CAPITULO 6

Educacion para
la comunidad




é¢Por qué educar a los pacientes y cuidadores?

Este capitulo aborda diferentes aspectos que contribuyen con
la educacién de los pacientes, yendo mds alld de brindarles ins-
trucciones e informacién. Se busca que los pacientes adquieran
una mayor sensibilizacion sobre sus sintomas, asi como aumentar
su conocimiento sobre el funcionamiento del sistema de salud, la
comprension sobre la enfermedad diagnosticada, sus deberesy
derechos, como también, ofrecerles herramientas para que to-
men decisiones responsables.

“Nadie conoce mejor los efectos de una condicién de salud que
el propio paciente, su familia y su cuidador(a). Por eso, las asocia-
ciones de pacientes que son las entidades sin animo de lucro que
representan a estos grupos, buscan darles visibilidad a sus condi-
ciones y promover cambios positivos en sus comunidades a nivel de
salud publica, ya que su propdsito es trabajar por la calidad de vida
de los pacientes, brindandoles informacién para que puedan tener
una mejor comprension de su enfermedad y creen conciencia sobre
la misma” (Asociacion de Personas Trasplantadas de Médula Osea y
Enfermedades de la Sangre (ATMOS).



Sensibilizar a los pacientes sobre
sus signos y sintomas

La educacién al paciente no se circunscribe a los conocimientos so-
bre su condicién, sino que debe contemplar también aspectos
psicolégicos y sociales relacionados con sus sintomas y padecimien-
tos (Ruiz, 2012).

Participar activamente en el cuidado propio tiene como eje fun-
damental que cada paciente sea consciente de sus sintomas como
aquellas senales que experimenta.

Los sintomas son manifestaciones subjetivas que la persona
sientey que nadie, a excepcién de quien los padece, puede iden-
tificar.

Los signos son manifestaciones objetivas y perceptibles para
el observador. Una vez evaluados estos signos y sintomas, se con-
vierten en un factor de sospecha diagnéstica de un trastorno, una
enfermedad o una alteracién de la salud. (Real Academia Nacional
de Medicina, 2014).

Es necesario que los pacientes diagnosticados con una EH/R
identifiquen los aspectos que deben ir modificando en su estilo de
vida, en busca de un correcto autocuidado. Para ello, los progra-
mas educativos que ensefian habilidades prdcticas de autocuidado
son mas eficaces que el suministro de informacién por si sola.

cPor qué es necesario que el paciente conozca el
funcionamiento del sistema de salud?

Segln la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), un sistema de
salud es una estructura social que estd constituida por el con-
junto de personas y acciones destinadas a mantener y mejorar la
salud de la poblacién.

El sistema de salud ideal deberia caracterizarse por:

* Ser universal, entendiendo por universalidad la cobertura
total de la poblacién.

* Prestar una atencién integral que incluye la promocién de la
salud, asi como la prevencion, el tratamiento y la rehabilita-
cion de la enfermedad.

* Ser equitativo en la distribucién de los recursos.
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» Ser eficientey flexible para poder dar respuesta a las nuevas
necesidades que se vayan presentando.

 Ser participativo, convocando a toda la poblacién para que se
involucre en la planificacion y la gestion del sistema sanitario
(Organization, 2000).

Es importante conocer el Sistema de Salud y los actores que parti-
cipan en él, entendiendo que todos son pieza fundamental para el
buen funcionamiento del mismo.

Estd integrado por:

* El Estado: a través del Ministerio de Salud y Proteccién So-
cial, quien actda como organismo de coordinacién, direccién
y control.

» EAPB/EPS (aseguradoras): son responsables de la afiliacién,
el recaudo de las cotizaciones y de garantizar la prestacién
del Plan de Beneficios en Salud (PBS) a los afiliados.

* Las IPS (prestador): compuestas por los hospitales, clinicas
y laboratorios, entre otros, son las encargadas de prestar la
atencion a los usuarios.

* Entidades territoriales: secretarias de Salud Departamentales
y Municipalesy la Superintendencia Nacional de Salud, como
entes de control y vigilancia.

* Otros actores del sistema son las organizaciones de pacien-
tes, los operadores logisticos, la industria farmacéutica, en-
tre otras, que podran consultar en el Capitulo 1.

Finalmente, en el centro del sistema se encuentra el paciente, el cual
debe navegary conocer las rutas de acceso a los diversos servicios.
EL Ministerio de Salud y Proteccién Social cuenta con una ruta infor-
mativa sobre el funcionamiento del Sistema General de Seguridad
Social en Salud (SGSSS) con los contenidos basicos para un amplio
entendimiento sobre el aseguramiento. (Ministerio de Salud, 2023).

En ella, se describe como esta integrado el sistema, sus objeti-
vos, la afiliacién a los regimenes contributivo y subsidiado, presta-
ciones econdémicas, afiliaciones colectivas, traslado de EAPB/EPS,
portabilidad, movilidad entre el régimen contributivo y subsidiado,
asi como la inspeccién, vigilancia y control.

Si el paciente conoce el funcionamiento, los procesos y los ser-
vicios de su asegurador EAPB/EPS, podra navegary beneficiarse de
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los servicios de una manera mds agil, reduciendo la posibilidad de
encontrar barreras de acceso.

Conocer la enfermedad diagnosticaday
participar en la toma de decisiones

Al recibir el diagnéstico de una EH/R es normal que surja en el
paciente y en su familia, una serie de necesidades emocionales,
fisicas y sociales que deben ser resueltas de manera integral, para
iniciar prontamente un tratamiento que mejore la calidad de vida
del paciente, pero también, un seguimiento psicosocial que acom-
pafe todo el proceso.

A partir del conocimiento del médico tratante de las diversas
EH/R, se puede reducir el tiempo de diagnéstico, mejorar el acceso
a un tratamiento oportuno y el prondstico de la enfermedad. La
responsabilidad del médico y del personal de salud de ensefiary
orientar al paciente y cuidador, es fundamental.

El paciente debe participar activamente en la toma de decisiones
relacionadas con su tratamiento y manejo de la enfermedad; de
esta forma, lograra comprender los procesos, mejorar la adheren-
cia y los resultados del mismo. El objetivo del conocimiento y la
participacion es empoderar al paciente para resolver todas sus in-
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quietudes, recibiendo el apoyo necesario por parte de las diferen-
tes fuentes, entre ellas la asesoria de su médico tratante o personal
capacitado, las organizaciones de pacientes, textos cientificos y
los programas de pacientes.

Cabe aclarar, que el proceso de salud de cada paciente es (nico,
por lo que se requiere una asesoria mas personalizada y un acom-
pafiamiento multidisciplinar.

Proceso de aceptacion de la enfermedad o
condicion

La aceptacion de una EH/R puede conllevar un proceso complejo tan-
to para el paciente como para su familia. Esta implica comprender la
realidad de la enfermedad, adaptarse a los cambios y encontrar
formas de sobrellevarla. En este proceso es importante contar con
un equipo médico y paramédico interdisciplinario y otras redes de
apoyo, como las organizaciones de pacientes, que puedan apor-
tar en el proceso. La aceptacién puede llevar tiempo, pero con un
acompanamiento adecuado, es posible sobrellevar la enfermedad
y lograr una mayor calidad de vida.

Existen estudios que demuestran que las enfermedades catas-
tréficas, crénicas, huérfanas/raras, entre otras, tienen una pro-
blemdtica de aceptacién que influye en el diagnéstico, manejoy
tratamiento de la misma condicién; de hecho, en enfermedades
neurodegenerativas se ha encontrado que tanto los pacientes como
su entorno cercano, pueden tardar entre 5y 15 afios en el proceso
de aceptacion de la enfermedad.

La Resolucion 4343 de 19 de diciembre de 2012 sefiala que es un
derecho del paciente disfrutar y mantener una comunicacién ple-
nay clara con el personal de la salud, apropiada a sus condiciones
psicoldgicas, culturales y en caso de enfermedad, estar informado
de los procedimientos y/o tratamientos que se le vayan a practicar,
el prondsticoy riesgos que dicho tratamiento conlleve. (Ministerio
de Salud, 2012)

Deberes y derechos de los pacientes

En el momento de afiliarse a una entidad promotora de salud del
régimen contributivo o subsidiado, el paciente recibe la Carta de
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Derechos y Deberes, donde se resalta el derecho al trato digno sin
discriminacién alguna, a conocer su condicién, al respeto por su
intimidad, al consentimiento y libre escogencia. Igualmente, a re-
cibir durante todo el proceso de la enfermedad, la mejor asistencia
médica disponible, la continuidad de los servicios sin interrupcion
y laintegralidad de los mismos (Ministerio de Salud, 2015).

Como actores del sistema también tenemos deberes: propender
por el autocuidado, atender las recomendaciones del personal de
salud, respetar al equipo responsable de la prestacion de los servi-
cios y al personal administrativo, asi como usar adecuada y racio-
nalmente los servicios de salud, entre otros.
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