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Es probable que, en la historia de la Medicina, no haya
habido un tema del cual se haya hablado tanto como del
concepto de la relacion médico-paciente, siendo el profesor
Lain Entralgo quien, en nuestro pais, mas la ha estudiado.
Descrita ya desde el Cédigo de Hammurabi, esta relacion se
ha ido configurando a lo largo de los siglos y algunos piensan
que hoy esta amenazada en el contexto del gran avance tec-
noldgico, el modelo de toma de decisiones compartida y la
disminucion de la clasica asimetria de conocimientos entre
médico y paciente.

Desde la Declaracion de Alma-Ata en el afo 1978 y la
Carta de Ottawa para la Promocion de la Salud (1986), la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) insta a los pacien-
tes a una participacion tanto individual como colectiva en
la salud. En Europa, el Libro Blanco (2007) reitera la impor-
tancia de la participacion tanto en los procesos de salud
individuales como de ambito colectivo, en contextos mas
locales y regionales. En Espafa, el Sistema Nacional de
Salud (SNS) incorpora mediante la Ley 41/2002, de 14 de
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noviembre, basica reguladora de la autonomia de paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica, «el reconocimiento explicito de la
capacidad de eleccion e influencia de los pacientes, tanto
individual como colectiva, por medio de las organizacio-
nes que los representen». Asi, el paciente ha pasado de
ser un mero observador y agente pasivo (y cumplidor sin
objeciones) del clasico modelo paternalista, a un alumno
corresponsable, que aprende sobre su enfermedad y comu-
nica tanto sus vivencias como sus preferencias y decisiones.

El término empoderamiento se viene utilizando desde
hace algunos afos como traduccion del inglés empower-
ment. La OMS, define empoderamiento como un ‘‘proceso
mediante el cual las personas adquieren un mayor con-
trol sobre las decisiones y acciones que afectan a su salud,
para ello, los individuos y las comunidades necesitan desa-
rrollar habilidades, tener acceso a la informacion y a los
recursos, y la oportunidad de participar e influir en los fac-
tores que afectan a su salud y bienestar’’ . Otros adjetivos
empleados con similar significado son capacitado (quali-
fied), experto (smart patient), comprometido (engaged) o
digital (e-patient, connected patient). Las primeras expe-
riencias con programas de pacientes expertos se llevaron
a cabo en el servicio nacional de salud britanico (NHS) % y

2530-0164/© 2019 SEEN y SED. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Todos los derechos reservados.


https://doi.org/10.1016/j.endinu.2019.08.001
http://www.elsevier.es/endo
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.endinu.2019.08.001&domain=pdf
mailto:ana.zugasti.murillo@cfnavarra.es
https://doi.org/10.1016/j.endinu.2019.08.001

532

A.Z. Murillo

en la Universidad de Stanford (EE. UU.). En Espana el Pro-
grama Paciente Experto es una iniciativa de la Fundacién
Educacion, Salud y Sociedad, que cuenta con el apoyo de
instituciones publicas y privadas a nivel nacional. El Instituto
Catalan de la Salud inicié en septiembre de 2006 programas
con pacientes expertos en algunos centros de salud de Bar-
celona para grupos de afectados de insuficiencia cardiaca
cronica. Posteriormente se fueron sumando otros proyectos
en distintas comunidades auténomas.

Frente a ‘‘paciente empoderado’’ yo soy mas partida-
ria del uso del término ‘paciente activo’’, que engloba
tanto el conocimiento (poder) como la implicacion personal
(compromiso) y la participacion (movimiento) en la toma de
decisiones y en el autocuidado de la salud.

Independiente de las diferentes definiciones, las carac-
teristicas principales que definen al paciente activo son *:

e Conoce en profundidad cual es su estado de salud o enfer-
medades

e Posee control sobre su estado de salud o enfermedad

e Participa en la toma de decisiones sobre su salud de
manera coordinada con los profesionales sanitarios

e Es responsable respecto del cuidado de su salud

e Se forma e informa sobre salud

En este aspecto, también cabe destacar lo recogido en la
carta del foro europeo de pacientes “.

Existe consenso de los beneficios que aporta incrementar
la capacitacion de los pacientes, tanto a nivel personal como
de salud publica >:

-A nivel personal, la formacion e implicacion del paciente
en los cuidados de la salud posibilita una mayor capaci-
tacion para afrontar su enfermedad e incluso prevenirla.
El paciente activo se forma e informa de manos de profe-
sionales, de otros pacientes, de otras fuentes y junto con
su propia experiencia se puede llegar a convertir en un
paciente experto en la patologia. Con ese conocimiento el
paciente aumenta su autonomia para tomar decisiones que
afecten a su salud, maneja los sintomas y controla y gestiona
la enfermedad. Esta actitud implica un mejor seguimiento
de la enfermedad y una mayor adherencia al tratamiento °.

-A nivel de salud publica, la implicacion en el manejo de
enfermedades cronicas se traduce en ahorro (disminucion
de costes asociados al proceso terapéutico, consultas, asis-
tencia a servicios de urgencias y hospitalizacion) y mejora
en la gestion del sistema sanitario.

El proceso de capacitacion se caracteriza por la infor-
macion y formacién, a través de la transferencia de
conocimientos y recursos, que realizan los profesionales
junto con los pacientes en una relacion colabora-
tiva/participativa y cuyo resultado es un paciente con mas
capacidad de control y de gestion de la enfermedad 7. Este
intercambio de informacion puede llevarse a cabo en distin-
tos escenarios (consulta, salas de espera, atencién primaria
y especializada) y con distintos soportes (papel, audiovisual,
digital).

Para poder culminar el proceso, el profesional de la salud
debe estar a su vez, formado, activado y motivado para
brindar las mejores opciones terapéuticas entre las que
tenga a su alcance y actuar en consecuencia, orientando
y respetando las decisiones del paciente. Todas estas inicia-
tivas se complementan con los programas de educacion en

autocuidados, bajo el prisma del nuevo paradigma en educa-
cioén sanitaria y manejo de enfermedades cronicas &. Junto
a la actividad educativa en patologia cronica, concurre la
participacion de los pacientes y cuidadores en temas relacio-
nados con su seguridad °. El reto estd en cdmo se incorpora
la formacion de pacientes a la practica asistencial.

Al preguntarle al célebre Dr. Gregorio Maraion (1887-
1960) por el invento mas revolucionario de la Medicina
contesto: la silla. llustraba asi la importancia de evocar
al humanismo en la Medicina, ya que la silla nos permite
escuchar, acompanar y explorar al paciente. El médico y el
paciente del siglo XXI probablemente contestarian: internet.
Los recursos online han adquirido hoy en dia una especial
importancia en este punto de la transmision de la infor-
macion. Segiin datos de Eurostat el 49% de los internautas
espanoles de 16 a 74 anos recurrieron al buscador Google
en 2016 en busca de asesoramiento médico, un 30% mas
que hace 10 afos. Espaia es el séptimo pais de la Unién
Europea que mas recurre al’Dr. Google’. Al frente estan
Luxemburgo (71%), Dinamarca (65%) y Alemania (63%). En la
parte baja de la clasificacion, figuran Rumania (29%) y Bul-
garia (24%). La informacion que buscan los usuarios, segln
Eurostat, se refiere sobre todo a lesiones, enfermedades y
nutricion.

La e-sanidad es un elemento crucial en el ambito
sanitario nacional actual. Son muchas las instituciones, aso-
ciaciones, profesionales sanitarios, empresas y pacientes
que demandan una mayor implantacion de los avances en
TIC (Tecnologia de la Informacion y la Comunicacion) en
el sistema sanitario como elemento que puede mejorar su
desarrollo y el acceso a sus servicios y prestaciones. Segln
el Ultimo informe de la Comisién Europea sobre integracion
digital, Espana ocupa el quinto puesto en lo referente a los
servicios de sanidad electronica "°.

La SEEN, sensible a las grandes posibilidades que
ofrece la capacitacion de los pacientes y aprovechando
las ventajas y el uso extendido de internet, ha inaugu-
rado recientemente en su web el espacio ‘‘Aula Virtual’’,
(https://www.seen.es/portal//inicio.aspx) apostando por
la formacion de pacientes y cuidadores. Desde el Comité
Gestor del Area de Nutricion, y contando con la participacion
de equipos multidisciplinares de Unidades de Nutricion con
larga trayectoria y experiencia, se han elaborado materiales
informativos y formativos relacionados con patologias fre-
cuentes, que implican el conocimiento y adecuado manejo
por parte del paciente y del cuidador. Como lanzamiento
de esta nueva plataforma se han presentado cinco moédulos:
Desnutricion relacionada con la enfermedad, Disfagia, Nutri-
cion Enteral Domiciliaria, Nutricion Parenteral Domiciliaria 'y
Cirugia bariatrica. Cada mddulo esta organizado en 4 seccio-
nes en las que se revisan aspectos basicos de la enfermedad
(Conoce), se inciden en aquellos sintomas/complicaciones
que el paciente debe saber identificar (Aprende), desta-
cando la importante labor de los cuidadores (Convive) y
aspectos relacionados con la calidad de vida (Cuidate). El
material esta disponible en lenguaje sencillo, comprensible
y descargable. Asimismo, se puede acceder a videos, relacio-
nados con especificaciones terapéuticas y con testimonios
de pacientes y cuidadores. Los objetivos fundamentales son
ofrecer informacion de rigor y ensefar a pacientes y cui-
dadores el manejo adecuado y seguro de enfermedades
cronicas relacionadas con el campo de la nutricion.
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Ahora que las enfermedades cronicas son el principal
problema de salud, el paciente debe ser un agente activo
del proceso. Profesionales sanitarios y pacientes debemos
trabajar en equipo y buscar, de forma conjunta, la mejor
solucion para cada problema. Empleando las ventajas que
nos presenta la tecnologia y gracias a plataformas online,
como el Aula Virtual de la SEEN, estamos en disposicion de
alcanzar el mejor resultado posible. Eso si, que la capaci-
tacion de pacientes a través de los medios digitales no nos
haga olvidar la silla de Marandn, el fundamental e insus-
tituible marco humanistico de la relacién médico-paciente
(“*moving from patient to person’’).
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