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Sefor Director:

Estamos en un entorno cambiante que afectara también al
modelo socio-sanitario de los proximos afos. Dos actores
principales en el ecosistema sanitario son, sin duda, las so-
ciedades cientificas y las asociaciones de pacientes. Con el
objetivo de conocer las funciones, su impacto y la evolucién
de este tipo de organizaciones se realizd un coloquio en la
Universidad de Navarra de Madrid con representantes de
prestigio de ambos tipos de instituciones. De este evento
hemos extraido algunas conclusiones relevantes que nos ayu-
daran a conocer con mayor claridad los cambios y retos que
se han de afrontar en la sanidad durante los proximos afnos.

La principal funcién de las sociedades cientificas gira en
torno a la ciencia y el conocimiento. En concreto, la misién
de las sociedades cientificas es la de ensenar y aprender
ciencia. En la medida que las sociedades se aproximan mas
a esta funcién tienen mas impacto mientras que cuando se
alejan de su misién cientifica pasan a convertirse en irrele-
vantes ya que no cumplen su funcion primordial.

En este mismo sentido, las asociaciones de pacientes en
Espafa han empezado a tener un impacto y ser relevantes
en los aflos mas recientes.

El sistema sanitario como el espafiol, que ha sido tradi-
cionalmente potente y admirado en el mundo, ha tenido una
carga asistencial creciente, fundamentalmente debido a la
alta'y creciente prevalencia de las enfermedades crénicas. La
cronicidad se asocia inevitablemente a un aumento de costes
para el sistema y es ahi donde el sistema sanitario espanol
estd empezando a presentar sus debilidades. La respuesta a
las patologias agudas sigue siendo excelente mientras que el
manejo y control de los pacientes crénicos son un reto al que
el sistema no llega a dar una respuesta adecuada.

En este entorno, el desarrollo de las asociaciones de pa-
cientes son actores cada vez mas importantes en el ecosis-
tema sanitario ya que los pacientes pueden tomar conciencia
de su enfermedad, estar mejor formados e informados y
ahorrar dinero al propio sistema de salud.

“Un paciente informado evoluciona mucho mejor y
ahorra costes al sistema”

Los pacientes se hacen responsables de su enfermedad y
de su tratamiento. El papel del paciente, sobre todo en las pa-

tologias cronicas, es por tanto vital para alcanzar el éxito tera-
péuticoy la reduccion del gasto sanitario a medio y largo plazo.

La educacion del paciente es, por tanto, una mision es-
tratégica de las asociaciones de pacientes que facilitan la
toma de decisiones, asi como la comprensién de las opcio-
nes terapéuticas que el médico pueda ofrecer.

Una parte importante del tiempo del médico deberia
dedicarse a la educacion del paciente, asi como a gestionar
sus expectativas. Es clave que el paciente entienda perfec-
tamente su situacion actual, las opciones de tratamiento
disponibles y cuél puede ser el resultado de dichos trata-
mientos. Con todo ello el paciente junto al médico puede
decidir y comprometerse con las terapias prescritas.

“La decision del tratamiento también depende de que
el paciente quiera y pueda seguirlo, para ello debe
estar educado”

Por tanto, la misiéon de ambas organizaciones es la edu-
cacion y formacion cientifica a médicos y pacientes, por lo
que tienen muchas sinergias y actividades conjuntas. En las
sociedades cientificas es frecuente ofrecer informacién a los
pacientes y se les invita a participar en los congresos cienti-
ficos o jornadas. Las asociaciones de pacientes, por su lado,
estan interesadas en poder relacionarse con las sociedades
cientificas a través de convenios o acuerdos.

Las 3 ideas clave serfan: Educar, dedicar tiempo al pa-
ciente y mejorar la atencién al paciente cronico.

"El problema de la cronicidad es una amenaza seria
para el sistema sanitario”

En los Ultimos anos se ha centrado mucha atencién y
recursos a patologias como el cancer, pero se han desaten-
dido patologfas crénicas como la artrosis “La calidad de vida
de un paciente con artrosis es peor que la de un paciente
con cancer”.

La cronicidad es el gran problema del sistema y de la so-
ciedad. En las décadas anteriores, los pacientes se resignaban
a su enfermedad crénica y renunciaban a mejorar su calidad
de vida. Hoy en dia, los pacientes cronicos no quieren reducir
su calidad de vida y demandan, cada vez mas, una atencién y
tratamiento que mejoren su funcionalidad y nivel de actividad.
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Las enfermedades crénicas son una carga muy importante
para el sistema sanitario tanto a nivel asistencial (visitas repe-
tidas a varios especialistas o a médicos de primaria) asi como
a nivel de coste (tratamientos, terapias invasivas, etc..) y se de-
tecta que al sistema actual no soporta y no puede financiar
de forma adecuada la atencion al paciente cronico.

Las sociedades cientificas y las asociaciones de pacientes
alertan de este problema a las autoridades sanitarias, pero
es evidente que, para abordar este reto, se requiere un plan-
teamiento de pacto sanitario a nivel nacional dejando de
lado intereses politicos o cortoplacistas. Las autoridades sa-
nitarias deberfan levantar la mirada més alla del gasto in-
mediato y poner en marcha politicas que hagan sostenible
el sistema y el gasto sanitario a medio y largo plazo.

El reto de la cronicidad necesita ser abordado de forma
multidisciplinar y las autoridades sanitarias deberian de con-
tar con los pacientes y las sociedades cientificas como socios
que se sientan en el mismo lado de la mesa con el objetivo
comun de resolver el problema el paciente crénico. Sin em-
bargo, la sensacion parece ser que las autoridades sanitarias
estdn mas centradas en la contencién o reduccion del gasto
a corto plazo.

Ante este entorno, ambas organizaciones (asociaciones
de pacientes y sociedades cientificas) se ofrecen para ayu-
dar, pero al mismo tiempo no se cansan de plantear las rei-
vindicaciones que son necesarias, presentando tanto los
problemas a los que se enfrentan médicos y pacientes como
las soluciones y propuestas para abordarlos.

“Todos somos pacientes”

Un ejemplo ilustrativo podria ser la forma en la que se
decide la desfinanciacion de determinados tratamientos que
afectan a pacientes crénicos para los que no existe una al-
ternativa terapéutica. Las autoridades sanitarias deberian
contar, de forma sistematica, con la opinién de los pacientes
y de las sociedades cientificas. Los primeros porque son los
mas afectados por las decisiones sanitarias, los segundos
por ser los expertos cientificos que mas saben sobre la pa-
tologia, su evolucién y su tratamiento.

“Las autoridades sanitarias, sociedades cientificas y
asociaciones de pacientes deben sentarse en el mismo
lado de la mesa”

Por dltimo, se importante destacar y defender el papel
clave de la industria farmacéutica en el ecosistema sanitario.

Son entidades privadas pero que invierten todos sus esfuer-
zos en alcanzar la mejoria y curaciéon de los pacientes. Sin
duda, el reciente ejemplo del desarrollo de las vacunas con-
tra el COVID-19 ha evidenciado que la innovacién, investi-
gacion y desarrollo son claves para mejorar y alargar la vida
de los pacientes. Es necesario acabar con la demonizacién
de empresas que dedican todos sus recursos a ofrecer solu-
ciones sanitarias y reconocer su valor para la sociedad y para
el sistema sanitario.

“Evolucion del sistema sanitario: hacia donde vamos”

Estamos viviendo una época de cambios tremendos
gue impactan también en el mundo sanitario. Dentro de
estos cambios, hay dos que pueden marcar el camino
hacia el futuro que son: medicina preventiva y la medicina
regenerativa. En la actualidad, la atencién sanitaria se cen-
tra en el tratamiento y curacion de patologias. En la me-
dida en la que se desarrolle mas la prevencion, serd menos
necesaria la curacion. Asi mismo, la regeneracién de teji-
dos supondra también una alternativa al tratamiento del
tejido u 6rgano dafiado, que serd sustituido por uno
“nuevo” sin dano.

La prevencion esta todavia por desarrollar y sera clave
en los afios venideros. Es una herramienta poderosa porque
reduce o retrasa la patologia lo que resulta en una mejor
calidad de vida, una mayor longevidad y menores costes
para el sistema. Sin embargo, es evidente que la prevencion
es una asignatura pendiente en Espafna. Quiza porque la im-
plementacién de politicas de prevencién supone un coste
inmediato mientras que el resultado no produce a largo
plazo por lo que el coste-beneficio a corto plazo es nega-
tivo. En este sentido, las asociaciones de pacientes centran
una parte importante de sus recursos en la educacién en
prevencion, siempre utilizando contenidos cientificos y ba-
sados en la evidencia. Asi mismo, las sociedades cientificas
ofrecen soporte cientifico a estas asociaciones para abordar
esta educacion en la prevencion.

“La prevencion es una asignatura pendiente del sis-
tema sanitario en Espana”
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