GUIA PARA EL
EMPODERAMIENTO
DEL PACIENTE CON

Revisada por expertos,
pacientes y cuidadores

Necesidad de guias® "Amigables para el paciente":

Est4 ampliamente reconocida la necesidad de empoderar a los pacientes y sus familias, favorecer que
utilicen procesos mas rigurosos para cuidar su salud, y garantizar que las recomendaciones de atencion
médica se basen en la mejor evidencia disponible.

El uso eficiente de los recursos disponibles y las colaboraciones internacionales permiten orientar el
desarrollo, la implementacion y la adaptacion de contenidos "amigable para el paciente” de mayor difusién, y
esta quiza sea una de las primeras intervenciones estratégicas en este sentido.

Objetivo:

GAAPP (Global Allergy & Airways Patient Platform) en colaboraccién con APEPOC (Asociacion Nacional de
Pacientes con EPOC) y la revision cientifica del Consorcio Respiratorio de CIBERES @ , han liderado la
elaboracion de 6 guias, respaldadas en la evidencia cientifica y los estandares internacionales para el
manejo de la EPOC @ . Una herramienta para que los pacientes, sus familiares y cuidadores, tomen las
mejores decisiones en el manejo de su enfermedad.

Temas de las guias:

Diagnostico y evaluacién de la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC)
Tratamiento de mantenimiento y medidas de prevencién

Recomendacion de dejar de fumar, vacunacion y rehabilitacion pulmonar

El manejo de la EPOC estable

El manejo de las exacerbaciones

Enfermedades asociadas y COVID-19
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Aspectos claves:

1. El Infradiagnostico de la EPOC

2. El impacto del tratamiento en el control y progresién de la enfermedad

3. Mejora de la comunicacién entre pacientes y médicos

4. Favorecer el seguimiento eficaz, continuo y multidisciplinario

5. Ademés del diagndstico y el tratamiento de las exacerbaciones, promover el autocuidado.

Metodologia:

Estas guias son el resultado de la integracion de la metodologia: “Investigacion-Accion-participacion” @y la
“propuesta de valor del paciente”, con el objetivo de favorecer el autocontrol de la enfermedad y la
prevencion de su progresion, para obtener mejor calidad y mayor esperanza de vida saludable.



https://www.ciberes.org/quienes-somos/bienvenida-del-director-cientifico
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32980163/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33146552/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33146552/
https://www.redcimas.org/wordpress/wp-content/uploads/2012/09/lcc1_investigacion_participativa.pdf

¢Donde puedo conseguir las guias?

Las guias se pueden encontrar en espafiol en la web de APEPQOC; ademas, en inglés, ucraniano, ruso,
francés y aleman en la pagina principal de GAAPP para este proyecto; y posteriormente a otros idiomas
segun lo soliciten sus organizaciones asociadas.

Equipo de expertos:

Un equipo multidisciplinario de pacientes expertos, médicos e investigadores de varias disciplinas:

*  Grupo Coordinador: Gundula Kobmiller (GAAPP), Tonya Winders (Presidenta de GAAPP), Nicole Hass (Portavoz
y Asesora Técnica de APEPOC), Dra. Ady Angelica Castro (Investigadora Médica CIBERES ISCIII).

*  Grupo de trabajo: Dra. Ady Angelica Castro (Investigadora Médica CIBERES ISCIII), Dr. Isidoro Rivera (Doctor de
Atencidén Primaria), Nicole Hass (Portavoz y Asesora Técnica de APEPOC), Dr. Raul de Simdn (Doctor de Atencién
Primaria y coordinador de tabaquismo de la sociedad cientifica SEMERGEN).

* Apoyo metodolégico: Dr. Carlos Bezo6s (Instituto para la Experiencia del Paciente, IEXP).

* Apoyo administrative y traducciones (espafiol, ruso y ucraniano): Lara Puente (APEPOC), Viktoria Rozhko
(APEPOC).

* Otras traducciones: GAAPP (Global Allergy & Airways Patient Platform).
*  Grupo de pacientes: Juan Traver, Consuelo Diaz de Maroto, Antonia Coalla, Elena Diego.

* Grupo de apoyo adicional (pacientes): Asuncién Fenoll, Fernando Uceta, José Julio Torres, Justo Herraiz, Luis
Maria Barbado, Maria Isabel Martin, Maria Martin, Pedro Cabrera.

+  Grupo de familiares y cuidadores: Angeles Sanchez, lvan Pérez, José David Fernandez, Julian Durand, Matilde
Aparicio.

(1) EllInstituto de Medicina (IOM) define las guias de préactica clinica como "declaraciones que incluyen recomendaciones, destinadas a optimizar la
atencion al paciente, que se basan en una revision sistemética de la evidencia y una evaluacion de los beneficios y dafios de las opciones de
atencion alternativa”. La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) presenta una gran heterogeneidad clinica, por lo que su tratamiento debe
individualizarse segun el nivel de riesgo y fenotipo.

(2) CIBERES (CIBER de Enfermedades Respiratorias) es una red de investigacion multidisciplinar cuyo objetivo principal es combatir las enfermedades
respiratorias, promoviendo la investigacion de excelencia y trasladandola de forma rapida y segura a la préctica clinica. Depende del Instituto de
Salud Carlos Ill, Ministerio de Ciencia e Innovacion de Espafia

(3) Guias GOLD 2021 https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/33146552/ Guias GesEPOC 2021 https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/32980163/

(4) Rodriguez-Villasante T, Montafiés M MJ. La investigacion social participativa, construyendo ciudadania.. El Viejo Topo. Red CIMS (Red de Colectivos y
Movimientos Sociales); 2000. 175p ISBN-10: 849522416X. https://www.participatorymethods.org/glossary/participatory-action-research
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https://www.apepoc.es/
https://gaapp.org/copd/patient-empowerment-guides/
https://youtu.be/N11nyZClxCA
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33146552/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32980163/
https://www.participatorymethods.org/glossary/participatory-action-research

