Parte de los servicios que proporciona el NHS Britanico para los pacientes, es una
excelente fuente de informacion para entender enfermedades y medicamentos vy
validado por esta gran institucién que ha servido de modelo para muchas otras
existentes en el mundo.

Coronavirus (COVID-19)
Get the latest advice about COVID-1

We're here for you

Helping you take control of your health
and wellbeing.

Health Ato Z Medicines A to Z

Your complete guide to conditions, symptoms and Find out how your medicine works, how and when
treatments, including what to do and when to get o take it, possible side effects and answers to your
help. common questions.

© Gotothe Health Ato Z © Go to the Medicines A to Z

3. https://patient.info/ (96)

Pagina que recoge un amplio conjunto de informacion — mas de 4.500 documentos — referidos
a diferentes aspectos de la Salud, validados por una amplia red de médicos y en continua
actualizacién. Cuenta ademds con un popular “evaluador de sintomas” y es muy reconocida
entre las publicaciones del sector.
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Search conditions, symptoms, medicine

RESOURCES ~ PROFESSIONAL ~ COMMUNITY  LOGIN REGISTER

CATEGORIES
Bones and Joints
Cancer

Diabetes
Digestive Health

Eye Care
CHEST AND LUNGS

Healthy Living

my flu How to get vitamin-ready

for autumn and winter
Infections

Signs and Symptoms
View all categories

Try our Symptom Checker
Got any other symptoms?

4. https://www.mayoclinic.org/patient-care-and-health-information (80)

La prestigiosa Clinica Mayo cuenta con una pagina en la que explica en lenguaje muy accesible
cientos de condiciones, patologias, sintomas, pruebas, procedimientos y medicamentos. Existen
otras excelentes referencias como Cleveland Clinic o la Harvard Medical School que también
cuentan con entornos similares pero este es el que nos ha parecido mas digno de mencién como

ejemplo.

@ COVID-19: Advice, updates and vaccine options

MAYO
CLINIC

@

CARE AT MAYC HEALTH
CLINIC INFORMATION

© Log in to Patient Account
L
00 @ wid

Request an Appointment
Find a D

RESEARCH

COLLEGE OF MEDICINE GIVING TO MAYC

PRI LS AND SCIENCE CLINIC

Patient Care and Health Information

Diseases and conditions

Symptoms A
Tests and procedures J
Drugs and supplements s

Appointments

Request an appointment at Mayo Clinic in
Arizona, Florida, Minnesota or the Mayo

Find a disease or condition by its first letter

B

K

I

Advertisement

ClIBIE[E||&||H|!
LiIM[IN[[Q|[B||Q]||B
UIlY || WX |X[|af#

Patient online services

See your results and records as fast as roducts. Advertising revenu
your clinician does. Get updated for-pral
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3 Nuestra Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores

3.1 Descripcion general

Una vez analizadas las Escuela de pacientes y cuidadores existentes en los diferentes
ambitos — publico, privado e internacional — asi como otros espacios de la web que sirven al
propdsito de facilitar a los pacientes y su entorno que se incorporen e involucren en el
proceso de cuidado, pero con el apoyo, las herramientas e informacidén necesaria para poder
hacerlo de forma activa y con criterio, se he hecho una seleccion de los mejores
componentes y en este apartado nos disponemos a exponer nuestra propuesta de todo lo
que deberia tener la Escuela para ser realmente util y que los usuarios lo consideren un
elemento clave en el cuidado de su salud.

Puesto que el objetivo del Trabajo es hacer foco en las herramientas que especificamente
se centran en la educacién y formacion de pacientes y cuidadores para habilitarles como
agentes activos en el cuidado de su Salud, para la descripcion de la Escuela Digital partimos
de la premisa que se desarrolla en un entorno de cierta madurez digital, en el que la relacién
entre pacientes y profesionales ya cuenta con ciertos mecanismos para interactuar como
puede ser:

- Un Portal del Paciente: Los pacientes cuentan ya con alguna herramienta con cierto
grado de desarrollo que les permite acceder facilmente tanto a informacion relativa a
su propia Historia clinica — informes, resultados de pruebas, citas futuras y pasadas,
recomendaciones, etc. — cdmo acceder a servicios que la organizacion les proporciona
de manera digital, como pueden ser video-consultas, gestiones administrativas, etc.

- Una Historia Clinica Electrénica: Asumimos que los profesionales ya gestionan de
manera digital toda su actividad o al menos la mayoria de ella, de forma que ademas de
los procesos relacionados con el cuidado de la salud de los pacientes — peticién de
pruebas, prescripcién farmacoldgica, etc. — la informacion tanto administrativa como
clinica del paciente estd disponible de manera digital

Este entorno podria hoy considerarse relativamente comun con una mayor o menor
madurez de los sistemas que se cuenten. Para poder llegar al mayor nimero posible de
pacientes, lo ideal seria ubicarlo en un Portal digital que cuente con un elevado nimero de
usuarios (Quironsalud, por ejemplo, cuenta con casi 4 millones de usuarios, 450 procesos de
relacidn con el paciente y muchas herramientas como planes, chats, formularios publicos,
etc). Esto nos permite centrarnos en aquello que estd orientado mds exclusivamente en
empoderar a pacientes y cuidadores, aumentando y mejorando el conocimiento y la
informacidn que tienen de sus patologias o enfermedades y sobre todo de cémo convivir
mejor con ellas y hacer valer lo que de verdad es relevante para ellos.

En el siguiente diagrama mostramos cémo hemos organizado las diferentes funcionalidades
qgue creemos deben formar parte de la Escuela, en funcion de los diferentes “canales” que
pensamos deben aportan conocimiento y capacitacion a pacientes y cuidadores y también
del momento o fase en el que se encuentre el usuario que forma parte de la Escuela.
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ESCUELA DIGITAL DE PACIENTES Y CUIDADORES
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Se distinguen fundamentalmente cuatro canales que servirdn de manera y en momentos
diferentes para conseguir la perseguida formacidn y capacitacion de los pacientes y cuidadores.
Tres de estos canales pueden considerarse internos porque de alguna manera estaran siempre
gestionados desde dentro de la propia Escuela y hay un cuarto cuyos contenidos son gestionados
por otras entidades, pero la Escuela sirve como nexo con ellas para asi asegurarse que los
usuarios disponen desde un solo punto de toda la informacidn, herramientas y servicios de valor
casi globales en lo que se refiere a su situacion o enfermedad.

Dichos canales son:

- Canal Pacientes y cuidadores: Es un canal diferencial de la Escuela, puesto que
proporciona un lugar de encuentro e intercambio con muchos otros pacientes y
cuidadores que comparten su situacion, dificultades, dudas y temores. Por medio de
este canal, los pacientes se ayudan entre si a gestionar mejor su situacion desde el punto
de vista del que la experimenta en su dia a dia y con un punto de vista muy practico y
realista.

- Profesionales: Personal facultativo y de enfermeria desde este canal van a mantener a
los pacientes al dia respecto a su situacidn, enfermedad o patologia, los tratamientos
existentes y las herramientas de que pueden disponer para mejorar sus resultados,
experiencia y calidad de vida.

- Contenidos validados: Existe en la red una cantidad inimaginable de informacién
respecto a casi cualquier tema, pero a menudo carece de una validacién por parte de
expertos conocedores del tema que nos aseguren que la informacién a la que estamos
accediendo es fiable y rigurosa. Profesionales de las Escuela de diferentes
especialidades se encargardn de seleccionar y analizar las mejores fuentes de
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informacidn para los pacientes y cuidadores de manera que sepan que si ha accedido a
una fuente de informacion desde la Escuela, esta se puede dar por buena y emplear los
conocimientos que en ella se encuentren con tranquilidad.

- Comunidad: Como se mencionaba mas arriba, este cuarto canal abre las puertas a la
interaccion de los usuarios de nuestra Escuela de pacientes y cuidadores con otras
Escuelas y Asociaciones reconocidas tanto publicas como privadas y tanto nacionales
como internacionales. Si bien nuestra Escuela pretende recoger todo lo necesario para
gue los usuarios aprendan a gestionar de la mejor manera posible la situacion en la que
se encuentran, nos parece que puede enriquecer mucho el contenido de la Escuela
interaccionar con otras entidades similares y Asociaciones de pacientes y profesionales.

En cuanto al momento en el que los cuidadores o pacientes se encuentran tanto en relacién a
su enfermedad o situacion, hemos diferenciado dos grandes fases: Acogida y Apoyo sostenido.

- Acogida: uno de los momentos posiblemente mas dificiles y en los que probablemente
pacientes y cuidadores necesitan mas apoyo es el momento en el que son
diagnosticados de una enfermedad y tienen que asumir el cambio que va a suponer para
ellos la nueva situacién y el impacto que va a tener en su vida diaria. Es por este motivo
gue hemos decidido diferenciar esta fase para asegurar que la Escuela proporciona
todos los recursos necesarios para apoyar a estos pacientes menos experimentados y
que tengan una transicidén lo mas suave y facil posible.

Recibiran el apoyo necesario de profesionales y pacientes para conocer mejor a lo que
se enfrentan, por un lado, pero también para saber el enorme apoyo que la Escuela les
va brindar y todas las herramientas y servicios con los que van a contar a partir de este
momento, lo cual les va a permitir ser sujetos mucho mas activos en la gestion de la
enfermedad, tomar decisiones mejor informadas y sentirse muy apoyados por pacientes
y cuidadores en su misma situacion.

Un aspecto especialmente interesante de esta fase es la posibilidad de asignar al nuevo
paciente un paciente experto o coach que serd su principal apoyo en los primeros
momentos en que todo es muy nuevo y la posibilidad de sentirse abrumado grande.
Adicionalmente en esta fase se proporcionard a los usuarios los conocimientos
tecnoldgicos para poder sacar el mejor partido de las herramientas existentes de
manera que ni la edad, ni la formacidn recibida ni la experiencia vayan a ser barreras
para aprovechar todos los recursos que tienen a su disposicion.

- Apoyo sostenido: Una vez que el paciente o cuidador ha superado la fase de acogida y
se ha familiarizado con la Escuela, debe contar ya con un cierto criterio e independencia
ala hora de escoger los recursos de que dispone la Escuela para apoyarle durante todas
las diferentes fases en la que tendrd que pasar por motivo del tratamiento, la
enfermedad en si o cualquier otra circunstancia. Esta fase es légicamente algo mucho
mas estable y duradero en el tiempo para la mayoria de los profesionales y durante la
misma cuentan con todos los canales a pleno rendimiento para a través de ellos estar
siempre al dia y poder actuar como un paciente realmente empoderado, que toma sus
propias decisiones informadas y percibe el apoyo de profesionales y otros pacientes en
la misma situacion.

En esta fase se empieza a hacer uso del canal que hemos llamado “Comunidad” puesto
que al ser la Escuela en este canal un nexo a Escuelas y Asociaciones, entendemos que
es preferible que el paciente tenga ya una cierta experiencia y conocimiento antes de
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poder empezar a contar con servicios que son externos a la propia Escuela. Creemos
gue hay mucho valor en muchas de las Escuelas que hemos analizado como parte este
estudio tal y como hemos reflejado en el apartado dedicado a ese andlisis, pero también
pensamos que usuarios con una cierta experienciay criterio pueden obtener mucho mds
partido de esos recursos.

A continuacién, describiremos en mayor detalle cada uno de los componentes que
aparecen en el diagrama. Para dicha descripcién nos hemos basado en muchos casos en
las que, tras el analisis realizado, a nuestro juicio mas valor aporta a pacientes y
cuidadores y cuando lo hemos visto posible le hemos anadido caracteristicas que las
hacen adn mejores. Algunos otros elementos de la Escuela han surgido directamente de
la discusion generada al elaborar este trabajo, pero todas ellas nos parecen realistas en
el entorno de ejecucidn que se planteaba al principio y creemos que pueden significar
mecanismos de gran valor para gestionar mejor las enfermedades desde el punto de
vista del paciente y el cuidado mejorando al mismo tiempo su calidad de vida.

Estos son los elementos que compondran nuestra Escuela Digital de Pacientes y
Cuidadores:

o Videochats / Formacion a pacientes y cuidadores
=  Online
= Off-line
Referencias, aplicaciones y podcasts validados y recomendados
Foros / GAMs
Blogs
= De profesionales
= De pacientes y cuidadores
o Paciente experto
o Programacién de eventos
o Interaccidon con otras Asociaciones, Redes Sociales, Escuelas y Organizaciones

3.2 Formacién de pacientes y cuidadores

3.2.1 Formacién a pacientes y cuidadores Online

La formacion on-line es una modalidad educativa que se presentaba como una alternativa a la
presencial, sin embargo, la situacidon se ha forzado a causa de la pandemia, impulsandose
exponencialmente en todas las areas educativas, y en el caso de la Salud, hay una clara tendencia
a que se convierta en una herramienta de peso para llegar al paciente que lo necesite sean cuales
seas sus caracteristicas. El especialista llega al paciente sin que tenga éste que acudir a su
hospital, en el momento en el que él pueda y para lo que realmente necesite, sin esperas ni
traslados innecesarios.

Las principales caracteristicas que creemos deben acompafiar a todas las formaciones online
son:

- Previsibilidad: Estar programada con antelacién suficiente.
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- Comunicacion: La vista del catalogo y calendario de eventos debe ser un marco de
referencia para orientar al interesado. Es fundamental que los eventos préximos y las
novedades estén correctamente anunciados y comunicados a los usuarios. Para ello se
utilizaran todos los medios a nuestro alcance (elementos push-up, apartado actualizado
de Noticias, recordatorios a través de las Redes Sociales, notificacidon para suscriptores
a través de Newsletter, etc).

- Accesibilidad: todas las formaciones deben quedar guardadas para ser consultadas con
posterioridad, el volumen de contenido puede ir creciendo hasta ser abrumador y por
eso es imprescindible que estén bien organizadas siguiendo un esquema lo mas intuitivo
posible. El uso de palabras clave para etiquetarlas facilitara la busqueda.

- Interaccién: tan importante es la calidad del contenido como la posibilidad de
interactuar con el estudiante tanto para entender sus necesidades como para
asegurarnos de que la informacidn ha sido entendida correctamente. Podemos hacer
uso de diferentes herramientas para conseguir que la comunicacién sea efectiva.

Elementos con los que va a contar nuestra escuela: basandonos en el andlisis previo de las ya
existentes, vamos a hacer una propuesta de formaciones online que cumplan rigurosamente
con estas caracteristicas:

1. Videochats: Este formato es especialmente interesante porque permite al usuario
formar parte del contenido. Se anunciard con antelacidn suficiente la tematica de la
charla y el especialista que la va a impartir, de forma que el interesado tenga tiempo
para plantear en la plataforma las dudas y preguntas que quiera consultar. El dia de la
charla (que se hace en directo) el especialista estard acompanado de una entrevistadora
que le ird leyendo las preguntas para que pueda ir resolviéndolas mientras da su clase.
También se responden las dudas que se planteen on line en el momento de la charla. La
tematica suele ser concreta para poder enfocar la informacidn lo mejor posible. La clase
queda grabada para poder ser visionada en cualquier otro momento y asi llegar a
cuantas mas personas mejor.

Ejemplos:

Videochats de la Clinica
Universidad de Navarra

$ Videochat hemia discallu. § §&= Videochat sobre mieloma... } &= Videochat sobre cirugia b

$&= Videochat sobre urticaria H §&= Videochat g < §& Videochat sobre reconstr.

Area de Videochats de la CUN (7)
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2. Jornadas, seminarios y webinars: La duracién es extensa y por lo tanto da tiempo a
abarcar mucha mas amplitud de informaciéon. Se emiten en streaming y se dejan
grabadas, en este tipo de emision la interaccion con los asistentes suele ser menor pero
siempre hay un espacio para la interaccion.

Ejemplos:

Espacio Healthy Forum de la CUN (97)

CUN Healthy Férum

8= sesion Chequ.. : 2 CUNHealthy . = CUN Healthy
HIFU

H %2 SesiénArade. i
Jnidad de chequeos

e
\

e,
T Lot~ |

Chequeos médicos HIFU, tratamiento del temblor  Enfermedades de la prostata Area de Obesidad

forn
e

SANITAS. Charlando sobre cuidar bien: encuentro entre expertos y cuidadores, se graba
y se deja colgado para volver a ver (previo registro) (6)

10CTUBRE DE 2020

LA COMUNICACION, UN ELEMENTO
INDISPENSABLE PARA EL BUEN CUIDADO
DEL MAYOR.

Juan Luis Vera, ps

Charla online 1 octubre de 2020

Juan Luis Vera, psicélogo de Carabanchel, nos ha mostrado
las opciones para mantener el contacto con nuestros
familiares y los beneficios que supone mantener esa
comunicacion con nuestros mayores.

Si todavia no te has registrado, déjanos tu mail para poder volver a ver la
charla.

. 1 A

3. Grupos de apoyo mutuo (GAP) y talleres: Se establecen para un perfil de asistente muy
concreto, deben de ser limitados en participantes para que todos tengan posibilidad de
compartir experiencias, estan dirigidos por un especialista y se realizan en formato
videollamada. Pueden o no quedar grabados, eso es algo que quedara muy claro tanto
en el aviso del evento como antes del comienzo, y se registra en la inscripcién de forma
que todos los participantes demuestren su conformidad. Este tipo de reuniones aportan
el valor de excelencia de calidad y humanidad que queremos en nuestra Escuela Digital
y por eso apostariamos mucho en ofrecer espacio para que haya variedad de temas y
dirigido a diferentes perfiles: cuidadores, pacientes crénicos, nuevos pacientes que
debutan en una enfermedad concreta, familiares de enfermos... Este es el formato que
representa el espiritu de una Escuela, pues es uno de los verdaderos ejemplos de “punto
de encuentro”.
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Ejemplos:

Programas online grupales de atencion al cuidador (Fundacion Pasqual Maragall) (45)

pasqual
fundacion s | Tesea | mens | B | QOOO@ | Q ‘maragall
pasqual N ‘ ’ | |
S B > Pr 3s grupales de atencion al cuidador/a:
CitAsr A= = l5e RavernsE P S R, Nuestros programas estén conducidos por profesionales de la psicologia ializados en este tipo de
Cuidando a las personas cuidadoras Prog! por pr psicologla._especi p

intervenciones y en ellos participan un méximo de 10 personas cuidadoras. Actualmente ofrecemos dos tipos de
programas:

Rellena este formulario si eres el cuidador de un familiar con enfermedad de Alzheimer y tienes interés en participar
en uno de nuestros grupos. Al final del formulario podras escoger el tipo de programa que prefieres.

| oATOS PERFL | seLecaion
PERSONALES. DEL CUIDADOR | DEL PROGRAMA a

Las personas heimer, QUIMA
asumiendo toda ui nes y responsal Este hecho, impacto

< Participante de nuestros grupos
ico y a las dificultades relacionadas con Ia gestién de los ol il i~ ~nallid teranéuticos nara cuidadores

Ciclo de talleres para pacientes de FEANER (Federacion Espafiola de Asociaciones de
Pacientes Alérgicos y con Enfermedades Respiratorias) (32)

“#Q FENAER

CICLC DE TALLERES PARA PACIENTES

DIC/2020 | FORMACION
FENAER organizé un ciclo de sesiones online destinado a dotar a los pacientes respiratorios de
herramientas para mejorar su resiliencia y calidad de vida en tiempos de pandemia. Los contenidos de

cada taller se dividen en tres areas, impartidas por sendos expertos: ejercicio fisico como clave en la
lucha contra las...

.
Intervenciones
)
endoscopicas i
25 DE NOVIEMBRE

enlaE Move

- DR. JUAN JOSE SOLER - RETRANSMISION EN DIRECTO

- DR. ENRIQUE CASES - FEMNAER PACIENTES

Youl'll3 Live

FENAER ESPARA

Encuentro participativo de Mujeres invisibles cuidadoras con parkinson de la Federacion
Espafiola de Pdrkinson (31)

R e030: o0 | Encuentro participativo “Mujeres invisibles,
PARTICIPATIVO

cuidadoras con parkinson”

de 202 Actualidad, A [

La Asociacion Parkinson Elche presenta el | Encuentro Participativo “Mujeres invisibles,
cuidadoras con parkinson”, que se realizara el 20 de septiembre 2 las T7h de forma
presencial y online Este encuentro estd enmarcado en el proyecto “La voz de los
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3.2.2 Formacion a pacientes y cuidadores OFFLINE o e-Learning

Es preciso aclarar en primer lugar que a menudo se encuentra el término formacion off-line
como la formacién tradicional en la que educador y alumnos se encuentran cara a cara en un
lugar fisico. En el caso de nuestra Escuela Digital, la formacién offline se refiere al conjunto de
herramientas, mecanismos y materiales de formacion a disposicién de pacientes y cuidadores,
que éstos pueden consumir a su conveniencia en cualquier momento del dia o de la noche sin
necesidad de intervencidn de ninguna otra persona mas.

Caracteristicas del e-Learning

Nuestra Escuela Digital tiene como objetivo proporcionar una formacidon de calidad a los
pacientes y cuidadores al mismo tiempo que hace un uso muy eficiente y sostenible de los
recursos existentes y para esto la Formacién offline es un modelo ideal por varios motivos:

- Disponibilidad: los usuarios pueden hacer uso de estos cursos practicamente en
cualquier momento o lugar, sobre todo si la Escuela ofrece la opcién de bajarse sus
cursos a un dispositivo para poder luego hacer uso de él cuando no hay conexidon o ésta
no tiene la suficiente calidad

- Flexibilidad: Los usuarios pueden llevar a cabo los cursos en los momentos que mejor
les viene lo cual hace que sea mas facil encontrar el momento de realizar las formaciones
Y que éstas, si son de interés, se consuman en mayor cantidad

- Eficiencia: Los cursos se pueden utilizar tantas veces como se quiera y con la
simultaneidad que sea preciso, sin limite de ningun tipo. Una formacién de calidad en
este formato sera utilizada por los pacientes y cuidadores en multitud de ocasiones a lo
largo de los afios

- Versatilidad: Al igual que se puede hacer en cualquier momento, también se puede
hacer desde cualquier dispositivo, asi que la formacion va con pacientes y cuidadores a
todas partes y cualquier momento libre es una buena ocasién para seguir aprendiendo
sobre la condicién de uno de la persona a la que cuida

Estas son grandes ventajas de partida, pero es fundamental disponer de una buena herramienta
para gestionar las formaciones y sus sugerencias de forma que los usuarios accedan facilmente
al contenido mas adecuado para ellos.

Como hemos planteado en la introduccién, distinguimos dos fases en la Escuela que con la
acogida y el apoyo sostenido y las necesidades de formaciéon en un caso y en otro seran
diferentes por lo que esto serd una de las primeras cosas que averiguaremos de los usuarios a
la hora de sugerirles un plan de formacién offline que se adapte a sus necesidades vy
preferencias.

Formatos del material
El material que se gestionara este apartado de la Escuela sera fundamentalmente de tres tipos:

- Documentos escritos: Articulos, libros, presentaciones e infografias.
- Audios: Podcasts, tutoriales y cursos
- Videos: Cursos, tutoriales, y pildoras informativas.
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Se debe tener en cuenta que el material puede estar en cualquiera de las lenguas oficiales de
Espafa ademas de en inglés u otros idiomas extranjeros puesto que existen contenidos de gran
valor que, aunque no estén en Espafiol puede beneficiar a los usuarios.

Todo lo anterior serd un criterio también a la hora de buscar y filtrar los contenidos para que se
adapte a las preferencias y disponibilidad del usuario.

Hacemos especial mencién en este punto de la necesidad de tener un curso que puede ser la
llave a la dptima explotacidn de los recursos de la escuela, y es el curso de capacitacion TIC para
los usuarios. Muchos de los pacientes y cuidadores que son los usuarios objetivo de esta Escuela
no disponen de los conocimientos ni la familiaridad necesaria para moverse con soltura por una
plataforma que va a contar con muchas funcionalidades, pero todas ellas digitales. Por ese
motivo, en la fase de acogida, uno de los puntos mds importantes a la valorar es la madurez TIC
del usuario para en funcidn de ello, sugerir un conjunto de cursos y herramientas que les ayude
a iniciarse en este mundo si es el caso y ayudarles a familiarizarse con el entorno para que se
puedan convertir en pacientes y cuidadores activos en el cuidado de la salud.

Mecanismos de busqueda y construccion de la formaciéon
Este material se podra acceder en cualquier momento de diferentes maneras:

- Cuestionario de perfil: El usuario contestard un cuestionario acerca de diferentes
aspectos de su condicion y preferencias y la herramienta le propondra un plan completo
de formacidn que el usuario realizard de la manera que desee segun su disponibilidad

- Buscador vy filtros: Se dispondrd de un potente buscador que combinado con filtros
patologia, formato, origen, etc. — y haciendo uso del propio contenido del material de la
Escuela y los atributos o etiquetas que se les haya asignado, lo presentara de la manera
mas descriptiva posible al paciente para facilitarle la tarea de escoger lo que sea mas
adecuado en cada momento.

- Acceso directo: el material estard clasificado por diferentes criterios y los usuarios
podran navegar y acceder a material concreto de manera directa.

La siguiente imagen muestra un ejemplo de cuestionario de perfil para construir
automaticamente un plan de formacidn para el usuario en base a sus respuestas y los contenidos
de que se dispongan en la Escuela:

AR carersuk Upfront-

orieTe RSSSS S S

About Dad

https://www.carersuk.org/ (83)
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Y que arroja como resultado un plan de formacién adaptado a las necesidades concretas del
cuidador en varias dimensiones como temas practicos, temas financieros y de salud o bienestar.

AR carersuk Upfront-

@ Work & Money

,Ogs{ Relationships

& Health & Wellbeing

https://www.carersuk.org/ (83)

El usuario entonces podra guardar este plan de formacion dentro de su perfil e incluso
descargarse el material de la formacidon para poder empezar a trabajar en ella cuando lo
considere oportuno independientemente de la disponibilidad de red. Opcionalmente podria
incluir en la descarga un autotest o conjunto de ellos como refuerzo de qué esta entendiendo
todo lo que esta viendo.

Otra forma muy potente de acceder al material seria una busqueda por criterios o por filtros de
manera que el usuario marque las categorias que le interesen y la herramienta:

- Mostrara lo que los contenidos actuales que cumplen el criterio

- Permitira guardar ese filtro para futuras ocasiones

- Tendrd una marca “Avisame” que proactivamente enviard una alerta si aparecen
nuevos contenidos que cumplan ese criterio.

Los posibles filtros que se propondrias serian:

- Sies para cuidadores, pacientes o ambos
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- Formatos en los que se desea la informacidn: texto, video o audio
- ldiomas en los que se desea la informacién
- Categorias de la informacidn buscada:
o Informacion general
Informacidn practica
Informacién médica
Informacién social
Informacién financiera
Otros tipos de informacion

O O O O O

- Filtro por enfermedades o patologias: Clasificado por especialidades se presentaran las
mas habituales

Este seria un posible modelo de herramienta de busqueda para poder usar los materiales
disponibles en la Escuela:

I:I Cuidador Formatos: TextoEl VideoD Audiol:l
Informacién Mas filtros {1 Idiomas: ESP[] CAT[O EUS[] GAL[] oTROS[]

General O Patologias:

Practica [l
Médica O | Cardiovasculares &| | Respiratorias 4}|

Social O | Oncologicas @| | Infecciosas Gr|
Financiera [J

O | Mentales {H | G| é Avisame

Modelo de herramienta de busqueda de la Escuela propuesta

Una vez obtenidos los resultados de la busqueda vy al igual que sucede con la busqueda por
cuestionario de perfil, el usuario podra marcar o descargar los titulos que prefiera de los
resultados de la busqueda por medio de una pantalla que podria ser similar a esta:
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T g e reoa | coog | pocrpm
Titulo 1 Autor/es 1 Categoria 1 Descripcion 1 O O
Titulo 2 Autor/es 2 dd/mm/aaaa Categoria 2 Descripcién 2 D D

Titulo 3 Autor/es 3 dd/mm/aaaa Categoria 3 Descripcion 3 D D

Titulo 4 Autor/es 4  dd/mm/aaaa Categoria 4 Descripcion 4 [ []

Ejemplo de resultados de busqueda de la Escuela propuesta

Aparte que todo el material de esta formacién sea material grabado que se puede acceder en
cualquier momento sin que medie ningun formador, se complementaria con un Chat para
resolucién de dudas que pudieran surgir durante la formacién. El usuario plantearia sus dudas
y los formadores darian un plazo razonable para responder esas dudas por la misma Via.

Hasta este momento hemos hablado del consumo de material de la Escuela Digital, pero con el
objetivo de poder aprovechar el conocimiento de los numerosos pacientes expertos que van a
formar parte de la Escuela, la seccion de formacién contard también con un médulo para la
Generacion de contenidos en los diferentes formatos (Articulos, Cursos, pildoras, tutoriales,
podcast, etc.) y por supuesto para incluir sugerencias ya existentes que a los usuarios les haya
parecido de interés.

Los usuarios contaran con plantillas y herramientas, asi como una guia de recomendaciones para
la generacién de sus materiales. Durante el proceso de generacidon de dicho material podran
contar con el apoyo de los profesionales de la Escuela si lo consideran adecuado y una vez
finalizados, pasardn por un proceso de validacién por parte de los responsables de la Escuela o
quien ellos determinen antes de poder publicarse junto al resto de contenidos.

En el caso de los materiales existentes que sean recomendados por algin usuario, la Escuela
realizard una tarea similar, asegurandose que no se vulnera ningln derecho de autor y que el
contenido esta alineado con sus objetivos.

Detras de todos los contenidos de que la Escuela ofrezca a sus usuarios, habra un equipo de
profesionales que se encargue del mantenimiento de los mismos, garantizando la calidad de los
contenidos y su actualizacion continua para que los fondos de la Escuela estén continuamente
creciendo y se mantengan al dia con los avances que pueda haber en los diferentes ambitos.
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3.3 Referencias validadas y recomendadas

Esta escuela utilizard las tecnologias de la informacién y comunicacién y las redes sociales para
posibilitar la difusiéon y generaciéon de conocimientos de forma eficiente, el intercambio de
experiencias, poner a disposicion de poblacién y profesionales documentos de ayuda y consulta,
y permitird acceder a las actividades formativas y al resto de prestaciones programadas
relacionadas con la educacion para la salud.

Se pretende que sea un espacio dindmico, en el que se vayan incorporando recursos,
testimonios e informacién actualizada y de fuentes oficiales, contrastadas y veraces.

3.3.1 Enlaces a Asociaciones de Pacientes

Las asociaciones de pacientes y familiares aglutinan a un grupo de personas unidas por padecer
ellas o sus familiares una determinada enfermedad. Les ofrecen apoyo, ayuda, informacion y
asesoramiento.

A continuacion, se detallan los enlaces a asociaciones de pacientes que colaboran con las
escuelas de pacientes de algunas CCAA:

Andalucia

https://escueladepacientes.es/asociaciones

Illes Balears
https://www.ibsalut.es/apmallorca/es/pacientes-y-familiares/paciente-
activo/asociaciones-colaboradoras

Cantabria

https://www.escuelacantabradesalud.es/asociaciones
https://www.escuelacantabradesalud.es/ep-aula-cronicidad-asociaciones
Castilla-la Mancha

https://escueladesalud.castillalamancha.es/asociaciones

Castillay Ledn:
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/asoc-pacientes/directorio-
asociaciones-pacientes-familiares

Galicia:
https://extranet.sergas.es/asopa/Microsites/Asociacions/ListadoAsociacions.aspx?|dPa
xina=70511&idioma=es

Comunidad de Madrid
https://www.comunidad.madrid/servicios/salud/asociaciones-relacionadas-salud-
otras-entidades-pacientes

Murcia

http://www.escueladesaludmurcia.es/escuelasalud/asociaciones.jsf

Pais Vasco
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-asociaciones/-/clasificacion-

asociaciones/
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3.3.2 Enlaces a Otras Escuelas de Pacientes

Escuela De Pacientes De Andalucia

https://www.escueladepacientes.es/

Escuela De Salud De Aragon
https://www.saludinforma.es/portalsi/web/escuela-de-salud

Programa Paciente Activo Asturias
https://www.astursalud.es/noticias/-/noticias/paciente-activo-asturias-pacas-
Paciente Activo De Baleares (100)
http://www.ibsalut.es/apmallorca/es/pacientes-y-familiares/paciente-activo
Escuela De Pacientes De Canarias
https://es-la.facebook.com/pg/escuelapCAN/posts/

Escuela Cantabra De Salud

http://www.escuelacantabradesalud.es/

Aula De Pacientes De Castilla Y Ledn
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es

Escuela De Salud Y Cuidados De Castilla- La Mancha
https://escueladesalud.castillalamancha.es/

Programa Paciente Experto Catalufia
https://www.catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-

cat/

Comunidad Valenciana. Programa Paciente Activo
http://www.san.gva.es/web/dgas/programa-pacient-actiu

Escuela de Cuidados Y Salud de Extremadura
https://saludextremadura.ses.es/smex/escuela-de-cuidados-y-salud--aula-salud-

mental-positiva

Escuela Gallega De Salud Para Ciudadano

https://escolasaude.sergas.es/

Escuela Madrilefia De Salud
http://www.comunidad.madrid/servicios/salud/escuela-madrilena-salud
Escuela de Salud De Region Murcia
http://www.escueladesaludmurcia.es/

Escuela de Pacientes De Navarra

www.escueladepacientes.navarra.es

Programa Paciente Activo Pais Vasco
https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuida-salud/-/que-es-el-programa-paciente-

activo/

Osasun Eskola Pais Vasco
https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-
vida-sana/

Escuela De Pacientes De La Rioja

https://escuelapacientes.riojasalud.es/

Trabajo Fin de Madster:
Modelo Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores 50
Octubre 2021


https://www.escueladepacientes.es/
https://www.saludinforma.es/portalsi/web/escuela-de-salud
https://www.astursalud.es/noticias/-/noticias/paciente-activo-asturias-pacas-
http://www.ibsalut.es/apmallorca/es/pacientes-y-familiares/paciente-activo
https://es-la.facebook.com/pg/escuelapCAN/posts/
http://www.escuelacantabradesalud.es/
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es
https://escueladesalud.castillalamancha.es/
https://www.catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-cat/
https://www.catalanurses.cat/es/projectes/programa-pacient-expert-catalunya-ppe-cat/
http://www.san.gva.es/web/dgas/programa-pacient-actiu
https://saludextremadura.ses.es/smex/escuela-de-cuidados-y-salud--aula-salud-mental-positiva
https://saludextremadura.ses.es/smex/escuela-de-cuidados-y-salud--aula-salud-mental-positiva
https://escolasaude.sergas.es/
http://www.comunidad.madrid/servicios/salud/escuela-madrilena-salud
http://www.escueladesaludmurcia.es/
http://www.escueladepacientes.navarra.es/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuida-salud/-/que-es-el-programa-paciente-activo/
https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuida-salud/-/que-es-el-programa-paciente-activo/
https://escuelapacientes.riojasalud.es/

ENS©

nsttuto de Salud Carlosll Fem o e

3.3.3 Otras referencias de interés

La Organizacion Mundial de la Salud recoge en estas paginas enlaces que conducen a
informacidn relativa a los principales temas de salud y estilos de vida saludables
(iniciativas, proyectos, actividades e informes).

http://www.who.int/topics/es/

https://www.who.int/publications/i/item/9789240014886

Portal de Salud de la Comisién Europea
http://ec.europa.eu/health/index es.htm

El Ministerio de Sanidad dispone de un espacio dedicado a los ciudadanos en el que
incluye informacidon sobre proteccidon, promocién de la salud y prevencién de la
enfermedad, asi como informacién util sobre asociaciones de enfermos y familiares,
prestaciones y centros sanitarios
http://www.msc.es/ciudadanos/proteccionSalud/home.htm

Espacio Mayores. IMSERSO. Consejeria de Sanidad, Servicios sociales e Igualdad:
«Espacio Mayores» es un servicio web del IMSERSO de acceso libre especializado en la
difusién de informacion y documentacidn sobre personas mayores y servicios sociales
en el marco de las Administraciones Publicas.
http://www.espaciomayores.es/imserso_01/espaciomayores/index.htm &

Vacunas.org es la web de la Sociedad Espaiola de Vacunologia aporta una vision
integral sobre la vacunacidn aportando respuestas y soluciones a medida.
http://www.vacunas.org/ e

El Instituto Nacional del Cancer (National Cancer Institute, NCI, en inglés) es la agencia

principal del gobierno federal de los Estados Unidos para la investigacion y capacitacion
de cancer y se ha convertido en la organizacidn mds prestigiosa de investigacion sobre
el cdncer en el mundo.

http://www.cancer.gov/ESPANOLE?

Curadosdecancer.comes un programa de laFundacién Grupolmo (Instituto
Madrilefio de Oncologia) cuyos protagonistas son los enfermos de cancer. Que quiere
transmitir un mensaje positivo, de animo y superacidn a partir de la experiencia, las
vivencias y las inquietudes de los que han superado la enfermedad después de un
tratamiento

http://www.curadosdecancer.com/ &'

La Fundacion Espafiola del Corazén es una institucidn privada, sin animo de lucro, de
cardacter nacional y promovida por la Sociedad Espafiola de Cardiologia y en su web
incluye el abordaje de las principales enfermedades cardiolégicas, métodos diagndsticos
y tratamientos asi como recomendaciones sobre estilos de vida cardiosaludables,
explicado de manera sencilla e incorporando testimonios y preguntas frecuentes.
http://www.fundaciondelcorazon.com/E!
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MEDLINE PLUS: portal de salud de la Biblioteca Nacional de Medicina de EEUU para
pacientes y sus familias.
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/:

FisterraSalud: ofrece documentos con informacién para pacientes y familiares
elaborados por profesionales de la salud basandose en fuentes fiables.
http://www.fisterra.com/Salud/index.asp

FamilyDoctor.org brinda informacién cientificamente precisa, desde la perspectiva de
la medicina familiar, con el fin de mejorar la salud de todas las personas y comunidades.
http://familydoctor.org/familydoctor/es.html

PUBMED: sistema de busqueda y recuperacién de informacidon médica desarrollado por
la Biblioteca Nacional de Medicina de EE.UU.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/

Medical Dictionary: diccionario médico, en inglés, vinculado al entorno MedlinePlus
desarrollado por la Biblioteca Nacional de Medicina de EE.UU.
https://www.nibib.nih.gov/content/medical-dictionary-medlineplus

Medical Subject Headings (MeSH), en inglés. Tesauro desarrollado por la Biblioteca
Nacional de EE. UU., de especial interés para busquedas en PUBMED, principal base de
datos médica del mundo. Los tesauros son listados de palabras normalizadas
(denominadas descriptores). A cada concepto o tema le corresponde un descriptory a
cada descriptor un concepto.

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh

3.4 Foros

La modalidad de ensefianza e-learning se ha transformado, con el pasar del tiempo, en una
estrategia que ha permitido el acceso a los profesionales de la salud, pacientes y ciudadanos
a actualizar sus conocimientos cuando, por razones laborales, de ubicacion geografica u otra,
les es dificil asistir presencialmente a actividades de educacién continua. Esta modalidad
propicia el aprendizaje colaborativo mediante el uso de herramientas como los foros de
discusion.

El aprendizaje colaborativo requiere intercambio y cooperacion social entre los miembros de
una comunidad de aprendizaje y tiene como propdsito facilitar la toma de decisiones y/o la
resolucidn de problemas mediante la colaboracion.

El foro de discusidn facilita la comunicacién, favorece la cohesién del grupo, apoya las
situaciones didacticas y organizativas, incentiva el didlogo colaborativo y la propuesta de
ideas conjuntas que permitan la generacién de conocimiento. Por otro lado, se considera una
herramienta importante y potencial para profundizar en el conocimiento a través del debate.
A su vez, hace posible el desarrollo de una formacidon donde la comunicacion y la interaccion
entre los involucrados se producen de manera mas natural y horizontal, permitiendo
compartir experiencias relacionadas con la tematica especifica tratada.
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Nuestra escuela contara foros de discusidon especificos por dreas temdticas de salud y
asimismo se abrirdn foros de debate cuando una problematica esté de actualidad. Es una
buena fuente de informacion y también sirve para despejar dudas y hacer consultas. Ademas,
permite compartir experiencias relacionadas con la temdtica especifica tratada.

m TDAH + TABAQUISMO - m ALERGIA +

m ANEMIA FERROPENICA + m ANISAKIS +* CELIAQUIA

@ COLESTEROL + @ ENF. DE CROHN + a CANCER DE COLON +
m DIABETES + ESCLEROSIS LATERAL + @ EPILEPSIA +
@ ESCLEROSIS MULTIPLE + @ HIPERTENSION + @ MIGRANA +

m PARKINSON + PSORIASIS @ VIDA SALUDABLE +

En este tipo de debates intervendran tanto pacientes como profesionales de la salud de todas
las dreas, se podrdn plantear preguntas online y se responderan por la misma via.

Se habilitard un registro para que los pacientes y profesionales de la salud puedan

presentarse y entrar a los foros de discusién. Se podra acceder a los foros sin registrarse,
pero no se podran realizar comentarios.

REGISTRARSE
Introduce tu email *
Nombre de usuario (Sera tu alias en la web) *

Mi contrasena *

*Minimo 6 caracteres

Confirmar contrasena *

Ejemplos de Foros de Salud a nivel nacional:

= Foro Salud (Escuela de Salud de Navarra)
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Iniciativa en la que pacientes y profesionales de la salud debaten y plantean propuestas
de mejora en proyectos especificos de la sanidad navarra. Un espacio de participacion
para construir un mejor sistema de salud.

Solicitud de participacién, a través de:

E-mail: forosalud@navarra.es

Twitter: #ForoSaludNa

Facebook: www.facebook.com/SaludNavarra
Web: www.salud.navarra.es

[ el &
" Foro Salud

Espacio de participacion para la
mejora de la sanidad navarra

u 1=

*  Foro: El experto responde (Escuela Gallega de Salud para Ciudadanos)

https://escolasaude.sergas.es/Contidos/Foro-O-experto-responde

Espacio donde la ciudadania formula preguntas sobre la enfermedad seleccionada,
durante los dias de celebracién del foro, y recibe en tiempo real, respuesta a todas ellas
desde la amplia experiencia y rigor cientifico de un profesional experto.

Foro: El experto responde

* Foros de la Asociacidn Espaiiola contra el Cancer

Incluye un apartado sobre testimonios.
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B ES | CA EU
Asociacion - 5 .
- Comunidad  Iniciar sesién
Espariola
Contra el  Escriba una palabra clave
Cancer
TE AYUDAMOS. COLABORA TODO SOBRE EL CANCER INVESTIGACION OBSERVATORIO SOBRE NOSOTROS TRANSPARENCIA BLOG
fome | Redsocial | Taxonomy term
CREAR UN NUEVO TEMA
& FOROS
GLIOBLASTOMA
| Buenos dias. Mi vida ha dado un giro de 180 grados al ser mi padre diagnosticado de SOBRE NUESTROS FOROS
< Glioblastoma multiforme grado V. Mi padre era una persona saludable, nunca estuve en un
hospital para nada, mi padre y yo tenemos una relacion muy bonita, soy su nifia y el es mi
ap23 gran tesoro. TESTIMONIOS
29/09/2021 -10:38
Foro: Sobre nuestros foros CANCER DE ESTOMAGO

Lee mds 1comentario  Inicie sesion o registrese para enviar

CANCER Y COVID

‘ ¢TE HAN DIAGNOSTICADO UN CANCER? ‘

CANCER DE COLON
| Hola, para rizar el rizo tengo a mi padre con cancer y covid. Me gustaria saber como queda el n
< R . CANCER DE MAMA
tema de su medicacion. El se encuentra mal, esta ingresado pero fuera de peligro (al menos
por el covid). Me preocupa mucho que esté ingresado (o dando positivo) demasiado tiempo.
Pacoju CANCER DE PANCREAS
27/07/2021 - 10:44 Fora: Sobra nuestros foros

3.5 Blogs

Un blog es una herramienta digital que sirve como canal de comunicacidn entre diferentes
usuarios en la que se proponer ideas y comentar temas para que sean leidas por otras
personas a las que puedan interesar.

En nuestra escuela crearemos blogs especializados en temas de salud. Se incluiran blogs de
profesionales sanitarios y de pacientes con el fin de compartir informacién con otros
profesionales de la salud, pacientes y poblacion en general. Entre su contenido se pueden
encontrar experiencias de pacientes, consejos para mejorar calidad de vida, asi como
respuestas a dudas de la mano de los profesionales sanitarios.

Tu profesional sanitario
*Médico

=Enfermeria

=Rehabilitador

Tu propio Blog

=Pacientes
*Cuidadores

Ejemplo del apartado Blogs de nuestra Escuela
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3.5.1 Blogs de profesionales sanitarios

El blog como herramienta digital permite a los profesionales sanitarios un espacio en el cual
poder expresar sus opiniones, ofrecer conocimientos, poder posicionarse como expertos de
un tema. En los ultimos afios se han dado a conocer multiples blogs de profesionales
sanitarios, cuyo contenido se basa en datos cientificos y profesionales de calidad.

Los blogs de profesionales sanitarios que contendra nuestra escuela irdn dirigidos a otros
profesionales sanitarios o a pacientes y poblacién general y que publicard contenidos
nuevos con cierta periodicidad.

Los mensajes elaborados para médicos u otros profesionales de la medicina seran diferentes
a los creados para pacientes. El nivel de detalle y el modo de profundizar los temas variara
en funcién del publico al que se dirijan. Los profesionales sanitarios pueden preferir
informaciones mas especializadas con una jerga mas cientifica, mientras que los pacientes
necesitan informacién mas facil de entender y con un vocabulario mas cercano.

Pueden contener diferentes formatos: articulos, imagenes, infografias, videos para hacer los
contenidos mas interactivos.

La publicacién de contenidos para médicos y otros profesionales sanitarios permite
intercambiar opiniones y experiencias con ellos facilitando las relaciones con otros
profesionales sanitarios.

Ejemplos de blogs dirigidos a otros profesionales sanitarios:

= Dermapixel. Blog de dermatologia cotidiana

https://www.dermapixel.com/

Este blog, creado con una finalidad meramente docente, esta dirigido tanto a médicos
residentes en formacion de diferentes especialidades, como a médicos especialistas
ya formados con interés por las enfermedades dermatoldgicas, asi como a personal de
enfermeria, poddlogos, y otros profesionales sanitarios.

Blog de dermatologia cotidiana

Pagina principal  Normas de Uso del Blog  Dermapixel en eBook  Objetivos de Dermapixe

Una mancha que crece

Marcial era bien consciente de que, a lo largo de su vida, habia abusado bastante
del sol. Por trabajo, pero también por placer, para qué vamos a engafiarnos. Por
es0 ahora, a sus 66 afios, empezaba a preocuparse por cada mancha que le
aparecia. Ademas, ya le habian extirpado dos carcinomas basocelulares (uno en la
nariz y otro en la espalda), asi que cada 6 meses iba a la revision de dermatologia a
“pasar la ITV de la piel”.

Dermapixel

Después de una exploracién exhaustiva, dermatoscopio en mano, dermatdloga y
paciente estuvieron de acuerdo en centrarse en una lesién en la pierna que seguro
que ya tenia en la revisién anterior, pero que habia aumentado de tamafio. No le
habia sangrado en ningin momento, ni picaba lo mds minimo, pero era un poco
diferente al resto y lo cierto es que la imagen dermatoscdpica no terminaba de
tranquilizar.
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La metodologia que se emplea para ello es la de casos clinicos, basados en situaciones
reales (aunque en ocasiones, datos referentes al paciente se han modificado con la
finalidad de proteger su identidad). Cada semana se publicara un caso clinico abierto,
y se plantearan una serie de cuestiones, que se van matizando en funcién de los
comentarios recibidos. Pasados unos dias se publica otra entrada del blog dirigida a
resolver el caso planteado

Salud Comunitaria
https://saludcomunitaria.wordpress.com/

> C @ saludcomunitariawordpress.com

SALUD COMUNITARIA

“if the major determinants of health are social, so must be the remedies” Michael Marmot

Comision de The Lancet sobre mujeres y
enfermedad cardiovascular

En el caso de los blogs dirigidos a los pacientes, ademds permiten la publicacidon de entradas
sobre temas que el profesional trata habitualmente en su consulta, organizandose por
distintas categorias en el blog. De esta forma ayuda no solo a sus pacientes, sino a todos los
ciudadanos que los que lean tus contenidos como por ejemplo la publicacidon de un video
del uso de los inhaladores:

Ejemplos de blogs dirigidos a pacientes:
Blog de la Escuela de Pacientes de Andalucia

http://elblogdelaescueladepacientes.blogspot.com/
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— o8 W] CSCUELADE .
)
Hetll PACIENTES
PAGINA PRINCIPAL CONTACTO PARTICIPA BOLETIN MENSUAL NUESTROS BLOGS

e

Videochat #preguntasoludable con Magdalena de Troya, jefa de servicio Nuevo Videochat sobre #PreguntalmplantesCocleares con ¢l
4 ital Costa del Sol y lider del proyecto servicio de otorrinolaringologia del Hospital Virgen Macaren:
VIDEOCHAT cost la Neurdloga Angela Ollero en #PreguntaAlzheimet, SOLUDABLE, jueves 17 de junio, 19:30 horas por el canal de youtube de Sinchez, martes 8 de junio a las 19:30 por el canal de youtube de escuel
martes 21 de septiembre de 2021 19:00 horas la escuela de pagientes de pacientes

AusEmMER VOEOCHAT OTORBINGLARINGOLOGA

ACERCA DE NOSOTROS

Nuevo videcohat sobre ELA #HumanizaELA martes 19:30h,
con Emilia Barrot, neuméloga del Hospital Virgen del Rocio y
Patricia Garcia, psicéloga de la Asociacion de Pacientes de
ELA-Andalucia

- Mediblog de Familia
https://mediblogdefamilia.wordpress.com/2012/12/06/uso-correcto-de-inhaladores/

Mira el pajarito « Una tos muy pesada Hubiera preferido una mirada »
b 4 Como usar correctamente los inhaladores
C] Recursos para pacientes 2 Comments

accuhaler, asma, bronquitis, cdmara de inhalacién, como usar inhaladores, inhaladores,
turbuhaler, uso de inhaladores

Inhalador presurizado de dosis controlada (ICP)
Con ciamara

. ICP+CAMARA

, My\\;@:’h:\
>

Dificultades mas frecuentes en el uso del inhalador presurizado sin cimara

~ ICP SIN CAMARA: ERRORES MAS FRECUENT...

o~

&3

Inhalador de rescate (uso incorrecto SIN camara / uso correcto CON cimara)

https://mediblogdefamilia.wordpress.com/2012/12/06/uso-correcto-de-inhaladores/
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3.5.2 De pacientes y cuidadores

Un blog creado por pacientes y cuidadores responde principalmente a la necesidad de compartir
inherente al Ser Humano, de ser escuchado, comprendido y, sobre todo, sentirse acompafiado.
Es terapéutico y a la vez ayuda a otras personas a empatizar y sentirse comprendidas si
atraviesan circunstancias similares. Y por qué no, también es altamente educativo. ¢ Quién mejor
gue una persona que vive a diario un problema de Salud puede explicar qué se siente, cdmo es
su dia a dia, con qué problemas se encuentra y cuales son las herramientas que utiliza para
resolverlos? ¢ Quién mejor que otra persona que pasa por un proceso similar para entenderlo,
compartirlo, escucharlo y colaborar de algin modo?

Para nuestra Escuela Digital apostamos por el valor de la experiencia en primera persona y
gueremos ofrecer un espacio seguro donde se pueda compartir y ser escuchado. Siempre
contaran con el apoyo de un experto que acompaiie y valide la informacion que se publique.

Utilizaremos un espacio multimedia cuyos formatos seran:

1. Video entrevistas: Grabacién guiada por un entrevistador con uno o varios pacientes/
cuidadores sobre un tema concreto. Es una charla de cardcter informal que aporta
cercania y permite empatizar mucho mejor con los protagonistas.

2. Podcasts: Se graban en formato entrevista radiofdnica, son pildoras informativas
facilmente reproducibles por el usuario en cualquier momento pues no precisan que
éste preste total atencién al dispositivo. Son una buena herramienta para comunicar.

3. Articulos redactados por el paciente o cuidador: Este es el formato mas subjetivo de
todos y el mas humano. Junto a los foros, probablemente el espacio que da sentido a la
Escuela Digital, pues no solo es para pacientes y/o cuidadores, sino que también existe
gracias a ellos.

Ejemplo de la vista del Blog de pacientes y cuidadores en nuestra Escuela:

Tu propio Blog
=Pacientes
=Cuidzdores

-
5%‘ Video Entrevistas

Podcasts

BLOG

Articulos
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Video Entrevistas

Paciente | Cuidador

¢Cémo me

S enfrentéal

diagnostico?

Vivir con una
enfermedad
crénica

charla entre
pacientes

s Podcasts

Paciente
Hablamos con Jaime B.C

\___‘_‘,{ sobre como es vivir

siendo diabético

\,

La atleta Miriam B.L nos
explica la importancia de
la Salud Mental

Berta L.Ay Jorge J.P nos
cuentan la experiencia
de pertenecer al grupo
de apoyo de Obesidad

Ejemplos encontrados en nuestra busqueda:

\

SN A

¢Como hacer para
ayudarala

aceptacion?

Conciliar tu vida si
eres cuidador

Charla entre
cuidadores

¢Como puedes
cuidarte a ti mismo
si eres cuidador?

Cuidador

Pedro G.L nos habla
sobre cémo cuida de su
madre con Alzheimer

La presentadora de
televisién Dolores P.G
cuenta su dia a dia en
casa con su hijo
Sindrome de Down

Guillermo M.L nos
cuenta cémo le ha
ayudado el Aula de
Cuidadores

Instituto de Salud Carlos il
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Un espacio para hablar de experiencias y
desde la experiencia

E=A

CONVERSACIONES

CONVERSACIONES CONVERSACIONES

IVL. molor del cambio social Conscientes de la diversidad de nuestros pacienles

IVI: Espacio #compartetuexperiencia con entradas de blogs creados por pacientes y video entrevistas.

CANCER NVESTIGACION NIDADES MULTIDISCIPLINARES HOSPITAL L HOCENC, NDACION

Soy paciente La vida tras el cancer

L ]

Anderson: “Espacio Nuestros pacientes dicen”
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BLOG

—
Actualidad  Asociaciones El Parkinson Investigacion La FEP Misceldnea

sin categoria

«0s animo a que os expreséis escribiendo»

Ricardo comparte el texto que escribio para el Concurso de Relatos que Parkinson Galicia-
Corufia organiza con motivo del confinamiento.

Enfermerfa neuroldgica: creamos las mejores
condiciones posibles para el paciente

iHola a todos! Mi nombre es Cristina lzquierdo y desde muy joven tenia claro que una de
115 cosas que me hacla sentir bien era cuidar de 105 demés. Este fue el motivo por el que
empace una gran carrera

Paqui, creadora de un blog de y para mujeres con
pérkinson

Hoy conocemos a Pagui, una mujer canaria que «con actituck con
Coincidimos con ella por primera vez en Facebook, mientras defendia la presas
parkinson antre les enfermedades crénicas destacadas por un estudio Dar a

on el parkinson.
2 del
ocer la.

: actitud positiva y familia

Hola! Mi historia es una historia que, por desgracia, Se repite demasiadas veces. SUPONgO
que, 2 leeria, te SONard 3 Otras historias ya contatas... £n eso, y &n otras MUChas Cosas, 10
tengo nads de especial. Lo unico que puede

Otras entidades  La Federacidn

ENTRADAS
RECIENTES

«0s animo a que os
expreséis escribiendo»

Enfermerfa neurolégica:
creamos las mejores
condiciones posibles para el
paciente

Paqui, creadora de un blog
de y para mujeres con
drkinson

Gema Marin: actitud positiva
y familia

Begofa: Una historia de
cuidados a tiempo completo

Carmen y Emilio: 30 afos de
cuidados

Pérkinson Rural me animé a
fundar la Asoclacién

Federacion Espaiiola Parkinson: Blog con entradas creadas por pacientes

¥DONANTESDEGANAS

Julio

Mucha emocién y mu

manera de vivir

Federacion Espaiiola de Fibrosis Quistica: video entrevistas

cuenta su historia intima y cercana

de como vive y como se motiva cada dia

ENS©

Instituto de Salud Carloslll Fem e e

Trabajo Fin de Madster:
Modelo Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores
Octubre 2021

62



ENS©

Instituto de Salud Carloslll Fem e e

Qbservatorio
de la Anticoagulacién

NEWSLETTER
PACIENTE EXPERTO
BIBLIOTECA
ENTREVISTAS
CONSULTAS
TESTIMONIOS
CALCULADORA

INR CONTROL

@Feasan / e e 1
£ A05EE — e

FEASAN, Sociedad Espafiola de Anticoagulados: tiene “cuéntanos tu historia” y “Video entrevistas” muy bien identificadas

3.6 De Paciente/Cuidador Experto

Palabras clave de bisqueda:
- Paciente experto
- Escuela paciente experto
- Cuidador experto

Los roles de Paciente/Cuidador Experto son aquellos que cuentan con la suficiente informacion
como para poder participar activamente en la gestidn de una enfermedad, asi como de su
manejo clinico y terapéutico. Son capaces de gestionar el impacto fisico, psicolégico y social de
una enfermedad. Los objetivos que persiguen son disminuir ingresos o Vvisitas al
médico/urgencias, mejorar calidad de vida, fomentar el autocuidado y conseguir implicacién y
satisfaccion.

Los pacientes/ cuidadores expertos conocen la patologia, las complicaciones, manejan la
importancia de la prevencidn, estdn instruidos para detectar riesgos de forma temprana y cémo
actuar. Saben comunicarse eficientemente con el facultativo responsable, aprovechando al
maximo las consultas y, del mismo modo, tienen las herramientas como para acompaiiar a otros
pacientes o familiares en el proceso de adaptacion a un diagndstico similar.

La diferencia entre un Blog de pacientes y cuidadores y el propio de expertos esta en que el
experto forma parte de un proyecto en el que ha recibido formacion para ello (teérica y practica
sobre su proceso de salud, técnicas de formacién de formadores, asi como de habilidades de
comunicacion), colabora y comparte informacién con su facultativo de referencia.

No todos los pacientes seran expertos, ya que hay quienes no quieren serlo o sus cualidades no
son las mas propicias. La clave esta en que ellos estan atravesando el proceso, por lo tanto, si
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desean formar parte del proyecto es porque ademas de que tienen la actitud adecuada para
responsabilizarse de su propia patologia y de promover su autocuidado desean compartir y
empatizar con quién pueda necesitar adquirir estas habilidades.

Para gestionar la inscripcion, formacidn y acreditacién debe existir un equipo de clinicos (a ser
posible multidisciplinar) responsabilizados en el proyecto.

Para nuestra escuela, el espacio dedicado al paciente/ cuidador experto es sin duda al que
gueremos dar mayor relevancia. Para ello utilizaremos las herramientas multimedia similares a
las del Blog de pacientes y cuidadores, pero en un espacio correctamente identificado “Paciente/
Cuidador Experto” en todos los formatos, el factor imprescindible va a ser la posibilidad y
facilidad para la interaccion.

Experto

=Faciente
=Cuidzador

Paciente Experto

&  Cuidador Experto

Ejemplos encontrados en nuestra busqueda:

H H B Comunidad A Iniciar sesion ES |CA EU
asociacion Dona ) (Hazte socio |
espanola Te ayudamos Colabora v Todo sobre el cancer v Investigacion v Observatorio Sobve nosolros Transparencia Blog

contra el cancer

TALLER ONLINE

Py "Jovenes y cancer" - Dialogo con paciente experto
online y presencial

{

El objetivo de este coloquio seré crear un espacio para compartir experiencias entre los jovenes que han pasado o se
encuentran en pleno proceso oncolégico

En este caso la actividad se realizara semi-presencial, se podra participar tanto presenciaiments en el Espal AECC
activo contra el cancer como digtaimente mediante un enlace que se facilitard

Para inscribirte necesitas llamar al 93 200 20 99, escribir a espaiactiu@contrasicancer.es o inscribirte haciendo
click en “APUNTATE"

[ 211092021 () 1530-17:00

of Compartic § w @

il

Didlogo con paciente experto (Asociacion Espafiola contra el Cdncer)
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3.7 Programacion de eventos

Nuestra escuela contarad con un calendario donde se registren de forma mensual los talleres y
cursos programados, tanto presenciales como virtuales, Dias Mundiales o Internacionales,
Jornadas, Congresos, encuentros con pacientes, etc.

Sera de fécil acceso ya que se habilitara un enlace en la pagina principal tipo:

EVENTOS Y TALLERES

' . a Prev Sig »
- e e
1 2

4 ] 3 i 8 9 10

[

2* Edicién Curso On Line: Autocuidados para personas con Patologias Cronicas ([): HABITOS DE VIDA SALUDAELE

Dia Mundial de los Dia Mundial de la
cuidados paliativos Salud Mental
1 12 13 14 15 16 17

2" Edicion Curso On Line: Autocuidados para personas con Patologias Cronicas (I): HABITOS DE VIDA SALUDAELE

Dia Mundizl contra

el daler
18 19 20 21 22 23 24
2" Edicion Curso On Line: Autocuidados para personas con Patologias Cronicas (I): HABITOS DE VIDA SALUDAELE
Dia Mundial confra
el cancer de mama
25 26 27 28 29 30 31

2" Edicion Curso On Line: Autocuidados para personas con Patologias Cronicas (I): HABITOS DE VIDA SALUDAELE

Dafio Cerebral

Sobrevenido (DCS)

I 1aleres

Dias Mundiales
B otros

3.8 Innovacion para la Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores

La Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores se disefia con la vocacién y capacidad de incorporar
todas aquellas innovaciones que permitan a los usuarios hacer el mejor aprovechamiento de
SUS recursos para asi ser un agente mas que participa de manera activa en su proceso de salud
y cuidados.
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En ese sentido lo descrito hasta ahora representa todo aquello que hemos venido observando
en las diferentes Escuelas y espacios digitales dirigidos a este tipo de usuarios y que hemos
creido consistia en lo mas avanzado que podriamos ofrecer a nuestros usuarios, pero en este
apartado queremos dar un paso mas y ofrecer una sencilla vision de las posibles evoluciones
gue podria seguir la institucidn propuesta.

® Mobile learning “m-learning”: esta es una capacidad que si bien ya existe en la Escuela
disefiada, creemos que es una tendencia que va a ir en crecimiento cada vez mas. Segun
un reciente estudio de la AIMC (Asociacidon para la Investigacion de Medios de
Comunicacion) el consumo de internet se hace principalmente desde el terminal movil
con un 91,5% de acceso frente al siguiente que es un 69,8% desde el portatil.

DISPOSITIVO DE ACCESO A INTERNET (%)
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Fuente: 229 Encuesta AIMC a usuarios internet

El mismo estudio, muestra ademas que el SmartPhone va progresivamente desplazando
al resto de dispositivos:

“CON EL MOVIL ME BASTA
PARA HACER TODO LO QUE
QUIERO ENINTERNET" (%) >

327
@

2016 2017 2018 2019
Fuente: 229 Encuesta AIMC a usuarios internet

Por lo que si nuestra Escuela quiere realmente mantenerse en la vanguardia y
acompafiar a los pacientes y cuidadores probablemente debe ir movilizandose cada vez
mas y que la mayoria de los contenidos puedan consumirse primordialmente en un
SmartPhone o similar.

® Microlearning: Ademas de que la formacién cada vez mas se consume en dispositivos
portatiles en cualquier lugar, esta inmediatez del “en cualquier momento y en cualquier
lugar” conlleva que el modelo de formacién se focalice mds modelos que no requieran
demasiado tiempo como sucede con los cursos tradicionales, que se desarrollan a lo
largo de varias horas e incluso dias. El Microlearning se basa en “pildoras formativas” o
tutoriales que duran habitualmente minutos y que han demostrado ser tremendamente
efectivos a la hora de transmitir conceptos y conocimientos. Adicionalmente son muy
sencillos de evaluar por parte de los usuarios que los han visto y por tanto de una
manera muy natural los mas efectivos se van posiciondndose por las recomendaciones
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de otros usuarios. Se muestra a continuacién un esquema de las principales
caracteristicas del Microlearning:

Short Duration

Microlearning modules are designed for
learners who cannot spare more than a
few minutes at a time for learning and
skill development.

Focuses on a Single Learning
Objective

A single learning objective keeps the
micro module focused on facilitating
specific knowledge transfer.

Forms Part of a Whole,
Being Independent

Micro modules are standalone and can
also be used in any course that might
have the topic in its curriculum.

Interactive Elements

Interactivity allows learners to apply
what they've learned, which helps
them commitinformation to their long-
term memory.

Works on Multiple Devices

Learners can access microlearning
modules from multiple devices,
irrespective of their location.

Fuente: Five key features of Microlearning. CommLab India.

o Blended learning “b-learning”: Otra de las tendencias que se observa dentro del mundo
de la capacitacion estd el movimiento a modelos mixtos, es decir combinar formaciones
con un formador o tutor con la formacién tipo e-Learning, sin tener que elegir entre uno
y otro. Es evidente que ambos modelos tienen sus ventajas e inconvenientes por lo que
elaborar un modelo que contenga lo mejor de ambos mundos es una apuesta
ciertamente interesante y que puede tener muy buena acogida entre los usuarios y los
formadores. Este modelo también recibe el nombre a veces de Flipped classroom o aula
invertida haciendo referencia a que el proceso de aprendizaje no tiene lugar sélo en el
momento que formadores y alumnos estan trabajando juntos sino que se extiende a la
formacién individual de cada alumno — paciente o cuidador en nuestro caso —a lo largo
de su dia a dia.

o Wearable learning: Este tipo de formacion es algo que aun no se ha contemplado en
nuestra Escuela y quizds necesitard un tiempo para hacerlo puesto que aunque el tipo
de dispositivos que utiliza cada vez son mas habituales — Relojes inteligentes, gafas de
realidad virtual, pulseras y otros dispositivos de monitorizacién de constantes vitales —
si necesitan de otro tipo de desarrollos que sean adaptativos a la realidad percibida por
el dispositivo y empleen ese entorno inmersivo para la formacién del paciente o del
cuidador. Posiblemente un primer acercamiento al Microlearning permita crear
contenidos que se puedan luego ofrecer al usuario en funciéon de las circunstancias que
el wearable en cuestidn precise a la plataforma que estd teniendo lugar o que permita
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al usuario demandar ayuda en un momento concreto que estd viviendo una
determinada situacién y precisa de ciertos conocimientos para ayudarle a superarla.

e Gamificacidn: Se ha mencionado ya en algln apartado anterior de este Trabajo y es sin
duda una potente herramienta de incentivacién de la formacion y facilitar a todos los
usuarios que interioricen los conocimientos y se interesen por la formacién. En el caso
de los pacientes en posiblemente especialmente interesante porque dadas sus
circunstancias personales a menudo no tienen la capacidad emocional para enfrentarse
a una formacioén reglada, aunque el contenido sea de gran valor para ellos y la situacién
gue estdn viviendo por lo que contar con contenidos que por medio del juego les
permita aprender mas sobre la gestidon de su enfermedad es algo de mucho valor y que
en la Escuela se debera hacer foco por desarrollar.

Existe mucha documentacion muy interesante relativa a la gamificacion de los
contenidos a transmitir y que sin duda es aplicable al objetivo de nuestra Escuela. Como
muestra a continuacion se presenta una taxonomia de los diferentes elementos que se
pueden emplear para la gamificacidon de contenidos y su clasificacién en 5 dimensiones:
Personal, Social, Ecoldgica, Rendimiento y Ficticia.

GAMIFICATION

TAXONOMY

Fuente: "How to Gamify Learning Systems? An Experience Report using the Design Sprint Method and a Taxonomy for Gamification Elements in
Education”. Toda, Armando et Al.

e Small Data: Como contrapunto al Big Data tan extendido y conocido en la Industria, en
la Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores se propone incluir mecanismos que a partir
de los habitos particulares de navegacion y consumo de contenidos y herramientas de
los usuarios, se le propongan por un lado aquellos elementos que pueden ser de
especial interés y ademds se tome ese conocimiento como ideas para el desarrollo de
nuevas iniciativas o contenidos. Esta iniciativa esta alineada con la afirmacién del
prestigioso Analista de Mercado Gartner, que en sus conocidas predicciones anunciaba
en mayo de este afio que el 70% de las Organizaciones se moverdn del Big Data al Small
—y Wide — Data para 2025. (https://www.gartner.com/document/3996980)
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e Intelligent Tutoring System o Tutor inteligente: Los sistemas de tutoria inteligente (ITS
por sus siglas en inglés) son la aplicacién de la inteligencia artificial al entorno educativo,
de manera que en base a un cuerpo de conocimiento y los datos que se obtienen de los
usuarios tanto de manera automatica como manual — por ejemplo como cuestionarios
o respuestas a preguntas del propio Tutor — el sistema es capaz de generar contenidos
completamente a medida de las necesidades, circunstancias y preferencias de nuestros
pacientes y cuidadores en cualquier momento. Es una herramienta compleja y que
requiere de un esfuerzo importante, pero algunas de las otras herramientas
mencionadas en esta seccidn pueden ir facilitando el camino de la Escuela a un ITS con
el que los usuarios siempre reciban la formacién y apoyo necesario en cada momento.

INTELIGENTE
ESCUELA DIGITAL DE
PACIENTES Y CUIDADORES
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4 Conclusiones

Resumimos a continuacidn las principales conclusiones de los autores tras el analisis de un
numero elevado de Escuelas de Pacientes y Cuidadores, Asociaciones de pacientes y Paginas
Web de diversa indole todas orientadas a la educacién y apoyo de pacientes y las personas que
les cuidan para que puedan asumir un papel mas activo y obtener mejores resultados en su
proceso de salud.

e La primera conclusion es que las Escuelas de Pacientes y Cuidadores estan
probablemente menos presentes de lo que seria de esperar tanto en el panorama
nacional publico y privado como en el ambito internacional analizado. Si bien si se han
podido revisar un nimero interesante de Escuelas (destacables algunas del ambito
publico que incluso han sido modelo para otras Escuelas), son pocas las que tienen una
estructura, madurez y entidad suficiente como para poder desempefiar un rol clave en
la gestion de la condicidn de los pacientes.

e En segundo lugar, destacariamos que no parece existir un modelo de Escuela de
Pacientes y Cuidadores comun entre todas las CC.AA. y las entidades privadas del pais.
Las Escuelas existentes tienen una variabilidad importante que hace pensar que la
cooperacion e interoperabilidad entre ellas es limitada

e En cuanto a la organizacidn de la informacidn, en la mayoria de los casos consultados
es mejorable. Habiendo recorrido todos estos portales, nos ha costado orientarnos y
encontrar los espacios mas especificos dedicados a paciente o cuidador estando el
material diseminado y poco claro entre blogs, noticias, multimedia, areas especificas
para pacientes, etc. Imaginamos que para un usuario menos acostumbrado puede ser
un factor que llegue a generar desinterés o pérdida de informacion por no ser capaz de
llegar a ella.

e Destaca la ausencia de un espacio formativo especifico de herramientas TIC para
orientar y capacitar al usuario a hacer un aprovechamiento o6ptimo de las
funcionalidades disponibles.

e Es importante la difusion de estos programas/escuelas tanto entre los pacientes,
familiares y cuidadores y la poblacion general como por los profesionales sanitarios
para que puedan ser introducidos en su practica asistencial y asi “recetarlos” a sus
pacientes.

e La calidad del contenido, su transparencia y la facilidad para que pueda ser gestionada
por el propio usuario, proporcionan cercania y demuestran el interés en las necesidades
del paciente. En este aspecto, ofrecer un espacio digital que va mas alla de la consulta
y que permite al usuario interactuar con expertos u otras personas que atraviesan
circunstancias similares, es un valor afadido y que parece que cada vez mas
organizaciones de la Salud estan incluyendo en sus contenidos.

e Dada la necesidad de empoderar al paciente, ayudaria mucho que se hiciese un trabajo
de reestructuracion y agrupacion de la informacién para crear verdaderamente un
espacio digital de encuentro, acompafiamiento, escucha y formacion por y para quién
lo necesita.
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Evidentemente, no podemos obviar que la creacidn, organizacién, mantenimiento y
actualizacion de un espacio de tanto peso supone un importante esfuerzo econdmico,
de tiempo y de implicacidon personal que convierte esta tarea en un proyecto en si
mismo. Pero dado que el paradigma de la Sanidad hoy en dia es centrarnos en el
paciente para hacerle participe y responsable de sus procesos de Salud, crear un espacio
digital al que pueda acudir para formarse y vivir su proceso con seguridad, deberia de
ser una prioridad para los responsables TIC de las empresas de servicios de atencion

sanitaria.

Como parte de las conclusiones, adjuntamos unos prototipos graficos de lo que podria ser
nuestra propuesta de Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores y que resumen lo descrito en

mayor detalle a lo largo del Trabajo de Fin de Mdster:

o Fase publica: Mostramos en esta imagen lo que se encontraria cualquier usuario que se

conectara a la pagina y no estuviera registrado en ella:

@ ESCUELA DIGITAL DE PACIENTES y CUIDADORES
4

Nuestra Escuela Evaluador de Buscador de
Sintomas términos médicos

Publica
© EDPyC 2021

=) EETE

Préximos eventos
de la EDPyC

Movil Accesible

Los usuarios en este caso se encontrarian los siguientes elementos:

- Un botén para acceder a su drea privada en el caso de que se hubieran registrado con

anterioridad

- Un enlace para registrarse en el caso de que no lo hubieran hecho antes y desearan

hacerlo
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- Unselector de idiomas que en principio ofreceria Espafiol junto con las lenguas oficiales
mas habladas ademas del idioma inglés

- Enlaces directos a la versién mavil de la Escuela y a las opciones de accesibilidad

- El espacio “Nuestra Escuela” para conocer mejor la Escuela, que incluiria apartados

como:
o Acerca de la Escuela
o Quiénes somos
o Qué ofrecemos
o Colaboradores de la EDPyC

o Contacto

- Un Evaluador de sintomas que permitird a todos los usuarios introducir una serie de
pardmetros y sintomas a partir de un didlogo con una Inteligencia Artificial y que
devolvera tanto unas posibles causas de la situacidn, como su probabilidad y una
recomendacioén de lo que se debe hacer

- Un Buscador de términos médicos, que ofrecerd a los usuarios informacidn fiable de
temas como enfermedades, patologias, tratamientos o medicamentos.

- Un espacio mostrando un calendario con los préximos eventos organizados por la
Escuela.

o Fase de Acogida: Como se ha descrito en la descripcidon de la Escuela, se distinguen dos
fases tras el registro del usuario en la Escuela de Pacientes y Cuidadores y la primera es
la de Acogida en la que se proporcionan al usuario las herramientas para en poco tiempo
sacar el maximo rendimiento a la Escuela. El interfaz que encontraria seria el siguiente:

//Q:f?? ESCUELA DIGITAL DE PACIENTES y CUIDADORES FE o dotos

|Bienvenida a tu ACOGIDA, Ana!

\ @ NS R
Capacitacion Evaluador de Proximos

TIC Sintomas eventos de la

EDPyC

P

Definicion del
perfil de Ana G.

Acogida
profesionales

Buscador de
términos
médicos

Asignacion de
Paciente
experto

S
N — / _/
EDPyC 2021 Movil Accesible

Acogida
pacientes

0 00O
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En él, ademds de los elementos descritos en la fase publica encontrara los siguientes
elementos:

Un indicador que el usuario se encuentra en su Area Privada construida de acuerdo
a sus preferencias y circunstancias, asi como un botdn para salirse.

Un drea para la Definicion del perfil de usuario. Como se ha venido describiendo a
lo largo de todo el documento, la personalizacidn de la Escuela es un componente
fundamental de la misma y el momento de la acogida parece el mejor para que el
usuario proporcione todos los datos personales que desee para que la Escuela
pueda ofrecerle la mejor ayuda posible de acuerdo a sus circunstancias.

Un darea para la asignacion de un paciente experto. Siempre se sea posible, se
asignara a los nuevos usuario un paciente con mayor experiencia en la situacion del
recién registrado para acompafiarle en los primeros pasos y servirle de referencia
durante el tiempo que el propio usuario estime oportuno.

Hay también una seccion de formacidon que contiene tres ambitos bien
diferenciados:

o Acogida de profesionales en la que facultativos y personal de enfermeria le
ofreceran informacidn acerca de su enfermedad y condiciones desde su
punto de vista, con informacién general de tratamientos, medicaciones y
herramientas de ayuda.

o Acogida de los pacientes. Tan relevante como la de los profesionales, los
pacientes en circunstancias parecidas a las del propio usuario le ofrecen
también su punto de vista y herramientas de ayuda con las que va a poder
contar al pertenecer a esta Escuela

o Capacitacion TIC: Puesto que la Escuela es un entorno 100% Digital, es
importante poder ofrecer a los nuevos usuarios una formacién que les
permita familiarizarse con el entorno y asi no verse limitados a la hora de
acceder a cualquiera de los recursos que estdn a su disposicion en la
Escuela.

El resto de elementos como el evaluador de sintomas o la busqueda de términos
médicos y la programacion de eventos de la Escuela son comunes a la fase publica,
aunque podrian empezar a contar ya tras la definicidn del perfil con un cierto grado
de personalizacion.

e Fase de Apoyo sostenido: Es la fase de mayor duracion y mayor grado de
personalizacién, puesto es que es la Fase en la que el usuario ya se ha registrado y
completado su fase de acogida y definicidn de perfil por lo que podra interaccionar de

una

manera mucho mas activa durante todo el tiempo que dure su situacidon o

enfermedad. En esta fase, el interfaz tendra un aspecto como este:
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@ ESCUELA DIGITAL DE PACIENTES y CUIDADORES Fﬂ E
//27 @) Cerrar sesién

/ Mis Cuestionario\ Referencias Evaluador Préximos
formaciones formaciones validadas sintomas eventos de la
EDPyC
Busqueda Paciente Foros Comunidad y Buscador
formaciones experto RRSS términos

Q % médicos

K- N 4 \- )L ") L )

[ Apoyo sostenido ]
© EDPyC 2021 Movil Accesible

Los componentes nuevos que encontrara en este caso seran los siguientes:

- Comoesldgicoy en primer lugar tratdndose de una Escuela, habra una seccién completa
dedicada a la formacidn, con varios subapartados:

o Mis formaciones contendran todos los cursos y formaciones de diversa indole
que el paciente o cuidador haya decidido tomar y el estado en el que se
encuentren (programado, en proceso, completado, etc.)

o Busqueda de formaciones serd la herramienta que por medio de filtros le
permitira al paciente navegar por todos los contenidos existentes en la Escuela
y anadirlos a su curriculo

o El Cuestionario de formaciones serd una herramienta automatica que por
medio de una serie de preguntas y respuestas, le ofrecera al usuario un plan de
formacién ajustado a sus circunstancias y preferencias. Tanto en este caso como
en el anterior, se permitird al usuario que elija que la propia Escuela le avise si
aparecen en adelante mas contenidos que se ajustan a sus preferencias

o El programa de Paciente experto estara activo para dar su apoyo al paciente
siempre que lo necesite y con el objetivo de que aparte de que todos los
pacientes gestionen sus enfermedades de la mejor manera posible, ademas se
conviertan en alglin momento en pacientes expertos para otros nuevos usuarios

- La siguiente seccion es la parte dedicada a Blogs tanto de pacientes como de
profesionales y Foros de diversos temas, que son espacios muy dindmicos y con mucha
participacién donde el paciente ademds de estar al dia de las ultimas novedades en
temas que le interesan, puede proponer sus propios temas o dudas para que la
comunidad de pacientes y profesionales le puedan ayudar en su preocupacién concreta.
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- La tercera seccidn novedosa es la correspondiente a Referencias validadas, en la que
un conjunto de expertos ofrece una serie de contenidos tanto internos de la Escuela
como externos de otras organizaciones y tanto nacionales como internacionales para
que pacientes y cuidadores puedan consultar con toda tranquilidad contenidos en ellos
con la seguridad que la informacidn que ofrecen es fiable
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6 Anexos

6.1 Referencias publicas analizadas

Escuela de Pacientes de Andalucia

Muy completa, modelo de otras escuelas de pacientes. Gran variedad de contenidos y
recursos.
https://escueladepacientes.es/

turtadesodoice R ESCUELA DE
I pacientes

Prevencion del Aula Abierta i
icdio &‘de la Escuela de Pacientes

Un espacio de eneuentro enbre ,m‘ewmla y pacientes,
[ Aula Abierta
Aulas Covid-19 8 Podcasts
BN Videoteca
WM Guias y Recursos
AN . | R

Congresosy
® Jomadas

[ Aula Virwal
2 Blogs

|l Biblioteca
[0 Aeps

Boletines

Neurolégicas.

Escuela de Salud de Aragdn

https://www.saludinforma.es/portalsi/web/escuela-de-salud

Espacio dirigido a dirigidos a cuidadores y familiares muy completo con numerosos
Videos

Quiénes somos Recursos Asociaciones / Entidades  Mi carpeta de cursos.
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CURSOS [ TALLERES

CUIDADORES, FAMILIARES Y PACIENTES

DONACION

SALUD SEXUAL Y REPRODUCTIVA

CANCER

DIABETES

VIDEOS DE OMS

RELACGIONADOS CON LA MEDICACION

CURSOS

ADOLESCENCIA Y SALUD

GUIAS

RECURSOS TEMAS DE SALUD

Recursos >> Videos > Cuidadores, familiares y pacientes

Cuidadores, familiares y pacientes

Presentacion: Guia del cuidador

Aseo en cama

Higiene de boca, ojos y oidos

Cambio de pafial cuando la persona estd acostada
Cuidados del sondaje vesical

Cuidados en la colostmia

Ejercicios para fortalecer la musculatura de la boca
Primeros auxilios. Maniobra de Heimlich
Alimentacién por sonda nasegéstrica

Cémo colocar de lado

Pasar de la cama a Ia silla de ruedas

Pasar de la silla de ruedas a otro asiento

Pasar de sentado a de pie

Ayuda en la marcha

Aparatos de ayuda para la marcha

Movilizacion hacia arriba de la cama

Movilizacion hacia el borde de la cama

Cambios posturales. Prevencion tlceras por presion
Hacer una cama ocupada

Cuidados Paliativos: vivencias y emociones Parte 1 Parte 2
Definicién de los Cuidados Paliativos

Los Cuidados Paliativos como derecho
Organizacion de los Cuidados Paliativos

Cuidados Paliatives: valoracién y plan de actuacion
Cuidar-Movilizacién

Cuidarse - Relajacion

Cuidarse - Ejercicio Fisico

Cuidar - Higiene

Cuidar - Medicacion

Programa Paciente Activo de Asturias (PACAS).

https://www54.asturias.es/pacas/portal/

Pocos talleres previstos

Instituto de Salud Carlos il

Programa Paciente Activo Asturias

Paciente Activo Asturias es un programa de tal

sus cuidadores o cuida

Siestd

5 0 cursos

adquieran ha

teresada puede inscribirse a través del botsn “Registro de par

PACIENTE ACTIVO

Quiero asistir a un taller

El Programa Paciente Activo Asturias (PACAS), 5 Un programa de la Consjeria de Sanidad de Asturias y del Servicio de Salud (SESPA)

o5 donde se aprenden Al

addes para manejar su enfern

5i desea mas informacion escriba a pacienteactivo@asturias.arg o llame al teléfonc 985668153

Programa Pacient Actiu de les llles Balears

pantes” y seleccionar | localidad que sea mas accesible para usted

UIDADOS, para que las persenas que tengan alguna enfermedad crénica y /o
eclad y aumentar su salud

ENS©
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https://www.ibsalut.es/apmallorca/es/pacientes-y-familiares/paciente-activo

Muy poco desarrollada la pagina web, poco contenido

Muy bueno el documento de paciente activo (105)
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El Programa Paciente Actiu de les llles Balears se engloba dentro del Plan de stencion a las personas

con enfermedades cronicas 2016-2021 y la Estratégia social de promocion de la salud de Ia Conselleria de Salud de las llles
Balears. A la vez, ests alineado con la Estratégia para el Abordaje de la Cronicidad y con la Estrategia de promocion de la
salud del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Este programa nace con la intencion de mejorar la salud y la
calidad de vida de personas con enfermedades crénicas y personas cuidadoras, mediante mecanismos de apoyo
acompafiamiento y formacion entre iguales, que les permitan adquirir mayor autonomia y efectividad en sus cuidados.

El aumento de la prevalencia de las enfermedades cronicas, el desamollo de las tecnologias
de la comunicacion y el momento econdmico actual, entre otros, son elementos que nos
llevan a replanteamos Ia necesidad de generar nugvos modelos organizativos y de
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nte At

Condeenos »

Formacidn entre igusles

Asociaciones colaboradoras

Comisién Técnica
Autondmica Frograma
Pacient Actiu dz s lles
Salears

Subcomisiones hospitalarias

Subcomision Area de Saiud
de Menorca

Equipo de implementacién
Jornadas Pacients Activo
Galena de imagenes

Videos

més responsabilidad y sean méas activos en &l cuidado de su salud.

€l capital humano de una sociedad

Escuela de Pacientes de Canarias

provision de los servicios sanitarics, en los cuales los pacientes y sus familiares asuman

Segun Ia nota Técnica de Ia Encuesta Nacional de Salud 2017, continia aumentando la
prevalencia de factores de riesgo cardiovascular metabdlicos y de otras enfermedades
crénicas: hipertension arterial (19,8%), colesterol elevado (17.9%), obesidad (17,4%) y
diabetes (7.8%). Todos ellos presentaron en 2017 un aumento igual o superior a un punto
porcentual, confimando la tendencia observada desde 1993. En las llles Balears
encontramos datos muy similares, con una prevalencia de problemas cronicos del 41,60 %.
Pero |as enfermedades crénicas tienen un impacto negativo no solo en el gasto
sociosanitario, sind también en el mercado laboral, en Ia productividad, en la educacion y en

Consejos COVID-19

@D P
—

No dispone de pagina web, sdlo en twitter y facebook

https://www.facebook.com/escuelapCAN/

https://twitter.com/escuelapcan?lang=es

ccom/escuelapCAN/

ESCUELA DE
PACIENTES

@ Cscuelade

Escuela de
Pacientes de

Canarias
@escuelapCAN

b Megusta A Compartir | # Sugerir cambios

Inicio
Publicaciones
Publicaciones
Opiniones
Videos i Escuela de Pacientes de Canarias
== 17defebrero @

Fotos

Gran entrevista realizada a nuestra paciente activa MAR de La Paima,
Informacion en el programa #Noveleros de @RTVCes visibilizando la vitalidad y la

segunda oportunidad de la vida tras un trasplante. Gracias MAR por tu
Comunidad compromiso con @escuelapCAN @SanidadGobCan @PresiCan

#entreigualesmejor

Pacientes de Canarias |, | ||

Enviar correo @ Enviar mensaje
o Adn no tiene calificacion

Comunidad Ver todo
Wl A558 personas les gusta esto

2\ 586 personas siguen esto

Informacion Ver todo
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Escuela Cantabra de Salud.

https://www.escuelacantabradesalud.es/

Amplia presencia en redes sociales. Espacio aula de cuidadores con guias cursos, talleres
videos. Espacio para personas con necesidades especiales.

< SIGUENOS
aprendiendo _, , 5 Escuela cantabra QG0 CONTACTO. ENLAS REDES 00000
o vivie KRR | &%k 4

Educacion para la salud

en cuidadores y familiares

B evcuanesionos @ Escuchar | £ [ ]=] + B

Zventos

Organiza COMISION HERIDAS SERVICIO CANTABRO DE SALUD
Convocatori Particpacion Cudadana

) Calendario de eventos

Conductas saludables Tu informacién de interés y

EL TABACO
ATA Y TE MATA

Informacién 2
coronavirus "

Enfermedades Comunidad Inmigrantes
raras gitana

Discapacidad

Escuela de Salud y Cuidados de Castilla-La Mancha.

https://escueladesalud.castillalamancha.es/

Actualizada, recién incorporado el espacio aula abierta. Falta presencia en redes sociales
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S SANIDAD CASTILLA-LA MANCHA :

uj Escuela de Salud y Cuidados Q '-"‘l"'l‘ l':[’“‘#l cuidedey
e eagtilla-(a

Castilla-La Mancha NUESTRA ESCUELA - INFORMACION DE SALUD - ASOCIACIONES ENLACES DE INTERES COMPARTIENDO EXPERIENCIAS

AULAS DE FORMACION

CUIDADOS
PARA
Cancer d 8
» ancer de mama LAS PE AS
p Diabetes CON
DIABETES TIPO 2

p Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Crénica (EPOC)

(INFOGRAFTAS)

p Enfermedades Raras y

Esclerosis Miltiple

p Trastomo de Déficit de Atencion
con o sin Hiperactividad (TDAH) enela de galed y eni
e captlle- e smancha

p Patologia Mental Grave

p Parkinson
) Trastoro del Espectro Autista . Unldad informacién
oy Cuidados Enfermedades
RARAS
EVENTOS Y TALLERES

Aula de Pacientes de Castilla y Ledn

https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es

Muy completa. Espacio dirigido a cuidadores. App mi pediatra. Falta presencia en redes
sociales.

™ - Portal de
L ST T vha a amis, Q) Salud

¢ Ciudadanos @ Profesionales I institucion @ Transparencia

Aula de Pacientes ‘,i\j ~= 3

Bienvenidos al AULA DE PACIENTES de Castila y Lebn un espacio de paricipacién que, a Iravés e informacion objeliva y veraz, se orienta a promover estios de vida
saludables, prevenir |a enfermedad y apoyar a los pacientes cronicos en el cuidado de su propia salud.

Informacién sobre el nuevo Cuidados y Enfermedades
coronavirus COVID-1 recomendaciones

n

Si NO es necesario
puede hacer daro.
Paciente Activo Asociaciones de Pacientes y Si no es necesario, puede
Familiares hacer dafio

Estilos de vida saludable Recursos Pruebas diagnosticas

Programa Paciente Experto Catalunya

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

Dificil acceso a contenido de talleres
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€1 Programa Pacient Expert

Catalunya * (PPE-CAT*) (-]

Escuela de cuidados y salud de Extremadura

https://www.facebook.com/escuidados/

No pagina web. Solo en Facebook.

bmpn o e
c de E
scuela . .
CUIDADOS PR
T B0 (® Contactar con Escuela de Cuidados y Salud
v SALUD e oremadns o M
A o o a
=
Escuela de
Cuidados y Salud ) Transparencia de a pagina
de Extremadura 0w bivmachs
@escuidados
Inicio 2 Creacion de 1a pagina 2 e fedrero de 2018
Opiniones
b ” Personas. >
Fotos Ver 10da
Videos %k ok ok ok
Publicaciones 2817 10
Informacién
Paginas relacionacas

Comunidad
‘Crear una pagina Escuela de Enfermeria de la Co...

il Mmoovenrmadi

Escuela Gallega de Salud para ciudadanos.

https://escolasaude.sergas.es/?idioma=es

Muy completa, con muchos recursos dirigidos a cuidadores y a nifos. Foro experto
responde.

9 XUNTA DE GALICIA SERVIZO
B ¢ conseveniaoe savooe St
Buscar... »

Lo més visto

= ~ORONAVIRUS BICET T

(=¥
g%t

| X |
i

Informacién sobre el coronavirus

Escapa del virus -

Juego Interactivo sobre [a proteccién de la COVID-19

N\ ESCAPA
VIRUS
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Escuela Madrilena de Salud.

https://escueladesalud.comunidad.madrid/
https://www.comunidad.madrid/servicios/salud/escuela-madrilena-salud (92)

Comunidad de Madrid "/ PREGUNTASFRECUENTES CONTACTO Q @ Aceder

Bienvenido, aqui esta tu escuela de salud
:Qué estas buscando hoy?

Si no encuentras lo que estas buscando, contacta con nosotros

.4) " )
,_Si;g'-'”!f 4 '.-::2 ‘ §3

eto virtual: La salud, el mejor de los Nuevo curso: Habitos de vida saludables.  Nuevo curso: Ejercicios para mitigar el
quipajes. Recomendaciones paraviajar  Pon afios a tu vida, pon vida a tus afios dolor lumbar

Pacientes: vivir con enfermedades
crénicas

E Biblioteca (documentacién saludable)
Enfermedades agudas Otros recursos >

- s iruales

Muy completa. Gran variedad de contenidos. Programa Paciente 3602: educacion entre
iguales para el afrontamiento de la enfermedad crénica.

Muy bueno el documento marco de la Escuela (101)

Escuela de Pacientes Rioja Salud

https://escuelapacientes.riojasalud.es/

Escuela de Insuficiencia Renal Crénica

& escuelapacientes riojasalud.es

DE] AL A DE PACRNTED INICIO LAESCUELA CONTACTO ACCESO

Escuela de Pacientes

Rioja Salud

Un paciente informado, es un paciente seguro

Sobre la Escuela A quién va dirigida Cémo puedo acceder

registraco.
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Escuela de Salud de la Regidon de Murcia

http://www.escueladesaludmurcia.es/

Amplia presencia en redes sociales. Aula virtual creada pero sin apenas contenido. Estan
contemplados recursos en la pagina pero todavia estan en construccién.

escueladesaiudmurcia.es Q #

E\?sc,f;adesalud “[%515 = moc

# Protesionsies £ Nusvo Profesional

Actividades Municipios

Noticias Covid-19

Q_ Semana mundialde 13 continancia (21 3 25 funio) @ Cuidado con los ttuajes de henra negra

L

1)

mas visitado

=ik -

B

Escuela de Salud de Navarra.

http://www.navarra.es/home es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadania/Escuela+de+

Salud/

Incluye varios espacios interesantes como “testimonios de pacientes”, consejo sanitario,
foro salud.
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Navarra  Tramites Temas Gobierno  Salade prensa

Castellano Euskara Francais English
SaludNavarra {Utilice el buscador! | introduzca palabrals buscar

[JY2XY I PROFESIONALES EMPRESAS
Me cuido Mi enfermedad Enciclopedia de salud Participacion Servicios on line  Actualidad Contacto Modelo asistencial Temas

Ciudadania - Escuela de Salud

ESCUELA DE SALUD
COMPARTELO
CORONAVIRUS: CUIDARSE - .
LK)

ESCUELA DE SALUD

Escuela de Pacientes

Escuela de Mayores

ESCUELA g = N Escuela de Madres y Padres
X
f "3

DE SALUD | Encuentro de la Escuela de Salud
PR ) 4 de Navarra

OSASUN N Coronavirus: Guidarse

ESKOLA Sk,

#NavarraSeVacuna

(® Escuela de Pacientes ® Escuela de Mayores ® Escuela de Madres y

> ¢Qué es? » (Quées? Padres

> ¢Qué hace? > ¢Qué hace? > (Qué es?

> ¢Qué quiere? > ¢Qué quiere? > Qué hace?

> ¢Donde estamos? » ¢Donde estamos? > ¢ Qué quiere?

> Testimonios de pacientes > ¢ Donde estamos?

Programa Pacient Actiu de la C. Valenciana

http://www.san.gva.es/web/dgas/programa-pacient-actiu

B GENERALITAT
VALENCIANA

L\ Prarerun
Skt

~ Py

inicio  Tramites y subvenciones  Ciudadania Profesionales  Organizacion  Salade prensa  Normativa sanitaria  Recursos humanos

 Cafpetn chusadnna

N N
IMONM:IOH atl
Programa Consulta los préximos talleres aqui
Pacient Actiu Follto informativo (POF]
nscripcién

Las personas

a, probablemente veces al afio a un prof

ol seguim dad. Sin en en la necesidad diario decisiones sobre Correos  eolectronicos  de  los
9 rtamentos de S:
educacion de los pacientes para el autocuidado se convierte en una herramienta fundamental Ay SRR e SaNi

meda

dnicas. Ser un PACIENT ACTIU supone estar capacitado para comprender y man

Portal Pacient Actiu

indo asi la labor de los profesionales sanitarios
1 Programa PACIENT ACTIU offece apoyo a las personas con alguna enfermedsd crénica, para que adquieran un mejor | N

e su salud. Se desarrolla mediante talleres que imparten otras personas afectadas por enfermedades crénicas, T

ormadas y acreditadas por la Universidad de Stanford de EEUU

autocu

que han si

Consulta el folleto para conocer mas.

N =

Osasun Eskola, Programa Paziente Bizia- Paciente Activo del Pais Vasco.

https://www.osakidetza.euskadi.eus/osasun-eskola-portada/-/tu-portal-de-salud-y-

vida-sana/

https://www.osakidetza.euskadi.eus/cuida-salud/-/que-es-el-programa-paciente-

activo/
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Contenido variado, interesante, actualizado.
= cs BUSCAR CONTACTO.

Osakidetza
{. _'é‘ . Departamento SERVICIOSONLINE~  OSASUNESKOLA~  MEINTERESA v TU CENTRO SANITARIO v

Osasun Eskola

Portada / Osasun Eskola

Enfermedades v Cuidatusalud v Videoteca

Tu portal de salud y vida sana

Somos un servicio de Osakidetza y Departamento de Salud que ofrecemos
informacién y formacion a la ciudadania, con el fin de lograr una actitud responsable

y activa en torno a tu salud y enfermedad.

@ ] ®)
A4 - \&/
Cuidate Activate Inférmate Formate

6.2 Referencias privadas analizadas
Sanitas:

- Espacio dedicado expresamente al Alzheimer: “CUIDAR BIEN”, que trata aspectos
fundamentales (Cuidate, Te ensefiamos, ¢En qué fase esta?, A tu lado). Destaca el
apartado de Recursos con videos e infografias realizados por expertos y ejercicios
descargables para hacer con el paciente.

[SVERERN  Teensefiamos  (Enquéfaseestd?  Atulado  Recursos  Charlando sobre Cuidar Bien

Alimentacin

Ludico Ludico Estimulacién cognitiva

Taller de pintura 13 Mandalas 9 Agudeza visual 2

h @ Fichas para hacer en casa

Ficha: Taller de pintura 13 Ficha: Tailer de pintura - Mandalas 9 Ficha: Agudeza visual 2

APP para familias y cuidadores: APP Sanitas Mayores
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Cerca es, que el dia que no puedas ir, sea como si hubieses estado alli
lan e S

mo: es todas las novedades sobre su cuidado y estancia en el centro residencial

anitas Mayores incluye a los familiares en el dia a dia de su ser querido

E\Q) Control de medicacién

Jude

Q, Actividades

5% Alimentacién

a sido su allmentacion d

[L,| Informes

- Data Salud: Uso transparente de datos, ofrece articulos y estudios extraidos de datos de
la Salud

DATA
SALUD
o |

SOBRE DATA SALUD

CUN

- Apartado para Salud (consejos con un buscador), descripcion y consejos y otro para
Enfermedades, Tratamientos, Pruebas Diagndsticas y Medicamentos, muy completo.

- Area multimedia de Salud: con videos, videochats, infografias, calculadoras de salud...
Animaciones y graficos

interactivos de la Clinica
Universidad de Navarra

Intogratias de la Clinica
Universidad de Navarra

SR A = )] W om om om e
",ﬁ_‘; ~ — 25 “

® F = - . e Calcule sufecha estimada | | Calcule su dependenciaala Calcule su peso ideal
e | P - de parto nicotina

e )
e e e e

3 = o Videochats de la Clinica
-_ . ?

Universidad de Navarra
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- CUN Healthy Forum

CUN L

Healthy Forum

CUN Healthy Forum

CUN Healthy

HIFU

Chequeos médicos HIFU, tratamiento del temblor  Enfermedades de la préstata Area de Obesidad

ia de recuperar la M 36 Seguiriento nut
dy con alidad de vida 2 e 200 fiagnéstico y terapéut

- Blog con hashtag #compartetuexperiencia, podcasts, jornadas..

Un espacio para hablar de experiencias y
desde la experiencia

*: ‘ :‘3

L

\ - 7 4
w4 [ 1

3 A

Buwc

Infertilidad sccundaria: cuando el *hermanito’ no Aclualidad sobre la vacuna contrala Covid-10 v la
llega fertilidad

CON
NURIA
ROCA

Kl podcast de IV con Nuria Roca

Anderson

- Espacio para pacientes
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Espacio para Pacientes

Accede a las guias informativas para pacientes de radioterapia y quimioterapia, informacién sobre efectos secundarios esperables de
algunos tratamientos, guias informativas de enfermeria, la vida tras superar el cancer y mucho mas.

(® Guia de MD Anderson Madrid (® Guia del paciente & Guia de radioterapia
(>) Guia de quimioterapia (® Guias de enfermeria para pacientes () Consecuencias fisicas del cancer
® Efectos secundarios de larga ® salud y bienestar emocional
duracion
EL CANCER INVESTIGACION UNIDADES MULTIDISCIPLINARES EL HOSPITAL 50V PACIENTE DOCEMCIA FUNDACION
Soy paciente La vida tras el cancer

e

=\

Actividad (isica

La plataforma de salud y de
telemedicina Quiero cuidarme Mis
de DKV te permite gestionar tu
salud

Construye ta biografia persoral de salud )
madiante o) tegistro G rus vatores y Gel indice de Descubre los servicios a los que puedes acceder desde Quiero
Vida satad

cuidarme Mas

- Dedican un espacio, aunque breve, a la Salud digital.

#50ludDigital

APP QUIERO CUIDARME SALUD DIGITAL

MAS
Intimind y Medita
SERVICIOS Salud emocional
DIGITALES CON Nootric - Dietética
CERTIFICADO $+i = Seay
nutricidén online
QuitNow - Dejar de Preparad -
fumar Ny
Preparacion al parto
Rithmi + Garmin online

Syncrolab - Desarrollo
cognitivo

QUIRONSALUD

- Formacidén para usuarios interesados no profesionales, hay continuidad en la oferta de
contenidos

Trabajo Fin de Madster:
Modelo Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores 94
Octubre 2021



Qquironsalud  a

s salud personaapersona hospitalaria

Cuadro
médico

Investigacion e
innovacion

Calidad Comunicacion

Actividades de formacion para publico en general

Septiembre 2021

el de septiembre de 2021 al 13 de octubre 1

aviL 2021 OCTUBRE)
Haga click aqui para obtener més informacién
ocuubre de 202

TVIL 2021 OCTUBRE)
Haga ick aqui para obtener mis informacién

¥

Ac 1EDAD CIVIL 2021 OCTUBRE)

Haga click aqui para obtener més informacién

€ Trabgjacon
nosotros

tre de embarazoy a sus parejas (sean o no pacienes de

Formacién

e 5
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- Fundacién Quironsalud y Proyecto “Stay Healthy” que incorpora Gamificacién

EL PROYECTO

O e Sty Healthy

Una iniciativa educativa que promueve los hibitos saludables entre
os adolescentes espafioles para contribuir a mejorar su calidad de
Vida, StayHealthy utiiza 1a educacion como canal para trasladar los
habitos de vida saludables a las generaciones futuras, representando
la contribucion de la compaiila a los ODS 3, Bienestar y Salud y ODS 4,
Educacion de Calidad.

El proyecto, co-creado por psicopedagogos y més de 1.000
adolescentes, ha sido supervisado y avalado por profesionales
sanitarios de Quirén Salud. que llevan su conocimlento al aula
mediante los talleres del programa.Para la realizacién de los
diferentes contenidos y para que el programa pueda ser una
herramienta para ka salud al servicio de la educacion, ha sido
imprescindiblela escucha activa del profesorado,

Su objetivo es 1a sensibilizacin en materia de nutricion, suefo,
ejercicio fisico, adicciones a las nuevas tecnologias, adicciones a
sustancias, salud medioambiental y salud mental/emocional a chicos y
chicas de |a £:5.0. Ademds, con motivo de ia emergencia sanitaria,
StayHealthy ofrece un médulo de Informacion y prevencién de la
Covid-19 para todos los cursos de secundaria.

JUEGO SIM HOSPITAL
QUIRONSALUD

iMejorar la vida de tus pacientes tene premio: A qué
esperas para convertite en Coach de Sakud? Particpa
hasta el 30 de junio y gana 3.500€ para donar a 13 ONG que

e habitos saludables en tu coleg o,

JUGAR | RANKING

AECC

8 Stay Healthy

-0

- Contenido muy bien organizado y muy completo
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Te ayudamos Colahora v ~ Investigacion wv Obser

Tipos de cancer Tratamientos Prevencion Recursos

Derechos de los pacientes  Talleres Ebooks Videos Podcasts

- Comunidad: en el apartado de comunidad es fantdstico no solo por el contenido que
ofrece sino cdmo estd organizado por temas. Es un verdadero espacio para el Encuentro.

ACTIVIDAD RECIENTE

CREAR UN NUEVO TESTIMONIO

FEANER

- App de Fisioterapia respiratoria

Fisioterapla

: s FEDERACION ESPANOLA DE FIBROSIS
Respiratoria

=1 & UlSTICA

A DE FISIOTERAPIA
ORIA DE FENAER

- App para la adherencia al
tratamiento de Fibrosis quistica

TUTORIALES GRATUITOS

ro Fibrosis
Quistica

App FQ-UP

ALEAL, SED y SECA

- Tienen propuestas de Apps y paginas web recomendadas
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FEASAN

Una organizacion de temas muy clara

Observatorio
de La Anticoagulacion

NEWSETTER
PACIENTE EXPERTO
BIBUOTECA
ENTREVISTAS
CONSULTAS
TESTMONIOS
CAICULADORA

INR CONTROL

@Feasan

FUNDACION PASQUAL MARAGALL

- Area social: Programas grupales de atencién al cuidador

Cuidando a las personas cuidadoras

tin conducdss por profesonis g8 13 pecologis sspecaizados n E5e Hp O
81 6803 PEMICIDAN, Un M 8 10 PATSCRES CUMorS. ACtusmEntE ChECemcs s iR de

Las personas cuidadoras dedican muchas horas a 12 atencion de su familiar con Alzheimer, ™
asumiendo toda una serie de funclones y responsabilidades. Este hecho, sumado al impacto P —
g Ierastatic cuidadares.

emodonal que supone el diagnéstico y a las dificultades relacionadas con la gestion de los

SOCIEDAD ESPANOLA DE ENDOCRINOLOGIA Y NUTRICION

La disposicién de los contenidos, la calidad de los mismos y la propuesta de formatos con los
que llegar a los pacientes e interactuar con ellos es estupenda
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ENDOCRINOLOGIA JOVEN  PACIENTES INTACTO

Uttima actualizacién: 20/09/2021

XXVI CURSO DE FORMACIGN CONTINUADA

AR

? ] "v' 3£

Revistas SEEN

Revistas y supleme

iA ‘NUT(E\IEI( -
UPNFEN .

) afael At
Madrid, 9 al Il de Septiembre de 2021

¥ covip-19

? PREGUNTAS FRECUENTES

MEDICOS, PACIENTES

e

{
i

[# AULA VIRTUAL

v

ORMA DE FORMACION

& ¢QUE ES UN ENDOCRINOLOGO?

queno b quesacen que oesamrorean

N

1 RECOMENDACIONES DIETETICAS

DiETAS, MENGS

[ INFORMACION SOBRE ENFERMEDADES
owes ie)
* ASOCIACIONES DE PACIENTES

ONES

Con ol patroc

ativ O SEGUIR EN TWITTER pacientes
. DEBATES NOTICIAS, EVENTOS %

EEN i

% Pildoras form:

) Alianza contra la obesidad

@ Herramientas

SEEN

s Lo Ottima actualizacién: 20/09/2021

ENDOCRINOLOGIA

Novedades y Eventos

NUTRICION ~ FORMACION ~ ACTUALIDAD  SALA DE PRE

GRUPO D TRABAIO, CIUDADES

(51 ALANZA DE CIUDADES CONTRA LA OBESIDAD
181 INFORMACION SOBRE MEDICAMENTOS ..

o

DCRINOLOGIAJOVEN  PACIENTES  CONTACTO

Bictan CEEM

Yt renn aa

# INICIO

NOTICIAS, ACTUAUIDAD

R FORMACION ESPECIALIZADA
DOCUMENTOS, ENLACES

& BIBLIOTECA CASOS CLINICOS

INSTRUCCIONES, CASQS CLINICOS

{3 GRUPO DE FACEBOOK

DEBATES, DISCUSIONES, EVENTOS =N

= ENLACES DE INTERES !’

CURSOS, UNIVERSIDADES

PODCAST

(81 OFERTAS DE EMPLEO

ANUNCIOS, OFERTAS

P Alldacnn fnvnntiimn

Ten

Aula virtual

SEEN %

Socutn Expbla &
oy Ruveke

INICIO

Aula Virtual Seen

22 conoce

Aprende

Convive

Cuidate

Material adicional:
Manuales

Material adicional:
Apbsitos

Material adicional: Flechas
de tendencia

Infografia resumen

Video testimonio

[2 Examen Monitorizacion de

la Glucosa en la Diabetes

[@ Encuesta de satisfaccion

Con la colaboracion de:

novo nordisk”

EEN FSEEN  ENDOCRINOLS

n © Acceso socios Hazte socio

A ENDOCRINOLOGIA JOVEN  PACIENTES

Uitima actualizacién: 20/09/2021

JTRICION ~ FORMACION  ACTUALIDAD  SALA DE PRE

o lad con un di

de monitorizacién continua de glucosa.

Un adecuado control de la diabetes implica una activa participacion del paciente en la valoracién de la glucosa y
adecuar el tratamiento a la misma.

Esto es importante en todos los tipos de diabetes, pero sera fundamental en los tratados con insulina, por el riesgo
de hipoglucemia que supone, y en las gestantes, por la necesidad de conseguir unas cifras de glucemia con un
estrecho margen de desviacion.

AULA VIRTUAL

1. CONOCE

0:07726:07

Documentos

® escargar paf
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IMSERSO

m o e 5::5 r-F Instituto de Mayores Blenvenidos -
A . J— Er HJ y Servicios Sociales
Infroduzca el text Q

Inicio El Imserso Secciones informativas

o>

sta en: %y | Espacic Mayores | Espacio TIC Accesibilidad

Espacio TIC Accesibilidad

En esta seccion se disponen una serie de sitis destinados tanto a facilitar un acercamiento practico y
dtil a las Tecnologias como al mundo de |a accesibilidad universl y el disefio para todos.
Tutoriales de Tecnologias de Informacién y Comunicacién (TIC) para Mayores B
Fundacion Vodafone Espafia. Soluciones TIC para personas con discapacidad y mayores:
Programas de formacion Mayores Cursos gratuitos (online y presenciales) (5
Consejo riles B3 (blogs, Facebook, redes sociales -twiter linkedin-, Aplicaciones, e-mails
mapas y localizacion, backup, compra por internet, mensajeria instantanea, etc...)

* Tutorial uso teléfono inteligente-Smartphone 3

- Guia teléfono inteligente-Smartphone [

DESTACAMOS...

Ceapat ‘ Ciudades Amigables nl i
W . <w o AUTQUOMIA

Espacio TIC

6.3 Referencias internacionales analizadas

Se muestra a continuacidn la seleccidn de escuelas y paginas web que se han analizado en mayor
detalle tras la busqueda de los términos indicados en cada subapartado.

6.3.1 Término de busqueda “ School for patients”

® http://thepatientschool.org/#rec266626023

The patient School is a platform for patients, caretakers, and healthcare providers to
learn together how to treat each other better, navigate our health journey, and get

better. Here you'll find a variety of courses, resources, and materials.
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ABOUT 8LOG COURSES vIDED PODCAST RESDURCES CONTACT

The Patientschool [

@& oo ]]

e https://www.smartpatients.com/

We believe patients are the most underutilized resource in healthcare. We've watched
patients become experts in their conditions — and we see that their knowledge improves
the care they receive. With the right tools, you and other patients can do the same.

‘.* Sma r‘t Patients conversations communities trials m

Find the community that's right for you

\We have over 100 communities covering encology, autoimmune diseases (like Sjogren's
) and lupus), neurodegenerative diseases and thair symptoms (like Parkinson's, Alzheimer's
and dementia)
We also have communities where caregivers share tips for coping while caring for a child,
parent or spouse,

T Y If you don't find the community you are looking for — orif you'd like to start a new
community — let us know. We'd love to help!

Communities

Acinic Cell Carcinoma
Acinic cell carcinoma is a malignant tumor mest commonly found in the parotid
gland. Our community on Smart Patients provides advice and support to patients
with ACC and the people who care for them

Acute Lymphoblastic Leukemia
ALL is fast-developing leukemia affecting lymphocytes and bone marrow

Acute Myeloid Leukemia

t Smart Patient Acute myeloid (or myelogenous) leukemia usually develops in people over 60.

Alopecia
The Smart Patients Alopecia community is an online discussion forum for patients
and caregivers affected by an autoimmune skin disease called alopecia areata that
results in hair loss and emotional pain.

Alzhaimare Nicasea

e https://participatorymedicine.org/epatients/

Becoming an e-patient (individuals who are equipped, enabled, empowered, and
engaged in their health and health care decisions) is a continuing journey, one where you
are always open to learning and discovering new and better ways of interacting with
your healthcare team.

We’ve compiled a list of participatory medicine resources for patients below. In addition
to the resources the Society has produced, many of the resources below are produced by
other aligned organizations, including the Empowered Patient Coalition who have an
additional set of amazing patient resources over at their website, EngagedPatients.
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f W aboutus v ContactUs Donate JoinUs  Membership & Connect Forums v

@ P{]l’hclqu()[y Participatory Medicine? ~  Memberships ~  Conference ~  Blog  Journal 0O
Medicine
) ) SPM Brochure (PDF)
Becoming an e-patient (individuals who are equipped, enabled, empowered, and engaged i their health and healtn
care decisions) is a continuing journey, one where you are always open to learning and discovering new and better
ways of interacting with your healtheare team Manifesto (PDF)

Strategic Plan (PDF)

Wewe complled alist of participatory medicine resources for patients below. In addition to the resources the
Soclety has produced, many of the resources below are produced by ather aligned organizatians, including the
Empowered Patient Coalition who have an additional set of amazing patient resources aver at their website
. EP ' Membership Tools
Update Prafile ar
Renew Membership

Member Directory

Society Resources

SPM Connect,

First-time e-patients may benefit from re at o e-patients an our blog and checking out e-paf
R Community Forums
Joinus
! also offer a great wealth of resources for e-patients who are members of the Society.
Would you like to travel to a patient conference? Qur patient rships can help to offset some or most of
the cost of your travel expenses.
Supporters
) 1se Resources for Patients, Caregivers & Mec e
ACR
semcan Coweoe oF
RADIOLOGY

Choosing a Doctor

The Empowered Patient Coalition Choosing a Doctor Fact Sheet

QuALITY 1S OUR IMAGE
Be Prepared for Doctor's Visits from AHRQ patientslikeme'

Tips for Talking to your Doctor from AHRQ
WECOHFAI TH

e https://rarediseases.org/get-involved/educate/educational-initiatives/

For 35 years, NORD has been a trusted source for providing critical educational resources
to the rare disease community. NORD’s educational initiatives include innovative
partnerships and programs to empower patients and their families, inform students of
all ages, and support the vitally important work of physicians and other healthcare
professionals.

:.%:,E:E'NORD o EDDB0E

for PATIENTSAND for PATIENT - for CLINICIANS AND WORD RARE DISEASE

FAMILIES ORGANIZATIONS RESEARCHERS ADVOCACY GETINVOLVED  ~

Home / Get Involved / Educational Initiatives

For 35 years, NORD has been a trusted source for providing critical educational resources to the rare disease community. NORD's
educational initiatives inclucle innovative partnerships and programs to empower patients and their families, inform students of all ages, and
support the vitally important work of physicians and other healthcare professionals,

Some of the educational programs and resources we offer for patients, students, and medical professionals include:

Rare Disease Database

The Rare Disease Database provides reports on more than 1,200 rare diseases for patients and their families.

Continulng Medical Education

This program will raise diagnostic awareness of typical patient symptoms and treatments that are actually atypical and continue to manifest
overtime. Diagnostic resources, tools and detailed infrastructure of resources for bath providers and patients will be demonstrated in this
program.

Students for Rare

Graduati student: I h a Students for Rare Chapter at their university to get students informed and interested in
rare disease research and awareness. Additionally, high school students have the opportunity to launch a Students for Rare Club at their
school to promote rare disease education and awareness.

Joint Publications with NORD

Through its partnerships with Frontline Medical Communications and Medscape, NORD pravides useful medical publications and video
resources for clinicians as well as researchers.

Tolearn about other educational initiatives, visit one of the links below to find resources tailored to your needs.

® https://www.chla.org/school-patients

All of the routines of a child’s daily life can be transformed the instant the child enters
the hospital.
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To help kids and families feel a sense of normalcy and hope and ensure that a child
doesn’t fall behind in their academic schedule, the hospital collaborates with the Carlson
Home/Hospital Instructional Program of the Los Angeles Unified School District.

Hospital
LOS 'ANGELES!

Ch"d k Call Us 323-660-2450  PatientLogin  International Patients.
ren’s

Q Search Quick Links

Patients and Fomilies  FindaDoctor  Programsand Services  Educafion  Research  WaystoHelp  AboutUs

Request an

School for Patients Appointment

Al of the ror

® https://www.sinedolore.org/en/social-activities/patient-academy

The Sine Dolore International School for Relatives and Patients with Pain is an initiative
of the Foundation with the same name whose main objective is to bring the doctor closer
to the patients by holding said event.

This is a day of short lectures in which the doctors explain, using a popular language, the
details of a specific topic directly related to the treatment of chronic pain and the
improvement of the quality of life of the people who they suffer. the interventions of
these professionals aim to promote interaction with the audience so that they can
resolve all their doubts.

Many prestigious doctors, nationally and internationally, in the treatment of chronic
persistent pain participate in this event, which is held every year on the island of
Menorca, to raise awareness among policy makers, in particular, and the entire can it be
touched, but it affects 1 in 5 adults only in Europe.
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PATIENTS'SCHOOL

SINE DOLOREINTERNATIONAL SCHOOL FOR FAMILIES AND
PATIENTSWITH PAIN

s 1o bring the doctar

Wany prestigious dactors, nationally and internationally, in the treatment of chronic persistent pain participate in this event, which is held every year on the island of

® https://www.euromedinfo.eu/

Self-management model:

o Learning how to manage the physiological and psychological
consequences of the health care problem

o Learning how to solve problems and make decisions about health care
management

o Learning how to prevent further disease and promote health

o Learning how to become a partner with health care professionals

EuroMed Info

Euromed Info

Bereche The nurse’s role in patient Zufdllige
education Ar”ﬂkgl

that can be used i
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® https://patientsincluded.org/

Patients Included charters provide entities with a means of demonstrating their
commitment to incorporating the experience and insight of patients into their
organisations by ensuring that they are neither excluded nor exploited.

PATIENTS INCLUDED

HOME . CONFERENCES - JOURNALS - - ETHICS . FURTHERREADING

PATIENT INFORMATION RESOURCES

Whatis the purpose of the Patients Included™ patient information resources charter?

harter clauses:

1. Patients{1] participate In the co-creation(2), delivery, and review[3] of the resource

ants are accommodated]
ppott ta fully contribute{s)
er in print arn gitally f

6.3.2 Término de busqueda: “Patients education”

e https://education.evig.org.au/patient-education-resource

eviQ Education is a program of the Cancer Institute NSW opens in a new tab or windowwhich
provides medical, nursing, allied health and general ward staff with online learning resources.
All resources aim to standardise and promote evidence based best practice when caring for

patients with a cancer diagnosis.
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A Cancer Institute NSW sites & Login [# Register

Search Q

Rapid leaming

HOME

Patient education resource

Background

Patient education is the process by which health provide specifi d information to patients, carers and family members

50 they can actively participate n their healthcare and any treatment they may be recelving

Patient education is a planned leaming experience using a combination of methods. It is provided to
- patients of all ages.
« carers of patients
« family members of patients

The benefits of education for patients with a cancer diagnosis include:
+ improved understanding of their di \ associated disability
= increased ability 1o Gope with and man ntexct of the disease and it treatment
+ better understanding of treatment options, side effects and toxicities
+ improved self-advocacy and greater empowerment ta make decisions related to their care

« Increased compliance with treatment regimens

- decreased treatment related comphcations

+ promation of recovery and improved function during and following completion of treatment
+ increased confidence in self management strategies

« reduced psychological distress and stress

® https://medlineplus.gov/ (75)

MedlinePlus is an online health information resource for patients and their families and
friends.

MedlinePlus is a service of the National Library of Medicine (NLM), the world's largest
medical library, which is part of the National Institutes of Health (NIH).

Our mission is to present high-quality, relevant health and wellness information that is
trusted, easy to understand, and free of advertising, in both English and Spanish.
Anywhere, anytime, on any device—for free.

B u.S. National Library of Medicine

rr MedlinePlus B

Tn Health Information for Y
T About MediinePlus What's New Site Map Customer Support

Health Topics Drugs & Supplements Genetics Medical Tests  Videos & Tools Espaiiol

COVID-19 Information [x]
combat

COV|D Get the latest public health information from COC
nhs.gov Get the latest research information from NIH | Espariol
Learn more about COVID-19 and you from HHS

Health Topics snare Medinerics 5] ] 1 @

\N’
' Find information on health,
wellness, disorders and
“
conditions L Whether it's online or in-
person, it's back to school
time!
Drugs & Supplements Find the inf R
ind the information you
Learn about prescription drugs,
g £ 2 need on our School Health
over-the-counter medicines,
page.
herbs, and supplements
1 2 3 4 >
9 7, 2
_l Genetics
= From Genetics Home Reference
Explore genetic conditions, Tweets by @MediinePlus Stay Connected
genes, and more Sign up for the My MedlinePlus newsletter @

y'\ MedilinePlus.gov &

@mediineplus

m Medical Tests Are you taking any supplements along with

SUBSCRIBE
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® https://www.patient-education.com/whyx-plain.html (76)

Allowing patients to learn at their own pace and answer questions builds confidence and
promotes more efficient patient-provider interactions. Our 15-year partnership with
Kaiser Permanente demonstrates that knowledgeable patients ask fewer questions,
require less time in teach-back, are more satisfied with their care, and have better
outcomes.

PATIENT EDUCATION

What Are X-Plain Tutorials?

® https://www.patients-association.org.uk/ (77)

The Patients Association is an independent patient charity campaigning for
improvements in health and social care for patients.

Uniquely for a charity with a remit covering all health and care issues, we work with
patients directly: they are our members and supporters, and also the people who benefit
from our help and advice services. Through our helpline we support thousands of people
each year with their concerns and queries about the health and social care system.

We also speak to government, the NHS and other stakeholders about patients’ priorities
and concerns, to ensure the patient voice is heard and acted upon.
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(B . PP Free Helpline:
(® the patients association w0800 345 7115

Weekdays 09:30 - 17:00 Boate

Aboutus  Gethelp  Getinvolved  Whatwe have to say

Putting partnership working at
the heart of the Patients
Association

Pauemecu(we, Rachel Power, and Deep

Democracy facilitator, Philipa Bragman explain how Deep
| Democracy will help patient partnership.

® https://en.wikipedia.org/wiki/Patient education

Patient education is the process by which health professionals and others impart
information to patients and their caregivers that will alter their health behaviors or
improve their health status.

- & Notioggea i Tak count Log v
-y
bo W Adtida Talk Road Edi View history | 5 Q
.
W
WIKIPEDIA . nts: \ win!
e . Wiki Loves Monuments: Photograph a monument, help Wikipedia and win! -
+ Learn more
Patient education
From Wkipcia, te fos ancyclopedia
the groc ch health ais and aihers impart information fo patisnts and their caragivars —
that wil ster heir hesith Behaviors of mprove i heath status. ") " 4

Overview [ed|

Educstion may be provided by sny hesitheare professionsl Wha has Undertaken sporoprists rsining sducslion, egucation on
nication and aducation is usually inchuded in the healihcars profassional’ fraining,

a0 teol used by managed care plans, and may include beth gensral i el p

1 are skl buiking wihen, how, and why they nesd 1o make & leslyle change. Gioup
sfiortis equally imps of the patient taam neads 1o be involved. It can also help the patients by & bettsr iestyle, it giva them the abilty

The
& Improwe ing of madi i isoase, or disabillty
« Improw & muitiple aspects of madical condition.
» Jmproved o with thern,
Poge . e a -

e https://www.massgeneral.org/ (78)

Mass General has the largest hospital based research program in the U.S. Guided by the
needs of our patients, Mass General delivers care grounded in leading edge research,
advanced treatment offerings and the latest clinical trials.
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Featured Stories

FAQs: Coming to Mass General

Coronavirus (COVID-19) During Pregnancy: Frequently
Asked Questions for Pregnant Patients

Study rules out an antioxidant treatment for slowing

the progression of Parkinson's disease

Viow all nows >

e https://www.nhs.uk/

The NHS stands for the National Health Service. It refers to the Government-funded medical and
health care services that everyone living in the UK can use without being asked to pay the full
cost of the service.

Health A-Z Live Well Mental health Care and support Pregnancy NHS services

Coronavirus (COVID-19)
Get the latest advice about COVID-19

y »

We're here for you

Helping you take control of your health
and wellbeing.

Health A to Z Medicines A to Z

Your complete guide to conditions, symptoms and Find out how your medicine works, how and when
treatments, including what to do and when to get to take it, possible side effects and answers to your
help. common questions.

a Go to the Health Ato Z a Go to the Medicines A to Z
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e https://www.mayoclinic.org/patient-care-and-health-information

Mayo Clinic is a nonprofit organization committed to clinical practice, education and
research, providing expert, whole-person care to everyone who needs healing.

(D COVID-19: Advice, updates and vaccine options v

MAYO o
CLINIC M 0 o

onen

Request an Appointment -

Find a Doctor -

Patient & Visitor Guide -

Contact Us -

COVID-19 vaccine & information g

COVID-19 Vaccine Information

e https://www.health.harvard.edu/resources

Harvard Health Publishing (HHP) is the consumer health education division of Harvard
Medical School (HMS), under the direction of Dr. David H. Roberts, Dean for External
Education. Our publications draw on the expertise of the 11,000+ faculty physicians at
HMS, as well as our world-famous affiliated hospitals, to provide authoritative,
trustworthy, and actionable health information to our global audience. Our content is
delivered in easy-to-understand language that supports patient education and consumer
engagement.
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Harvard Health
Publishing

HARVARD MEDICAL SCHOOL

‘Common Conditions

Staying Healthy

Qw

Free HeallhBeat Signup ~ Shop v Pay Subscription Bill

Resources

Customer Service  Licensing  AboutUs  Login

COVID-19 Updates

Harvard Health Resources at
Your Fingertips

Access our

, reports, videos, dmore.

Harvard Health Online Subscribers

Harvard Health Newsletters

Subscribe o any of our four Harvard Health
Publishing newsletters or sign up for
Harvard Health Online to get access to all
four plus much much more.

Health Decision Guides

Each Decision Guide is a personalized,
interactive dialogue that ensbles youto
assess symptoms, severity, and appropriate
steps through a series of yes/no questions
From a child's sore throat to headaches in
teens...from tremors to tinnitus. hot flashes

HealthAtoZ

This is a comprehensive encyclopedia of
over 500 conditions and diseases, with over
800 illustrations. Created by the faculty at
Harvard Medical School, entries offer an
overview of the condition along with a
description of symptoms, diagnosis, tips for
prevention, treatment options, prognosis,
and advice about when to call a

professional.

Ask Harvard Medical School
Video Series

Get health tips from the faculty physicians of
Harvard Medical School. Each video is one to
three minutes Inlength and the video library
covers a broad variety of topics related to
health and wellness.

Diagnostic Tests and
Surgical Procedures

From biopsies to bypass surgery, youll find
information on more than 110 tests and
‘procedures. Designed to remove anxiety and
uncertainty, these concise reports explain
the purpose, how to prep, how it's done, the
sisks, follow-up, and helpful outside links

Log in to Access Your
Subscription
Already a subscriber? Sign in to your

account to access newsletter subscriptions
or Harvard Health Online.

Y

[ 4
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to hip pain, the Decision Guides cover the
‘most common symptoms in adults and
children.

e https://www.patients.org.au/patient-knowledge/

The Australian Patients Association (APA) is an independent not-for-profit organisation
dedicated to championing and protecting the rights and interests of patients, improving the
patient experience and their health outcomes. Our main roles are providing patient advocacy,
information and support.

]

o .
s Australian me | Contact | Members f ¥in

=2 %= Patients .

y % Association a

OUR STORY ADVOCACY KNOWLEDGE SUPPORT ~

Patient Knowledge

Patient knowledge and health literacy is vital for indiiduals to obtain, process, and understand health infarmation and
services needed to make appropriate health decisions. This infarmation is important achieve the best possible health

outcomes and protect patients from possible harm.

The APA provides valuable, autharitative infarmation, resources and dacuments that assist patients, carers and Patient

Advocates to gain knowledge and become empowered to make decisions in the patients' best interest,

Useful content is constantly being added to Patient Knowledge, The FAQ's listed in Black are currently under

develapment Coranav

Some information and resaurces are only available ta APA members. Membership is free. join Us
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e https://my.clevelandclinic.org/health

Cleveland Clinic was at the forefront of modern medicine when its founders opened it as a multi-
specialty group practice in 1921. In its first century, Cleveland Clinic has introduced many medical
firsts, opened facilities around the world and is proud to be ranked among the top hospitals in
the country. Now, 100 years later, the vision of the founders remains Cleveland Clinic’s mission:
caring for life, researching for health, and educating those who serve.

T kA
Health Library

Find thousands of health articles and videos to
help you take care of yourself and your family.

SEARCH BROWSE A-Z
treatments, et

Search Medical Questions and Answers by Category

Body Systems & Diseases & Treatments & Drugs, Devices &
Organs Conditions Procedures Supplements

Information on the ways Get answers and details Information on surgical Understand how these are
your body parts work around popular health options, medications, used, benefits and side
together, how you can questions on symptoms, therapy, and what patients effects

6.3.3 Término de busqueda: “Carers education”

e https://www.carersuk.org/

Carers UK makes life better for carers.

Caring will affect us all at some point in our lives. We'll be here for you when that happens. With
your help, we can be there for the 6,000 people who start looking after someone each day.

We give expert advice, information and support.

Caring can be extremely complicated. The maze of rights and entitlements can be complicated.
Filling in paperwork can be complicated. Getting a break can be complicated. Our feelings about
caring can certainly be complicated.

We're here to make sure that no matter how complicated your query or your experience, you
don't have to care alone.
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carersuk s

making life better for carers F

Find out more about Share and Learn

laxed online
of topics, free for
carers and updated weekly

Find out more here

fairer
for
carers g

Visit our Help and Advice pages for the latest information and
guidance for unpaid carers

CLICK HERE

® https://www.peoplefirstinfo.org.uk/

People First is provided in association with the Adult Social Care teams of the Royal Borough of
Kensington and Chelsea, and Westminster City Council.

We are council-funded and run, but the aim is to provide a wealth of information and resources
covering the whole of the private, voluntary and public sector across the three boroughs. As such,
we act as 'honest brokers' putting residents at the centre of choice and control and determining
their own lives.

We have tried to make People First an easy-to-use source of information, ideas and services to
help maintain independence and well-being. The site is aimed at the older adult population,
people living with disabilities of whatever kind, and those who look after others.

register sgnin AAA [ G Solocconar ioma ¥
PeopleFirst R e e Q|

Information Events News People who can help For professionals Leaflets Library Other useful websites

You are here: Home / Looking after someone / Balancing caring with work and education / Education and traning for carers

Education and training for carers

1f you look after someone you may find it hard to concentrate on your education or go back into the education system. But there are
many ways to study which can be flexible enough to suit you,

Adult education

1f you look after someone and you've been out of work for some time, you may decide the best way to find a job is by taking a training
course.

There are many training courses available, 5o It's a good Idea to decide first of all what kind of studying y
qualifications you wish to get from the course. This will ensure you choose the best training course for t

want to do, why, and what
b you want.
You can choose to learn:

« full-time
+ part-time

« on-ine on a computer or tablet

+ inthe classroom

+ through a short course (these range from a few hours to a few weeks)
+ or for several years

Juggling work and care

There are plenty of courses that you can do, either purely for personal enjoyment or to gain a qualification. Find out more on our
Your rights in the workplace as education pages.
acarer

e https://www.carerssupportcentre.org.uk/
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We offer services to carers of all ages in Bristol and South Gloucestershire. All our services are
free. However, we do rely upon donations to continue to be able to provide free services to all
the carers who ask us for help.

Carers Line 0117 965 2200

® https://carers.org/

Carers Trust is a major charity for, with and about carers. We work to improve support, services
and recognition for anyone living with the challenges of caring, unpaid, for a family member or
friend who is ill, frail, disabled or has mental health or addiction problems. Our vision is that
unpaid carers count and can access the help they need to live their lives.

We work tirelessly to raise awareness of unpaid carers in the UK.

We give carers a voice and highlight their work to the public. We also campaign and work with
politicians and decision makers to create real change for unpaid carers throughout the UK.
Campaigning is an important and powerful way of influencing change for unpaid carers. Here
are our current campaigns.
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T_R__US‘T_ WHATWEDO HELPRINFO ABOUTUS SUPPORTUS NEWS&MEDIA RESOURCES Q

® https://alzheimer.ie/about-dementia/family-carer-training/

The Alzheimer Society of Ireland is the leading dementia specific service provider in Ireland.

The Alzheimer Society of Ireland works across the country in the heart of local communities
providing dementia specific services and supports and advocating for the rights and needs of all
people living with dementia and their carers.

Our vision is an Ireland where people on the journey of dementia are valued and supported.

A national non-profit organisation, The Alzheimer Society of Ireland advocates, empowers and
champions the rights of people living with dementia and their communities to quality support

and services.

imer National Helpline Give
——— Home AboutDementia LivingwithDementia GetSupport Getlnvolved Creating Change
SAND o Ppe Chenge: (& 1800-341341 v Today

Online Family Carer
Supports

Content

1 Online Family Carer Training Courses

2 Later Stage Dementia Care - Blended
Learning for Families

Online Support Group for Family Carers

Tutor Profiles

Face-to-Face Courses

o 0 s ow

Family Carers Testimonials

e https://www.bromleywell.org.uk/
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Bromley Well provides support to people in Bromley borough who are caring for others.

Bromley Well

Home Aboutus -

Our services - For professionals - What'son News

Supporting health, wellbeing and independence
Bromley Well provides help for you to stay emotionally and physically well and to remain independent.

Monday - Saturday 9am-5pm ¢, Freephone 0808 278 7898 = spa@bromleywell.org.uk

3

an
*V A

Autism & learning difficulties Carers Long term health conditions

.. [P o

6.3.4 Término de busqueda: “Family caregiver”

® https://familycarers.ie/

Family Carers Ireland is the national charity supporting the 500,000 family carers across the
country who care for loved ones such as children or adults with physical or intellectual disabilities,
frail older people, those with palliative care needs or those living with chronic illnesses, mental
ill-health or addiction.

Our vision is an lIreland in which family carers are properly recognised, supported and
empowered. Our mission is to highlight the contribution of family carers to Irish society and to
improve the lives of family carers throughout the country. We believe that no one should have
to care alone.
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(\7 Family Getin Touch | Online Forum
Carers Natlonal Frsephone Careline
\N# reland 1800 24 07 24 m

AboutUs  Family Caring in Ireland  Carer Supports  Home Care Emergency Scheme News & Campaigns  Publications  Help Us Q

® https://www.caregiver.org/

For more than 40 years, FCA has provided services to family caregivers of adults with physical
and cognitive impairments, such as Parkinson’s, stroke, Alzheimer’s and other types of dementia.
Our services include assessment, care planning, direct care skills, wellness programs, respite
services, and legal/financial consultation vouchers. Ongoing support is available with FCA, also
now on a digital service platform. FCA is a longtime advocate for caregivers in the areas of policy,
health and social system development, research, and public awareness, on the state, national
and international levels.

Family W% TR Recursos  Pagooringyaman  Tainguyén (NN Q
[Z7.Y Caregiver

Alliance Connecting Caregivers  Caregiver Resources  Research & Policy =~ About FCA

rT. ' |

WEE hé?é to help you:-

Register so wecan call you to assess your
needs. All resources are free, and assistance
through CareNav is free, securepand private.

Register Learn More

® https://www.helpguide.org/home-pages/family-caregiving.htm
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HelpGuide is a small independent nonprofit that runs one of the world’s top 10 mental health
websites. Over 50 million people from all around the world turn to HelpGuide each year for
trustworthy content they can use to improve their mental health and make healthy changes.

= HelpGuide oW Oonate |

Family Caregiving

Caregiving is among the greatest gifts we can give a loved one, but it can also
be one of the most demanding, In order to avoid burnout, it's important for

caregivers to ask for support and make their own weliness a priority.

Finding caregiver support and making Preparing for the road ahead and getting Tips for managing common symptoms in
caregiving more rewarding the help you need dementia patients

- AR S
— —_—

® https://www.familycaregiversbc.ca/

Family Caregivers of BC (FCBC) is a provincial, not-for-profit that proudly and compassionately
supports over 1 million people in British Columbia that provide physical and/or emotional care
to a family member, friend, or neighbour. FCBC supports caregivers by providing access to
information, education and supports that enable caregivers to feel more confident and successful

< HEEEE

Family Caregivers
of British Columbia

GET HELP E VEC CALENDAR

Family Caregivers of BC (FCBC) is a provincial,
not-for-profit that proudly and compassionately
supports over 1 million people in British Columbia
that provide physical and/or emotional care to a
family member, friend. or neighbour. FCBC
supports caregivers by providing access to
information, education and supports that enable
caregivers to feel more confident and successful in
their important role.

We understand the common feelings of isolation, grief, compassion, joy, and exhaustion faced by many

family and friend caregivers. FCBC provides direct support to caregivers through one-on-one emotional

support, caregiver support groups, health care system and free . Click
to learn more about our resources for caregivers.

in their important role.

Trabajo Fin de Madster:
Modelo Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores 117
Octubre 2021


https://www.familycaregiversbc.ca/

ENS©

Instituto de Salud Carloslll Fem e e

® https://www.cdc.gov/aging/caregiving/index.htm

CDC works 24/7 to protect America from health, safety and security threats, both foreign and in
the U.S. Whether diseases start at home or abroad, are chronic or acute, curable or preventable,
human error or deliberate attack, CDC fights disease and supports communities and citizens to
do the same.

[ 8 » @ Centers for Disease Control and Prevention
COC 2417 Saving Lives, Protacting Poopie™ Search Q

Alzheimer's Disease and Healthy Aging
coc Alzheimer’s Disease and Healthy Aging Program Home 9 o @ @
& Alzheime and .
He Caregiving
Home
Espaiiol (Spanist
COVID-19
Recommendations for . L.
Older Adults A Public Health Priority
The health of caregivers is at risk
About Us
Informal or unpaid caregivers (family members
BOLD Infrastructure for or friends) are the backbone of long-term care
Alzheimer's Act provided in people’s homes. While some aspects
of caregiving may be rewarding caregivers can
Alzheimer’s Disease and also be at increased risk for negative health
Related Dementias consequences. These may include stress,
depression, difficulty maintaining a healthy
Healthy Brain Initiative lifestyle, and staying up to date on

recommended clinical preventive services.
Road Map for State and
Local Public Health

Who are caregivers?

= Road Man far Indian Caracivars s 1 L wha nead < £ iz tacks

e https://www.apa.org/pi/about/publications/caregivers/education

APA is the leading scientific and professional organization representing psychology in the United
States, with more than 122,000 researchers, educators, clinicians, consultants and students as
its members.

Register for the Technology, Mind and Soclety virtual conference, November 3-5, 2021. Sign ups ®

) OGICAL 10N > aQ

MEMSERS PUBLICATIONS & DATABASES NEWS & EVENTS SCIENCE EDUCATION & CAREER ABOUT APA

In the Caregiver Briefcase

Caregiving themes

Caregiving themes

Healing —
Trauma e
App series

Education Overview
The past sev

decades have se rease ic attention to the study of family caregiving anc

This section describes iNnovative educational Strategies tc orate caregiving topics Into graduat

Trabajo Fin de Madster:
Modelo Escuela Digital de Pacientes y Cuidadores 118
Octubre 2021


https://www.cdc.gov/aging/caregiving/index.htm
https://www.apa.org/pi/about/publications/caregivers/education

ENS©

Escuela Nacional de Sanidad

Instituto de Salud Carlos il

e https://en.wikipedia.org/wiki/Family caregivers

Family caregivers (also known as “carers”) are “relatives, friends, or neighbors who provide
assistance related to an underlying physical or mental disability for at-home care delivery and
assist in the activities of daily living (ADLs) who are unpaid and have no formal training to provide
those services.”

tcle  Talk Read Edt View history Q

c Wiki Loves Monuments: Photograph a monument, help Wikipedia and win!
" X
+ Learn more

Family caregivers

6.3.5 Término de busqueda: “Expert patient”

® https://www.nelft.nhs.uk/epp/

NELFT provides an extensive range of integrated community and mental health services
for people living in the London boroughs of Barking & Dagenham, Barnet, Havering,
Redbridge and Waltham Forest and community health services for people living in the
south west Essex areas of Basildon, Brentwood and Thurrock. We provide an Emotional
Wellbeing Mental Health Service for children and young people across the whole of
Essex. We are the provider of all age eating disorder services and child and adolescent
mental health services across Kent and Medway.
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S B
YENa g NHS

NHS Foundation Trust

Expert Patient Programme Self-Management Course

Spertr ™

e https://www.cornwallft.nhs.uk/expert-patient-programme/

Free online self management course for people living with long-term health conditions

The Expert Patient Programme is a six week course which aims to give you additional
skills to self-manage your condition and develop a better relationship with the healthcare

professionals who support you.

- Ao
Q v Cornwall Partnership
- NHS Fou n Trust
Home  AboutUs  CommunityHospitals  OurServices  Video Appointments  Outlook South West  Policies and Procedures  News
d hel
He > OurServices ¥ Expert Patient Programm
o Covid-19 . i -
o Cowd- Expert Patient Programme
Acute GP Service
Free online self management course for people living with long-term health conditions
L mmunity Services v
Adult Community Services The Expert Patient week course which aims to gi skills to self-manage your condition
and developa the healthcare professi
arers Corner
~  Wouldyou like:

Children's Services

+ Toimprove your quality of life
* Learn new skills to manage your health condition

* Meetoth

i g term health condition. The course
Expert Patient Programme Volunteers
ed experience. Course sessions will

Le: ty Team

* Relaxation techniques

+ Dealing with difficult emations

+ Exercise

e https://www.expertpatientmovement.org/

Due to the high levels of specialization in medicine, there is a tendency to see the patient
as just an ankle or just an eye etc.
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Patients spend an average of 10 hours a day in a clinic and the other 8750 hours each
year trying to manage their illnesses alone. The situation is worse with chronic illness.

' e s About  Services
Diabetes Pregnancy Obesity Parkinsons
(o] o]
Step #1
You'll complete a FREE comprehensive personal health assessment based on Step #2

your needs so that we know exactly what issues you have with your diabetes
treatment and what help you need You'll receive a personalized report based on your assessment results and a
health plan for the next month

e https://www.selfmanagementresource.com/

Our programs, including the reknown Chronic Disease Self-Management Program
(CDSMP), have enhanced the lives of hundreds of thousands of people around the world,
and will continue to do so via the Self-Management Resource Center. Our small group
workshops, for people with chronic disease and their caregivers, are offered in
community settings and online. The programs are facilitated by leaders with their own
health challenges. Our programs are highly interactive, focusing on building skills,
sharing experiences, and support.

Find a Workshop  Portal Login  Contact Us

oodon o] News About Programs Licensing Training  Resources  Search

Help Your Community
Take Charge of its Health

Millions of adults live with one or more chronic health

elp peof

Ir sympt

of life, and reduce

LEARN MORE

thca

The evidence-based self management programs previously offered by Stanford Patient Education Research Center are

now at the Self-Management Resource Center

FIND A WORKSHOP NEAR YOU!
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e https://en.wikipedia.org/wiki/Expert Patient Programme

The Expert Patient Programme is a peer-led self care support programme for people living with
any long term condition, their carer and families. Originally based on a six-week course
developed by Dr. Kate Lorig at Stanford University. It has been expanded to encompass a whole
range of programmes. In Spain, the term "Paciente Experto" was introduced by Dr Manuel
Serrano-Gil.

Some of the courses are delivered by lay people, some are delivered by a mix of health specialists
and lay people. The courses are attended by between 8 and 12 people and last between 6 and 8
weeks depending on the needs of the groups. Research has shown that people who attend
courses have improved self-confidence and are more able to deal with impact of long-term illness
on their lives

. Wiki Loves Monuments: Photograph a monument, help Wikipedia and win!
X
+ Learn more

Expert Patient Programme

See also | edi

External links est)

6.3.6 Término de busqueda: “Patient forum”

® https://patient.info/

Patient empowers everyone to take charge of their health. Our trusted clinical
information, written and reviewed by an extensive network of doctors and healthcare
professionals, helps people to feel better and live longer.

We’ve come a long way since Dr Tim Kenny and his wife, Dr Beverley Kenny launched an
online health information directory in 1996. Following the success of what was then
Patient UK, Tim led a group of medical authors to produce a resource for medical staff
and their patients, delivered directly into GP practices via healthcare software provider
EMIS.
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This comprehensive directory of evidence-based clinical information is still the bedrock
of our site, which has now evolved into Patient.info to reflect our global audience.

@ Patient Search conditions, symptoms, medicine

TOPICS ~  TREATMENT v RESOURCES v PROFESSIONAL v COMMUNITY  LOGIN / REGISTER

Expert Health Articles, Tips and Information

K1 AND LUNG CHESTANG LUNGS
‘How to manage health anxiety in How to hang on to a lockdown
a post-pandemic world lifestyle

m. ;\/
L -

Shielders: how can vulnerable people stay
safe as restrictions end? Symptom Checker

into shiclding, the e of officia P
101 restrictions means the start of a nerve-racking new period. With no official advice L m

® https://www.eu-patient.eu/

We are the leading voice of patient organisations in Europe.

We lead patient advocacy in Europe providing a cross-disease perspective

from a wide patient community to the policy-making process on issues

which have a direct impact on patients’ lives.

o We act as an intermediary between the patient community and EU
policymakers, by providing a crucial cross-disease perspective based on
issues that have a direct impact on patients’ lives in a national and
regional context.

o We represent our members as well as patients with chronic conditions,
occasional patients, and their carers, by working with EU stakeholder and
expert groups, whom we see as reliable and trusted partners.

o We bring together people, knowledge and expertise. Together we work
to enhance the capacity and capability of patients to play an active role
in all aspects of their treatment and care.

o We support a wider movement to ensure Europe’s citizens are able to
access affordable health and social care.

o We strive to make health literacy and patient empowerment high on the

agenda, while driving towards a profound change over the healthcare

landscape.

o O
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EPE=\ 00000 Qs
AboutUs ABOUT
Finance & Transparency “A STRONG PATIENTS’

@ e
EPF Privacy Policy \ IN EURéPE, ,
A History of EPF

We are the leading voice of patient organisations in Europe.

We lead patient advocacy in Europe providing a cross-disease perspective
from a wide patient community to the policy-making process on issues which
have a direct impact on patients'’ lives.

We act as an intermediary between the patient community and EU
policymakers, by providing a crucial cross-disease perspective based on
issues that have a direct impact on patients’ lives in a national and regional
context.

We represent our members as well as patients with chronic conditions.

e https://pifonline.org.uk/

The PIF TICK is the UK-wide Quality Mark for Health Information

Having the PIF TICK on leaflets, websites, apps or videos shows an organisation’s health
information has been through a professional and robust production process. To be
awarded the PIF TICK an organisation must show its health information production
process meets 10 criteria.

Information is created using a consistent and documented process.
Staff are trained and supported to produce high-quality information.
Information meets an identified consumer need.

Information is based on reliable, up-to-date evidence.

Patients are involved in the development of health information.
Information is written in plain English.

Print and digital information is easy to use and navigate.

Users can give feedback on information.

Information is promoted to make sure it reaches those who need it.
The impact of information is measured.

O 0O O O O O O O O O
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Patient
Information
Forum PIFTICK AboutUs Services Projects Resources Eventsand Training News Blogs

The Perfect Patient
Information
Journey

The second phase of the St Mark's pilot measures
the impact of information interventions.

By Patient Information Forom [} 1 W

art of the Dorset Cancer Partnership.

e https://patientengagementopenforum.org/

The Patient Engagement Open Forum is going online with a series of virtual events
planned this year. A patient-centred environment for co-creation of solutions with and
by all involved stakeholders to practice and advance patient engagement (PE).

nt Highlights 2019 Event Highlights  Contact us

Patient Engagement

strations are open for the s s on October 6 & 7

Aboutthe Forum  Agenda  Whyattend  About us

W El;‘F\
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6.4 Blogs

6.4.1.1 Blogs de profesionales médicos

» Blog de Francisco Javier Rascon, médico internista
https://www.jarabedeletras.com/dr-javier-rascon/

» Blog de Olga Araujo, médico internista
https://medicointernista.es/blog/

= Blog de M2 José Mas, neuropediatra
https://neuropediatra.org/2013/12/31/maria-jose-mas-neuropediatra/

En su blog recoge informacidn sobre temas tales como el autismo, el trastorno por
déficit de atencidn e hiperactividad, el sindrome de Down y otros que tienen que ver
con el neurodesarrollo.

» Blog la doctora Lucia Galan, pediatra
https://www.luciamipediatra.com/

Incluye informacion sobre salud infantil, tratada desde la perspectiva de la pediatray
de la madre, a la vez.

» Blog la doctora Maria Madariaga, anestesidloga, junto a otros profesionales
sanitarios.
https://www.tuvidasindolor.es/

Incluye informacidon muy amplia y presentada de forma muy didactica, de todo lo que
tiene que ver con el dolor, y especialmente con el dolor crénico. Dedicado a abordar
todos aquellos trastornos o patologias que causen dolor crénico.

» Dermapixel. Blog de dermatologia cotidiana
https://www.dermapixel.com/

Dirigido tanto a médicos residentes en formacidn, a especialistas ya formados con
interés por las enfermedades dermatoldgicas, asi como a personal de enfermeria,
poddlogos, y otros profesionales sanitarios.

6.4.1.2 Blogs de profesionales de Enfermeria

*  Enfermeria Basada Evidencias (Azucena Santillan)

https://ebevidencia.com/

Incluye informacién muy valiosa y de consumo muy sencillo sobre la enfermeria
basada en evidencias y la investigacién enfermera.

* Cuidando.es (Serafin Fernandez y Antonio Jesus Ramos)
https://www.cuidando.es/inicio/

En este espacio en la red escriben sobre investigacién, cuidados, salud publica,
seguridad del paciente y actualidad del sector de enfermeria.

* El enfermero del pendiente (Isidro Manrique)

https://elenfermerodelpendiente.com/
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En su blog comparte gratuitamente técnicas, protocolos y manuales de enfermeria.

Enfermeria creativa (Silvia Sanchez)

https://enfermeriacreativa.com/

Interesante espacio dedicado a la comunicacién visual de enfermeria mediante el
empleo de infografias. Aluna la enfermeria con el disefio grafico.

Enfermeria blog ( Jordi Mitja,)

https://enfermeriablog.com/

Blog muy divulgativo, en el que trata sobre las distintas especialidades de enfermeria.
También toca otros temas como cuidados, salud digital, farmacologia, colegios
profesionales...

Cuidando neonatos (Rosario Ros)

http://cuidando-neonatos.blogspot.com/

Blog centrado en temas relacionados con la Neonatologia, con el cuidado de los recién
nacidos, la enfermeria basada en evidencias y las nuevas tecnologias aplicadas a la
enfermeria.

Gestion de enfermeria (Alberto Gonzalez y Silvia Pérez)

https://gestiondeenfermeria.com/

El objetivo de Gestién de enfermeria es centrarse en nuevos modelos de gestion
sanitaria para aprender de las mejores practicas con espiritu critico y grandes dosis de
reflexién.

Gestion sanitaria (Albert Cortés)
http://www.acbgestionsanitaria.com/

El objetivo del blog es aportar noticias, informacién y buenas practicas sobre gestion
sanitaria, gestion de los recursos humanos y herramientas para que mejore la gestion
de la enfermeria.

Enfermeria tecnoldgica (Pablo Sanchez)
https://enfermeriatecnologica.com/

En su bitdcora escribe sobre redes sociales, tecnologia, avances en investigacién, para
estar al tanto de los ultimos avances técnicos orientados a la enfermeria.

Enferdocente (David Fernandez)
https://www.enferdocente.com/blog

Se centra en temas de ensefianza de enfermeria, la innovacién sanitaria, la
investigacion y las principales novedades del sector.

6.4.1.3 Blogs de Escuelas de Pacientes

Blogs de la Escuela de Pacientes de Andalucia
http://elblogdelaescueladepacientes.blogspot.com/

http://fitpacientes.blogspot.com/
http://activateconlaescueladepacientes.blogspot.com/
http://artritis-escueladepacientes.blogspot.com/
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https://asmayalergias.wordpress.com/
http://diabetesescueladepacientes.blogspot.com/
http://cocinar-ricoysano.blogspot.com/
http://corazonesencamino.blogspot.com/
http://cpaliativos-escueladepacientes.blogspot.com/
http://cancermama-escueladepacientes.blogspot.com/
http://enfermedadceliaca-escueladepacientes.blogspot.com/
http://sexualidadescueladepacientes.blogspot.com/
http://fibromialgia-escueladepacientes.blogspot.com/

* Blog de la Escuela Cdantabra de Salud

http://blogs.escuelacantabradesalud.es/

= Programa Paciente Activo Asturias (PACAS)

https://activateportusalud.wordpress.com/

* El blog de Osasun Eskola del Pais Vasco

https://osakidetzarenosasuneskola.com/tag/blog/
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