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O papel do paciente estd evolucionando cara a unha posicion activa
de corresponsabilidade en estilo de vida e autoxestion da sta satde, en-
Sfermidade e coidados; é diciv, estase convertendo nun paciente empo-
derado.

Nun dmbito de envellecemento e cronicidade, as tecnoloxias da in-
Sformacion e a comunicacion (en diante, TIC) preséntanse como unha
oportunidade promotora de cambios; cambios que tefien que ver coa
mellora na calidade asistencial, cunha maior eficiencia, cunha mellor
accesibilidade 4 informacidn e aos servizos e, especialmente, cunha
atencion integrada, continua e coparticipada de pacientes e coidadores.

RESUMO

O Sergas estd abordando esta aposta pola innovacion na relacion
COS SEUS USUArios a través da creacion da plataforma E-Satide e da lifia
de empoderamento do proxecto Codigo 100,
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Introducion

As estratexias de mellora da calidade na atencion sanitaria levan unhas dé-
cadas centradas no cambio de paradigma arredor do papel do paciente. Produ-
ciuse unha evolucion desde un modelo de paciente cunha actitude pasiva, re-
ceptora da atencion e dos coidados doutros, ao de paciente con actitude activa,
de implicacion, participacion e corresponsabilidade na xestion da sta sainde e
da stia enfermidade, como esta ocorrendo nun nimero crecente de usuarios
dos servizos sanitarios.

Asi, unha das metas que se propon a Organizacion Mundial da Saide € o
empoderamento das persoas e das comunidades, e isto reflictese na idea e no
desenvolvemento, por parte da maior parte dos servizos de saide do noso am-
bito, de programas coma o Paciente activo, o Paciente competente ou o Pa-
ciente experto. Todos eles desenvolven a premisa de que un paciente activo,
competente, cofiecedor da sia satde e da sua enfermidade € un axente funda-
mental para a mellora dos seus propios resultados de satide e do conxunto do
sistema sanitario.

E este cambio de modelo de participacion dos pacientes e coidadores na
autoxestion da sia salde e coidados prodicese no contexto do incremento das
enfermidades cronicas. As estratexias de cronicidade, imprescindibles para
abordar cambios socioecondmicos de alto calado coma o envellecemento po-
boacional, o incremento do custo asistencial en procesos cronicos, a multipa-
toloxia en persoas maiores ou 0 cambio no ambito familiar co incremento de
unidades familiares cun ou dous membros entre outros, estin forzando o re-
desefio dos procesos asistenciais, de forma que permitan e fomenten a inter-
accion dos profesionais con pacientes que tefien a motivacion, as habilidades
e a confianza necesaria para tomar as stias propias decisions.

Paralelamente, 0 enorme avance das TIC permite a stia aplicacion ao sec-
tor sociosanitario de numerosas maneiras, o que achega beneficios de calidade
e seguridade, asi como un significativo aforro economico. Por iso, nos dltimos
anos estase xerando un debate internacional sobre os beneficios da aplicacion
das TIC ao ambito sanitario.

de Galicia, da Fegas, do Lingo, de Galaria ¢ do Padmoado das Fundaci éns Galicia-Smide; Emersencias de
Gialicia 061 & Medicina Xendmica, 2009-2011. Seaetaria xeral de Smidade ¢ Consumo; presidenta da
Aecosan, do Ingesa, da AEMPS, vogal do padroado da Fundacidn FCSAI ¢ presidenta do padmado da
Fundacién Fipse, vogal dos padroados do CHIO, do CNIC e da Fundacion CEN ¢ secretaria do CISNS,
H12-2014.

Actualmente, esti rancorpomda ao servizo activo como funcionaria da Conselleria de Sanidade da Xunta
de Galicia, coording o provecto E-Saide, plataforma de servizos en lifia para pacientss do Sergas,

2 Ve CV da autora, no artigo da sis autoria, “Servizos samitarios ¢ persoas con autismo™, que aparsce neste
mimero 21, 2017 da revista Maremagnum.
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Segundo atltima enquisa do Observatorio Macional das Telecomunicacions
do INE, no ano 2017 o 81 % das persoas de 16 a 74 anos usaron Internet nos
tres nltimos meses, € dous de cada tres fano a diario. Ademais, un 60,5 % das
persoas maiores de 16 anos buscaron informacion sobre saide na Rede. En
canto ao terminal mais utilizado, sen dubida é a telefonia mobil, con 51,14 mi-
llons de lifias contratadas en Espafia no ano 2017,

O Plan de accion sobre saide dixital da Comision Europea definea como *a
aplicacion de tecnoloxias da informacion e as comunicacions en toda a gama
de funcions que afectan o sector da saide, o que inclie produtos, sistemas e ser-
vizos que van mais ala das aplicacions simplemente baseadas en Internet”. A
aplicacion das TIC busca mellorar o acceso, a eficiencia, a eficacia e a calidade
dos procesos asistenciais € a comunicacion entre as organizacions da saude,
os médicos, 0s pacientes e as stas asociacions, nun esforzo por mellorar o es-
tado de satide dos pacientes.

Os sistemas electronicos non poden substituir completamente a comunica-
cion medico-paciente, pero si poden facilitar a toma de decisions, posibilitan
unha atencion mais personalizada e reducen as perdas de tempo e de informa-
cion, asociadas aos propios procesos de rexistro, tratamento e intercambio de
informacion tradicionais. As principais vantaxes identificadas do uso de siste-
mas telematicos son: a diminucion dos erros de medicacion, dos reingresos
hospitalarios, da duplicacion de ensaios e, por conseguinte, unha mellora do
diagnostico e da atencion e unha reducion dos custos da atencion sanitaria.

Segundo o estudo da Secretaria Xeral da Organizacion para a Cooperacion
e 0 Desenvolvemento Economico, “Mellora da eficiencia do sector sanitario,
O papel das tecnoloxias da informacion e a comunicacion”, cofinanciado pola
Direccion Xeral para a Saide e os Consumidores da Comision Europea, os
principais beneficios do uso das TIC no sector sanitario son catro:

1. Incremento da calidade na atencién ao paciente e da eficiencia.
2. Reducion dos custos de funcionamento dos servizos médicos.

3. Diminucion dos custos administrativos dos procesos de contratacion,
facturacion, xestion de persoal e de recursos materiais.

4. Posibilidade de levar a cabo modelos de sanidade completamente
novos:

— Renovacion da atencion primaria: facilitando a mellora no coidado das
enfermidades cronicas, mellorando o acceso 4 informacion clinica e pro-
movendo a coordinacion dos coidados sociosanitarios.
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— Mellora do acceso a sanidade: as TIC, especialmente a telemedicina e o
acceso a informes e probas diagnosticas, son usadas con excelentes re-
sultados nas poboacions rurais ou remotas.

— Mellora da calidade dos sistemas de medicion e seguimento da activi-
dade sanitaria.

Para alcanzar todo o potencial positivo da utilizacion das TIC en asistencia
sociosanitaria & necesario garantir a extension e a xeneralizacion do seu uso na
totalidade da rede asistencial e de usuarios de cada servizo de sainde, traballar
con estindares que permitan compartir a informacion entre unidades e servi-
zos e alcanzar sistemas seguros e solidos de proteccion de datos e da privaci-

dade, xa que a ética profesional nos sistemas de saiide require unha estrita con-
fidencialidade.

Malia todos estes movementos, o desefio de iniciativas de empoderamento
dos pacientes ¢ ainda incipiente e de desenvol vemento insuficiente. O seu im-
pulso e potenciacion son os obxectivos dos proxectos de innovacion sanitaria.

Innovacion en saude

Os proxectos de Hospital 2050 e de Innova Saide naceron en Galicia no ano
2011 co obxectivo de que a innovacion actuase como panca de impulso e de
mellora do Servizo Galego de Saide (Sergas), con especial fincapé nos nosos
maiores e enfermos cronicos.

Ao ter como criterio basico das nosas actuacions a centralidade do paciente
no sistema —¢ dicir, ao querer convertelo no verdadeiro “propjetario™ do Ser-
vizo de Saide de Galicia e no motor e baremo de avaliacion das actuacions da
Conselleria de Sanidade, como recolleu a Estratexia Sergas 2014—, conside-
rouse que era necesario aplicar os servizos ofrecidos aos pacientes e cidadins
a traves das TIC, co fin de superar as limitacions temporais e espaciais.

As novas tecnoloxias da comunicacion permiten eliminar o factor espazo
(distancia) mediante a prestacion de servizos telematicos, como o demostran
o impulso e o crecemento das consultas telefonicas; as alertas a través de co-
nexions entre os sistemas informaticos do 061 e do Sergas; a xestion a través
de Internet da peticion de citas; o acceso aos informes da historia clinica dixi-
tal (en diante, HCD) do Sistema Nacional de Satde, do programa de Intero-
peratividade da historia clinica dixital do Ministerio de Sanidade, Servizos So-
ciais e Igualdade; a interoperatividade da receita electronica, xa real entre as
comunidades autémomas de Galicia, Estremadura, Canarias, Castela a Man-
cha, Navarra, Valencia, Aragon e A Rioxa etc.
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Pero os proxectos de innovacion ofrecen mais oportunidades, como € xun-
tar todos os servizos que actualmente se estdn ofrecendo a través de Internet e
do telefono; integrar todos os procedementos administrativos; promover o ac-
ceso dos pacientes aos seus informes meédicos e de tratamentos; facilitar a lo-
calizacion da informacion sanitaria de prevencion, promocion da satde ou
sobre problemas de satde e procedementos diagnosticos ou terapéuticos nunha
tnica canle, de forma facil e intuitiva e desde calquera dispositivo, especial-
mente desde o teléfono mobil.

Partimos da consideracion de que non hai posibilidade de empoderamento
sen formacion, sen informacion, sen soporte emocional e sen unha participa-
cion activa dos pacientes. Ninguén pode tomar decisions sobre a sta saide se
non ten as ferramentas precisas e necesarias para facelo.

E asi naceu o proxecto Epaciente, financiado con fondos de Innovacion
Tecnoloxica da UE, hoxe con nome propio: E-Saide.

E-Saide
E-Satde é unha verdadeira canle de servizos web (www.esaude.sergas.es)
que ten as seguintes cpracteristicas (Imaxe 1):

— E unha canle de comunicacién entre o paciente, os seus profesionais sa-
nitarios, o Sergas ¢ a Conselleria de Sanidade, que facilita 0 acceso a
todos os servizos telematicos de telemedicina, fogar dixital, administra-
tivos...

— Permite adaptar a informacion as necesidades do paciente, servizos 2.0
— Padese acceder a ela desde o mabil, as tabletas ou os ordenadores.

— Ofrece informacion de saide, estilos de vida, problemas de satde...; in-
formacion que foi elaborada ou seleccionada por un comité de exper-
tos, baixo criterios de calidade, evidencia cientifica, actualidade, trans-
parencia, e baixo declaracién de conflito de intereses...

— Promove estilos de vida saudables e facilita o rexistro de datos de pro-
piedade do paciente baixo as garantias de proteccion e seguridade in-
formatica do Sergas.

A plataforma foise construindo cos pacientes galegos. Desde o primeiro
momento, marzo de 2015, as asociacions de pacientes vogais do Consello Ase-
sor de Pacientes do Sergas, asi como os pacientes expertos, estan a participar
activamente.

E-Sande ofrece as funcionalidades de:
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— Consulta de informacion sanitaria.
— Axenda personalizada.

— Consulta e descarga de informes electronicos da historia clinica e da
HCD do Sistema Nacional de Sande.

— Consulta e descarga de informes de tratamento, TAO...
— Consulta de profesionais, actividade asistencial e citas persoais.

— Rexistro e seguimento de actividades e programas de autocoidados do
propio cidadan.

— Acceso a informacion de asociacions de pacientes.

— Participacion en comunidades (foros) entre profesional e pacientes e
entre asociacions e os seus asociados.

— Consulta e acceso as actividades de formacion para pacientes da Escola
Galega de Saiade para Cidadans.

— Acceso directo aos recursos seleccionados polo paciente na plataforma,
a Escola Galega de Saide para Cidadans e a paxina Xente con Vida, da
Conselleria de Sanidade.

— Realizar tramites e consultas a través dos sistemas telematicos do Ser-
gas.

— Facer unha consulta telematica de centros de saide, hospitais, servizos
de urxencias e farmacias xeolocalizados.

E todo iso con seguridade, a que ofrece o feito de que toda a informacion
estea albergada no servidor, no nodo do Servizo Galego de Saude. Seguridade
xuridica e seguridade tecnoloxica para que toda a informacion sobre a saude,
incluso a que rexistra o propio paciente en autocoidados, en coidados dun fa-
miliar, en programas de control de peso ou de exercicio fisico xerados en apli-
cacions libres de rexistro de autocontrois de saide..., non quede en nodos pri-
vados e expostos 4 sta utilizacion en [Internet.
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IMAXE 1: A PLATAFORMA E-SAUDE

Que podo atopar en E-Satde?
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Codigo 100

Os proxectos Innova Saide e Hospital 2050 marcaron a primeira fase, que
continiia co proxecto Codigo 100. Este novo convenio de cooperacion coa UE
reforza a posibilidade de alifiar os desexos e as necesidades dos pacientes co
talento e coa experiencia dos profesionais do mundo sanitario e do tecido em-
presarial, para facer que o empoderamento dos pacientes se vaia convertendo

munha realidade.

Este € 0 camifio cara ao empoderamento. E € o salto da teoria a practica, do
desexo arealidade. Nese camifio quérese profundar e avanzar desde a lifia de
“Empoderamento do paciente” do Codigo 100. O que se busca € pofier en re-
lacion directa os pacientes coas empresas, de maneira transparente, aberta e
metodoloxicamente ben dirixida, para que o mercado sexa capaz de crear o
que os pacientes necesitan para tomar as rendas da sia satde. Ademais, per-
mitiranos incorporar a E-Satide novas aplicacions e desenvolvementos que in-
cidan nos autocoidados, na prevencion das enfermidades, no reforzo de habi-
tos saudables e na axuda a toma de decisions contrastada.

Para cofiecer as sias necesidades e propostas e poder presentarllelas 4s em-
presas para que adecien as stas propostas de desenvolvemento, realizaronse
dous talleres coas asociacions de pacientes de Galicia. A identificacion reali-
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zada en ambos os talleres das necesidades potencialmente abordables a través
de recursos TIC danos unha idea clara da potencialidade real destes e ofréce-
lles solucions aos pacientes e coidadores:

Informacion consolidada das necesidades identificadas no taller con
asociacions de pacientes 24/04/2017 e 27/04/2017:

L AUTOXESTION DO PACIENTE CRONICO. CARTAFOL SEGUNDO A PATO-
LOXIA CRONICA DE XESTION DO PROCESO ASISTENCIAL

— Xestion de citas por parte do paciente.

— Planificacion de probas diagnosticas.

— Informacion e recordatorio de citas planificadas, revisions periodicas

etc.

— Agrupacion de citas de pacientes pluripatoloxicos naquelas patoloxias
que requiran de diversos especialistas e coordinacion para o diagnos-
tico.

2. PLATAFORMA DE XERACION DE CONTIDOS

Xeracion de contidos agrupados por patoloxias, xestionados polas propias

asociacions e adaptables, como videos, titoriais, manuais de exercicios adap-
tados, programas de formacion, informacion sanitaria, estilos de vida saudables
para evitar enfermidades ou que progresen e canles de TV orientadas aos co-
lectivos de pacientes, familiares, profesionais e colexios.

3. PLATAFORMA DE CONSULTAS EN LINA

— Desefio dunha canle segura que permita ter acceso a profesionais espe-
cializados, de xeito que se poidan realizar consultas a demanda; isto &,
consultas puntuais e rapidas, solicitar segundas opinions, realizar video-
consultas, consultas con imaxes efc.

— Potenciar a idea das comunidades de E-Satde, a través de foros (espa-
zos) dindmicos que permitan ofrecer apoio especializado, realizar con-
sultas abertas sobre dubidas da enfermidade e a sia evolucion, dietas e
consellos, noticias e novidades, compartir experiencias entre pacientes
etc.

4. MECANISMOS DEALERTA
— Alerta aos servizos sanitarios ou aos coidadores da situacion do paciente.

— Solucions que faciliten a deteccion e a alerta ao centro asistencial ou aos
coidadores de crises epilépticas e convulsions que permitan establecer
mecanismos de xeolocalizacion para determinar a distancia do paciente
fora da distancia limite establecida; o tempo transcorrido sen contacto;
as medidas de toma de pulso; a alerta de alteracion cardiaca; as alertas
que informen de brotes de parkinson; bloqueos; momentos aff etc.
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— Definicion de sistemas coordinados de alertas que lle ofrezan informa-
cion ao hospital de maneira previa a chegada do paciente en emerxen-
cia.

— Alertas de medicacions reactivas que avisen se o paciente tomou a me-
dicacion incorrecta, ou se a medicacion que tomou contén un compo-
fiente danifio. Indicacions dos pasos que se han seguir.

— Interaccions farmacoloxicas, con alertas en pacientes polimedicados.

5. DESENVOLVEMENTO DE APLICACIONS ESPECIFICAS INTEGRADAS

NUNHA PLATAFORMA

— Logopedia: (ex.) aplicacion onde se poden traballar as alteracions da
fala e da voz. Exercicios de praxias buco-fonatorias e orofaciais con sis-
temas de autogravacion e correccion.

— Reumatoloxia: (ex.) aplicacion que integre e coordine os diferentes pro-
fesionais multidisciplinares relacionados co tratamento desta patoloxia
(reumatologos, dermatologos, psicologos ete.).

— Diabetes: (ex.) aplicacion con titoriais, dietas, dosificacion de insulina,
informacion acerca de alimentos en comidas, supermercados etc. que
permita a recollida de datos automatizados, obtendo informacion de va-
rias fontes e que mostre en tempo real a evolucion da enfermidade e os
fitos destacables, e que facilite a toma de decisions.

— Alzhéimer e demencias: aplicacion con titoriais de fisioterapia, estimu-
lacion terapéutica para coidadores e pacientes con problemas de accesi-
bilidade (por illamento xeografico, dificultades de desprazamento de
coidadores...) dirixidos desde os centros terapéuticos, rutinas de exerci-
cios cognitivos e fisicos.

— Fisioterapia: (ex.) aplicacion que conte con terapias de rehabilitacion e
taboas de exercicios que permitan programar rutinas diarias no ambito
do lecer e recollelas nunha axenda etc.

— Nutricional: (ex.) aplicacion que limite a alimentacion segundo o tipode
patoloxia e que contefia consellos nutricionais.

— Sono: (ex.) aplicacion que controle a hixiene do sono (avaliacion da en-
fermidade, alteracion da medicacion etc.; por exemplo, en enfermos de
parkinson).

— Rehabilitacion: (ex.) aplicacion que rexistre e mapee 0s recursos de re-
habilitacion e que estableza a conexion con servizos sociais.

— Voluntariado: (ex.) aplicacion que xestione unha rede de voluntariado
xeral e especializado (oferta e demanda).
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— Accesibilidade: (ex.) aplicacion que mostre mapas con rutas accesibles
para pacientes en cadeiras de rodas.

— Xordeira: (ex.) aplicacion que permita a comunicacion entre o paciente
xordo e o persoal sanitario e/ou a familia.

— Deteccion tempera de enfermidades: (ex.) aplicacion que permita de-
tectar se o paciente esta sufrindo algunha deterioracion cognitiva. De-
tectar se ten deterioracion, alertar e redirixir ao sistema sanitario.

— Trastornos do espectro autista (TEA): (ex.) aplicacion de comunicacion
para dispositivos multiplataforma que poida adaptarse, ser executada e
modificada en tempo real polo paciente en funcion das sias necesida-
des, e que como comunicador se poida utilizar tamén polos profesionais
sanitarios que terian acceso a esta a traves dos diversos sistemas dis-
poiibles.

6. MAPAS E GUIAS DE RECURSOS

— Solucion que lles permita as persoas acceder a un ambito que conte cos
datos consolidados daqueles recursos sociosanitarios asociados a unha
patoloxia determinada. O obxectivo ¢ dispofier de informacion sobre
axudas, apoios e servizos, asociados a un perfil de paciente tipo.

— Mapas que recollan a informacion das persoas diagnosticadas por pato-
loxia, a sua distribucion xeografica e o estadio da patoloxia.

— Guias que recompilen a informacion sobre formacion —cursos, titoriais
etc.— de cada patoloxia.

7. MONITORIZACION E CONTROL TERAPEUTICO, en especial en pacientes

oncoloxicos, tratamentos bioloxicos e pluripatoloxias, entre outros, con:

— Comunicacion directa do tratamento.

— Sistemas de alerta que permitan o recordatorio na toma de medicacion
€ 0 seguimento terapéutico.

— Rexistro de toma de medicacion.

— Xestion directa para evitar os desprazamentos: medicamentos farmacia
hospitalaria.

8. MELLORA DA ACCESIBILIDADE

— Accesibilidade para pacientes xordos: adaptar a informacion ao total das
canles comunicativas existentes, aos servizos de urxencia, salas de es-
pera, 24 h, sistemas de evacuacions en centros de satde etc.

— Accesibilidade para pacientes con trastorno do espectro do autismo
(TEA): solucions que permitan que, con cardcter previo a atencion sa-
nitaria, poidan ter a posibilidade de anticipar, cofiecer e “visualizar”
COMmOo van ser o8 procesos (consultas, probas que se van desenvolver du-
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rante esta...). Con esta medida aumentaria a sia seguridade e diminui-
rian os seus posibles problemas de ansiedade ou de conduta. E isto seria
posible a través dunha paxina web na que cada servizo sanitario ligado
4s eoxi (hospitais, centros de saide...) contase cun espazo no que, por
medio de videos, realidade aumentada, secuencias realizadas con
SSAACC, pictogramas etc., se presentase como se van desenvolver as
consultas ou as probas medicas asociadas desde o mesmo momento de
chegada ao hospital.

A integracion de todos os servizos telematicos e a potenciacion do acceso
por parte do paciente aos programas de telemedicina, telemonitorizacion de
diabetes, anticoagulacion sanguinea, saturacion de osixeno, peso... ou patolo-
xias cronicas, de acceso as stas probas diagnosticas, as stas radiografias e TAC
etc., de forma ficil, segura e desde calquera terminal e dispositivo conectado
a Internet, promove a eliminacion de barreiras xeograficas.

Do mesmo xeito que a telefonia mobil permitiu en Galicia acceder aos ser-
vizos telefonicos sen as restricions que a dispersion xeografica e orografia su-
poifiia ainda a principios da década dos 90, a innovacion nas TIC aplicada aos
servizos directos en lifia para pacientes pode permitir eliminar as barreiras tec-
noloxicas, de distancia ou de mobilidade para ofrecer unha atencion sanitaria
mais rdpida, mais transparente, mais proxima, de maior calidade, o que supdn
unha mellora do cofiecemento dos pacientes na autoxestion da stia enfermi-
dade ou a seguridade dos coidadores familiares ou informais.
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