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Autogestion, un proceso clave para el paciente reumatico
Self-management, a key process for the rheumatic patient

Yurilis J. Fuentes Silva'

"Universidad de Oriente, Departamento de Medicina, Ciudad Bolivar, Venezuela

Las enfermedades reumaticas autoinmunes consti-
tuyen un grupo de enfermedades crénicas poco comu-
nes que pueden conducir a discapacidad, altos costos
en salud y morbimortalidad. El lupus eritematoso sisté-
mico (LES) es el prototipo de enfermedad autoinmune
sistémica en donde el objetivo terapéutico primordial
es la remision, que constituye una meta deseable, pero
no siempre alcanzable. Deben existir tres condiciones
para que se puedan lograr los objetivos terapéuticos
en el LES, en primer lugar, un diagndéstico temprano,
segundo, recibir tratamiento oportunamente y tercero
que el paciente se sepa autogestionar para llevar ade-
lante su enfermedad.

El tratamiento de una enfermedad croénica se basa
en corresponsabilidad entre médico y paciente, con es-
pecial énfasis en la disposicion y el conocimiento que
el paciente asuma para lograr una mejor calidad de
vida'. Justamente este proceso que implica dicha dis-
posicion y conocimiento conlleva a la autogestion. Pro-
bablemente el concepto mas antiguo de autogestion
proviene del filésofo Michael Foucault cuando se re-
ferfa al “cuidado de sf”, y que describié como un con-
junto de practicas mediante las cuales un individuo es-
tablece cierta relacion consigo mismo y se constituye
en objeto de sus propias acciones. Otro concepto que
engloba a la autogestion es la alfabetizacion en salud
o health literacy en inglés y que esta referido a un con-
junto de conocimientos, habilidades y experiencias en
materia de salud que permiten que una persona (no
profesional sanitario) conozca su propio estado de sa-
lud y cémo cuidarse?. Cuando una persona no recibe
informacion o educacion sobre su enfermedad se abre
una brecha entre los recursos interpretativos colectivos
que lo pone en una desventaja injusta a la hora de dar
sentido a sus experiencias sociales, a esto la filésofa
Miranda Fricker le llama injusticia epistémica®.

Se ha descrito que la mayoria de los pacientes con
LES tienen escasos conocimientos previos sobre su

enfermedad para el momento del diagndstico, y la ma-
yoria de ellos describe como una experiencia negativa
la informacién que reciben en ese momento inicial*. Un
estudio realizado desde la Federacion Espafiola de Lu-
pus (FELUPUS) mostré que, para el momento del diag-
nostico, hubo un bajo nivel de conocimiento sobre el lu-
pus en 92%°. Estudios en Latinoamérica también mues-
tran que es frecuente el desconocimiento acerca del lu-
pus al momento del diagnéstico®’. El desconocimiento
de la enfermedad es manifestado como un aspecto ne-
gativo y tanto la informacién como la educacion sobre
la enfermedad, son elementos que ayudan a afrontar
la enfermedad®, porque finalmente tener conocimiento
sobre la enfermedad les ayuda a lidiar con ella y, final-
mente la autogestion les ayuda a estar mas activos en
la vida cotidiana y en las actividades sociales®.

De alli se deduce que brindar informacion y educa-
cion al paciente constituyen objetivos importantes para
alcanzar las metas en salud, conducir al paciente hacia
una buena calidad de viday evitar el dafio organico. En
Latinoamérica no existe un consenso unico para eva-
luar a la alfabetizacion sanitaria, variando sus niveles
entre 5a73,3%'°. Es frecuente que el desconocimiento
o desinformacion sobre el LES constituya una barrera
para su diagnostico y tratamiento temprano, consti-
tuyendo una barrera para lograr los objetivos terapéuti-
cos y calidad de vida.

La labor educativa que favorezca la autogestion
tendria que partir de iniciativas educativas favoreci-
das desde los reumatdlogos, sin embargo, una ba-
rrera identificable en Latinoamérica es la escasez de
reumatoélogos, dado que se encuentra 1 reumatdlogo
por cada 106.838 habitantes'', muy por debajo de lo
recomendado por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) y la Sociedad Espafiola de Reumatologfa (SER)
que han establecido un estandar de 1 reumatélogo por
cada 40.000/50.000 habitantes para garantizar una
correcta atencion de los pacientes'. Igualmente son
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escasos los programas de formacion en reumatologia
en la regién, con distribucion desigual y con falta de
oportunidades en el campo laboral™.

Por otro lado, los recursos educativos disponibles
para pacientes se basan fundamentalmente en el re-
sultado de estudios sobre desenlaces clinicos de la
enfermedad a través de métodos cuantitativos, que
representan fundamentalmente la 6ptica del personal
sanitario, sin embargo, es importante resaltar que los
pacientes con condiciones reumaticas constituyen un
grupo vulnerable a diversas formas de discriminacion
y que es prioritario encontrar el modo de atender sus
necesidades educativas.

En América existen iniciativas para educar a pacien-
tes con LES con herramientas para autogestion'*",
en Latinoamérica existen importantes iniciativas como
la Universidad del Paciente y la Familia que ofrece a
pacientes formacion acreditada y otras iniciativas edu-
cativas desde PANLAR (Liga Panamericana de Asoci-
aciones de Reumatologia) y Red ASOPAN (Red Pan-
americana de Asociaciones de Pacientes Reumaticos)
como lo es el programa de paciente experto, que esta
actualmente en desarrollo y busca la formacion de los
pacientes con enfermedades cronicas reumaticas en
materia de autocuidado. Otro programa educativo en
linea, perteneciente a GLADEL (Grupo Latino America-
no De Estudio del Lupus), que es un grupo de estudio
de PANLAR y que se ha constituido como el de mayor
alcance en Latinoamérica, es el programa Hablemos
de Lupus en espafiol y Falando de Lupus en portu-
gués’®, el cual brinda un flujo constante de informacion
y recursos de autogestion a través de las redes socia-
les y una pagina web. Estos programas educativos utili-
zan fundamentalmente datos cuantitativos clinicos y de
laboratorio derivados de estudios de grandes grupos
de pacientes como la cohorte de GLADEL™", asi como
analisis de necesidades educativas de pacientes con
lupus y sus cuidadores y el impacto que tiene la enfer-
medad para los pacientes®20-2?,

El estudio de las necesidades educativas de las
personas con LES es muy importante, pero dada la
complejidad de la enfermedad y su presentacion he-
terogénea, es necesario comprender como se gestio-
nan esas necesidades en la vida real, para lo cual se
ha investigado en Latinoamérica como gestionan esas
necesidades educativas los pacientes que pasaron por
LES complicado y que lograron la remisién prolongada,
y también se ha investigado recientemente sobre las
fuentes de informacion y el impacto que generan en las
personas con LES, encontrando elementos que permi-
ten sentar bases sdlidas para un programa educativo
para autogestion (EMPODERA-LES), dicho programa

se estéa disefiando para que los pares sean los facilita-
dores principales de otros pacientes.

Finalmente, la autogestion es un proceso clave para
lograr los objetivos terapéuticos en el LES, los avan-
ces realizados en Latinoamérica han permitido una
mejor comprension de las necesidades educativas de
los pacientes y sus familias en el contexto de la vida
real, permitiendo ofrecer estrategias adaptadas, con
gran sentido intersubjetivo e intercultural. La creacion
de un programa educativo es necesario para atender
la brecha educativa entre los pacientes, pero también
€s necesario que se expanda entre ellos y su entorno,
lo cual implica actuar de manera coordinada con las
asociaciones de pacientes de lupus de Latinoaméri-
ca, las asociaciones de Reumatologia de los paises
Latinoamericanos amparadas en PANLAR. Hay mucho
trabajo por desarrollar y el panorama es alentador y
favorable para trabajar en funcion de lograr objetivos
terapéuticos como lograr la remision, evitar dafio orgéa-
nico, disminuir costos en salud y mejorar la calidad de
vida de los pacientes de la region.
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