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La  palabra  empoderar,  popularizada  en  los  últimos  tiempos,
quiere  decir  apoderar,  dar  poder  y  está  asociada  al  proceso
de  fortalecer  los  derechos  y  las  capacidades  de  las  perso-
nas  o  las  comunidades  vulnerables  con la  asunción  de un
rol  activo  del  ciudadano  respecto  de  la  gestión  de  su pro-
pia  salud1.  La  evidencia  sugiere  que  el  empoderamiento  del
paciente  será  una  parte  fundamental  de  una  reforma  efec-
tiva  de  la  gestión  de  las  enfermedades  crónicas,  ya  que
ayudará  a  maximizar  la  eficiencia  y  el  valor  en  los sistemas
de  salud2. Un  paciente  activo,  un paciente  empoderado,  es
un  paciente  con  capacidad  para  decidir,  satisfacer  necesida-
des  y  resolver  problemas,  con pensamiento  crítico y control
sobre  su  vida  y  su salud.  Y  todo  ello  se  consigue,  en  primer
lugar,  con  el  conocimiento.  Un  paciente  empoderado  tiene
que  ser  un  paciente  informado  y  formado,  ha de  disponer
de  las  nociones  suficientes  para  entender  la  enfermedad  y
su  tratamiento  y  sentirse  capaz  de  llevarlo  a cabo3.  Corres-
ponde  a  los  profesionales  de  la  salud,  pues,  colaborar  en
facilitar  los  mejores  conocimientos  y las  habilidades  (rece-
tando  enlaces  webs  o  blogs  con  mensajes  útiles,  fiables  y
con  lenguaje  ciudadano)  para  que  el  ciudadano  sea capaz
de  escoger  entre  las  opciones  que  tiene  al  alcance  y  actuar
en  consecuencia.

En  esta  línea,  un  enfoque  prometedor  para  mejorar  los
resultados  y reducir los costes  sanitarios  relacionados  con
las  enfermedades  crónicas4 es la  autogestión,  por  la cual
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las  personas,  en  colaboración  con profesionales  sanitarios,
asumen  una  mayor  responsabilidad  en  las decisiones  acerca
de  su salud.  La autogestión  se centra  por  tanto  en enseñar
unas  capacidades  generales  que  ayuden  a  la  persona  a
resolver  sus  problemas  de  salud,  utilizar  los recursos  comu-
nitarios  de forma  eficaz,  trabajar  con el  equipo  sanitario
que  le  corresponda  o  iniciar  nuevos  comportamientos5. En
el  pasado  prácticamente  toda  la enseñanza sobre  la  salud  la
proporcionaban  profesionales  de la  salud,  pero  hoy  en  día se
reconoce  que  muchas  de las  funciones  clínicas  y  actividades
educativas  las  pueden  llevar  a  cabo con eficacia  los  propios
pacientes  en  una  formación  entre  pacientes,  de paciente
a  paciente,  entre  iguales6.  Y  es  que  vivir  con  una  enferme-
dad  crónica,  por su  propia  naturaleza,  exige la  participación
activa  de los  pacientes:  obliga  al  enfermo  a  tomar decisiones
respecto  a  su  estilo  de vida,  como  el  ejercicio,  la nutri-
ción  o la medicación,  ya  que  estas  actividades  tienen  un
papel  determinante  en el  tratamiento  o  acompañamiento
de  la  enfermedad.  De  hecho, el  grado  de involucra-
miento  de los  pacientes  es  un  componente  esencial  para  el
tratamiento.

La  idea  de incluir  la  participación  activa  del paciente  en
los  cuidados  de  salud  no  es algo  nuevo.  Desde  los  años  60  y  70
la  acción  social  y las  ideologías  de autoayuda  han  propuesto
potenciar  los  derechos  y las  capacidades  de los  individuos
y  de las  comunidades,  y no  las  necesidades  deficitarias.
Durante  las  décadas  siguientes,  la popularidad  de este  con-
cepto  ha crecido.  Se  considera  que  se pueden  lograr  mejoras
en la  salud  y en  la gestión  de la enfermedad  mediante  el
fomento  y apoyo a las  habilidades  y  capacidades  de los
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individuos,  como  el  pensamiento  crítico,  la  toma  de deci-
siones  y  la resolución  de  problemas.  No  faltan  críticos  que
ven  en  ello  una  amenaza  a  la  profesión  médica  (BMJ edito-
rializó  sobre  el  tema  hablando  de  pacientes  expertos,  ¿sueño
o  amenaza?7), o  una posibilidad  de  que  los  gobiernos  dismi-
nuyan  la  responsabilidad  de  financiar  los  sistemas  de  salud
para  manejar  adecuadamente  el  costoso  peso  de  las  enfer-
medades  crónicas  de  una  población  cada  día más  entrada  en
años.

Pero,  esta  realidad  en aumento,  en el  entorno  de un  cam-
bio  social  en la  sanidad,  se traduce  en  un nuevo  modelo
de  pacientes  más  informado  y  formado,  ha hecho  aparecer
programas  de  apoyo a la autogestión  que  suponen  cam-
bios  en  la  relación  profesional  sanitario-paciente,  en  el
entorno  administrativo,  en  el  sistema  sanitario,  en las  polí-
ticas  y  en  el  apoyo del entorno  del  paciente8.  Programas  de
paciente  experto  o  programas  para  el  autocontrol  basados
en  el uso  de  las  nuevas  tecnologías  han  surgido  en los  últi-
mos  años  con el objetivo  de  formar  y de  que  el/la  paciente
sea  capaz  de  autocontrolarse  y de  gestionar  su proceso  de
salud/enfermedad9.  En  las  personas  con enfermedades  cró-
nicas  la  autogestión  garantiza  la mejora  de  la  salud  y calidad
vida,  implicación  y participación  social,  potencia  la  autoes-
tima  y  las  relaciones  sociales.  La  literatura  demuestra  que
la  formación  entre  pacientes  para  su autocuidado  y  auto-
manejo  de la  enfermedad  provee  de  beneficios  en términos
de  conocimiento,  autoeficacia  y  estado  de  salud10. Se ha
demostrado,  además  que  las  estrategias  de  formación  en
las  que  pacientes  enseñan  a los  pacientes  a plantearse  unos
objetivos  de  mejora,  proponerse  acciones  concretas  dentro
de  un  plan  de  acción,  resolver  problemas,  enfrentarse  a  la
enfermedad  de  forma  saludable,  gestionar  el  estrés,  practi-
car  el  autocontrol  y desarrollar  la  capacidad  para  aprovechar
los  recursos  comunitarios  mejoran  los resultados  en  salud,
su  calidad  de  vida  y  la  relación  con los  servicios  sanitarios  y
los  profesionales  que  les  atienden11,12.  Por  otro  lado,  los  y  las
pacientes,  así como  sus  familiares,  cuidadores/as  y demás
personas  de  su entorno  necesitan  y  reclaman  información
sobre  el  curso  de su proceso  salud/enfermedad13 y  los  bene-
ficios  de  proporcionar  a  pacientes  una  formación  de calidad,
y  tienen  como  resultados  su  satisfacción14,  mejores  resulta-
dos  clínicos15, la mejora  de  la relación  y comunicación  con
los  profesionales  sanitarios16 y la  reducción  de  la ansiedad  y
de  los  efectos  adversos  relacionados  con la  prescripción  de
fármacos17.

Para  dar  respuesta  a las  necesidades  de  formación  en
autocuidados  en  función  de  redes  de  apoyo  y solidaridad,
en  la Universidad  de  Stanford18 se  creó  un  programa  pio-
nero,  Patient  Education  Research  Center, hoy  con réplicas
en  diferentes  países  occidentales,  que  mostró  los beneficios
de  la  formación  de  pacientes  a través  de  iguales-tutores  con
la  misma  enfermedad,  entrenados/as  en técnicas  didácti-
cas  y con  especial  sensibilidad  y  conocimiento  de  la  misma.
En  España hay  un  creciente  interés  en el  desarrollo  de  pro-
gramas  de  apoyo de  autogestión,  junto  a estudios  sobre  la
evaluación  de  resultados  para  identificar  el  impacto  de estas
iniciativas  en nuestro  medio,  así como  para  los  estudios
sobre  su  aplicación  para  fomentar  la  introducción  de ini-
ciativas  de  activación  de  los pacientes  en  la práctica  clínica
habitual.  Existen  diferentes  iniciativas  como  la  de Andalu-
cía,  que  la  Consejería  de  Salud  puso  en  marcha  en  el  año
2008,  un  programa  de  formación  entre  iguales  denominado

Escuela  de pacientes,  la  de la  Red  ciudadana  de formadores
en  seguridad  del paciente  de  la  Agencia  de Calidad  del Minis-
terio  de Sanidad,  la  de Cataluña,  con el  Programa  paciente
experto  y  la  Universidad  de  pacientes,  la  del País  Vasco  con
el  Programa  paciente  activo, en  Galicia,  con la  Escola  de
saude,  y últimamente  con escuelas  en  Asturias,  Cantabria
y  Valencia,  iniciativas  que  tienen  un  ámbito  de coordina-
ción  en  la  Red  de escuelas  de salud  para  ciudadanos19.  Estas
iniciativas  aparecen  como  proyectos  orientados  a  aumen-
tar  la alfabetización  sanitaria  y cívica  de  la población  y
como  necesidad  de adaptar  los  sistemas  sanitarios  a  las
nuevas  necesidades  generadas  por  un nuevo  modelo de
paciente,  más  activo, más  capacitado,  más  experto,  más
empoderado20.

Una implementación  sistemática,  realista  y  a gran escala
es  importante  que  vaya  acompañada  de una  medición  y  eva-
luación  rigurosas  (esta  implementación  será el  punto  de
partida  del  cambio  mental,  una  vez  que  se demuestre  el
impacto  y el  valor  del  empoderamiento  del  paciente).  Es
el  encaje  del empoderamiento  del  paciente  en la  mentali-
dad  general  de los  agentes  de los  sistemas  de salud  en  la
línea  de lo planteado  en  una  reciente  conferencia  ministe-
rial,  en Copenhague,  convocada  por diferentes  autoridades
europeas,  donde  se  habló de entender  y  propiciar  un diálogo
apropiado  entre  las  partes  interesadas,  pues  se trata  de  una
innovación  favorable  que  contribuye  a mejorar  o  resolver
muchos  de los problemas  propios  del manejo  rutinario  de
las  enfermedades  crónicas,  cuyo  volumen  e  importancia  no
cesará  de aumentar  en  un futuro  previsible6.

Por  tanto, unos  pacientes  activos,  más  informados,
formados  y más  responsables  mejoran  el  sistema,  al incre-
mentarse  la  confianza  en  el  mismo20.  En  todo  caso,  lo  que  se
hace  evidente  es que  hay que  incorporar  al  paciente  como
agente  activo  en  el  sistema  sanitario  y con el  apoyo  de
las  redes  sociales  (se  observa  que la participación  en  redes
sociales  aporta  consecuencias  positivas  para  los  pacientes;
si  bien  existe poca evidencia  de los  resultados  en salud
en  términos  objetivos,  sí  se destaca  un impacto  claro  en
términos  subjetivos  en la  medida  en  que  contribuyen  al
empoderamiento  y  facilitan  la autonomía  de los  pacientes
que  participan  en ellas21),  procurar  que  esté  dispuesto  a
cooperar  y corresponsabilizarse  de su salud.  Se  trata de un
modelo  menos  paternalista,  basado  en  la  participación  del
ciudadano  tanto  a  la  hora  de tomar  decisiones  como  en  el
autocuidado.  Una  estrategia  a  potenciar.
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