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1. Después de pasar por varias etapas definidas algo borrosamente por los historiadores se
estd llegando a una situacion en la que progresivamente se asienta un amplio campo de
actuacion, que denominamos e-Salud, cada vez con una mayor claridad conceptual, y un
campo de investigacion de muy amplio espectro de actividades. En este texto e-Salud y
Telemedicina son sinénimos.

2. La telemedicina es el paraguas bajo el cual se atienden los temas que en la atencion
sanitaria genera la progresiva implantacion de la sociedad global de la informacién. Como
ha ocurrido anteriormente en otras areas de actividad (transportes, comercio,
administracion publica, etc), la utilizacion masiva en el campo sanitario de servicios de
comunicaciones junto con otras muchas y distintas tecnologias puede modificar el ejercicio
de la medicina en muy importantes aspectos.

3. Como ha sido norma habitual en la introduccion de las tecnologias de la informacion y
las comunicaciones (TIC) en otros campos, la introduccion de la telemedicina se ha
realizado fundamentalmente mediante pilotos-demostradores. Los 30 afios de proyectos
han ido dejando un rosario muy considerable de fracasos, pero tambien significativos
éxitos. A pesar de los numerosos fracasos cosechados, sigue existiendo consenso [1] sobre
el hecho de que la introducciéon de la telemedicina es algo inexorable.

4. Al posibilitar (en algunos casos) la eliminacion de la consulta en un lugar fisico comun y
el intercambio personal, la telemedicina altera principios tradicionales que regulan la
relacion medico-paciente. La Asociacion Médica Mundial (AMM) [2] adopt6 en su 512
Asamblea General de octubre 1999 en Tel Aviv, Israel, una serie de normas y principios
éticos que debian aplicar los médicos que utilizaran la telemedicina. En muchos aspectos
mostraban un fuerte rechazo a ciertos nuevos modelos de provision de servicios
asistenciales. No obstante cada vez es menor el rechazo frontal; y buena prueba de ello es
que ese documento fue anulado (sin sustitucion) por la AMM en su Asamblea General de
octubre 2006 en Pilanesberg, Sudafrica.

5. En este documento solo se hacen referencias a la UE.



TESIS

1. Son multiples las actividades de investigacion consideradas relevantes hoy en dia en el
campo de la telemedicina [3], pero posiblemente lo que ha terminado Ilaméandose
‘potenciacion del paciente’ (‘patient empowerment’) sea en estos momentos el area de
mayor ebullicion de actividad investigadora e innovadora. Es asi por multiples motivos,
pero basicamente porque en el intercambio de informacién que siempre implica la
interaccion medico-paciente, el profesional sanitario necesita cada vez més un paciente (o
familiar, o cuidador) correctamente informado, conocedor de su enfermedad, y responsable
en su tratamiento. Quizas, por primera vez en la historia, empiezan a estar disponibles las
(numerosas) tecnologias que se necesitan para soportarlo.

2. La potenciacion del paciente se ha convertido en un elemento central de la politica de
salud en la UE [4]. Comision Europea, Consejo de Europa y OMS-Europa estan
soportando activamente la idea, actuando en varios frentes:

a) proporcionando el acceso a informacion contrastada y consejos,

b) soportando la educacién del paciente (su “alfabetizacion en salud’),

c) proponiendo y facilitando el proceso de acceder y manejar sus propios datos de

salud en una historia personal (PEHR),

d) incrementando seguridad y conveniencia (eCitacion, ePrescripcion),

e) facilitando la modificacion ‘en-linea’ de comportamientos relacionados con la

salud (autoatencion), y

f) soportando nuevos modelos de atencidn a pacientes cronicos.
Puede afirmarse que la potenciacion del paciente es uno de los elementos centrales en el
discurso del cambio, convirtiéndose en filosofia que inspira politicas y servicios.

3. Proporcionar informacion y educacion han sido estos Gltimos afios los elementos basicos
de las actividades de potenciacion del paciente y han constituido las areas mas populares
de la e-Salud. Sin embargo, ha crecido considerablemente el interés en areas tales como:

a) mejorar la comunicacién entre ciudadanos/organizaciones sanitarias,

b) mejorar la comunicacion entre pacientes/profesionales sanitarios,

c) mejorar el soporte tecnoldgico al compromiso del paciente con su autocuidado, y

d) desarrollo de herramientas para soportar la ayuda a la toma de decisiones conjunta.

4. La propension de los pacientes (o familiares, o cuidadores) a adoptar estos nuevos
eServicios sera funcién de tres factores principales: Acceso, Competencia y Motivacion.
Las actuaciones de la e-Salud tanto en I+D+i como en implantaciones (mas o menos
extendidas, mas o menos controladas) han de ir dirigidas a mejorar el nivel en los tres
aspectos:
a) Acceso. En general, para mejorar la accesibilidad se enfatiza el uso de tecnologias
y servicios basados en telefonia movil y television digital terrestre (TDT). Futuros
desarrollos en inteligencia ambiental (Aml), entornos asistidos para la vida
independiente (AAL) y la linea estratégica de e-Inclusion actuaran en este aspecto.
b) Competencia. La accidon clave estara en la educacion del paciente; pero una
educacién personalizada, muy orientada a ‘su’ caso concreto. Los mayores esfuerzos
se realizaran en el campo de la historia personal (pEHR).
c) Motivacién. Ofreciendo sistemas y servicios que produzcan beneficios visibles
resolviendo necesidades reales y actuales.



ARGUMENTOS

1. Los mecanismos mas identificados en la literatura con la implementacion de la
potenciacion del paciente son las siguientes actividades clave:

- M1. Comunicacion con profesionales sanitarios y cuidadores. Actualmente es quizas el
objetivo de mejora mas previsible. Teléfono (voz), SMS, e-mail, y otros mas recientes
como mensajes multimedia (MMS), aumentan las expectativas.

- M2. Acceso a la Informacion de salud. También basico, pero muy problematico en el
control de dos aspectos: calidad de la informacion disponible (p.ej. Internet); y por parte
del paciente, capacidad de comprension y capacidad de aplicar apropiadamente la
informacion y conocimiento adquirido.

- M3. Proceso de Educacion en salud. En la sociedad de la informacion, el concepto de
alfabetizacion en salud [5] empieza a adquirir visos de posibilidad real; puede afrontarse
sobre un acceso a la informacién y el conocimiento que permita llegar a disponer de la
destreza suficiente para conocer mejor p.ej: como funciona el sistema sanitario y
sociosanitario cercano, ventajas y desventajas de una u otra forma de acceso,
disponibilidad y propdsito de grupos de autoayuda y apoyo en determinadas enfermedades,
disponibilidad de cuidados y cuidadores segun condiciones de dependencia; es decir, usar
la informacion de forma mucho maés efectiva y que permita alcanzar un cierto nivel de
habilidad-capacidad de ‘negociacién’ con el sistema.

- M4. Ayuda a la Toma de decisiones. Los programas de ayuda a la toma de decisiones
conjunta, como intervenciones que preparan a los pacientes acerca de las diferentes
opciones propuestas por el profesional, son también un poderoso mecanismo de
implementacién. Una revision reciente [6] muestra que los materiales usados son:
Folletos+audio (2%), folletos+video (7%), solo papel —laminas, folletos, libros- (11%),
disponible en Internet (79%), disponible en formato digital —programas, CD-ROM- (1%).

- M5. Soporte al autocuidado. Es constatable el crecimiento de grupos de ciudadanos
organizados (pacientes, consumidores, grupos de apoyo, grupos de autoayuda,
organizaciones de voluntarios y de base, etc) que su rol principal es el soporte y
potenciacién de los individuos. Soportan autoeducacion y responsabilidad, fomentan la
iniciativa de los pacientes, y proporcionan miembros que ayudan a otros. Existe evidencia
[7] sobre altos niveles de soporte de comunidades ‘en-linea’ y la capacidad de las
comunidades virtuales para ayudar en el aprendizaje.

- M6. Soporte a servicios integrados de atencién a cronicos. Es ampliamente reconocido
que una correcta gestion de las enfermedades cronicas implica una ‘asociaciéon’ activa
entre profesional sanitario y paciente, en la cual la educacién y el soporte al autocuidado
son componentes claves. Existe evidencia [8] de que un nimero no despreciable de
pacientes desearia tener una mayor implicacion en su asistencia, incluso un papel mas
activo en decisiones acerca de su tratamiento; p.ej encuestas en el Reino Unido (1998-
2004) dan resultados como: pacientes ingresados (47%), no ingresados (30%), pacientes en
urgencias (36%), pacientes en atencion primaria (32%). Sin embargo, muy poco se conoce
(sobre todo debido a la poca duracién de los periodos de intervencién en los pilotos y
ensayos) acerca de la capacidad de los pacientes para ser buenos autogestores de su propia
asistencia, y acerca de los procedimientos mas adecuados para mejorar.

2. Las herramientas para la potenciacion del paciente (solo se referencian las que inciden
directamente), como sistemas basados en TIC, no solamente Internet, que sirven a los
pacientes para tener una mayor eleccién y control sobre su propia salud y asistencia, se
pueden clasificar segin un esquema basado en dos pasos: uno primero constituido por 5
grandes categorias de aplicaciones de e-Salud, y otro siguiendo un modelo de capas de



creciente especializacion, desde herramientas TIC basicas hasta desarrollos especificos. Se
listan las identificadas en un reciente trabajo [9]:
- L1. Productores de Informacion. Incluye herramientas y soporte para generar material
informativo y educacional en formato electrénico.
- L1.1 Publicaciones web. Servicios basados en TIC para soportar publicaciones
electronicas, materiales educativos, ayudas al paciente en la toma de decisiones,
etc. [p.ej. The Almere Health Portal (Holanda)]
- L2. Servicios de comunicacién telefonica. Incluye herramientas soportadas por sevicios
genéricos telefonicos como: “Call centers’, correos de voz, audioconferencia, y otros.
- L2.1 Centros de llamadas. Sistemas que proveen via telefénica servicios de
informacion y consejos. [p.ej. NHS-Direct (Reino Unido)]
- L3. Servicios de comunicacion de datos (no especificamente sanitarios). Incluye
herramientas construidas usando e-mail, SMS, péaginas web, y servicios interactivos via
Internet. Pueden ser desde suministro pasivo de informacién administrativa hasta servicios
asistenciales interactivos o soporte a comunidades virtuales.
- L3.1 Correo electronico paciente-médico. Sistemas basados en e-mail para
facilitar comunicacion directa del paciente con sus médicos. [p.ej. WELLCOM
(Finlandia).
- L3.2 Mensajeria de SMS. Sistema que usa SMS automaticos de contacto para
recordar citas, consejos de vacunacion, llamada a donantes de sangre, y otros. [p.gj.
Hospital SonLlatzer (Espafia)]
- L3.3 Portal de salud (orientado a paciente). Sitio web/portal que soporta
informacion de salud para los ciudadanos. [p.ej. EU Health Portal (EC DG Sanco)]
- L3.4 Portal de salud (administrativo y gestion de servicios). Ejemplos de
servicios: Solicitud de tarjeta sanitaria, registrarse como posible futuro donante de
sangre, registrarse en un programa prevencion, permitir al ciudadano acceso a
estadisticas del hospital como: indices de mortalidad, reclamaciones, listas de
espera por especialidades, etc. [Free Hospital Choice (Noruega)]
- L3.5 Herramientas para comunidades virtuales. Sitios web para soporte de
comunidades de pacientes, grupos de autoayuda, etc. [p.ej. INKA (Alemania)]
- L3.6 Sistemas TIC moviles. Comunicacion paciente-staff en asistencia
domiciliaria. [North Calote Project (Noruega)]
- L4. Servicios y aplicaciones basadas en TIC especificas de asistencia sanitaria. Incluye
herramientas como pEHR, ePrescripcion, y eCitacion.
- L4.1 Registro de salud personal. Aplicacion a través de la cual individuos pueden
acceder, gestionar y compartir su propia informacién de salud y de los otros para
los que esté autorizado, en un entorno privado y seguro. [p.ej. GIP-DMP Francia]
- L4.2 e-Prescripcién. Sistemas que ayudan (los bien disefiados) a los pacientes a
obtener prescripciones y medicinas. Incrementan la seguridad y evitan repetitivas
visitas al médico en el caso de pacientes cronicos. [p.ej. multiples en toda Europa]
- L4.3 e-Citacion. Sistemas que facilitan (los bien disefiados) a los pacientes la
gestidn de sus citas, recuerdan la cita inminente y dan la opcion de renegociarla si
es necesario. [p.ej. multiples en toda Europa]
- L5. Plataformas de salud personal. Incluye herramientas, utilizando otras de las
categorias anteriores, que soportan procesos complejos de interaccién paciente -
profesional sanitario, en entornos de activa colaboracion como autocuidados y seguimiento
y control de pacientes crénicos.
- L5.1 Herramientas de autocuidado. Permiten a pacientes y profesionales sanitarios
colaborar en el desarrollo de planes de autocuidados integrando la experiencia del
profesional con las preocupaciones, prioridades y recursos del paciente. Ayudan a



la toma de control, proveen consejo y soporte sobre como usar la informacion.
Pueden estar conectadas a pEHR. [no he encontrado ejemplo fuera de
investigacion]

- L5.2 e-Atencién a crénicos. Sistemas basados en TIC (mdviles) para soportar
comunicacion y coordinacion entre los distintos actores implicados. Integra
herramientas para proporcionar al médico alertas y ayudas a la decision. Al
paciente le proporciona informacién actualizada, programas educativos y ayuda a la
decision. [no he encontrado ejemplo fuera de investigacion]

Nota. Es obvio que no todas las aplicaciones que se colocan debajo del paraguas e-Salud sirven o
ayudan para implementar la potenciacion del paciente; es mas, la mayoria han sido creadas y
disefiadas para soporte de la organizacién, algunas otras (muy pocas) para el soporte de los
profesionales, y todavia menos para implementar la potenciacion del paciente.

CONCLUSIONES

1. La potenciacion del paciente, basada en la premisa de que el paciente tiene derecho a
elegir sobre opciones acerca de su propia asistencia, y que ha de llevarle a una
responsabilidad sobre su propia salud mucho mayor que la actual, se ha convertido en la
filosofia inspiradora de muchas de las actuaciones pro-cambio en la provision de servicios
asistenciales en la UE. Esta plenamente asumido que el potencial de Internet y las TIC en
general son los soportes de la implementacién de la potenciacion del paciente.

Una tabla que presentara ‘herramientas vs mecanismos’ nos mostraria el contexto actual de
la e-Salud como soporte fundamental de la potenciacion del paciente.

2. La progresiva insercion en la realidad asistencial de la potenciacion del paciente ha de
afrontar aspectos muy complejos que reflejan el impacto sobre estructuras tradicionales y
relaciones de poder muy establecidas.

Aspectos estratégicos son los siguientes:

- Como avanzar hacia que el médico y los otros profesionales sanitarios sean el
principal instrumento de progreso, cuando actualmente constituyen una de las
barreras mas importantes.

- Como avanzar hacia un paciente potenciado -responsabilizado y educado-
conforme y obediente con su tratamiento sin entrar en contradiccién con otorgar
mayores grados de libertad.

- Como avanzar en el cambio de una dependencia-de-“personas” a una dependencia-
de-“personas+maquinas” sin olvidar que la tecnologia puede amplificar problemas
existentes o crear nuevos.

- Como avanzar en la interoperabilidad técnica, semantica y funcional para la
integracion de estas herramientas en las grandes aplicaciones: sistemas de
identificacion de pacientes, EHR, eCitacion, ePrescripcion, etc.

- Resistencias existentes: barreras de las organizaciones, barreras de los
profesionales, barreras de los pacientes
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