Resumen

La atencién sanitaria constituye un reto
para la sociedad actual. A la demanda de ser-
vicios técnicamente actualizados se incorpora
la figura de un nuevo modelo de paciente.
Este adopta un rol mas activo en la busqueda
de informacién sobre salud y desea conocer
las innovaciones diagnésticas y terapéuticas
de las que se puede beneficiar. En cuanto a la
informacién que reciben, se pueden distinguir
tres tipos de pacientes: poco o nada informa-
dos, correspondiente a un modelo de relacién
médico-paciente tradicional; sobreinforma-
dos, referente a la persona que accede a gran
volumen de informacién a través de Internet
pero muestra dificultad para gestionarla, y
adecuadamente informados, compartiendo
opiniones y dudas con el profesional. El pa-
ciente del futuro se perfila como una persona
cada vez mejor formada, que contara con
adecuada informacién sobre salud y que con-
tribuird a la participacién y a la toma de deci-
siones compartida junto al profesional.

Palabras clave: nuevo modelo de pacien-
te, informacién sobre salud, formacién de pa-
cientes, participacién de pacientes.

Abstract

Healthcare is a challenge for present-day
society. The growing demand for technically
updated services incorporates the figure of a
new patient model. One who plays a more
active role in the search for information on
health and wishes to learn about diagnostic
and therapeutic innovations from which
to benefit. In terms of the information they
receive, three types of patients may be
determined: The scarcely or non-informed
patient, corresponding to the traditional
doctor-patient relationship model; the over-
informed patient, in reference to those with
access to a large volume of information via the
Internet but with difficulty managing it, and
the suitably informed patient, who share
opinions and doubts with the health
professional. The future patient emerges as a
person who is increasingly informed, who will
have appropriate information on health and
who will contribute to participation and
decision-making together with the health
professional.

Key words: new patient model, health infor-
mation, patient education, patient participation.
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I. INTRODUCCION

A sociedad actual se encuen-

tra inmersa en un momento

de gran cambio a todos los
niveles, tanto desde el punto de
vista demografico, tecnoldgico y
cultural, como politico y econé-
mico. Estos cambios se perciben
de una forma muy especifica en
el dmbito sanitario. Los sistemas
sanitarios en la actualidad se
caracterizan por la complejidad
de los procesos asistenciales, el
entorno multidisciplinar de las in-
tervenciones que se realizan, la
variabilidad de la practica clinica
entre centros y dreas geograficas,
la incorporacion de nuevas tec-
nologias y el coste asociado a
todos estos factores, entre otros
aspectos. Esta situacion contribu-
ye a que, en conjunto, la aten-
cion sanitaria se convierta en un
reto para la sociedad, ya que,
ademas de la creciente demanda
de servicios técnicamente actua-
lizados, se ha de ofrecer una
atencién que respete en todo
momento la dignidad, los valo-
res, expectativas y necesidades de
la persona, asi como de la pobla-
cion a la que se ofrecen los servi-
cios sanitarios (Nicklin, 2003).

Ademas, junto a los factores
de cambio social producidos, se
anaden otros que modulan el
proceso asistencial como son: las
mayores posibilidades diagnosti-
cas existentes en la actualidad, la
introduccién de terapias persona-

lizadas, la disminucién de los re-
cursos financieros destinados a
la sanidad, la disminucién de la
oferta de médicos y enfermeras
en determinadas especialidades 'y
la activacion del paciente en la
toma de decisiones sanitarias. Al-
gunos de los factores descritos
han determinado la aparicion de
un nuevo modelo de paciente,
aln minoritario en algunas zonas
de Espana, que adopta un rol
mas activo en la busqueda de in-
formacién sobre salud y que,
ademas, quiere conocer las inno-
vaciones diagnosticas y tera-
péuticas de las que se puede
beneficiar. Este rol del paciente
activo puede ser desempefnado
por el propio paciente o por un
cuidador o familiar cercano. Ade-
mas, la accesibilidad a la infor-
macion sanitaria a través de los
medios de comunicacién o de
Internet, hace que esta se con-
vierta, junto con el médico, en la
fuente de informacion preferida
para el ciudadano y el paciente en
el momento actual (Eysenbach,
2000; Beck et al., 2014).

En este marco, existe cada vez
mas aceptacion en la sociedad de
que los ciudadanos han de parti-
cipar en la gestién sanitaria por-
que se trata de un derecho que,
ademas, permite avanzar en el
proceso democratico y porque la
salud es un bien que requiere
la implicacion de ciudadanos y
pacientes (Jovell y Navarro Rubio,
2008). Por otra parte, la mayor
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incorporacion de los pacientes en
la gestion de los servicios sanita-
rios necesita gestores y profesio-
nales de la salud mas preparados
en este sentido y supone la apor- Tipos
tacion de mayor conocimiento al
proceso de gestion. Permitir que
todos los agentes sanitarios (in-
cluido el paciente) puedan apor-
tar su valoracién y expresarse,
mejora el capital intelectual de las
instituciones sanitarias y, por lo
tanto, esta situacion deberia con-
tribuir a un mejor funcionamien-

CUADRO N.° 1

PROTOTIPO DE PACIENTE

Caracteristicas

No informado Relacion médico-paciente tradicional
Pasividad, dependencia del paciente

Responsabilidad en el profesional

Relacion médico-paciente deliberativa
Implicacion del paciente en su salud
Responsabilidad compartida

Adecuadamente informado

Relacion médico-paciente inexistente
Paciente como cliente de servicios
Responsabilidad en el paciente

Sobreinformado/mal informado

to de las mismas (Jovell y Navarro
Rubio, 2008). Sin embargo, una
realidad que impera en este con-
texto radica en que los sistemas
sanitarios modernos no podran
atender muchas de las necesida-
des que los pacientes presentan
y sera necesario que la sociedad
civil asuma algunos de los retos
que esta situacién plantea (Jovell,
2006).

Il. EL NUEVO PACIENTE

En este contexto, se necesita
establecer un sistema basado en
los pacientes, en el «nuevo pa-
ciente» y con el nuevo paciente.
A esta situaciéon se han de afadir,
ademas, las demandas de los pa-
cientes para recibir un trato mas
personalizado, que tenga en
cuenta su situacion, necesidades,
valores y expectativas especificas.
Este fendmeno se sitda en una
cultura que atribuye al paciente
la condicién de cliente o consu-
midor de servicios sanitarios,
cualificAndolo asi para exigir y
evaluar la asistencia sanitaria reci-
bida. El prototipo de paciente pa-
sivo y dependiente asociado al
modelo de relacién paternalista
entre profesionales y enfermos se
ve reemplazado por un modelo
de paciente mas activo que busca
un tipo de relacién con los profe-
sionales basado en la deliberacién
y en la toma de decisiones com-
partida (Manville y Ober, 2003).

La activacién de pacientes y
familiares esté relacionada con la
mayor accesibilidad a la informa-
cién y a los servicios sanitarios.
Esta accesibilidad determina tres
tipos de pacientes: los no infor-
mados, los adecuadamente
informados y los sobreinforma-
dos (cuadro n.° 1). El primer tipo
corresponde al modelo de pa-
clente tradicional, que mantiene
con los profesionales de la salud
una relacion paternalista segun la
cual impera la decision de aque-
llos que poseen el conocimiento
y la experiencia. Este es un mode-
lo de confianza ciega, que suele
darse en pacientes de edad avan-
zada y en casos de enfermedades
graves.

La tendencia actual se dirige a
la obtencion de mayor nimero de
pacientes adecuadamente informa-
dos, que sepan combinar la infor-
macién obtenida de las diferentes
fuentes con el didlogo y la rela-
cion con el profesional sanitario
para convertirse en un paciente
realmente implicado en la mejora
de su salud y calidad de vida.

El cambio que ha experimenta-
do la poblacién general en cuanto
al acceso a la informaciony, en la
misma linea, la aparicion de un
nuevo modelo de paciente, mas
informado y mas interesado por

todo lo que se relaciona con la
salud, es un hecho en la sociedad
actual. Hoy en dia, pacientes y
familiares, como cualquier otro
ciudadano, pueden acceder a in-
formacion sobre salud y servicios
sanitarios de una forma muy rapi-
da y sencilla. Las tecnologias de la
informacién y el uso de Internet
tienen mucho que ver en ello.
Asi, la participacién de los pa-
cientes informados en el proceso
de toma de decisiones, bien sea
a nivel individual o colectivo, se
estd haciendo una realidad.

El siglo xxI trae ciudadanos
con un nivel educativo mas alto,
mas interesados por los temas de
salud y con la posibilidad de ac-
ceder a mas informacién sobre
enfermedades y tratamientos en
Internet. En general, el paciente,
como cualquier otro ciudadano,
estd interesado en informarse
sobre temas relacionados con su
salud. Normalmente se siente
mas seguro si esta informacion se
la proporciona el médico, la en-
fermera o el farmacéutico, pero
cada vez son mas las personas
que buscan informacion sobre
salud en la red.

Este tipo de enfermo, casi ine-
xistente hace unos anos cuando
la informacién estaba restringida
a los &mbitos estrictamente pro-
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fesionales, estd muy relacionado
con la incorporacion de Internet
en la vida cotidiana. Las paginas
de salud son, segun diferentes
expertos, las mas consultadas en
Internet por los usuarios después
de las de ocio (INE, 2014).

Asi, por ejemplo, para encon-
trar informacion sobre salud, el
ciudadano medio utiliza habitual-
mente un buscador como Google,
escribiendo directamente la pala-
bra (enfermedad o sintoma) que
le interesa. De esta forma se pue-
den encontrar millones de pagi-
nas que tratan (en espanol y
mucho mas si se busca en inglés)
sobre un problema de salud de-
terminado (cuadro n.° 2). Ante
tal cantidad de informacion a la
que se puede acceder de forma
facil y rapida, se ha de tener en
cuenta que ni se esta capacitado
para asimilar tanta informacion,
ni toda la informacién que se
encuentra es de calidad. En este
sentido, disponer de més infor-
macion no implica necesaria-
mente estar mejor informado, tan
solo significa que se dispone de
mas datos, de mas informacion;
lo que exige una cierta habilidad
para escoger la informacion Util y
de calidad, descartando la que no
lo es. Esto pone al paciente en la
disyuntiva de cobmo abordar el ac-
ceso de informacién al que es
capaz de acceder. Se da, asi, el pa-
ciente o familiar sobreinformado.

Esta situacion no significa ne-
cesariamente que se esté bien in-
formado, més bien al contrario, se
dispone de un exceso de informa-
cion sin saber bien como se ha de
gestionar y como discernir entre la
informacion de calidad de la que
no lo es. Esto conlleva ciertos ries-
gos si la persona otorga el mismo
crédito a informacién poco veraz
gue a informacién contrastada
cientificamente, lo que le puede
predisponer a realizar actividades
0 comportarse de manera poco

CUADRO N.° 2

BUSQUEDA DE INFORMACION EN INTERNET (*)

Enfermedad)/condicion
clinica/factor de riesgo

Péginas en espanol

Péginas en inglés

OSteOPOrOSIS....evvieciiiecii i
INfarto ..o
Obesidad .......cocooviiiiiiiii
Fibromialgia...
Cancer...........

Hipertension ..
Migrana........cccocevviiiiiiiciiici.
AlZheimer ..o
Depresion .......cocevieiiiiiiiiiic

9.560.000 5.500.000
6.350.000 5.070.000
5.360.000 75.900.000
3.540.000 6.330.000
59.100.000 253.000.000
14.600.000 21.000.000
75.100.000 104.000.000
2.510.000 16.100.000
663.000 9.370.000
81.700.000 32.000.000
6.710.000 111.000.000

Nota: (*) Busquedas realizadas en Google, junio 2014.

saludable, o que sea incluso per-
judicial para su salud. El cuadro
n.° 3 presenta las caracteristicas
que ha de tener la informacién
sobre salud para ser considerada
de calidad. En este sentido es im-
portante fijarse en una serie de
aspectos que caracterizan la in-
formacién con garantia de cali-
dad, como que muestre quién la
escribe, cuéles son sus fuentes o
la Ultima fecha en que fue revisa-
day actualizada.

Asi, uno de los errores mas
frecuentes que se produce al
adentrarse en la informacion a
través de la red es dar la misma
importancia a webs o paginas de
Internet elaboradas por organis-
mos o instituciones de prestigio a
nivel cientifico que a paginas de

poca calidad, basadas en simples
opiniones de anénimos sin con-
trastar. Ademas, se suele dar cré-
dito a todo lo que se lee sobre
salud, aunque sea algo anecdéti-
co que le haya ocurrido a una
sola persona. Las posibles confu-
siones que se pueden generar al
acceder a multiples fuentes de in-
formacién, de procedencia diver-
sa y con calidad no contrastada
han suscitado la necesidad de in-
troducir sellos de calidad en
Internet, como el Health on the
net, o el desarrollo de paginas es-
pecificas para pacientes.

Il. EL PACIENTE IMPLICADO

Uno de los principales agentes
que intervienen en esta situacién

CUADRO N.° 3

CALIDAD DE LA INFORMACION EN LA RED

Elementos de la informacion

Caracteristicas

AULONA oo
Ao de la Ultima revisién.................
Fuentes utilizadas..............
Contacto..............

Formato.....
Contenido............
Aspectos étiCOS ........ccvvveeeiiiiiieeennnn.

Prestigio, credibilidad, multidisciplinariedad
Informacion actualizada

Evidencia, rigor, contraste

Teléfono o e-mail, accesibilidad

Claridad, facilidad de seguimiento
Claridad, rigor, precision

No dafa, respeto
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de cambio es el papel que juega
la ciudadania. Una ciudadania
que quiere ser participe de lo que
ocurre en la sociedad y que,
como tal, interviene cada vez
mas en los procesos de toma de
decisiones. Asi, la persona que
un dia pasa a ser paciente incor-
pora su experiencia en partici-
pacion ciudadana a su nuevo
papel como enfermo en lo que
se conoce como empoderamien-
to o empowerment del paciente.
Como consecuencia de esta si-
tuacion, los pacientes en la
actualidad tienden a ser personas
comprometidas con su salud y
consideran la informacién como
un derecho que les permite
poder llevar a la practica dicha
participaciéon, bien sea a nivel in-
dividual como persona enferma o
a nivel colectivo, representando a
otros pacientes (Jovell et al.,
2006; Jovell y Navarro, 2006).

A nivel individual, la forma-
cion del paciente, la relacién que
establezca con el profesional y su
experiencia como ciudadano le
ayudaran a gestionar su propia
situacion: interviniendo en el pro-
ceso de atencion de su enferme-
dad o haciéndose responsable de
su cuidado y de seguir la pauta
indicada por los profesionales. A
nivel colectivo, para que se pueda
producir la participacion de los
pacientes en los diferentes érga-

nos de decisién, es necesario que
alguien los represente y exprese
sus opiniones con respecto a
como se deberfia organizar la
atencién sanitaria que reciben. El
cuadro n.° 4 presenta las directri-
ces elaboradas por la International
Alliance of Patients” Organizations
(IAPO) sobre los aspectos a tener
en cuenta para que se produzca
una correcta participaciéon de
los pacientes. A nivel colectivo,
por lo tanto, participar supone
promulgar leyes y politicas publi-
cas que sitlen a los ciudadanos
en el centro de los sistemas sani-
tarios.

1. El paciente asociado

La crisis del Estado del bienes-
tar y la actual crisis econémica y
financiera supone una transfe-
rencia de responsabilidades
desde los gobiernos hacia los
ciudadanos, que han de asumir
actividades relacionadas con la
solidaridad y la ayuda mutua. El
nuevo modelo de paciente que
aparece en la sociedad actual
esta acompanado asi de un gran
desarrollo del asociacionismo y
de la aparicion de las asociacio-
nes de pacientes como inter-
mediarias en la relacion entre
ciudadanos y administraciones
publicas y entre pacientes y pro-
fesionales sanitarios.

CUADRO N.° 4

DIRECTRICES PARA PROMOVER LA PARTICIPACION DE LOS PACIENTES (*)

Participacion

Identificar el tema en el que se va a participar y formular los objetivos
Seleccionar a los representantes adecuados para dicha participacién
Estimular y facilitar la participacién y la motivacion

Determinar los métodos apropiados de participacion

Proporcionar informacién y formacién sobre como participar

Evaluar los resultados de la participacion
Agradecer la participacién

Iniciar de nuevo el proceso de participaciéon y mejorar los aspectos necesarios

Nota: (*) Adaptado de IAPO (International Alliance of Patients’ Organizations),

www.patientsorganizations.org/participacion.

En Espana, el colectivo mas
sensible y conocedor de las nece-
sidades de las personas enfermas
esta representado por las asocia-
ciones de pacientes. Estos pa-
cientes mas activos promueven
una adopcién temprana de las
innovaciones terapéuticas me-
diante la disminucién de los pe-
riodos de investigacion y la
reduccion de los tramites buro-
craticos (Westfall y Stevenson,
2007; Boote, Baird y Beecroft,
2010). Acuden a reuniones cien-
tificas en busca del conocimiento
existente resultado de ensayos
clinicos u otros estudios en
CUrso y organizan sus propios
congresos especificos sobre
pacientes (1). En ocasiones,
cuando el paciente descubre su
nueva situacion, puede necesitar
de otras personas que se en-
cuentren en su Mismo caso y
que le ayuden a asimilar lo que
le estd ocurriendo, bien sea a
través de informacion concreta,
de reuniones con otras personas
afectadas, de formacién o de
atencion psicolégica, entre otras
muchas acciones. En este senti-
do, las asociaciones de pacientes
asumen ese rol y van adquirien-
do cada vez mas protagonismo
en el proceso de toma de deci-
siones en sanidad.

Sin embargo, el excesivo gra-
do de dispersion y fragmentacién
de las asociaciones de pacientes,
junto a expectativas, intereses y
recursos muy diferentes entre
ellas, ha dificultado tradicional-
mente la identificacion de inter-
locutores clave, impidiéndose asf
su participacion en muchos de
los debates colectivos sobre la sa-
nidad actual.

La creciente colaboracion lle-
vada a cabo durante los ultimos
anos entre las asociaciones de
pacientes espafolas hizo posible,
en el ano 2004, la elaboracién de

38

PAPELES DE ECONOMIA ESPANOLA, N.© 142, 2014. ISSN: 0210-9107. «LA TRIPLE META PARA EL FUTURO DE LA SANIDAD»




MARIA DOLORES NAVARRO RUBIO

la Declaracion de Barcelona de las
asociaciones de pacientes (www.
fbjoseplaporte.org/dbcn), situan-
dose como la primera Carta de
Derechos de los Pacientes elabo-
rada en Espafa por un colectivo
de organizaciones de pacientes.
A partir de ese momento, se cred
el Foro Espanol de Pacientes
(FEP), una organizacién que tiene
como funciones representar el
hecho de estar afectado por una
enfermedad y actuar como
interlocutor de las organizaciones
de pacientes, familiares y volun-
tarios espafnoles ante la Adminis-
tracion, las sociedades cientificas
y los profesionales, entre otros
actores del sistema sanitario.

Tras diez afios de andadura,
de participar en diferentes comi-
siones y grupos de trabajo a nivel
nacional e internacional, y tras
obtener diversos premios y reco-
nocimientos, el FEP se ha con-
solidado como el principal
movimiento colectivo de pacien-
tes en Espafa en la actualidad.
Forma parte también del European
Patients Forum (www.eu-pa-
tient.eu) y, en el ano 2006, ela-
bor6 su Agenda Politica (www.
forodepacientes.org/agenda-politi-
ca/agenda-politica-en-castellano),
que incluye la democratizacion
de la sanidad mediante la incor-
poracién activa de los represen-
tantes de los pacientes en los
procesos de toma de decisiones
y la adopcion de los principios
de la democracia deliberativa. La
participacion asi entendida im-
plica un cambio cultural impor-
tante en la relacién entre el
profesional sanitario y el pacien-
te, ya que supone el paso de un
modelo paternalista de atencion
a otro mas deliberativo. Sin em-
bargo, para poder participar de
forma efectiva, pacientes y pro-
fesionales se han de formar en
este nuevo modelo de relacion
en la toma de decisiones com-
partida.

2. El paciente formado

En el contexto actual de incer-
tidumbre respecto a la escasez de
recursos y a la sostenibilidad del
sistema sanitario, se esta promo-
viendo la corresponsabilizacién
de pacientes y ciudadanos (junto
con los profesionales) en el cui-
dado de su propia salud y la uti-
lizacion adecuada de los recursos
y servicios sanitarios. Ser corres-
ponsable de su salud, cuidar de
si mismo, sequir las prescripcio-
nes profesionales, adoptar estilos
de vida saludables y hacer un uso
responsable y solidario de los ser-
vicios de salud son algunas de las
responsabilidades o deberes de
los pacientes (Navarro Rubio,
Muniz y Jovell, 2008). Este hecho
es imprescindible para mejorar
la calidad asistencial y reforzar la
confianza en las instituciones y
en los profesionales sanitarios;
pero también lo es para conside-
rar el valor que adquiere la expe-
riencia del paciente en su vivencia
personal de la enfermedad. Esto
implica una mayor educacién ci-
vica de pacientes y ciudadanos,
asi como la mejora de la calidad
de la informacion que reciben los
pacientes, ademas del incremen-
to de sus capacidades y habilida-
des en relacién con la gestion de
la enfermedad.

La aparicién de este nuevo
modelo de paciente mas activo
no ha ido acompanado de un
aumento general de la alfabetiza-
cion sanitaria, también llamada
health literacy, de la poblacion.
De esta forma, los ciudadanos
perciben la asimetria de informa-
cion y conocimiento respecto a
los profesionales como un ele-
mento que dificulta su participa-
cion en los procesos de toma
de decisiones que afectan a su
salud. La alfabetizacion en salud
o la adquisicidon de competencias
y habilidades en salud es un
elemento que contribuye a una

mayor participacién de los pa-
cientes y de la poblaciéon en ge-
neral en las decisiones de salud
que les afectan. Esta caracteristi-
ca del nuevo modelo de paciente
puede ser desarrollada y adquiri-
da a través de intervenciones
educativas o de formacién e in-
vestigacion.

Junto con los pacientes, los fa-
miliares que actlan como cuida-
dores principales son también
elementos clave a la hora de for-
mar y formarse en habilidades de
autocuidado o de participacion
en la toma de decisiones. La for-
macién de los pacientes y de sus
familiares cuidadores tiene como
finalidad aumentar la denominada
alfabetizacion sanitaria, orienta-
da al incremento de las compe-
tencias y habilidades de salud. Un
nivel bajo de competencias impli-
ca peor percepcion del estado de
salud, menor adherencia tera-
péutica, mayor utilizacién de los
servicios y mayor coste de la asis-
tencia sanitaria (Nielsen-Bohlman,
Panzery Kindig, 2004).

La comunicacion y la transmi-
sion de informacion, bien sea en
su forma oral o escrita, cuenta
con un impacto importante sobre
la mejora de la atencion sanitaria.
Asi, la alfabetizacion en salud se
ha definido como la capacidad
de las personas para obtener,
procesar y entender la informa-
cién basica sobre la salud y los
servicios sanitarios que se necesi-
tan para tomar decisiones apro-
piadas (www.hsph.harvard.edu/
healthliteracy). Situaciones como
el incumplimiento terapéutico de
los enfermos crénicos en atencién
primaria, el control inadecuado de
los pacientes polimedicados o la
elevada prevalencia de estilos de
vida poco saludables pueden ser
ejemplos de situaciones en las
que influye el bajo nivel de alfa-
betizacion en salud, entre otros
aspectos.

PAPELES DE ECONOMIA ESPANOLA, N.° 142, 2014. ISSN: 0210-9107. «LA TRIPLE META PARA EL FUTURO DE LA SANIDAD»

39




PACIENTES IMPLICADOS: PARTICIPACION DEL PACIENTE EN LA TOMA DE DECISIONES

En este sentido es necesario
desarrollar estrategias de infor-
macién y documentaciéon que
garanticen la accesibilidad a con-
tenidos de salud de calidad
acreditada en un lenguaje com-
prensible, ademas de promover
la mejora de las capacidades y
habilidades de los pacientes, fa-
miliares y cuidadores mediante
la identificacion y formacion de
competencias especificas. Es pre-
ciso, también, realizar investi-
gacién social y sanitaria que
permita explorar aspectos relacio-
nados con el hecho de ser pa-
ciente, evaluar el impacto y las
consecuencias emocionalesy
sociales de la enfermedad, y va-
lorar la percepcién y la experien-
cia de los usuarios y pacientes
respecto a los servicios sanitarios.

Este nuevo modelo de pacien-
te mas activo hace necesario
disponer de estrategias de infor-
macién y de incorporacion de
nuevas tecnologias que, junto
con actividades de formacion e
investigacion, favorezcan un
mayor conocimiento del paciente
sobre el abordaje de su enferme-
dad, a la vez que garanticen su
correcta participaciéon en el pro-
ceso de toma de decisiones. Los
cambios descritos permiten pen-
sar que en los préoximos anos se
producird una mayor masa critica
de pacientes que no solo accede-
rdn a una mejor informacién
sobre las innovaciones diagnos-
ticas y terapéuticas, sino que
tendran también un mayor cono-
cimiento sobre las condiciones
clinicas que les afectan. Esta tran-
sicion desde el paciente invisible
e ignorado al paciente informado
y formado alcanza su mayor
auge con el desarrollo de estrate-
gias especificas de educacion que
determinan la condicion de «pa-
ciente experto». Algunos ejem-
plos los constituyen el programa
«Paciente Experto en Enfermeda-
des Cronicas» de la Universidad

de Stanford, en Estados Unidos,
el programa de «Paciente Exper-
to» del National Health Service
britanico o el del Institut Catala
de la Salut (ICS). Otros ejemplos
que aglutinan estas iniciativas y
actividades son los de la European
Patient’s Academy on Therapeutic
Innovation (www.patientsaca-
demy.eu), la Universidad de los
Pacientes (Universidad Autbno-
ma de Barcelona) (www.universi-
daddepacientes.org) o la Red de
Escuelas de Pacientes del Minis-
terio de Sanidad e Igualdad
(www.escueladepacientes.es),
entre otras iniciativas. Estas expe-
riencias se sitlan en el ambito de
competencias y acciones comu-
nes entre los agentes del sistema
sanitario: Administracion, univer-
sidad, colegios profesionales, so-
ciedades cientificas, empresas y
asociaciones de pacientes.

Mas recientemente, el Institu-
to Albert J. Jovell de Salud Publica
y Pacientes (Universitat Interna-
cional de Catalunya) ha apostado
por dar un paso mas e incorporar
a pacientes, profesionales y estu-
diantes universitarios en los am-
bitos de las ciencias de la salud
para que, conjuntamente, parti-
cipen en la mejora del papel que
ejercen los diferentes actores del
sistema sanitario (incluidos los
pacientes) y conseguir la tan de-
seada calidad asistencial toman-
do al paciente, realmente, como
eje central del sistema.

IV. EL PACIENTE
DEL FUTURO

En resumen, un sistema ba-
sado en los pacientes deberia
cumplir los siguientes criterios
basicos: representacion y satisfac-
cion de expectativas. El criterio de
representaciéon requiere la parti-
cipacion de los pacientes en los
6rganos de gobierno de las admi-
nistraciones e instituciones sani-

tarias y en la elaboracion de las
politicas publicas. Para eso, hay
gue formarse.

La satisfaccion de las expecta-
tivas de los pacientes supone la
materializacion del contrato so-
cial implicito entre profesion mé-
dica y sociedad. Las expectativas
de los pacientes exigen una
orientacion de la atencidon sani-
taria centrada en encontrar la
forma mas adecuada de respon-
der a sus necesidades. Entre estas
destacan: una mejor coordina-
cion entre niveles asistenciales y
la preparacion de los profesio-
nales sanitarios para atender las
necesidades globales que los pa-
cientes pueden presentar. Tam-
bién es importante valorar las
ventajas atribuibles a un pacien-
te informado con respecto al
autocuidado y a aportar mejoras
en la provision de los servicios
sanitarios (Jovell, 2005). Pero
para eso también hay que for-
marse.

NOTAS

(*) Texto en parte adaptado de diferentes
escritos y publicaciones de Albert J. Jovell, in
memoriam.

(1) En concreto, GEPAC (Grupo Espanol
de Pacientes con Cancer) ha organizado ya su
tercer congreso agrupando a mas de tres mil
personas entre pacientes, familiares, volunta-
rios y profesionales sanitarios.
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