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El paciente informado

• Cambio social en sanidad

• El sistema sanitario (SNS) y la salud 
vista por los pacientes y los 
ciudadanos

• ¿Qué significa ser paciente?

• Las grandes cuestiones

• Confianza en el SNS

•Declaración de Barcelona – Foro 
Español de Pacientes – Universidad 
de los Pacientes



I Cambio social:I Cambio social:

Transiciones sanitariasTransiciones sanitarias

Bienvenidos a la NOW Bienvenidos a la NOW HistoryHistory



La sanidad está
experimentando un cambio
social sin precedentes en 

la historia de la humanidad



• Personas más formadas

• Cultura de derechos del 

consumidor

• Acceso a mayor información

• Salud como bien individual

• Intermediación

Transición educativa



II El sistema sanitario y la salud II El sistema sanitario y la salud 

vista por los pacientesvista por los pacientes



El Paciente 
del Futuro
www.webpacientes.org

Estudio 
Demoscopia



Estudio Demoscopia 2002  (n:2700)

•El médico es la principal fuente de 
información para pacientes. Los medios de 
comunicación son la segunda fuente de 
información (90-95%)

•Sólo un 30% de la población buscan 
medios alternativos de información

•El 50% no plantea dudas, discrepancias o 
preguntas específicas a los médicos

•El 70% de los entrevistados no conocen 
sus derechos como pacientes

•Sólo un 2-5% de la población pertenece a 
asociaciones 



Observatorio 
de Salud y 
Mujer:

Estudio

OBSYM (6530)

Mapa de 
Asociaciones 
de Mujeres

Paciente con 
osteoporosis



El Paciente 
Oncológico

Cancer
Forum

LLibre
Blanc del 
Malalt
l’Oncologic 
a Catalunya

Punto de partida



Conclusión Estudios FBJL

•Veremos la transición de un 
paciente pasivo y dependiente 
a un modelo de paciente más 
autónomo, activo e 
independiente

• Tendencia al autocuidado y a 
la responsabilidad autónoma

•La experiencia de enfermar es 
de los pacientes no de los 
profesionales



III. ¿Qué significa ser paciente?

http://www.fbjoseplaporte.org



El verbo se enfermar se conjuga en 
primera persona en todos los 
tiempos verbales

El verbo evidenciar se conjuga en 
tercera persona y en tiempo pasado

DIFERENCIAS A VALORAR



MEDICO:

• Diagnosis

• Etiología/factores de riesgo

• Pronóstico

• Tratamientos disponibles

• Resultados clínicos esperables

DIFERENCIAS A VALORAR



PACIENTE:

• Experiencia de enfermar

• Circunstancias sociales

• Actitud hacia el riesgo

• Valores

• Preferencias y prioridades 
personales 

DIFERENCIAS A VALORAR



Conclusiones Metaforum Español

• Mejor comunicación médico 
paciente -- concordancia

•Aproximación holística de la 
enfermedad/enfermo

• Participación activa de los 
pacientes -- partenariados

• Considerar los objetivos vitales de 
los pacientes en la terapia

•Personalización del tratamiento

• Facilitar el 
cumplimiento/adherencia al 
tratamiento



Estudio sobre

Confianza en el 

Sistema Nacional de Salud

www.universidadpacientes.org

Con la colaboración de:



Tabla  36
¿Qué importancia tiene para usted cada uno de los siguientes
factores a la hora de escoger un centro de salud o de atención
primaria? Porcentaje de los que responden “mucha”

2005/2006 1991

Calidad de la asistencia recibida 89% 88%
Servicios y material de tecnología avanzada 84% 77%
Tiempo de espera corto en la sala de espera 83% 74%
Tiempo que su médico le dedica 83% 76%
Confianza que tiene en su médico 80% 72%
Proximidad a su vivienda y facilidad de acceso 76% 65%

Harvard School of Public Health y Fundació Biblioteca Josep Laporte, Confianza en el Sistema Nacional de Salud, 2005/2006.
Blendon, et al. "Spain’s Citizens Assess Their Health Care System," Health Affairs, Fall 1991.



VI. DecVI. Decáálogo del logo del 
Paciente Paciente –– Foro Foro 

EspaEspaññol de ol de 
PacientesPacientes



DeclaraciDeclaracióónn de Barcelona de Barcelona 
de de laslas AsociacionesAsociaciones de de PacientesPacientes

VV-- DecDecáálogologo del del PacientePaciente 20032003



Declaración de Barcelona–Decálogo de los pacientes

1. Información de calidad contrastada respetando 
la pluralidad de las fuentes

2. Decisiones centradas en los pacientes
3. Respeto a los valores y a la autonomía del 

paciente informado
4. Relación médico-paciente basada en el respeto 

y la confianza mutua
5. Formación y entrenamiento en habilidades de 

comunicación para profesionales



6. Participación de los pacientes en la determinación 
de prioridades en la asistencia sanitaria

7. Democratización formal de las decisiones 
sanitarias

8. Reconocimiento de las organizaciones de 
pacientes como agentes de la pólítica sanitaria

9. Mejora del conocimiento que tienen los pacientes 
sobre sus derechos básicos

10.Garantía de cumplimiento de los derechos básicos 
de los pacientes





Pacientes
Ciudadanos

Administraciones

Empresas

Foro

Profesionales





1. Que las Autoridades Sanitarias indiquen a la población y a las asociaciones 
de pacientes de una forma entendible y fácil de acceder cuáles son las 
competencias del Ministerio de Sanidad y Consumo y cuáles de las 
Comunidades Autónomas, y que éstas se orienten a la mejora de la equidad y 
la calidad de la atención sanitaria.
2.Que todas las leyes promulgadas en los ámbitos europeo, español y 
autonómico incluyan un calendario de ejecución y unos criterios y plazos de 
evaluación que garanticen una correcta implantación de las mismas en 
beneficio de todos los ciudadanos. 
3.Que el Senado Español se convierta en el foro de discusión de los temas 
sanitarios. 
4.Que los parlamentos Español y Autonómicos tengan una comisión 
específica de sanidad en la que los representantes de las asociaciones de 
pacientes puedan expresar periódicamente sus opiniones y realizar sus 
valoraciones sobre los diferentes temas que les afectan.



5. Que las Consejerías y Departamentos de Salud de las Comunidades 
Autónomas tengan un Consejo Social formado por representantes de las
asociaciones de pacientes.

6. Que los Parlamentos de las Comunidades Autónomas nombren un 
Defensor del Paciente y lo doten de los recursos necesarios para ejercer 
sus funciones.

7. Que se implante una historia clínica electrónica universal incorporada en la 
tarjeta sanitaria para todos los usuarios del Sistema Nacional de Salud.

8. Que los representantes de los pacientes participen en los órganos de 
gobierno de las instituciones y centros sanitarios.



9. Que los representantes de los pacientes participen en la elaboración de 
los Planes de Salud de las Comunidades Autónomas y en los Planes 
Nacionales de enfermedades promovidos por el Ministerio de Sanidad.

10. Que el Instituto Carlos III y los diferentes centros de investigación 
dediquen una partida presupuestaria a programas específicos de 
investigación que respondan a necesidades identificadas por las 
asociaciones de pacientes.

11. Que se promueva una política de investigación que favorezca el 
desarrollo de fármacos en fase I y II en España para permitir el acceso 
temprano a nuevos tratamientos de los pacientes españoles, así como un 
mejor acceso a las tecnologías de diagnóstico por la imagen que eviten 
demoras en el diagnóstico y el tratamiento.

12. Que se dote a la Agencia del Medicamento de un presupuesto específico 
para mejorar la calidad de la información disponible sobre fármacos  a la 
que acceden los pacientes y los profesionales.



13.Que se promuevan estrategias que garanticen una mejor coordinación 
entre la atención hospitalaria, la primaria y la socio-sanitaria mediante la 
existencia de una historia clínica compartida , el reforzamiento de las 
funciones del médico de atención primaria y la identificación de un 
profesional de la medicina como responsable del paciente en el hospital.

14.Que se garanticen los derechos de confidencialidad y privacidad, así como 
se revise desde una perspectiva ética las condiciones de aplicación de los 
formularios de consentimiento informado y la calidad de la información 
recibida por los pacientes. 

15.Que se promueva un cumplimiento con la terapia y adherencia a los 
tratamientos por parte de los pacientes afectados por enfermedades 
crónicas mediante la identificación de un profesional de enfermería como 
responsable del control, seguimiento y educación del paciente en la 
atención primaria. 

16. Que los pacientes participen en la determinación y evaluación de los 
indicadores que miden la calidad de la atención sanitaria que reciben.



17. Que las facultades de Medicina diseñen unos planes de estudio más 
orientados a responder a las necesidades de los pacientes y de la 
sociedad actual que incluyan las asignaturas de ética, política sanitaria, 
profesionalismo y comunicación médico-paciente, así como que 
incorporen la perspectiva del paciente en la enseñanza en las aulas.

18.Que los servicios de atención al usuario de las instituciones sanitarias 
tengan un responsable de la gestión de las listas de espera diagnóstica y 
terapéutica.

19.Que los colegios profesionales tengan una sección o vocalía dedicada a 
los pacientes e incorporen en los equipos de gobierno y en las comisiones 
deontológicas a profesionales enfermos.

20.Que los medios de comunicación evalúen y contrasten la calidad de la 
información que proporcionan a la población con el objeto de evitar la 
difusión de falsas expectativas con respecto a los avances científicos y la 
existencia de alarmas sociales innecesarias.



www.webpacientes.org
www.universidadpacientes.org

www.obsym.org







Investigando
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SCOMUNICACIÓN MÉDICO-PACIENTE

TOMA DE DECISIONES

EDUCACÍÓN MÉDICA

DERECHOS DE LOS PACIENTES

INFORMACIÓN TERAPÉUTICA

ACCESIBILIDAD A NUEVOS TRATAMIENTOS

PARTICIPACIÓN EN POLÍTICA SANITARIA

Actividades propuestas

INVESTIGACIÓN ASESORAMIENTO

INFORMACIÓN FORMACIÓN



HEALTH LITERACY

Habilidad para 
entender y utilizar 
la información y 

no sólo 
saber leer, escribir

o calcular

Adaptat de: Literacy skills for the knowledge society, 1997







MUCHAS GRACIAS

fundación biblioteca josep laporte
gestión del conocimiento en ciencias de la salud y de la vida

http://www.fbjoseplaporte.org
direccio@fbjoseplaporte.org


