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La informacié i 'educacio terapéutica (ET) del pacient, familiar o cuidador van
lligats a la practica clinica. Com tota practica clinica, la qualitat i I'evidencia del
seu impacte en formen part important. La formacio continuada dels profes-
sionals és necessaria ja que en general no es contemplen aquests topics en els
diferents ensenyaments de Pregrau en Ciencies de la Salut.

Es fonamental considerar el nou paradigma informatiu amb I'impacte de les
tecnologies de la informacio (TIC). Avui els professionals de la salut tenim un
nou repte complementari i és assessorar en altres fonts fiables d'informacio
complementaria a través de les TIC, clarificant que aquestes altres fonts son
d'informacio geneérica i no individualitzada que només poden tenir dels seus
equips de salut.

Els professionals tradicionalment han «instruit» al pacient i familiars per ajudar
a seqguir el tractament prescrit. Diferents estudis pedagogics han demostrat
que informar és una condicid necessaria pero no suficient perque el pacient
canvil el seu comportament de salut, objectiu ultim de I'ET. Ladheréncia al
tractament farmacologic i no farmacologic dependra també de les estrategies
d'aprenentatge emprades i del tipus de relaci¢ establerta entre la persona
malalta i el professional de la salut. Les actuals corrents psico-pedagogiques
s'enfoquen en el «procés d'aprenentatge» i en «l'atencio centrada en la perso-
na». Aix0 significa que els professionals han d'oferir les condicions pel que fa a
coneixements, habilitats, actituds i suport necessaris en cada cas, per afavorir
la “reflexio activa, el dialeg, el respecte, la discussio, el pacte i el seguiment”,
bases per ajudar al pacient a canviar de manera voluntaria el seu comporta-
ment en relacio amb la salut i pugui gestionar millor la seva malaltia i tracta-
ment, més que «dir-li» que és el que ha de fer. Els professionals no només han
de facilitar informacio de qualitat i basada en I' évidencia sind també aquells
coneixements, habilitats i suport, per a facilitar el propi empoderament del pa-
cient, ajudant a que el pacient condueixi el seu propi tractament, actuant com a
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guia i suport del pacient en aquest aprenentatge per a l'autogestio de la malaltia
i el tractament.

En aquesta linia, I'any 1998 'OMS' va definir I'ET a les malalties croniques com
el procés continu i part integral de I'atencio centrada en la persona. Contempla
la sensibilitzacio, la informacio, I'educacio per a I'aprenentatge de l'autogestio i
el suport psicosocial a les diferents situacions relacionades amb la malaltia i el
tractament. L'objectiu és ajudar els pacients i llurs families a:

«  Desenvolupar la capacitat d'autogestio del tractament per prevenir compli-
cacions

+  Millorar |I"adherencia i cooperar amb els equips de salut
+  Poder viure mantenint o millorant la qualitat de vida.

Incorporar aquest paper psico-educatiu en la practica assistencial requereix la
formacio especifica dels professionals. Un minim curriculum en ET s’hauria de
contemplar per a tots els membres de I'equip assistencial, mentre que aquells
directament implicats en la realitzacio, planificacio i avaluacio dels programes
haurien de tenir una formacio via Master o similar, com proposen diferents so-
cietats cientifiques, de manera especial en el camp de la diabetis?.

La diabetis, amb una alta prevalenca a tot el mon, €s un bon model de malaltia
cronica perque afecta a totes les edats i condicions socials sent la segona
malaltia cronica més prevalent a la infancia. La necessitat de |' ET al pacient i
familia va ser necessaria des el descobriment de la insulina I'any 1921. Els ele-
ments claus treballats en aquesta condicio poden ser Utils i de reflexio per a la
majoria de malalties croniques®.

Actualment I'ET a la diabetis?* s’associa a una millora de resultats clinics, re-
duccio del risc de mortalitat, millora dels coneixements i habilitats, adherencia
a l'autogestio, afrontament saludable, percepcid de qualitat de vida i reduccio
dels costos assistencials. Malgrat utilitzar diferents metodologies i estrategies
educatives, les que es van demostrar més efectives duraven un minim de 10h
en el transcurs de 6-12 mesos, estaven adaptades a 'edat, la cultura, a les ne-
cessitats i preferencies individuals, abordant problemes psicosocials i incorpo-
rant estrategies de canvi de comportament. Els enfoc individuals i grupals son
eficagcos amb un lleuger benefici pels enfocs mixtes. Malgrat aquestes avantat-
ges hi ha un greu problema i es I'accessibilitat d" aquestes prestacions dins els
proceés assistencial®. Lestudi DAWN? ¢, realitzat en 17 paisos va demostrar que
aquesta prestacio només arribava al 50% dels pacients i a un 25% de familiars
o cuidadors, observant-se grans diferencies entre paisos. La reflexié és que si
a la diabetis les dades son aquestes, probablement en altres cronicitats la dis-
ponibilitat de programes d' ET estructurats en el procés assistencial, aixi com,
I'accessibilitat als mateixos sigui encara molt menor.

Una de les maneres d" avancgar en aquesta direccio, entre d'altres, esta en la
politica de les propies Institucions sanitaries en termes d'Informacio i ET al pa-
cient, familiars i cuidadors. Heus aqui que resumi a modo d'exemple la portada
a terme, de manera transversal, a I'Hospital Clinic de Barcelona des I'any 2014
sota el paraigues del Programa d'atencio a la cronicitat i el Pla estrategic del
centre 2016-2020. Es va crear el Grup de Treball Interdisciplinari d"Informacio
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i 'Educacio Terapeutica al pacient, familiars i cuidador (GTIET) que proposa el
Model PIEX-Clinic que integra la Participacio, la Informacio, I'ET i 'Experiencia
del pacient. Aquestes 4 vessants es treballen de manera independent i a la ve-
gada de manera conjunta perque tenen moltes interseccions. Com a resultats
d'aquest enfoc transversal i interdisciplinar amb participacié d'infermeres de
practica avancada, metges, nutricionistes, psicolegs, experts en comunicacio
i en el mon digital, aixi com pacients adhoc. S’han realitzat diferents accions
de caire transversal a la Institucié, complementaris als treballats pels propis
Serveis, entre les que cal destacar:

L'inventari digital d'activitats d'informacio i ET a I'Hospital Clinic’ identifi-
cant més grups de pacients que rebien activitats educatives estructurades
comparant els resultats amb l'inventari realitzat el 2007 &. L' analisi dels
materials informatius va demostrar que 1/3 dels mateixos no complien els
requisits basics de qualitat informativa. Per altre banda els professionals
demanavem millorar |'accessibilitat dels materials i formacio especifica en
metodologia de I'ET i en la planificaci¢ i avaluacio de programes estructurats.

La creacio de la INFOTECA des I'any 2017, repositori digital de materials
d'informacio i ET confeccionats al centre o seleccionats externament se-
gons criteris de qualitat informativa tal com recomana la xarxa d’'Hospitals
Promotors de la Salut com son els criteris de a) identificacié del materials,
b) llegibilitat lingUistica, c) llegibilitat tipografica i d) que siguin avaluats per
pacients o que hi participin des un inici. Agquest materials son accessible
des la intranet del centre i la historia clinica del pacient. Es treballa perque
també ho sigui des I'Atenci¢ Primaria per facilitar una millor continuitat as-
sistencial.

La realitzacio des I'any 2014 de cursos anuals de metodologia de I” ET diri-
gits als professionals tant de I'hospital Clinic com I'Atencié Primaria impli-
cats. Consta de 10 sessions presencials amb metodologia activa i partici-
pativa. Els participants al llarg d'un any fan dos sessions de seguiment i al
final han de presentar i defensar una proposta per escrit d'una activitat o
programa educatiu dirigit als subgrups de pacients del servei que estiguin
treballant, una proposta de confeccid de material informatiu de suport i la
seleccio de 5 webs segons criteris de qualitat.

Lelaboracio d'eines de suport per al professionals com son els 3 Processos
Normalitzats de Treball (PNT) sobre: a) la confeccié de materials informa-
tius a través de la Infoteca, b) I'educacio de seguretat dirigida al pacient
ingressat, c) la planificacio i avaluacié d’'un programa d’' ET estructurat que
ha donat lloc a una guia metodologica recentment publicada®.

La integracio de I'experiencia del pacient’® com una eina de millora dels
processos assistencials. S'ha avaluat entre d'altres I'experiencia del pa-
cient durant els processos d’hospitalitzacio' , en el programa d'atencio
i ET adrecat a les persones amb diabetis tipus 1 que inicien tractament
amb bomba d'insulina'?, o que son traslladats de la Unitat de Pediatria de
I"'Hospital St Joan de Déu.™

La participaci¢ del pacient en diferents grups de treball, comites i comis-
sions on fins ara només hi participaven professionals com per exemple:
a) la Comissio de participacié d’'usuaris i pacients de I'Hospital Clinic que
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és una de les formes de tenir en compte la perspectiva del pacient des de
diverses posicions, tal com es recull en el document de I'associacio Shared
Patient Experience' b) El Comite de Qualitat del programa de bombes
d'insulina que es reuneix 2 vegades/any, c) al PortalClinic https://www.
clinicharcelona.org/ca/asistencia/malalties on han participat pacients en
el disseny de la propia web', en els videos explicant les malalties des la
perspectiva del pacient, aixi com, la seva participacio en la lectura dels con-
tinguts en format digital abans de la seva publicacio i en I'apartat especific
de cada patologia “Viure amb”.

La creacio de la xarxa de professionals a través de la Comunitat de prac-
tica educa2rs que aplega a tots aquells professionals interessats https://
educa2rs.wordpress.com. Per altre banda s'organitzen periodicament ses-
sions cliniques i webinars sobre diferents topics relacionats.

Aquesta aproximacio a través del model PIEX-Clinic ha comencgat a donar els
seus primers resultats. Malgrat els errors, els encerts i els molts aspectes que
queden per treballar i avaluar, el PIEX-Clinic és una via de millora transversal i
interdisciplinaria de la informacio i 'ET estructurada al pacient, familiar o cuida-
dor e integrada en el procés assistencial. Evidentment hi ha altres vies de su-
port al pacient com poden ser ,entre d'altres, el programa del Pacient Expert, les
Associacions de pacients, les webs de qualitat, els suports d'/Apps, xats i blogs,
que sens dubte juguen un rol complementari. Donat el nivell d'evidencia que
en l'actualitat te la informacio i LET en l'autogestio del tractament/s que reper-
cuteixen sobre els resultats de salut, conductuals i psicologics de la majoria de
malalties i de manera especial en les malalties croniques, els equips d’'atencio
tenen una responsabilitat assistencial i etica d'individualitzar aquesta prestacio
en el procés assistencial de cada persona malalta en particular.
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