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Introduccion

Los cambios en el panorama sanitario actual vienen caracterizados por diversos fac-
tores como el aumento de la esperanza de vida que conlleva, entre otras cosas, un
aumento de la prevalencia de las enfermedades cronicas y una disminucién en el ni-
mero de personas con capacidad contributiva.

En las enfermedades inmunomediadas, es el propio sistema inmunitario el que ataca
a las células sanas del organismo. Estas patologias son de origen desconocido, aun-
que suelen ser de caracter hereditario. Responden tanto a factores internos como ex-
ternos, lo que hace que su diagnostico sea a menudo complicado, que sea necesario
abordarlas de forma multidisciplinar, y que los tratamientos se limiten principalmente
a controlar la sintomatologia. La OMS estima que actualmente afectan a entre el 3y el
7% de la poblacién occidental, pero el hecho de no ser mortales hace que a menudo
no sean vistas por la administracion sanitaria como patologias tan “relevantes” como
otras. Sin embargo, estas enfermedades tienen un gran impacto en la calidad de vida
de los enfermos tanto a nivel organico como psicoldgico, ya que afectan la capacidad
funcional de los individuos y a menudo van acompanadas de la estigmatizacion so-
cial de quienes las sufren, como ocurre en el caso de las dermatolégicas.

Es importante determinar la prevalencia real de estos trastornos y desarrollar medidas
de tipo mas preventivo que permitan reducir el impacto negativo de dichas enferme-
dades en los individuos para asi acabar con la estigmatizacion y para también reducir
las cargas sanitarias, sociales y econdmicas generadas.

El Foro de Enfermedades Inmunomediadas es una iniciativa del Instituto Universitario
de Pacientes, junto a Janssen, y forma parte de las actividades programadas para el
Aula de Politica Sanitaria que juntos promueven en la Universitat Internacional de Ca-
talunya.






Justificacion y objetivos

El Foro de enfermedades inmunomediadas tiene como objetivo valorar como se ven
afectados los elementos que configuran el Modelo de Atencién Afectivo Efectivo, des-
de las diferentes perspectivas de aquellos que intervienen directamente en las enfer-
medades inmunomediadas, de aquellos que se ocupan de las politicas sanitarias al
respecto y de aquellos que informan a la sociedad sobre el problema.

La finalidad Ultima sera detectar puntos a potenciar para mejorar los resultados y la
experiencia afectiva y efectiva en la atencién a la persona con enfermedad inmunol6-
gica, de los profesionales durante el proceso de prevencion y atencion, y también del
entorno familiar y social mas préximo.
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Metodologia

El foro se realiza de forma presencial en el hospital Son Espases (Mallorca) y se reco-
ge la opinion de todos los participantes en diversas rondas de preguntas contando
con la moderacién de la Dra. Vallés.

Asi, la gestion de la enfermedad inmunolégica se plantea desde diferentes puntos de
vista:

En primer lugar, desde la vision macro abordando la elaboracién de politicas, la pers-
pectiva desde la Salud Publica, la sensibilizacion social y la lucha contra el estigma.

En segundo lugar, el enfoque es hacia la vision meso: el reto de la organizacién de
los servicios para implementar la politicas y acciones priorizadas, la contribucién de
las TICs y la forma de incorporar la visién de las personas afectadas, las familias y al

entorno.

Finalmente, en tercer lugar, se realiza un enfoque a la visién micro: los elementos de
gestion clinica necesarios para la adecuada implementacién de las acciones prioriza-
das.

Los principales temas de discusion del foro se recogen y se presentan en este docu-

mento.






Discusion

BLOQUE I. FACTORES QUE PUEDEN MEJORAR EL MODELO AE
EN PACIENTES CON IMID

Empoderamiento de los pacientes

Es fundamental el empoderamiento del paciente. El modelo A/E potencia que pacientesy
familiares sean centrales en el proceso de la enfermedad, lo cual implica el hacer un cam-
bio de modelo en el sistema. El profesional es el cientifico, es el que tiene el conocimiento
y las herramientas para poder ayudar al paciente, pero necesita conocer la experiencia, por
este motivo se han de conseguir que las organizaciones se impliquen para este objetivo.
En Baleares se han modificado las estructuras para poder tener en cuenta estos aspectos
que han de ayudar al empoderamiento. Se ha creado un observatorio para que el paciente
pueda estar en contacto con el profesional de forma directa, se han incorporado las aso-
ciaciones de pacientes para que colaboren en este proyecto.

Asimismo, en el ambito de la decisidn, también es fundamental la formacion al paciente,
ya sea para la eleccion de tecnologias médicas, como de medicamentos. Los pacientes
estan en el ambito de decision de farmacos, en mesas de harmonizacion. A nivel de la ad-
ministracion se intenta implicar en todas las politicas de salud al paciente.

Desde el punto de vista del profesional clinico, el que actla directamente con el paciente,
se considera que aun hay carencias en este punto. A nivel de tratamiento, a veces se de-
niegan medicamentos sin un criterio definido. Hay incluso situaciones en las que en los
comités de evaluacion no hay un profesional especialista en la materia del medicamento
que esté valorando. Es decir, el profesional que esta directamente con el paciente, debe-
ria poder tener un peso importante y estar presente en este tipo de comisiones. Se ha de
humanizar la medicina dando voz a aquellos que estan mano a mano con el paciente, alos
profesionales clinicos que ven dia a dia en el proceso de su enfermedad al paciente y sus

familiares.

Aun hay un desequilibrio entre la parte afectiva y efectiva, hay profesionales muy alinea-
dos, pero también tenemos otros que generan mucha resistencia. A nivel directivo sucede
exactamente lo mismo, tenemos que romper aln muchas barreras.

Desde el hospital se intenta potenciar los PREMS, se esta impulsando mucho propor-
cionan una informacion muy amplia sobre la experiencia del paciente. Por otro lado, los
PROMS que dan el resultado desde la perspectiva del paciente, en el caso del hospital
Son Espases se han abierto diferentes lineas de investigacion para conocer su opinion.

Asimismo, cuando se organizan comités se intenta incorporar al paciente.



Aln asi, queda mucho por hacer. El sistema sanitario va muy retrasado, en comparacion
con servicios de otros tipos que estan mucho mas orientados hacia sus clientes o ciuda-
danos. Aun llegan reclamaciones que con un poco de comunicacion, empatia y asertivi-
dad se hubieran podido solucionar. AUn quedan muchos profesionales de la vieja escuela,
POCO a poco se espera ir cambiandolo, se estan ideando proyectos e ideas para solventar
este problema.

PROMS Impacto en el paciente

Es importante valorar la experiencia del paciente, la atencién que ha recibido y si su pa-
tologia esta mejorando. En Son Espases, se ha disefado una herramienta a traves de una
web donde se comunican con los pacientes de algunas patologias como pueden ser las
enfermedades inmunomediadas. Ponen voz al paciente, establecen una via de contacto di-
recto con él. Las nuevas tecnologias permiten crear este tipo de herramientas, que permiten
registrary evaluar las experiencias y evoluciones de la enfermedad de los pacientes. Es una
plataforma para evaluar PROMS genéricos (calidad de vida...) o especificos de su patologia
concreta (pica mucho, esta agrietado...) si se hace conlos PROMS necesarios es muy facti-
bley facil para el paciente. Proporciona una informacién muy til sobre el impacto evolutivo
de la enfermedad. En general, no se considera un gasto, es una muy buena inversion.

Es una forma de tener mas comunicacion con el paciente y mas informacion sobre su en-
fermedad, no sb6lo usando los PROMS, sino siendo mas creativo y enviado imagenes y
comentarios sobre la patologia.

BLOQUE Il. COMUNICACION LA VISION DE LOS PACIENTES

Los pacientes no quieren estar enfermos. Para llegar al especialista a veces se convierte en
una carrera de fondo, ya que, por ejemplo, en psoriasis se suele entrar por la AP, o que di-
ficulta muchisimo llegar al especialista. Esto afecta de forma importante la calidad de vida.

El paciente crénico ha de asimilar que tendra una patologia toda su vida y todo el impacto
que le ocasionara este diagnéstico a nivel laboral, familiar y social. Cada vez es mas ne-
cesario enfocarse en las necesidades del paciente ya desde el momento del diagndstico.
Sufre un gran impacto durante el mismo, y el proceso de aceptacion de una enfermedad
cronica requiere unos tiempos diferentes segun el paciente.

El objetivo final del paciente es tener un buen diagndstico y un buen tratamiento. En gene-
ral, espera con mucha ilusion los nuevos farmacos. Los pacientes hablan entre ellos sobre
este tema a través de redes sociales. Aun asi, los medicamentos estan lejos de los pacien-
tes, es fundamental aproximarselos, darselos a conocer, aqui el papel de la asociacion de
pacientes es fundamental.

En general, el paciente ha de estar y formar parte de las diferentes mesas que se puedan
crear enfocadas a la gestion de la salud. Su opinidn y experiencia es fundamental para nu-
trir las necesidades de abordaje de estas enfermedades.



Sobrelasinnovaciones médicas, los bioldgicos cada vez son mas conocidos y reclamados
por los usuarios del sistema sanitario. Hay hospitales a los que el acceso a estas innova-
ciones puede ser mas complicado que en otros, pero en general no es extremadamente

complicado.

Por otro lado, a nivel laboral, se comenta que los pacientes créonicos deberian tener un
status laboral especial para que puedan coger bajas sin representar problemas afadidos
en su dia adia.

El paciente necesita un tratamiento holistico, no sélo farmacoldgico, social, psicoldgico y
laboral, entre otros.

BLOQUE IIl. DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

La innovacion de investigacion, tecnologia...etc. nos obliga a modificar el comportamiento
y buscar vias para que sean sostenibles. Las innovaciones en tratamientos hacen que ten-
gamos que pensar en la sostenibilidad, no puede haber tratamientos cuesten lo que cues-
ten, se han de trabajar para conseguir una buena gestion. Se han incluido profesionales en
todas las mesas de decision para poder conocer todos los puntos de interés.

Los bioldgicos que sustituimos por biosimilares, los pacientes no tienen porque saber que
son, pero nosotros debemos explicarselo y que entiendan la diferencia entre ambos tra-
tamientos para poder hacer el sistema mas sostenible. Cuesta porque a nivel cultural no
estamos preparados. Las asociaciones de pacientes hacen un trabajo fundamental, ayudan
a que los decisores, politicos y técnicos, busquen herramientas para mejorar la situacion y
dar herramientas a todos y para todos.

El paciente ha de tener un hospital lleno de recursos de informacién de enfermeria, far-
macia... materiales, sesiones de formacion... para que el paciente pueda aprender como
suministrar los medicamentos y que tenga opcidn de recurrir a esa formacion en diversas

0Casiones.

Herramientas para gestionar diagnosticos y tratamientos

En general, si que el profesional dispone de herramientas para gestionar el diagnostico y el
tratamiento. Hay hospitales enlos que hay mas facilidades y se puede seleccionar libremen-
te el mejor tratamiento para el paciente, en otros es mas complejo. Los profesionales tienen
herramientas terapéuticas, pero a nivel emocional el tema es mas limitado. Es muy persona
dependiente. Se hacen formaciones especificas para abordar estos temas, por ejemplo, a
nivel AP es mas facil que en EP, en hospital hay mas diversidad y es complicado encontrar la
formacion ideal para cada profesional. En Son Espases se ha creado un aula de simulacion
en la que se quiere trabajar todo el tema de gestibn emocional.



Comunicacion médico paciente

En la universidad de medicina tendria que haber una asignatura de comunicacién para
gestionar las malas noticias e informacion que se le proporciona al paciente. El profesional
tiene una responsabilidad con el paciente por lo que se deber formar en esta area, no pue-
de ser persona dependiente la correcta gestion del paciente. En las nuevas generaciones
este punto ha mejorado.

Hay diferentes proyectos en marcha en la consejeria de comunicacion con el paciente;
como por ejemplo “Eina Salut”, que es una herramienta nueva para poder acompanar al
paciente en todo su proceso de enfermedad. Otro ejemplo son los videos de prescripcion
digital.

El sistema sanitario no facilita todo este tipo de cosas, todo se basa en procesos adminis-
trativos y hay pocos elementos de incentivacion y reconocimiento profesional. Ha habido
un cambio importante en el rol de los pacientes, debemos de buscar la forma de trabajar
conjuntamente.

Hay muchas cosas que puede hacer el paciente por la gestion de su enfermedad. Formar
e informar al paciente es fundamental.

Transversalidad del profesional

No hay un flujo de comunicacién y accesibilidad entre la AP y la EP. Cuando el paciente
recibe un diagnéstico queda completamente bombardeado de informacion, la asociacion
de pacientes hace una muy buena labor, pero no tenemos una buena comunicacién con el
profesional de AP. Hay una serie de circuitos que no se cumpleny con ella la accesibilidad
también se ve afectada.

El cambio de modelo es basico, pero también el tener la tecnologia aplicada poder utili-
zarlay que nos sirva en el dia a dia del profesional y del paciente. Enfermeria cada vez esta
mas integrada en el sistema, estan mas cerca del paciente.

Bidireccionalidad de la comunicacion médico paciente es fundamental, todos tenemos
que trabajar para y con el paciente. El grado de responsabilidad también afectara en este
tipo de comunicacion. EI COVID nos ha facilitado las diferentes vias de comunicacion con
el paciente.

Paciente en centro del sistema

La comunicacion con AP al no ser muy fluida complica el poder poner al paciente en el
centro del sistema. Se pueden hacer visitas telematicas, por ejemplo, con el especialista,
pero sigue siendo complicado aplicar estas tecnologias para esta funcion.

La psoriasis, por ejemplo, es multi especialidad con este tipo de patologias el sistema no
lo gestiona bien, hay problemas de coordinacion entre primaria y hospital que es dificil de



solventar. Este problema también es estructural, que con algunos servicios por proximidad
se ha podido solventar, pero es persona dependiente. La estrategia de cronicidad deberia
de mejorar este punto, pero no acaba de funcionar bien los circuitos especiales para estos
tipos de pacientes.

El factor humano es el que gestiona un poco las estructuras. Es el musculo que hace que
vayamos hacia una tendencia u otra. Las patologias han cambiado y la evolucion de las
mismas. Con todo esto, debemos hacer un cambio y una evolucion hacia las nuevas ten-
dencias.

Los esfuerzos de adaptacion de mejora y cambio deberan acabar siendo permanentes.
Pasar a ser adaptacion continua, no ser conformista y buscar el cambio.

BLOQUE IV. AMBITO SANITARIO

Es necesario que el paciente conozca la situacion de sostenibilidad del sistema, el fun-
cionamiento y el como hacer. Es importante que las asociaciones de pacientes también
acompanen al sistema y que acaben siendo un recurso sanitario mas. Las asociaciones
han de representar a los pacientes en todos los ambitos que le impactan por sufrir la enfer-
medad, a nivel social, laboral, sanitario...

La educacion es lo mas importante, porque o que mas marca la salud es la formacion del
individuo.

Los profesionales deberian prescribir las asociaciones de pacientes, para ello han de co-
nocerlas y confiar en ellas. Han de ser colaboradores en la gestion del paciente y cubrir
esas areas de la enfermedad en las que el sistema no puedo llegar.

La falta de profesionales se vive con cierta inquietud y se pide que se hagan medidas para
consolidar a enfermeras y médicos. Se ha de intentar que el trabajo que se les ofrece sea lo
suficientemente atractivo para que no hayan fugas de profesionales.

BLOQUE V. MEDIOS DE COMUNICACION

Estigmatizacion de las enfermedades

No todos los periodistas estan formados en salud, de hecho, en las universidades de pe-
riodismo no hay formacion en salud. La Unica forma es involucrarte en el temay buscar tu la
informacion. También hay falta de profesionales en salud, por lo que todo esto en conjunto
hace que la comunicacion en salud sea un tanto deficiente. El periodista sale de la carrera
universitaria, pero luego no hay tantas herramientas para especializarse en salud. Si quie-
res hacer gestion has de ir a los masteres de gestion de profesionales.

Desde el observatorio de suicidio se han puesto unas normas para poder hablar sobre

estos temas de forma adecuada, evitando sensacionalismos.



Los periodistas estan comenzando a hablar con las asociaciones de pacientes, ha cam-
biado mucho en pocos anos. El responsable de pacientes deberia formar e informar a los
periodistas sobre la enfermedad a la que representan y las necesidades que tienen.

El periodista ha de ser responsable sobre lo que escribe y el impacto que esto tendraen la
sociedady el individuo.

Por otro lado, el formar a los profesionales sanitarios para poder hablar con los periodistas
es también importante. Es un punto un tanto olvidado que hay que potenciar. Tener buenas
relaciones para retroalimentarse, la confianza con el periodista hace que la informacion en

salud sea mas correcta.

Los medios de comunicacion estan muy politizados, asi que depende de la tendencia igual
la informacion tiene unos tintes de un punto u otro. A pesar de esto, cuando un profesio-
nal es bueno, deberia hacer una difusion de la noticia de la forma mas precisa y concreta
posible.



7 Puntos clave destacados

Al finalizar el foro, se pregunto a los asistentes las lineas de accion prioritarias a seguir en
la actualidad para la mejora del abordaje a las enfermedades autoinmunes. Se resumen a
continuacion en los siguientes puntos:

— Hace falta cambiar las cosas. Provocar el cambio.

— La comunicacion es esencial tanto de profesional-paciente como con los medios de

comunicacion.
— Bienestar de los pacientes es lo mas importante.
— Laefectividad deberia ser una buena apuesta.
— Elpaciente sabe mas y esta mas cerca de lo que pensamos.
— Compartir el pensamiento con el paciente.

— Tener diferentes matices.






Conclusiones y recomendaciones

La realidad de las personas con enfermedades inmunomediadas sigue siendo una gran
desconocida. Son personas que conviven con patologias desconocidas y algunas con
alto estigma que impactan en diferentes areas de su vida cotidiana.

Uno delosretos actuales para promover la concienciaciony la correcta gestion de la enfer-
medad es fomentar el empoderamiento de los pacientes con enfermedades inmu-
nomediadas. El conocer la enfermedad, el tipo de tratamientos y farmacos disponibles
ayuda para poder realizar las decisiones compartidas, y facilita que el paciente tome el
timon de la gestion de su enfermedad.

Uno de los retos permanentes es el de la insercién laboral. El paciente crénico sufre ba-
jas constantes que dificultan las relaciones laborales, el tener un estatus laboral diferente
podria ayudar a estos pacientes a mantener sus trabajos y eliminar un punto de estresor
mas.

Unido al empoderamiento y a la comunicacion positiva es necesario, también, impulsar
el uso de herramientas para compartir experiencias y mejorar en la formacion sobre sus
patologias, mediante la creacién de espacios de didlogos abiertos entre los profe-
sionales y pacientes.

Es importante también disefiar una guia de estilo en el ambito de los medios de comu-
nicacion incluyendo los valores y principios basicos para informar y comunicar temas de
salud, instrumento clave para erradicar el estigma y las falsas expectativas, ya sea en los
medios de comunicacién, como entre los mismos profesionales sanitarios.

Es fundamental conocer las experiencias de los pacientes durante todo el proceso de su
enfermerdad para poder encontrar puntos de mejora y afianzar o que se esta haciendo
bien.

La conclusion general de este Foro es que se esta mejorando en la gestion del paciente
con enfermedades inmunomediadas, pero aun queda mucho por hacer. Los profesionales
han de adaptarse a las nuevas necesidades y nueva realidad del sistema para poder dar un
buen servicio a los pacientes.
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