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MARCO DEL PROYECTO

El dolor crénico es un problema de salud que impacta significativamente en la calidad de
vida de los pacientes y representa un desafio para los sistemas sanitarios. Su abordaje des-
de una perspectiva humanizada es clave para mejorar la atencién y optimizar los recursos
disponibles.

En esta linea, el proyecto Dimensiones de la Humanizacion de la Atencion a la Persona
con Dolor Crénico, impulsado por la Fundaciéon Humans en colaboracién con Griinenthal
Pharma en 2021 (disponible para su descarga al final de este documento), nacié con el
objetivo de mejorar el abordaje del dolor crénico desde una perspectiva integral y huma-
nista. En esta iniciativa participaron tanto profesionales sanitarios como pacientes, permi-
tiendo identificar posibles mejoras en la atencién y definir una hoja de ruta con medidas
de mejora.

Como resultado del trabajo desarrollado, se definieron diez areas clave para avanzar en la
atencion a personas con dolor crénico, acompafiadas de recomendaciones especificas de
intervencion para cada una. Entre las dimensiones identificadas, una de las mas relevantes
fue el empoderamiento del paciente, donde se subrayd la necesidad de promover la partici-
pacion activa en su proceso de salud, asi como su implicacién en la toma de decisiones y en
el desarrollo de habilidades de autocuidado.

Para apoyar esta dimension, se propusieron diversas acciones orientadas a proporcionar a
los pacientes y a sus familias informacidn clara y comprensible sobre la enfermedad, su evo-
lucién, los objetivos del tratamiento y el rol que pueden asumir en su propio cuidado. Tam-
bién se planted la promocion de espacios formativos, como aulas o escuelas para personas
con dolor crénico, que incluyan a su entorno cercano y promuevan redes de apoyo mutuo.
Asimismo, se destaco la necesidad de desarrollar programas educativos que ayuden a las
personas a convivir con la enfermedad de forma mas activa y auténoma, fortaleciendo sus
capacidades de autocuidado.
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En este contexto, surge la jornada de trabajo que nos ocupa, orientada a identificar estrate-
gias que mejoren el acceso y la recomendacidn de escuelas de salud, asociaciones de pa-
cientes y otros recursos formativos similares. Estos elementos, clave en el abordaje integral
del dolor cronico, requieren mayor visibilidad y una integracion real en la practica clinica con
el fin de empoderar a la persona en la gestién diaria de su dolor.

OBJETIVO DE LA JORNADA

El propdsito de esta jornada ha sido conocer la situacion actual respecto a la recomendacion
de escuelas de salud y asociaciones de pacientes en el abordaje del dolor crénico, asi como
también identificar propuestas y lineas de accion que faciliten la “prescripcién”, o reco-
mendacidn activa, por parte de los profesionales sanitarios de estos recursos.

Estas iniciativas se plantean como elementos esenciales para empoderar a las personas que
viven con dolor crénico en su autocuidado y contribuir asi a una atenciéon mas humanizaday
efectiva de la enfermedad.

METODO DE TRABAJO

Para el desarrollo de este documento, se llevé a cabo una jornada de trabajo online el 25 de
febrero de 2025, con una duracion aproximada de tres horas.

Previo a la reunion, se envid un cuestionario a los participantes para contextualizar la discusion.
Este cuestionario recogia la experiencia previa de los asistentes en el manejo de personas con
dolor crénico dentro de sus roles profesionales. Los resultados reflejaron la percepcién general
de que los recursos formativos no siempre estan al alcance de los pacientes ni son reconocidos
claramente como herramientas efectivas para su empoderamiento, destacando con ello la impor-
tancia de promover la recomendacién y uso de escuelas y/o asociaciones para estas personas.

Durante la jornada, tras una presentacion inicial en la que se expusieron los objetivos del pro-
yectoy se introdujo a los participantes, se procedié a la organizacién de los asistentes en dos gru-
pos de trabajo, conformados de manera mixta para garantizar una perspectiva multidisciplinar.

Cada grupo incluyo perfiles de gestidn sanitaria y profesionales sanitarios (médicos y enfer-
meras). Ademas, se establecié una diferenciacion clave en su composicion:

e Primer grupo: integrado por representantes de asociaciones de pacientes.

e Segundo grupo: conformado por representantes de escuelas de salud.
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Aunque se organizaron en grupos separados, debido a sus diferentes estructuras y formas
de funcionamiento, la presencia de escuelas de salud y asociaciones de pacientes en una
misma actividad responde al objetivo comun que comparten: contribuir al empoderamiento
de las personas, actuando como herramientas clave para fomentar su autonomia y mejorar
la gestion de su enfermedad.

Esta participacion conjunta ha permitido identificar sinergias, barreras compartidas vy
oportunidades de mejora para su integracion en el sistema sanitario, ofreciendo asi una
vision mas amplia e integrada del recorrido del paciente. Por este mismo motivo, en los
resultados ambas entidades se agrupan dentro de una Unica categoria.

La sesion fue moderada por dos representantes de la Fundacion Humans, especificamen-
te por Lubna Dani Ben Abdel-lah (primer grupo) y Maria Segura Pérez (segundo grupo).

Durante la dindmica, se plantearon una serie de preguntas clave (Anexo ), predefini-
das por los organizadores de la jornada y enfocadas en la prescripciéon y uso de aso-
ciaciones de pacientes y escuelas de salud por parte de los profesionales sanitarios,
y en los desafios especificos identificados en la atencion a personas con dolor crénico.
Cada grupo aportd su vision sobre estas cuestiones, generando un espacio de reflexion
y debate.

Finalizadas las sesiones de trabajo en grupo, se realizd una puesta en comun, en la que
se compartieron los principales hallazgos y se consolidaron una serie de conclusiones
que se recogen a lo largo de este documento.

En total, la jornada conté con la participacion de 13 personas, cuya diversidad de perfiles
permitid enriquecer el andlisis y la identificacion de estrategias para mejorar la recomenda-
cién proactiva de escuelas de salud, asociaciones de pacientes y/u otros recursos formativos
a personas que conviven con dolor crénico.

RESULTADOS

Las opiniones y experiencias recogidas en este informe han sido compartidas por los asisten-
tes a la jornada, y reflejan distintos puntos de vista en torno al uso de asociaciones y escuelas
de pacientes, tanto desde la gestion de estos recursos, como desde quienes los promueven,
los coordinan o los utilizan directamente. Esta recopilacion no pretende ser exhaustiva ni re-
presentar una vision unificada, sino ofrecer una muestra cualitativa de las experiencias vivi-
das y compartidas durante el encuentro.
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- Ideas clave

Durante la sesion, surgieron multiples reflexiones a partir de las preguntas planteadas. Para
facilitar su presentacion, la informacion se ha organizado en torno a los dos grandes ejes del
proyecto: pacientes y asistencia sanitaria.

Pacientes

Alivio del dolor como prioridad: el interés principal de los pacientes es el alivio de su
dolor y, aunque no suelen solicitar formacion o recursos especificos, si demandan infor-
macién y acompafiamiento a lo largo del proceso.

Desconocimiento de los recursos disponibles: la mayoria de las personas con dolor cré-
nico no demandan informacién sobre asociaciones de pacientes, escuelas de salud o re-
cursos en general, porque desconocen estas herramientas.

Profesionales sanitarios como fuente principal de informacién: en general, los pacien-
tes confian mas en los profesionales sanitarios que en otras fuentes de informacion. No
obstante, una pequefia parte de ellos accede a asociaciones y escuelas de salud sin una
recomendacion previa.

Responsabilidad en la gestion de su autocuidado: es fundamental que los pacientes asu-
man un papel activo en la gestion de su salud, con el apoyo del profesional sanitario. Este
enfoque requiere un cambio cultural en el que el autocuidado se integre como un elemen-
to esencial del bienestar.

Participacidn activa en la toma de decisiones: las personas con dolor crénico deben con-
tar con la informacién necesaria para decidir sobre su tratamiento. En este sentido, las
asociaciones y las escuelas de salud desempefian un rol clave en su empoderamiento.
Educacion grupal y comunitaria como herramienta clave: este formato de formacion permi-
te la capacitacion tanto de pacientes como de familiares, promoviendo la autogestion de dolor.
Dificultad en la adherencia a largo plazo: la busqueda de soluciones inmediatas dificulta la
adherencia de las personas con dolor crénico a programas de formacion y/o prevencion a
largo plazo, como los ofrecidos por asociaciones y escuelas de salud.

Desigualdad en el acceso a los recursos disponibles: ciertos factores como la edad, el nivel
socioeconomico y cultural, la “brecha digital” y la ubicacion geogréfica limitan el acceso de los
pacientes a gran parte de las herramientas ofrecidas por escuelas y asociaciones de pacientes.
Escasa disponibilidad en las actividades ofertadas: muchas actividades ofrecidas para pa-
cientes cuentan con plazas limitadas, reduciendo con ello su alcance.

Escasa promocion de los recursos: la difusion de asociaciones de pacientes y/o escuelas
de salud es escasa, limitando con ello el alcance que puedan tener para el publico e inclu-
so para los profesionales de la salud.
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11. Dispersion en los recursos de dolor crénico: con frecuencia, el dolor crénico no se re-
conoce como una enfermedad independiente, sino como un sintoma asociado a diver-
sas patologias. Esto provoca que los recursos destinados a su tratamiento se distribuyan
entre distintas asociaciones especializadas (como diabetes, migrafia, fibromialgia, entre
otras), lo que dificulta su acceso de manera centralizada.

Asistencia sanitaria

1. Enfoque predominantemente farmacolégico: el abordaje del dolor se centra princi-
palmente en el tratamiento farmacoldgico, dejando en un segundo plano estrategias
complementarias como las promovidas por asociaciones y escuelas de salud.

2. Desconfianza en los enfoques complementarios: muchos profesionales de la salud
cuestionan la eficacia de las herramientas complementarias o desconfian de la fiabilidad
de sus fuentes.

3. Desconocimiento de los recursos disponibles: la falta de informacién sobre las herra-
mientas ofrecidas por asociaciones de pacientes y escuelas de salud impide que los pro-
fesionales las recomienden activamente.

4. Recomendacion impulsada por el paciente: en la mayoria de los casos, los profesiona-
les solo sugieren estos recursos cuando el propio paciente muestra interés o los solicita
expresamente.

5. Limitacidn de tiempo en consulta: la falta de tiempo en la atencion sanitaria difi-
culta la posibilidad de informar y recomendar herramientas mas alld del tratamiento
farmacoldgico.

6. Necesidad de nuevos roles profesionales: la disponibilidad de un mayor nimero de
profesionales que participen en el manejo del dolor resulta esencial para conseguir un
abordaje integral del mismo.

7. Ausencia de incentivos institucionales: de forma general, no suelen existir desde la Ad-
ministracion Sanitaria incentivos o apoyo para la recomendacion proactiva de escuelas de
salud y/o asociaciones de pacientes.

8. Necesidad de formacion: la formacion en estrategias no farmacoldgicas para el trata-
miento del dolor por parte de los profesionales es escasa.

-
MW Buenas practicas
=

Durante de la sesion, los participantes compartieron experiencias de buenas practicas sobre
la recomendacién de asociaciones de pacientes y escuelas de salud, y sobre la colaboraciéon
entre estas entidades, los profesionales clinicos y la Administracién Sanitaria.
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Experiencias en el ambito de escuelas de salud

¢ Comunidad de Madrid: en los centros de salud de la Comunidad de Madrid se ofrece
informacion en diferentes formatos sobre la Escuela Madrilefia de Salud, lo que permite
a los pacientes conocer la Escuela y los recursos disponible en ella mientras esperan a ser
atendidos.

e Comunidad Valenciana: el programa Pacient Actiu, apoyado por la Conselleria, es un buen
ejemplo donde tanto profesionales como pacientes trabajan de manera desinteresada. Se
desarrolla mediante talleres que imparten pacientes afectados por enfermedades croni-
cas, que han sido formados y acreditados para ello. Este formato permite no solo el empo-
deramiento de los pacientes en el abordaje de su enfermedad, sino también la posibilidad
de compartir experiencias en los talleres. Este programa lleva en marcha desde 2015 vy
abarca multiples areas, no solo el dolor.

e Catalufa: el programa Paciente Experto y Cuidador Experto, especialmente dirigido a pa-
cientes con demencias y sus cuidadores, se enfoca en proporcionar formacion para gestio-
nar la enfermedad y empoderar tanto al paciente como a sus cuidadores.

e Cantabria: la Escuela Cantabra de Salud ofrece formacién acreditada y realiza campafias
de sensibilizacion sobre el dolor crénico, buscando unir esfuerzos y aumentar la visibilidad
de estos recursos.

¢ Castilla-La Mancha: en el dmbito del autocuidado y empoderamiento de pacientes y per-
sonas cuidadoras de pacientes crénicos, desde la Escuela de Salud y Cuidados de Casti-
lla-La Mancha se estan haciendo esfuerzos por impulsar el crecimiento de esta actividad,
impartiendo cursos de habilidades formativas para pacientes expertos/as y para profesio-
nales, con el fin de que se sientan mas preparados para organizar nuestros talleres. Ade-
mds estamos integrados en un programa que va a conectar online a profesionales y pacien-
tes, a través del cual se podran prescribir entre otras cosas las actividades de la Escuela.

Experiencias en el ambito de asociaciones de pacientes

e Asociaciones especializadas: ASIA (Asociacion de pacientes con Incontinencia) es un
ejemplo claro de como el trabajo de estas entidades puede beneficiar tanto a los propios
pacientes como a los profesionales de la salud. Esta asociacion lleva a cabo labores de
sensibilizaciéon y formacion dirigidas tanto a personas afectadas como a profesionales, a
quienes proporciona capacitacion relacionada con el manejo de los pacientes con incon-
tinencia urinaria y fecal.

¢ Convenios entre asociacion de pacientes y Administracidn Sanitaria: desde la Consejeria
de Sanidad de Canarias se ha firmado un convenio con la Asociacion para la Diabetes de Te-
nerife (ADT), gracias al cual se pueden llevar a cabo acciones conjuntas orientadas a mejo-
rar la salud de los usuarios, (p.e.: Campamento de la Esperanza - Colonia ADT, una iniciativa
de formacion y convivencia dirigida a nifios con diabetes).
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Experiencias en el ambito de la asistencia sanitaria

e Materiales para pacientes en centros sanitarios:

— Caddigo QR con recursos para dolor crénico: algunos centros han desarrollado un codi-
go QR dirigido a pacientes con dolor crénico. Al escanearlo, el paciente puede acceder
a multiples recursos formativos, incluyendo cursos de paciente experto y videos educa-
tivos, orientados al manejo de su dolor.

— Carteleria informativa sobre asociaciones de pacientes: en algunos centros de salud
y hospitales, se han instalado carteles con informacidn sobre distintas asociaciones de
pacientes, acompafiados de un codigo QR que permite al usuario consultar las opciones
disponibles, y seleccionar la asociacién de su interés. Ademas de proveer informacion a
los usuarios, estos materiales sirven como recordatorio visual para los propios profesio-
nales sanitarios. Uno de los principales retos asociados a esta practica es la necesidad
de mantener actualizados los logos e informacion de las asociaciones.

e Boton en historia clinica: la Consejeria de Sanidad de Canarias ha incorporado en el siste-
ma de gestion de pacientes de Atencidon Primaria, un botdon con el que pueden “prescribir”
directamente escuelas de pacientes y otros recursos como talleres de cuidadores. Este
sistema aun no estd incluido en hospitales.

Experiencias en el ambito de la Administracién Sanitaria

* Galicia: la Xunta de Galicia ha desarrollado la aplicacién E-SAUDE, una aplicacién movil que
ofrece a la poblacién general recursos para diversas patologias, no solo dolor crénico, y que
ademas permite consultar asociaciones disponibles.

¢ Colaboracion institucional con pacientes: se han compartido diversas experiencias en este
ambito:

— Canarias: la Consejerfa de Sanidad de Canarias reline anualmente a asociaciones de pa-
cientes y representantes de la Administracion Sanitaria para evaluar sus necesidades y
colaborar en soluciones.

— Galicia: en la comisién autonémica de dolor de la Xunta de Galicia participan pacientes
con vocalia.

PROPUESTAS

A partir de la informacion recabada durante este encuentro y las recomendaciones formuladas, se
han desarrollado propuestas para mejorar el acceso de los pacientes a las asociaciones de pacientes
y escuelas de salud, asi como para promover una recomendacién mas activa de estas desde el am-
bito asistencial. Las propuestas se han clasificado seguin el nivel en que pueden ser implementadas.
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Desde la Administracion Sanitaria

e Equidad y acceso a recursos: implementar una estrategia estatal para garantizar el acceso
equitativo a este tipo de recursos en todo el pais, e integrarlos en la practica clinica mediante
protocolos claros.

e Prescripcion electrénica: facilitar la prescripcién electrénica de recursos no farmacologi-
cos (p.e.: recursos especificos ofrecidos por escuelas de salud, asociaciones de pacientes,
recursos comunitarios...).

 Politicas de salud publica: incluir el dolor crénico en las politicas publicas, asegurando un
enfoque integral que promueva el autocuidado e impulse la investigacion en dichos campos.

* Incentivos y objetivos asistenciales: apoyar la recomendacién de recursos que favorezcan
el empoderamiento de la persona con dolor y a su entorno, incorporando para ello objeti-
vos especificos y/o incentivos dentro de la practica asistencial.

e Apoyo a entidades de pacientes: impulsar e incentivar asociaciones de pacientes y es-
cuelas de salud, fortaleciendo la colaboracion y coordinaciéon de estas entidades con la
Administracion y con la asistencia sanitaria.

e Formaciony prevencion: promover la formacion acreditada para profesionales de la salud
en el manejo no farmacoldgico del dolor y fomentar la educacion en autocuidado desde
edades tempranas (p.e., incluyendo formacion en los colegios).

Desde la asistencia sanitaria

¢ Enfoque multidisciplinar: asegurar una atencién integral al dolor crénico, incluyendo la sa-
lud mental y la participacion de todos los profesionales sanitarios (enfermeria, trabajo social,
fisioterapia, psicologia...) y garantizar suficientes formadores, que impartan talleres de auto-
cuidado para pacientes y personas cuidadoras en todo el territorio.

¢ Formacion continua en dolor crénico: capacitacion de los profesionales sanitarios en el ma-
nejo integral del dolor, incluyendo las intervenciones no farmacoldgicas, para que las recomen-
daciones realizadas en este ambito sean basadas en la evidencia y se realicen con conviccion.

¢ Prescripcion de recursos y herramientas no farmacolégicas: integrar la prescripcion de escue-
las de salud, asociaciones de pacientes y entidades de pacientes fiables como parte del abor-
daje de la enfermedad, permitiendo al profesional optimizar el limitado tiempo en consulta.

e Desarrollo conjunto de recursos: colaborar activamente con asociaciones de pacientes y
escuelas de salud en la creacion de materiales especificos para personas con dolor crénico,
asegurando que se adaptan a las necesidades identificadas en consulta.

¢ Recomendacion personalizada: adaptar estos recursos a las caracteristicas de cada pacien-
te, considerando su edad, situacion social y cultural, asi como sus necesidades especificas.
Ademas, es importante que los profesionales de la salud integren su uso en la practica diaria,
incorporando herramientas como las Escuelas de Pacientes y Familiares, como parte de su
oferta de servicios terapéuticos.
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¢ Empoderamiento del paciente: fomentar la autonomia y responsabilidad de la persona
en la gestion de su enfermedad, facilitando el acceso a herramientas (como materiales
educativos o codigos QR) que favorezcan su autocuidado.

Desde las asociaciones de pacientes y escuelas de salud

e Colaboracion institucional y participacidn activa: fomentar alianzas y convenios con la
Administracion, promoviendo una mayor participacion de las entidades de pacientes en
la toma de decisiones sanitarias y en espacios de encuentro con profesionales y gestores.

¢ Accesibilidad nacional y digital: aumentar la accesibilidad a escuelas de salud y asocia-
ciones de pacientes a nivel nacional, aprovechando, entre otras cuestiones, herramien-
tas digitales como aplicaciones maviles, redes sociales y plataformas online, teniendo en
cuenta en todo momento que el acceso a la tecnologia dependera de las caracteristicas
individuales de cada paciente.

¢ Enfoque multidisciplinar de los recursos ofrecidos: asegurar un abordaje integral del do-
lor crénico mediante herramientas como mindfulness, apoyo psicolégico, intervenciones
de fisioterapia y acompafiamiento social entre otros.

e Materiales educativos adaptados: desarrollar contenidos accesibles, en lectura facil y cla-
ra, formatos audiovisuales y traducidos, para garantizar un mayor alcance y comprension.

e Calidad en los contenidos ofrecidos: garantizar que los recursos y herramientas provie-
nen de fuentes fiables, fortaleciendo la confianza tanto de los pacientes, como de los pro-
fesionales que los recomiendan, asi como colaborar con profesionales sanitarios en su de-
sarrollo para asegurar que los recursos ofrecidos responden a las necesidades detectadas
en la practica clinica.

¢ Evaluacién y mejora continua: implementar sistemas de evaluacién y recogida de feedback
para detectar areas de mejora y aumentar la eficacia de los programas ofrecidos.




ANEXO |

Preguntas

. ¢Las personas con dolor demandan este tipo de informacién/ capacitacién/ acompafia-
miento por parte de asociaciones de pacientes y/o escuelas de salud (segln corresponda)?

. En caso de que la demanden, équé tipo de informacién/formacion suelen solicitar?

. Basandonos en vuestra experiencia, équé recursos/ capacitacion/ acompafiamiento nece-
sitarian las personas con dolor crénico, sus familias y/o cuidadores?

. En el caso del dolor cronico, é¢actualmente se recomiendan escuelas de salud y asociacio-
nes de pacientes desde la asistencia sanitaria?

. En caso de no realizar esta recomendacion, épor qué considera que no se esta realizando?

. Hablar de experiencias en la recomendacion activa de escuelas/ asociaciones desde la

asistencia sanitaria:

6.1. ¢Cual es la experiencia de profesionales clinicos y gestores con el uso de estos recur-
sos? ¢Hay alglin caso concreto en el que si se recomienden activamente? ¢ Cual?

6.2. ¢Cual es la experiencia de asociaciones/ escuelas de salud (segln corresponda) res-
pecto a ser recomendadas? ¢Hay algin caso concreto (o patologia especifica), en el
que perciban que la recomendacion por parte de la asistencia sanitaria sea mayor?
¢Cual?

. Desde la perspectiva/rol de cada uno, {podrian hacer alguna propuesta especifica para
promover la recomendacion de estos recursos desde la asistencia sanitaria?
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