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Revolucion en la
salud: el paciente
empoderado

Ca;{m; Fernandez

La relaci6n de los enfermos con los profesionales de la sa-
lud y con el sistema sanitario sera objeto en los préximos
afos de un cambio radical, al pasar de un modelo pater-
nalista, en el que el paciente tiene una actitud pasiva (ha-
ce lo que le dicen), a otro en el que asume el control de su
salud, participando incluso en la toma de decisiones clini-
cas y asistenciales que le afectan.

Este nuevo paradigma, pensado especialmente para
enfermos cronicos (diabetes, insuficiencia cardiaca, as-
ma, cancer, depresion) y pluripatolégicos (varias enfer-
medades), se denomina: paciente empoderado. En la ba-
se del modelo estan la formacion (alfabetizacion en ma-
teria de salud y servicios sanitarios), los principios
democraticos, la legislacién sobre derechos y autonomia
de los pacientes y las nuevas tecnologias de la informa-
cién y la comunicacion.

En un reciente proyecto de la Unién Europea (lamado
EMPATHIE), liderado por la Fundacién Avedis Donabe-
dian para la calidad asistencial (FAD) y con la participa-
cién de la Federacién Europea de Pacientes, se establecié
la siguiente definicion de paciente empoderado: «Es el que
tiene control sobre la gestion de su enfermedad en su vida
cotidiana. Los pacientes empoderados actaan para mejo-
rar su calidad de vida y tienen los conocimientos, habilida-
des, actitudes y confianza necesarios para ajustar su com-
portamiento y trabajar en colaboracién con otros, cuando
sea necesario, para conseguir un bienestar 6ptimon, infor-
ma Rosa Sunol, médico y directora de la FAD.

Assumpci6 Gonzalez-Mestre, enfermera y responsable
del Programa Paciente Experto del Departament de Salut
de la Generalitat de Catalunya, explica que el incremento
de las enfermedades cronicas, vinculado al envejecimien-
to de la poblacién, «es un fenémeno que ocupay preocu-
pa a todos los paises desarrollados, cuyos sistemas sanita-
rios tratan de desarrollar distintas estrategias para mejo-
rar el abordaje de la cronicidad. Para ello, es
imprescindible implementar distintas acciones que desa-
rrollen el concepto de autocuidado: intentar que los pa-
cientes gestionen el tratamiento médico (medicamentos,
dieta), que vuelvan a su vida cotidiana con la mayor nor-
malidad posible y que aprendan a gestionar los efectos
emocionales de su enfermedady.

PACIENTE EXPERTO

El nuevo modelo cuenta con una figura avanzada (més
alla del paciente empoderado): el paciente experto. Este ti-
po de enfermo, segiin Gonzéalez-Mestre, «tiene que cono-
cer su patologia y asi poder cuidarse él mismo y gestionar
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¢Informacion o aprendizaje?

Nuria Terribas, abogada, bioeticista
y directora de la Fundacion Victor
Grifols, expone que bajo la expresion
empoderamiento del paciente «se
esconde todo un proceso complejo
de aprendizaje que suele confundirse
con la simple informacién. En plena
era de la informacion masiva, del
facil alcance de informacién médica
por parte de los ciudadanos a través
de las tecnologias de la informacién
y la comunicacion, nos puede
parecer que el paciente empoderado
es aquél que tiene o busca
informacion adicional a la que le
proporciona el profesional». Pero, a
su juicio, no hay nada mas lejos de lo
que deberia significar contar con
personas empoderadas en las
cuestiones de salud: «La
informacion, y a poder ser de calidad

y contrastada, es importante pero no
suficiente. Tienen que confluir,
cuando menos, otros elementos
esenciales, como seria la educacion
para la salud, donde el rol del
profesional es basico, y también el
aprendizaje en el autocuidado y
responsabilidad en la prevencion,
que deberia adquirirse ya en edades
tempranas. Pero ademas, es
fundamental la alfabetizacién
sanitaria de los ciudadanos,
especialmente de los que ya son
pacientes, en cuanto a propiciar un
mayor conocimiento de la propia
enfermedad, aumentar la adherencia
o cumplimiento del tratamiento y la
autogestion de su proceso, que
adquiera habilidades y confianza

en un dialogo entre iguales con los
profesionales de referencia».
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EN LAS ENTRANAS DEL SISTEMA SANITARIO. Al igual que un cuerpo humano
no presente a simple vista seniales evidentes de enfermedad que sélo se detecta
con radiografias o anlisis, las falencias de sistema sanitario se descubren en los
pasillos hospitalarios, como los del Hospital Clinic de Barcelona, en la imagen.

los efectos que su enfermedad tiene en su entorno inme-
diato; con ello se mejora su calidad de vida. Las aptitudes
que adquiere le permiten responder con celeridad ante
los sintomas de su enfermedad, participar en la toma de
decisiones compartidas con el profesional de la salud y
compartir adecuadamente la informacién que €l ha ad-
quirido sobre la enfermedad con otros pacientes afecta-
dos por ella. Esta Gltima cuestion facilitara que la dimen-
sion del rol del paciente experto sea exponencial, puesto
que los beneficios invertidos en su alfabetizacion sanita-
riay en el autoconocimiento de su patologia tendrén una
incidencia beneficiosa en otros pacientes y en su entorno
social. A su vez, estos otros pacientes pueden llegar a con-
vertirse también en pacientes expertos y prolongar y mul-
tiplicar asi el esfuerzo del sistema para mejorar la calidad
de vida de los enfermos cronicos». Ademas de Catalufa,
varias comunidades autonomas espanolas, otros paises

europeos y Estados Unidos disponen de programas simi-
lares. «Todos han demostrado, con estudios que validan
sus resultados, que el compromiso del paciente mejora
su experiencia para vivir su enfermedad y su satisfaccion
¥; ala vez, puede ser efectivo clinica y econémicamente»,
asegura Gonzéalez-Mestre.

POSIBILIDAD DE OPINAR

Maria Dolors Navarro, directora del Instituto Albert J.
Jovell de Salud Ptiblica y Pacientes de la Universitat In-
ternacional de Catalunya, destaca que el nuevo modelo
de paciente «se trata de una persona con mas formacion
que hace unas décadas y con la posibilidad de acceder
de forma facil y rapida a informacion sobre salud a tra-
vés, no ya solo de su médico, sino también de las tecno-
logias de la informacién. Ademds, entiende la salud co-
mo un bien individual al que tiene derecho, asi como a

La contribucion
de las nuevas
tecnologias

«Las nuevas tecnologias, ya

no tan nuevas, nos permiten
establecer relaciones mas alla
del contacto cara a cara, en la
consulta o en el hospital. Nos
permite instaurar modelos de
relacién mas virtual, no
presencial, donde el tiempo y
espacio adquieren otra dimension
y los modelos tanto en contenido,
objetivos, como en forma,
también se modifican», explica
Jordi Martinez, especialista en
Medicina Familiar y Comunitaria
y director de Innovacién de la
Fundacién TICSalut, de la
Generalitat de Catalunya. En
toda la tecnologia actual se
conjugan, en su opinion, cuatro
elementos que ayudan al
empoderamiento del paciente:

la movilidad (hay mdltiples
aplicaciones moviles que
permiten controlar enfermedades
como la diabetes o biorritmos),
las redes sociales (donde los
propios pacientes se dan soporte
en el manejo de su enfermedad),
la nube (los pacientes pueden
acceder a datos de su historia
clinica desde cualquier parte del
mundo sin necesidad de estar
delante desde su médico o
enfermera) y los datos (capacidad
de procesar un gran volumen de
datos para la obtencién de
patrones que mejoran el
conocimiento del paciente

y su entorno).

ANTONIO MORENO

la posibilidad de opinar y decidir sobre su salud si lo
considera oportuno».

Confirma Navarro que este cambio en el modelo de
paciente condiciona un cambio en la relacion con los
profesionales de la salud: «La relacion médico-pacien-
te tradicional, paternalista y asimétrica, deja paso a un
tipo de relacion mas equilibrada en la que, si bien el
profesional cuenta con el conocimiento cientifico y téc-
nico y con las habilidades y competencias para poder
decidir lo que debe ser mejor para el paciente, este ul-
timo incorpora a la relacion el componente que hace re-
ferencia a sus expectativas, valores o preferencias res-
pecto a, por ejemplo, alternativas disponibles de trata-
miento. Este hecho favorece que aparezca una relacion
mas equilibrada y corresponsable en la toma de deci-
siones con respecto al plan terapéutico y de seguimien-
to del paciente». «
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