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En las ultimas décadas, y con el avance de la
medicina, la informacién sobre salud se ha tor-
nado mas accesible para la poblacion, de modo
que los pacientes han comenzado a desempe-
far un papel més activo en su propia atencion
médica, y son capaces de tomar sus propias
decisiones. Este cambio en la relacién médico-
paciente ha demostrado tener un impacto en la
calidad de la atencién y los resultados de salud.
En este articulo, exploraremos en profundidad
el concepto de empoderamiento del paciente,
su importancia en la atencién médica actual y
cdmo podemos fomentarlo.

Introduccion y antecedentes
histéricos

Se define empoderamiento como el proceso por
el que las personas fortalecen sus capacidades,
su confianza, su vision y su protagonismo como
grupo social para impulsar cambios positivos
de las situaciones que viven'.

La filosofia del empoderamiento surge a par-
tir del trabajo de las décadas de 1960 y 1970 de

Paulo Freire acerca de la educacion popular, la
pedagogia liberadora y los enfoques participati-
vos®. Freire afirmo que “ensefar no es transferir
conocimientos, sino crear las posibilidades para
su produccién o construccion”. Esto supone
contextualizar la ensefianza no solo teniendo
en cuenta las dindmicas en el aula, sino tam-
bién trasladando al alumno al medio que lo
rodea, haciendo que tenga las condiciones para
descubrirse y sea duefio de su propio destino.
Otra de las frases reveladoras y que seran el
eje sobre el que pivota el empoderamiento en
todos los campos es la siguiente: “Nuestro papel
no es hablar al pueblo sobre nuestra visién del
mundo, e intentar imponerla a él, sino dialogar
con él sobre su vision y la nuestra”

A lo largo de las siguientes décadas, este tér-
mino extendid su uso a otras disciplinas como
la sociologia, las ciencias politicas, la economia
o la psicologia comunitaria, tomando distintas
acepciones de acuerdo con el contexto en el
que se define. En todos estos ambitos, el tér-
mino empoderamiento estd relacionado con
las teorias del poder, que ya exponia M. Weber
en los albores del siglo xx’. Friedman* sefiala



que el empoderamiento esta relacionado con el
acceso y control de 3 tipos de poderes: el social,
entendido como el acceso a la base de la riqueza
productiva; el politico, o acceso al proceso de
toma de decisiones que afectan a su futuro, y el
psicolégico, en el sentido de la potencialidad y
capacidad individual.

Uno de los mas influyentes autores de la psi-
cologia comunitaria, J. Rappaport’, expone que
la toma de conciencia y la participacion en la
toma de decisiones va asociada al sentido del
control de la propia vida, y enfatiza que las per-
sonas han de adquirir nuevas capacidades en el
contexto de la vida diaria, sin tener que depen-
der de expertos. En ciencias politicas, Foucault®
abordo el tema del empoderamiento desde una
perspectiva critica, cuestionando como opera
el poder en la sociedad y cémo las estructuras
de poder pueden influir en la subjetividad y la
identidad de las personas, invalidando en cierto
modo la autonomia y el propio control sobre
sus vidas.

Posteriormente, desde la década de 1990,
el mayor desarrollo de la teoria del empodera-
miento se ha dado en el campo del andlisis de
género, en el que 2 de las autoras mas desta-
cadas son J. Rowlands” y N. Kabeer®. La teoria
de Rowlands es la que mas relevancia puede
tener en nuestro campo. De hecho, se centra en
2 dimensiones del empoderamiento: la indivi-
dual y la colectiva. Por una parte, los individuos
deben aumentar sus niveles de confianza, auto-
estima y capacidad para responder a sus propias
necesidades, luchando contra la opresion y la
subordinacion; por otra, se ha visto que las per-
sonas son mas capaces de defender sus derechos
cuando se unen con unos objetivos comunes en
torno a un proyecto concreto, porque es enton-
ces cuando toman conciencia sobre la situacion
de injusticia en la que viven y esto fomenta la
bisqueda de cambio.

En los ultimos afios, el empoderamiento se
ha extrapolado y aplicado a todos los colecti-
vos vulnerables y marginados, adquiriendo un
importante rol la cooperacion para el desarro-
1lo. De este modo, Naciones Unidas defini6 en el
afio 2012 el empoderamiento como un proceso
iterativo que requiere un entorno proclive que
permita y aliente la participacion de cualquier
persona en la toma de decisiones sobre aspec-
tos que afectan a sus vidas en los niveles eco-
ndmico, social y politico. Por su parte, el Banco
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Mundial lo considera como una expansion de la
libertad de eleccion y accidn, lo que implica que
las personas adquieran control sobre los recur-
sos (activos y capacidades) y las decisiones que
afectan a la propia vida’.

Tras este recorrido histérico, se puede
entender mejor en qué consiste el empodera-
miento en la salud y, concretamente, el empo-
deramiento del paciente. Asi, en la Carta de
Ottawa'® de 1986, se defini6 la promocién de la
salud como el proceso que permite a las perso-
nas incrementar el control sobre su salud para
mejorarla. Mas adelante, en 1997, la Declara-
cion de Yakarta', al auspicio de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), defini6 el empo-
deramiento de la salud como un proceso por el
que las personas adquieren un mayor control sobre
las decisiones y acciones que afectan a su salud.
Este abarca un proceso social, cultural, psicolo-
gico y politico mediante el cual los individuos y
los grupos sociales son capaces de expresar sus
necesidades, plantear sus preocupaciones, dise-
Nar estrategias de participacion en la toma de
decisiones y llevar a cabo acciones para hacer
frente a sus necesidades. Una vez mas, se puede
distinguir entre una dimensién individual, en
la que el sujeto es capaz de tomar decisiones y
ejercer el control sobre su vida y salud, y una
dimension colectiva o de la comunidad, en la
que los individuos deben actuar conjuntamente
para conseguir un mayor control sobre los
determinantes de la salud y la calidad de vida
de su comunidad, incluyendo las condiciones
sociales, econdmicas y los entornos fisicos en
los que viven.

El empoderamiento del paciente se refiere
al proceso por el que los individuos adquie-
ren el conocimiento, las habilidades y la con-
flanza necesarios para tomar decisiones sobre
su atencion médica. Este proceso implica una
relaciéon mas colaborativa entre el paciente y
los profesionales sanitarios, en que el paciente
se convierte en un elemento activo en su pro-
pio cuidado. Conlleva un cambio en la relacién
entre médicos y pacientes, en la que de forma
tradicional los pacientes eran sujetos pasivos
limitados a ser cuidados y asistidos, mientras
que los profesionales tomaban las decisiones de
forma exclusiva, haciéndose responsables de los
resultados. Este nuevo paradigma implica un
cambio de mentalidad y la erradicacion de cier-
tas costumbres muy arraigadas en el sistema.
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No son pocas las corrientes criticas que ven una
amenaza en este modelo'?; sin embargo, pode-
mos transformarlo en un aliado para mejorar la
salud yla calidad de vida de los pacientes. Quiza,
el principal cambio que implica el empodera-
miento consiste en redefinir la relacion médico-
paciente. No deja de ser una paradoja abogar por
dar poder a quien cldsicamente se ha definido
como paciente, es decir, el que tiene paciencia, el
que sufre, el que padece. ;Cémo debemos esta-
blecer entonces la relacién con quien demanda
nuestros servicios, nuestra ayuda o guia? ;Tal
vez debiéramos establecer una nueva relacion de
igual a igual, de profesional a sujeto experto? Son
muchas las dudas que surgen y bastantes los inte-
rrogantes que se plantean.

A continuacidn, intentaremos desgranar las
ventajas del empoderamiento, los métodos para
conseguirlo y como puede mejorar la atencion
sanitaria actual.

Importancia del empoderamiento
del paciente en el contexto actual

En los ultimos afos, el nimero de pacientes
crénicos y complejos ha aumentado de manera
exponencial (3-5% del total), siendo su impacto
en la red asistencial muy relevante, ya que consu-
men dos tercios de los recursos sanitarios. Este
colectivo estd formado por personas con enfer-
medades como la insuficiencia cardiaca, la renal,
la demencia o la depresion. Estos pacientes hacen
un uso recurrente de los servicios sanitarios y
suelen ingresar de forma repetitiva y durante lar-
gas estancias. Ademas, requieren la atencion de
varios profesionales y con frecuencia se encuen-
tran polimedicados, lo que lleva a efectos secun-
darios y una baja adherencia terapéutica.

En los dltimos afos, se han puesto en marcha
multiples programas en cardiologia (especial-
mente en el dmbito de la insuficiencia cardiaca)
que priorizan que el nicleo de accidn asistencial
sea el domicilio del paciente y la atencién prima-
ria, procurando que estos permanezcan en su
medio natural, evitando visitas no programadas,
con lo que se ha demostrado que se mejora el
pronoéstico y la calidad de vida de los pacientes
y se disminuye el impacto en los recursos sanita-
rios™*'°. Este abordaje favorece la gestion de casos,
con la que se facilita el continuum asistencial, la
posibilidad de ser atendidos de forma telefénica

y la participacion de la familia o persona cuida-
dora. Pero sin duda, el mejor aliado es el propio
paciente, que debe involucrarse en su cuidado. La
configuracion de institutos cardiovasculares faci-
lita la integracion de procesos asistenciales donde
poner al paciente en el “centro” del proceso y faci-
litar su empoderamiento (Figura 1).

Teniendo en cuenta lo expuesto, y que existen
algunas circunstancias que favorecen la cronici-
dad, como la soledad o unos niveles sociocultu-
ral y econdémico bajo, parece logico pensar que
el empoderamiento del paciente es parte funda-
mental de la gestion de estas enfermedades.

Un paciente activo, empoderado, con pensa-
miento critico, es capaz de decidir por si mismo,
de resolver problemas, y controlar su salud y su
vida. Y esta eleccion acerca de tomar el control
de su propia vida puede afectar en si misma a
la propia salud y bienestar. Asi lo describieron
en el estudio Whitehall que siguié en Reino
Unido a mas de 10.000 empleados de diferentes
posiciones durante décadas, definiendo que los
trabajadores que ejecutaban drdenes directas
tenfan un riesgo mucho mas elevado de sufrir
enfermedades que los que tenian la capacidad
de controlar su trabajo y sus decisiones. En este
punto, no solo entra el control real que se tiene,
sino también la percepcion de control con la
que cuenta el propio individuo®.

¢ Qué aporta el empoderamiento
del paciente al sistema sanitario?

Una mayor conciencia de su salud
y de la enfermedad

Los pacientes empoderados son mas conscien-
tes de la enfermedad, del por qué se produce y
cudles son los factores de riesgo, de manera que
son mas proclives a llevar una vida més saluda-
ble, cuidar la dieta y realizar ejercicio de forma
regular, lo cual mejora su propia enfermedad
cardiovascular y previene la aparicion de otras,
no solo cardioldgicas, sino también endocrino-
metabdlicas, 6seas o incluso oncoldgicas.

Una mayor autonomia y control

Los pacientes se sienten parte del sistema, con
mayor autonomia y control sobre su enferme-
dad y sobre el proceso de atencién médica. Este
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INSTITUTO CARDIOVASCULAR

GESTORA DE CASOS

Cardiologia clinica
Hemodinamica

Electrofisiologia
Cirugia cardiaca

Urgencias
Medicina interna
Medicina intensiva
Atencién primaria

Enfermeria

Figura 1. La configuracion de la patologia cardiovascular en institutos implica la participacion de diferentes
especialidades, directa e indirectamente involucradas en la atencion cardiovascular, y facilita la integracion de
procesos asistenciales donde poner al paciente en el “centro” del proceso y facilitar su empoderamiento.

sentimiento de control puede tener un impacto
positivo en la calidad de vida de estos y en su
adherencia a los tratamientos. Este ultimo
aspecto es muy relevante, ya que se conoce que
entre un 20 y un 50% de los pacientes en nuestro
pais no sigue el tratamiento adecuadamente, lo
que tiene trascendencia en su vida y supone un
impacto sanitario de unos 11.250 millones de
euros al ano". Esto es especialmente importante,
como hemos mencionado, en los casos cronicos
y complejos, en los que los sujetos deben tomar
decisiones diarias sobre su autocuidado, inclu-
yendo la toma de tratamientos y el estilo de vida,
lo cual repercute enormemente en la evolucién
de su enfermedad.

Toma de decisiones compartida

En este modelo, la toma de decisiones es com-
partida entre pacientes y médicos, y asi se les
debe hacer saber. Cuando los pacientes entien-
den su enfermedad y las opciones de trata-
miento, estan mas preparados para colaborar en
la toma de decisiones, de modo que estas sean
acordes con sus valores y preferencias. Ello lleva

aun tratamiento personalizado y adecuado a las
necesidades propias de cada sujeto.

Reduccion de errores médicos

Los pacientes activos y conocedores de su
enfermedad y tratamiento pueden también, por
qué no, ayudar a prevenir errores médicos. Son
mas proclives a solicitar informacion adicional
y verificar que los tratamientos son los adecua-
dos, tanto en consulta como durante las hospi-
talizaciones, en las que los errores en la cadena
pueden magnificarse.

Mejora de la calidad de la atencidn

El hecho de que los pacientes empoderados
estan en mejores condiciones de proporcionar
una informacion mds precisa y detallada sobre
sus antecedentes, estilo de vida y sintomas,
sumado a lo previamente comentado, permite
a los profesionales realizar diagndsticos mas
fiables y proporcionar una mejor atencion. Por
otra parte, tanto la satisfaccion del paciente
como la del propio profesional deberian tedri-
camente ser mas plenas.
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M ;Como empoderar a un paciente?

El empoderamiento del paciente es un proceso
que requiere esfuerzo, tanto por parte de los pro-
fesionales sanitarios como de los propios pacien-
tes. A continuacion, se describen algunas de las
estrategias clave para conseguirlo (Figura 2).

Conocimiento, informacion y formacion
através de la educacion

Si hay un pilar clave en el empoderamiento, esa
es la educaciéon. La OMS, en la Declaracion de
Yakarta establecio la alfabetizacién para la salud
como el proceso mediante el cual los individuos
adquieren un nivel de conocimientos, habilida-
des y confianza que permiten acceder a la infor-
macién, comprenderla y utilizarla con eficacia
para promover y mantener una buena salud.
También se reconoce que una baja alfabetiza-
cion general puede afectar a la salud de las per-
sonas, no solo por las condiciones socioecond-
micas, sino porque ademas limita el desarrollo
personal, social y cultural que permita adoptar
estilos de vida saludables.

La informacién es poder y un paciente, para
estar empoderado, deberd estar informado. Son

los profesionales de la salud los encargados, en
primera instancia, de transferir esos conoci-
mientos y habilidades que el paciente requiere
para formarse y conocer su enfermedad y las
posibilidades de tratamiento y, con ello, ser
capaz de elegir entre las opciones a su alcance.
Esta formacion de calidad se ha visto que estd
relacionada con una mayor satisfaccion, mejo-
res resultados clinicos, mejor relacion con los
profesionales y con la reduccion de la ansiedad
y de los efectos adversos relacionados con los
farmacos'.

Otro de los aspectos clave es que los pacien-
tes puedan acceder a la historia médica, de
manera que puedan revisar las pruebas, diag-
noésticos y tratamientos. Ademas, se pueden
emplear aplicaciones de seguimiento que per-
miten a los pacientes monitorizar su salud de
manera mas efectiva. Por otra parte, tanto la
telemedicina como la atencién digital estan en
constante crecimiento. En cardiologia se pue-
den hacer controles remotos mediante dispo-
sitivos que registran diferentes parametros/
constantes de los pacientes y que permiten ade-
lantarnos a descompensaciones de la enferme-
dad o a detectarla de manera precoz. Tal es el
caso de los dispositivos capaces de monitorizar

AUTONOMIA

CALIDAD
ASISTENCIAL

CONOCIMIENTO
DE SU
ENFERMEDAD

EMPODERAMIENTO
DEL PACIENTE

PARTICIPACION
ACTIVA

REDES DE
PACIENTES

COMPROMISO

Figura 2. Factores clave en el proceso de empoderamiento del paciente.



de manera remota marcapasos o desfibrilado-
res, e incluso detectar fibrilaciéon auricular®.
Por ultimo, la inteligencia artificial y el analisis
de datos permitiran recibir recomendaciones
mas personalizadas.

En los dltimos afnos han surgido recursos
interesantes en cardiologia, como la escuela de
paciente experto® y el aula abierta de rehabilita-
cidén cardiaca?, en las que los propios pacientes
pueden aumentar sus conocimientos.

Comunicacion y lenguaje

No es suficiente con creer que se forma a los
pacientes, sino que es preciso formarlos de una
manera adecuada. La informacién proporcio-
nada debe ser clara y comprensible, de manera
que la comunicacion ha de ser efectiva.

Para ello, los profesionales de la salud deben
utilizar un lenguaje comprensible y accesible,
poniendo en marcha todos los recursos que
sean precisos, desde dibujos a folletos explica-
tivos. Ya Freire en sus ensenanzas dijo que “el
dialogo con el pueblo no debe ser con lenguaje
demasiado intelectual, sino muy popular para
que llegue verdaderamente a las masas”. Ade-
mas, deben saber escuchar atentamente y pres-
tar atencion a las cuestiones planteadas.

Por otra parte, se ha de promover un
ambiente propicio para que los pacientes se
sientan comodos compartiendo sus preocupa-
ciones y haciendo preguntas sobre su atencion
meédica, y para que los profesionales puedan y
sepan prestar atencion a las cuestiones plan-
teadas, de modo que puedan responderlas de
manera comprensiva, alentando finalmente la
toma de decisiones compartida.

En este punto entrarfa también la humani-
zacién de la atencién y los espacios sanitarios
que, en sintesis, consistiria en crear un ambiente
acogedor y similar al del propio hogar de un
paciente, labor en la que la arquitectura y el
disefio de interiores tienen mucho que aportar.

Coachingy adquisicion de habilidades

En el proceso de formacion y educacién, los
profesionales han de acompanar al paciente
en la adquisiciéon y desarrollo de habilidades o
capacidades que le permitan una participacion
activa. Ademads, ese acompafiamiento en la bus-
queda del logro de unos objetivos concretos ha
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de tener en cuenta el aspecto emocional y dar
herramientas al paciente para gestionar sus
emociones y asumir su nueva realidad. En las
enfermedades cronicas cardioldgicas, como la
cardiopatia isquémica, la insuficiencia cardiaca
o las arritmias, es fundamental contar también
con recursos y personal de atencidn psicoldgica
para permitir que los pacientes se adapten a su
nueva circunstancia y sean capaces de mane-
jarla en el futuro.

Participacion activa

Los pacientes deben ser los duefios de su salud,
de manera que deben participar de forma
activa, siguiendo las recomendaciones médicas,
cambiando el estilo de vida cuando sea preciso,
tomando los medicamentos de manera ade-
cuada y siguiendo los controles necesarios.

Por otra parte, gracias al empoderamiento,
no son pocos los pacientes que han participado
en investigacion, contribuyendo con su expe-
riencia y conocimiento para ayudar en la com-
prensién de la enfermedad a los profesionales,
de manera que han impulsado grandes avances.
Como ejemplo, las tltimas guias de practica cli-
nica sobre el tratamiento del sindrome coronario
agudo de la European Society of Cardiology inclu-
yen no solo a profesionales médicos sino también
a pacientes en su disefio y recomendaciones®.

Fomentar y apoyar redes de pacientes

Las redes de pacientes y grupos de apoyo
brindan un espacio para compartir experien-
cias, consejos y recursos, y constituyen una
ayuda inigualable a los pacientes en su pro-
ceso de empoderamiento, especialmente en el
apoyo emocional. La Universidad de Stanford,
con el programa Patient Education Research
Center, fue pionera en este campo y hoy en dia
su modelo se ha replicado en varios paises. En
Espafia existen diferentes programas en las
comunidades, todos ellos con el foco puesto en
la educacion entre los pacientes que padecen la
misma enfermedad®.

Desafios presentes y futuros

A pesar de los beneficios evidentes, existen
desafios significativos que deben abordarse.
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Desigualdades socioecondmicasy culturales

Tal como se nombr6 anteriormente, no todos
los pacientes tienen igual acceso a la informa-
cion, a la atencion médica de calidad o a los
recursos necesarios para participar activamente
en su cuidado, por lo que esto puede resultar en
disparidades en la salud y el empoderamiento.

Barreras lingiiisticas y culturales

En este mundo global, cada vez es mayor el
porcentaje de poblacién de habla extranjera, y
con culturas distintas. Por ese motivo, se hace
imprescindible contar con intérpretes y perso-
nal mediador que pueda hacer de enlace para
vencer estas barreras y garantizar que todos los
pacientes reciban la atencion que necesitan.

Lenguaje médico

La dificultad para comprender la terminologia
médica puede ser un inconveniente para que
el paciente se empodere. Es preciso adaptar la
informacion a formatos comprensibles.

Informacidn veridica

Gracias a internet, los pacientes cuentan con
multiples recursos, pero el verdadero reto es
guiar a los pacientes hacia la busqueda de infor-
macion fiable y de calidad.

Falta de tiempo

La falta de tiempo en las consultas médicas es
una barrera muy importante para conseguir un
correcto empoderamiento del paciente. Es com-
pletamente inviable llevar a cabo una correcta
guia hacia el empoderamiento con el tiempo
disponible, y eso hace que la comunicacién sea
menos efectiva y que los profesionales tomen
actitudes reacias hacia esta corriente, etique-
tando no en pocas ocasiones a los pacientes con
interés cuanto menos de “intensos”. Es impres-
cindible poder adaptar nuestro sistema para
emplear mds tiempo, lo que sin duda repercu-
tird en menos consultas futuras.

Empoderamiento en diferentes
areas de la cardiologia

En el campo de la cardiologia, el mayor desa-
rrollo del empoderamiento del paciente se ha
dado en el drea de la insuficiencia cardiaca, en
la que se han desarrollado procesos asistencia-
les y unidades de insuficiencia cardiaca en las
que se asiste al paciente y se le educa para que
sea capaz de autogestionar su enfermedad por si
mismo. Por otra parte, la rehabilitacion cardiaca
es imprescindible en pacientes con cardiopatia
isquémica, en los posquirtrgicos o en los mis-
mos pacientes con insuficiencia cardiaca. Per-
mite un control mas precoz, mas exhaustivo y
una educacidn personalizada, que ha demos-
trado reducir la incidencia de nuevos eventos.



CONCLUSIONES

El empoderamiento del paciente se dibuja como una herramienta fundamental en la atencién
médica actual. Con el aumento de las enfermedades cronicas y de los pacientes complejos, se
hace imprescindible que estos sean parte activa de su atencion sanitaria. Es responsabilidad
del personal sanitario proporcionar la educacion y la formacion necesarias, asi como acom-
panarlos en el proceso para que adquieran el conocimiento y la confianza necesarios que les
permitan participar activamente en sus cuidados. El empoderamiento del paciente produce
una mejora significativa en la evolucion de la enfermedad y en el bienestar del enfermo; pero
también mejora la calidad de la atencién médica, lo que deberia hacernos reflexionar y con-
vertirlo en un objetivo que hay que perseguir en la atencién contemporanea. Sin embargo,
existen auin muchas cuestiones y desafios que se deben abordar, como el tiempo disponible
en las consultas, las desigualdades en la salud, que incluyen también el acceso a recursos
tecnoldgicos, y en el sentido opuesto, la sobrecarga de informacion que los pacientes pueden
encontrar, siendo nuestra mision ayudarles a distinguir la informacion veridica y de calidad.
El futuro del empoderamiento esta directamente ligado a las nuevas tecnologias y a la inteli-
gencia artificial. Es nuestra responsabilidad aprender a usar estas herramientas para permitir

un empoderamiento del paciente y, por qué no, también del profesional.

10.

11.

12.
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TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA

Existen diferentes enfoques para la toma de
decisiones clinicas. El enfoque tradicional,
denominado a menudo enfoque paternalista,
implica que el médico decida qué trayectoria de
accion es la mejor y luego la presente al paciente.
En este caso, el flujo de experiencia es unidi-
reccional e incluso, aunque los pacientes estén
bien informados, su participacion se limita a su
derecho a no dar su consentimiento o, segin el
escenario, a no seguir la recomendacion.

La cultura de la medicina moderna se esta
alejando del modelo paternalista de toma de
decisiones hacia uno de participaciéon compar-
tida. En este modelo, el flujo de experiencia es
bidireccional; el médico proporciona su expe-
riencia clinica y el paciente proporciona la expe-
riencia sobre su situacion personal, sus valores,
sus preferencias y su actitud hacia el riesgo. En
lugar de que el médico decida qué es lo mejor
para el paciente, discuten las opciones y acuer-

dan juntos cuadl es la mejor. Segtin la terminolo-
gia comunmente utilizada, se dice que la deci-
sién es compartida.

DESAFIOS DE LA TOMA DE DECISIONES
COMPARTIDA CON LOS ADULTOS
MAYORES

A menudo se cita el tiempo como el principal
impedimento para la toma de decisiones com-
partida. Esto es particularmente cierto en el caso
de los pacientes mayores que tienden a tener
multiples problemas cardiovasculares, sin men-
cionar otros problemas médicos, que compiten
por la atencién en cualquier consulta clinica.

Por otra parte, el deterioro cognitivo puede
ser un importante desafio en estos pacientes. Las
enfermedades vasculares y la hipertension estan
causalmente relacionadas con el deterioro cogni-
tivo a través del dafio cerebral microvascular, y la
insuficiencia cardiaca también esta asociada con él.

HERRAMIENTAS PARA
LATOMADEDECISIONES

Existen herramientas disenadas para facilitar
el proceso de la toma de decisiones compartida
que, aunque en general son ampliamente efi-
caces, tienen deficiencias cuando se aplican a
adultos mayores.

Las herramientas para la toma de decisio-
nes son dispositivos basados en la evidencia
para facilitar la toma de decisiones compartida.
Pueden ser folletos, videos o herramientas inte-
ractivas que incluso pueden estar disponibles a
través de internet. Las ayudas para la toma de
decisiones aprovechan datos de estudios epi-
demioldgicos y ensayos clinicos para hacerlas
aplicables al individuo.



DIRECCIONESFUTURAS

Quedan muchas preguntas sobre cudl es la
mejor manera de incorporar la toma de decisio-
nes compartida en la atencién clinica habitual
en el sentido mas amplio. Esto dependera de
una combinacion de la evidencia que respalde
las mejores practicas, cambios de sistemas diri-
gidos al nivel de politicas de salud y un cambio
cultural continuo.
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Para mejorar ain mas la toma de decisiones
compartida en la atencion cardiovascular de los
adultos mayores, se necesitan mas ensayos cli-
nicos que incluyan a adultos mayores con y sin
multimorbilidad, y que informen mas resulta-
dos centrados en el paciente. Los datos de esos
ensayos catalizaran el desarrollo de ayudas para
la toma de decisiones dirigidas especificamente
a adultos mayores que se enfrentan a decisiones
en su atencion cardiovascular.

} Los adultos mayores con enfermedades cardiovasculares y los médicos que los atienden, a me-
nudo afrontan decisiones dificiles para elegir entre multiples opciones razonables.

} La toma de decisiones compartida permite a ambas partes, pacientes y médicos, contribuir con
sus diferentes, pero igualmente importantes, areas de experiencia para encontrar la mejor via
hacia los objetivos de atencion personal del paciente.

} En un adulto mayor este esfuerzo tiene mas matices. Puede llevar mas tiempo y se deben hacer
muchas consideraciones con respecto a las cuestiones relacionadas con el envejecimiento para

evitar obstaculos en el proceso.
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La evidencia existente sugiere que una parte
fundamental de la reforma efectiva de la gestion
de las enfermedades cronicas serd el empode-
ramiento del paciente, ya que ayudara a maxi-
mizar la eficiencia y el valor en los sistemas de
salud. Un paciente activo y empoderado es un
paciente con capacidad para decidir, satisfacer
necesidades y resolver problemas, con pensa-
miento critico y control sobre su vida y su salud.

El paciente empoderado tiene que ser un
paciente informado y formado, ha de dispo-
ner de las nociones suficientes para entender la
enfermedad y su tratamiento y sentirse capaz
de llevarlo a cabo. Es competencia de los pro-
fesionales de la salud colaborar para facilitar los
mejores conocimientos y las habilidades (reco-
mendando enlaces webs o blogs con mensajes
utiles, fiables y con lenguaje comprensible) para
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que el ciudadano sea capaz de escoger entre las
opciones que tiene al alcance y actuar en con-
secuencia.

La autogestion es un enfoque prometedor
para mejorar los resultados y reducir los costes
sanitarios relacionados con las enfermedades
cronicas. Mediante la autogestion, los pacien-
tes, en colaboracion con los profesionales sani-
tarios, asumen una mayor responsabilidad en
las decisiones acerca de su salud. Para la auto-
gestion del paciente, es imprescindible ensefiar
unas capacidades generales que ayuden a la per-
sona a resolver sus problemas de salud, utilizar
los recursos comunitarios de forma eficaz, tra-
bajar con el equipo sanitario que le corresponda
o0 iniciar nuevos comportamientos.

La existencia de un nuevo modelo de
pacientes mas informado y formado ha hecho
aparecer programas de apoyo a la autogestion
que suponen cambios en la relacion profesional
sanitario-paciente, en el entorno administra-
tivo, en el sistema sanitario, en las politicas y en
el apoyo del entorno del paciente.

En los ultimos afios han surgido programas
de paciente experto o programas para el auto-
control basados en el uso de las nuevas tecno-
logias, con el objetivo de formar y de que el/la
paciente sea capaz de autocontrolarse y de ges-
tionar su proceso de salud/enfermedad. En los
pacientes con enfermedades crdnicas, la auto-
gestion garantiza la mejora de la salud y de la
calidad vida, la implicacion y la participacion
social, al tiempo que potencia la autoestima y
las relaciones sociales.

)} Los pacientes activos, mas informados, mejor formados y mas responsables mejoran el sistema

sanitario al incrementar la confianza en este.

} Esnecesario incorporar al paciente como agente activo en el sistema sanitario y, con el apoyo de
las redes sociales, procurar que esté dispuesto a cooperar y a corresponsabilizarse de su salud.

)} El modelo actual es un modelo menos paternalista, basado en la participacion del ciudadano
tanto a la hora de tomar decisiones como en el autocuidado.

)} Se debe potenciar la estrategia del autocuidado empoderando al paciente.
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La educacion del paciente esta ganando impor-
tancia debido a un mayor enfoque en la toma de
decisiones compartida y el empoderamiento del
paciente en cardiologia. Las métricas de resulta-
dos del paciente, como la calidad de vida (CdV),
la adherencia al tratamiento, la depresiéon o la
ansiedad, estan influenciadas por la educacion
del paciente. Los estudios centrados en los
medios digitales de educacién del paciente rea-
lizados en otras disciplinas de la medicina han
demostrado su efecto positivo.

En la educacion del paciente cada vez se uti-
lizan mas modalidades educativas digitalizadas,
como las aplicaciones para teléfonos inteligentes,
los videos tridimensionales, los contenidos basa-
dos en web o la realidad virtual. El campo de la
cardiologia podria aprovechar estas tecnologias
para aumentar el empoderamiento del paciente,
asi como su CdV, la adherencia al tratamiento, y
disminuir la depresién o la ansiedad del paciente.
Sin embargo, no se han realizado muchas investi-
gaciones para evaluar la preparacion tecnoldgica
y la eficacia de estos medios innovadores de edu-
cacion del paciente en cardiologia.

(@ OBIETIVODE LAREVISION

Evaluar el estado de los medios innovadores y
digitalizados de educacion del paciente en car-
diologia y evaluar el impacto de la educacién
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digital del paciente en los parametros de resul-
tados, es decir, conocimiento del paciente, CdV,
depresion, ansiedad y satisfaccion.

_METODOS

Se realizd una revision de la literatura actual
mediante la busqueda de articulos en Medline y
EMBASE que informaran sobre cualquier plata-
forma educativa digital que fuera utilizada para
la educacion del paciente hasta mayo de 2020.
Los articulos se compararon en cuanto a su
efecto sobre el conocimiento o la alfabetizacién
sanitaria del paciente, la CdV, la depresion o la
ansiedad y la satisfaccion.

@ RESULTADOS

La busqueda inicial arroj6 279 articulos, 34 de
los cuales fueron retenidos después de aplicar
criterios de inclusion y exclusion. En total, se
analizaron 2.481 pacientes adultos (59,5% varo-
nes; edad media 64,8 + 7,6 anos).

Los resultados de esta revision muestran 3 pla-
taformas digitales principales: aplicaciones para
teléfonos inteligentes o tabletas, contenido web y
contenido de video. Se encontraron resultados posi-
tivos en todos los parametros de resultado. La edu-
cacion digital en cualquier plataforma parece ayu-
dar especialmente a los pacientes con bajos niveles
educativos. El uso de aplicaciones por parte de los
pacientes mejora la comprension y el recuerdo dela
informacién proporcionada en comparacion con la
atencion escrita u oral estandar.

@ CONCLUSION

Las plataformas digitales muestran un gran
potencial para educar a los pacientes a su propio
ritmo, proporcionando ademas informacion
visual adicional y son capaces de describir la
enfermedad o el procedimiento de forma clara.
Se ha demostrado que las plataformas digitales
aumentan el conocimiento y la satisfaccion del
paciente. En general, estas plataformas mejoran
la CdV y disminuyen la ansiedad. Sigue siendo
importante que los desarrolladores de plata-
formas de informacién digital se centren en
cdmo presentar su informacion de forma clara,
estructurada y comprensible.

)} Esta revision demuestra que la educacion digital del paciente aumenta su conocimiento.

)} En general, la educacion digital aumenta la CdV y reduce los sentimientos de depresion y ansiedad.

)} La mayoria de los pacientes expresan satisfaccion con las plataformas digitales.
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12| runDAMENTO

La evidencia de la literatura muestra que el diag-
ndstico de una insuficiencia cardiaca crénica
(ICC) supone unos cambios muy significativos
en los estilos de vida que los pacientes suelen
percibir como una limitacion a sus proyectos o
planes vitales, lo que conlleva que no siempre se
adhieran apropiadamente a estos cambios.

La evidencia ha mostrado que el empodera-
miento de los pacientes cronicos tiene un impor-
tante impacto positivo sobre ellos y sobre los pro-
fesionales de la salud, reduciendo el nimero de
reingresos hospitalarios y la tasa de mortalidad en
los pacientes que han sufrido un ingreso previo,
favoreciendo la autonomia, mejorando los resulta-
dos en salud y, por consiguiente, disminuyendo los
costes sanitarios. También, contribuye al éxito de
los tratamientos y a mejorar la calidad del cuidado.

Conocer el nivel de empoderamiento de las per-
sonas con ICC hospitalizadas es crucial para identi-
ficar alas personas con un nivel de empoderamiento
mas bajo y fundamentar el disefio de estrategias
efectivas para mejorar su control sobre las decisio-
nes y acciones que afectan a su salud y bienestar. La
falta de estudios acerca de este fendmeno en esta
poblacion y contexto sugiere que estos pacientes no
estan siendo atendidos adecuadamente.
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_MATERIAL Y METODOS

Estudio descriptivo, prospectivo. Se utilizo el
Cuestionario de empoderamiento del paciente
con enfermedad crénica (CEPEC), traducido
y validado al espafiol, que consta de 47 items,
agrupados en 3 dimensiones: 1) actitud positiva
y sentido del control; 2) toma de decisiones com-
partida e informada, y 3) busqueda de informa-
cidén y compartir entre iguales. Este cuestionario
fue distribuido para su cumplimentacién en las
24 h previas al alta hospitalaria.

De los 30 pacientes susceptibles de participar en el
estudio, se excluyeron 5 (17%) por sufrir un dete-
rioro cognitivo y/o de salud durante su ingreso
que no les permitia cuamplimentar el cuestionario.
Se recogieron 25 cuestionarios (81%).

El nivel de empoderamiento de los pacien-
tes a partir del cuestionario CEPEC fue medio-
alto (165,92 puntos; desviacion estandar [DE =
20,9]). La dimension toma de decisiones com-
partida e informada fue la mejor puntuada, con
una puntuaciéon media de 4 puntos (DE = 0,5),
seguida de biisqueda de informacion y compartir
entre iguales (3,8 puntos; DE = 0,6). La dimen-
sion actitud positiva y sentido de control fue la
dimension en la que los pacientes dieron puntua-
ciones medias mas bajas (3,4 puntos; DE = 0,5).

Se encontré una relacién inversa y débil
entre el nivel de empoderamiento y la edad
(rho = 0,240; p = 0,000) y una relaciéon débil
y positiva con la supervivencia a los 10 afios
(rho=0,316; p = 0,01).

@_concLusiones

Los resultados generales de este estudio muestran
que el nivel de empoderamiento de los pacientes
incluidos en la muestra fue medio-alto, siendo
la toma de decisiones compartida e informada la
dimension mejor puntuada, y la dimensién con
peor puntuacion fue la relacionada con mante-
ner una actitud positiva respecto a la enfermedad
y una percepcion de control de la situacion.

)} Los pacientes con un nivel de empoderamiento menor constituyen un grupo de riesgo debido a
su escaso manejo de la enfermedad, lo que podria provocar un mayor nimero de descompen-
saciones e ingresos y, por lo tanto, generar un mayor gasto sanitario.

} Teniendo en cuenta los beneficios que, de acuerdo con la literatura, supone tener un nivel alto de
la dimension mantener una actitud positiva respecto a la enfermedad y una percepcion de control de
la situacién, se considera esencial intervenir sobre ella con el fin de mejorar el empoderamiento.
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Decélogo del paciente empoderado

En la tabla se puede leer el decalogo ideal para el empoderamiento de los pacientes, basado en la carta
sobre el empoderamiento de los pacientes del Foro Europeo de Pacientes (https.//www.eu-patient.eu).

1. Soy mas que mi estado de salud

Quiero ser tratado con respeto, dignidad y
compasion; ser visto como un ser humano mas
alla del estado de salud

2. Tengo el empoderamiento que quiero tener

Permiteme dar mi opinion sobre mis cuidados,
teniendo en cuenta mis capacidades y deseos. Si
quiero delegar una decision en alguien, respétame

3. Mi opinién también cuenta a la hora de tomar
decisiones sobre mi salud

Construyamos una relacion basada en el
respeto mutuo, compartamos informacion e
involucrémonos por igual en las decisiones

4. Cuento con la informacion necesaria en un
formato comprensible, incluido mi historial
médico

Puedo acceder a mi historial medico y soy
copropietario de mis datos. He de recibir
informacion en un formato adecuado y con
lenguaje sencillo

5. Los profesionales de la salud y el sistema
sanitario promueven de manera activa los
conocimientos en materia de salud para todos

Soy capaz de buscar, juzgar y usar la informacion
sanitaria. El sistema sanitario ha de ser un entorno
favorable para poder acceder a los servicios de
manera facil y comprensible

6. Cuento con el apoyo continuo que necesito
para gestionar mis cuidados

Dispongo de los recursos necesarios para
fomentar unas capacidades y unos conocimientos
que me permitan autogestionar mi enfermedad
cronica

7. Mi experiencia es una medida vital de calidad
sanitaria

Los indicadores para medir la calidad de la
asistencia sanitaria hemos de definirlos los
pacientes. Hemos de dar nuestra opinion para que
se escuche y se tenga en cuenta

8. Puedo participar en la evaluacion y
planificacion de los servicios sanitarios para que
funcionen mejor para todos

Solo los pacientes vivimos todo el proceso, se
nos debe involucrar en el proceso para conseguir
mejoras

9. A través de organizaciones de pacientes, mi
voz pasa a formar parte de una voz mas grande
y unida

Proponemos opiniones que representan a grupos
de pacientes, y estas organizaciones han de ser
apoyadas

10. Equidad y empoderamiento van de la mano

Quiero un trato justo para todos los pacientes.
Todos hemos de tener un acceso equitativo y sin
discriminacion
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Empoderamiento del paciente cardidpata: posibles marcos de aplicacion
En la imagen se muestra la consulta de la Dra. Sanchez Enrique con una de sus pacientes.

El paciente empoderado debe contar con 3 cualidades imprescindibles: ser activo, responsable y
comprometido. Es un paciente por lo general curioso, que pregunta, busca, investiga y toma la iniciativa
para conocer y comprender su enfermedad, de modo que pasa de ser victima a director de su propia
vida.

Para completar este proceso de empoderamiento, los profesionales sanitarios deben perseguir un
aprendizaje de como ensefar y motivar al paciente, asi como acompariarlo en la trasformacion deseada.
Entre el coach, que promueve un proceso de toma de conciencia, y el destinatario, que adopta un papel
activo en la toma de decisiones, se establece una relacion de igual a igual (Ferreiro, T. El coaching y la
comunicacion: instrumentos de empoderamiento del paciente. El caso de las pacientes con cancer de
mama. Tesis doctoral. Madrid: Universidad Complutense de Madrid; 2021).

Como aplicar este modo de entender a la persona de una forma holistica y tratarla con dignidad

respeto, compasion y empatia, es cuestion de cada cual. Proponemos una reflexion profunda de qué
profesionales somos y qué personas queremos ser, de por qué decidimos ser meédicos y como podemos
mejorar la vida de los pacientes de una forma global, ademas de mejorar nuestra propia satisftaccion y
felicidad.

Existen algunos ambitos en los que el empoderamiento del paciente es una pieza clave dentro de la
cardiologia de hoy y del futuro. Los nombramos a continuacion como elementos para la reflexion:
cambio en el estilo de vida en pacientes con enfermedad coronaria, pacientes facilitadores y pacientes
expertos en enfermedades cronicas, automanejo de la enfermedad en insuficiencia cardiaca, mejora de
la adherencia terapéutica y pacientes como mentores.

La excelencia en cardiologia detecta hasta los infartos mas atipicos: "Si hay un angel de la guarda, esa es mi cardiologa”. Disponible en:
https://www.20minutos.es/salud/medicina/excelencia-cardiologia-vithas-infartos-atipicos-mujer-5186241/.
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“El empoderamiento del
paciente cardidpata puede
reducir su ansiedad y mejorar
su calidad de vida”

Paraque un paciente esté empoderado, debe
estar informado. Con el modelo de atencion
sanitaria actual, siempre escaso de tiempo
en las consultas, ¢es posible proporcionar
una informacion de calidad al paciente?

En el modelo actual de atencién médica con
limitaciones de tiempo en las consultas, pro-
porcionar informacion de calidad al paciente
es un desafio, pero es esencial para empoderar
al paciente. La comunicacion efectiva y la utili-
zacién de recursos audiovisuales como videos
informativos y portales en linea pueden ayudar
a superar esta limitaciéon. En nuestra experien-
cia, ademas de las consultas médicas al uso,
tenemos a disposicion de nuestros pacientes
folletos informativos y un teléfono de contacto,
por si necesitan de atenciéon con mds premura
de lo habitual y para consulta de dudas que les
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puedan surgir. Ademas, intentamos facilitar el
contacto con otras especialidades para que la
atencion multidisciplinar sea lo mas exitosa
posible en pro de la salud del paciente.

¢Esta el médico capacitado, o dispone de
las herramientas necesarias, para adaptar la
informacion a las caracteristicas del paciente,
teniendo en cuenta su nivel seducativo?

Los médicos estdn capacitados para adaptar
la informacién al nivel educativo del paciente,
pero esto requiere habilidades de comunica-
cién y empatia. Es fundamental proporcionar
informacién de manera comprensible y perso-
nalizada. Para ello contamos con todo el per-
sonal de salud. Segin mi experiencia, partiendo
de la atencién médica en consulta y continuando
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con el personal de enfermeria, auxiliares o cela-
dores, creo y es primordial hacer el esfuerzo
para que el paciente entienda en cada situacion
la informaciéon que le proporcionamos. Ningtin
paciente debe salir de un centro hospitalario sin
comprender su estado de salud y las posibilidades
de tratamiento disponibles en cada caso, si fuera
necesario.

Nuestro equipo de investigacion cuenta con
personal entrenado y preparado para la comu-
nicacién con el paciente, desde nuestro admi-
nistrativo al personal de enfermeria que parti-
cipa en nuestros ensayos clinicos.

¢Como se transmite la informacion nece-
saria a pacientes con culturas e idiomas
distintos?

Para pacientes con diferentes culturas e idio-
mas, se debe utilizar intérpretes y materiales
multilingiies. La comunicacién culturalmente
competente es esencial para garantizar una
comprension adecuada.

En nuestro caso, intentamos realizar consul-
tas con barrera idiomatica contactando incluso
con familiares o amigos del paciente que nos
hacen de intérpretes a la hora de ofrecer aten-
cion sanitaria.

En el caso de personas mayores que pue-
den tener algtin grado de deterioro cogni-
tivo poco evidente, ;como se debe actuar
para incluirlos en la toma de decisiones de
forma segura?

Con respecto a las personas mayores con dete-
rioro cognitivo, se deben tomar medidas espe-
ciales como involucrar a familiares o cuidadores
en la toma de decisiones, simplificar la informa-
cion y utilizar estrategias de comunicacion ade-
cuadas.

¢Hasta qué punto el uso de nuevas tec-
nologias puede ayudar a la educacién del
paciente en cardiologia? ;Pueden ayudar
también a reducir su ansiedad y a mejorar
su satisfaccion?

Las nuevas tecnologias, como aplicaciones y
plataformas en linea, pueden ser herramien-
tas poderosas para la educacion del paciente

en cardiologia. Proporcionan informacion
para la gestién y seguimiento de sintomas
facilitando el monitoreo de su salud cardio-
vascular de manera regular. Ademas, facilitan
el acceso a informacion sobre programas de
rehabilitacion cardiaca, estilos de vida salu-
dables y posibles recursos educativos. Esto
tiene la capacidad de reducir la ansiedad aso-
ciada a los problemas cardiacos, mejorando
la satisfaccion del paciente, la adherencia
al tratamiento y, por tanto, su salud cardio-
vascular.

El uso de internet puede ser un arma de
doble filo. ;Deberia educarse al paciente
para que aprenda a informarse?

Es importante educar a los pacientes sobre
como buscar informacién fiable en internet, y
discernir entre fuentes confiables y no confia-
bles. Recomiendo a los pacientes utilizar fuen-
tes fiables como las sociedades cientificas, la
sociedades valenciana y espafiola de cardiolo-
gia, etc. Y siempre consultar con su médico de
confianza. Por ello, la relacion médico-paciente
es crucial siempre, pero ain mds en pacientes
con enfermedad cronica.

En el ambito de la cardiologia, ¢{en qué
patologias se ha llevado mas lejos el
empoderamiento del paciente?

El empoderamiento del paciente ha avanzado
en enfermedades cardiovasculares como la
hipertension, la diabetes y la prevencién de
enfermedades cardiacas, donde el autocui-
dado y el control de factores de riesgo son
cruciales. En el paciente cardiovascular, la
prevencion es particularmente crucial tanto
antes como después de un evento agudo
como podria ser un infarto, ya que existen
factores de riesgos modificables que pueden
afectar directamente a la salud del paciente,
como son el fumar o no, el hacer ejercicio o
ser sedentario, y el tomar la medicacion, entre
otros. Es decir, el paciente tiene el poder de
cambiar el curso de la salud de su corazén
tras recibir la informacioén correcta y com-
pleta al respecto.



En el caso de los pacientes con insuficien-
cia cardiaca crénica, ;qué impacto tiene
el empoderamiento de los pacientes en su
salud y calidad de vida?

En pacientes con insuficiencia cardiaca cronica,
el empoderamiento puede mejorar la adhe-
rencia al tratamiento, el manejo de sintomas
y la calidad de vida. Los pacientes se vuelven
mas activos en su autocuidado. El cuidador es
importante. Debemos “cuidar al cuidador” y
ayudarlo a acomparfiar al paciente.
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éCuales son los principales retos que plan-
tea, en su opinion, el empoderamiento del
paciente en la actualidad?

Los principales retos del empoderamiento
del paciente incluyen garantizar la accesibi-
lidad a la informacién correcta y contrastada,
la equidad en el acceso a la atencion médica,
la formacion de profesionales de la salud en
comunicacion efectiva y la promocién de la
participacion activa del paciente en la toma de
decisiones.
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