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“El silencio de los pacientes es interpretable, por lo que 
su aceptación como tal puede ser más una condición de 

sordera profesional que de incapacidad de hablar”1.

—Albert J. Jovell Fernández

El acceso a la información mediante tecnologías de 
la comunicación ha permitido un replanteamiento 
de la relación médico-paciente, otorgando a este 
último, elementos empoderadores que lo hacen un 
agente activo, discursivo y decisivo, al momento 
de participar en el restablecimiento de la salud. El 
vertiginoso desarrollo de recursos y descubrimien-
tos científicos, técnicos e informáticos ha sido tal, 
que el Foro Económico Mundial declaró, en 2016, 
el crecimiento exponencial de la tecnología digital 
como la “Cuarta Revolución Industrial”, situación 
que favorece el potencial para mejorar la calidad de 
vida de la población en todo el mundo2.

Actualmente, existen las apreciaciones públicas 
sobre el cambio de la manera en que los pacientes 
y los profesionales de la salud se comunican e inte-
ractúan entre sí. Un cambio que, sin duda, ha sido 
consecuencia del desarrollo tecnológico e innova-
ción digital producida en el siglo XXI, este es un 
cambio caracterizado por la constante búsqueda de 
medios que facilitan la cotidianidad del ser huma-
no, mediante la aplicación, nuevas tecnologías ante 
cada necesidad. En este sentido, el avance tecnoló-
gico e innovaciones logradas en el área de la salud 
ha significado un gran adelanto para la humanidad 
debido a las soluciones propuestas ante los cambios 
que ha sufrido el patrón de salud-enfermedad y las 
mejoras en la calidad de vida relacionadas con la 
salud3.
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Por otra parte, medios internacionales de co-
municación escrita, tales como The Guardian4-6, 
The New York Times7 y El País8 coinciden en que 
la transformación digital ha cambiado la forma en 
que los pacientes se organizan para pedir consejos, 
aprender unos de otros e incluso comparar la forma 
en que diferentes tratamientos o combinaciones de 
medicamentos pueden o no funcionar. Es decir, 
compartir su experiencia de la enfermedad.

Sin embargo, mientras que la concepción onto-
lógica desde el paradigma médico entiende a la en-
fermedad como una entidad que invade o se localiza 
en determinadas partes del cuerpo, sin considerar 
la toma de decisiones compartidas con el paciente, 
su experiencia de la enfermedad o su contexto fa-
miliar y social9, la transformación digital seguida 
de la masificación de medios de comunicación se 
ha tornado como el canal elegido para difundir la 
enfermedad contextualizada en la experiencia del 
paciente. 

Existe incluso, desde el año 2007, en la versión 
digital del periódico The New York Times una sec-
ción titulada “Patient voice”, dedicada a difundir 
la perspectiva del paciente en la atención a su sa-
lud a través de una serie audiovisual que cuenta las 
historias de personas que viven con enfermedades 
crónicas. Para el año 2009, la serie había cubierto 
25 padecimientos y perfilado más de 165 pacientes 
que varían en edades de 5 a 75 años10.

Otro ejemplo de las diversas acciones que retra-
tan este cambio ha sido, en 2015, el British Medical 
Journal donde se publicó una nueva serie llamada 
What your pacient is thinking. Desde entonces, la 
serie ha transmitido la voz y visión del paciente a 
los profesionales de la salud, manifestando no solo 
lo que es su experiencia de la enfermedad, sino tam-
bién cómo los proveedores de asistencia sanitaria 
pueden ayudar a las personas a hacer frente y dar 
manejo a su situación11.

Aunado a esto, la revista científica The Lancet 
anunció, en mayo de 2019, la edición de The Lancet 
Digital Health mediante la cual tiene el objetivo de 
dirigir el debate sobre enfoques digitales prácticos 
que equilibren los beneficios y los riesgos de la tec-
nología en la salud2.

Hoy en día, los pacientes, familiares e incluso 

cuidadores cuentan con comunidades o asocia-
ciones internacionales no lucrativas como Patient 
Power, Patient Empowerment Network y ehCOS 
by Everis Health, en las que, tanto de manera pre-
sencial como a distancia, proporcionan redes de 
apoyo, recursos informativos y educativos donde 
todos los afiliados pueden mantenerse conectados 
y así compartir sus experiencias y vivencias.

En México, un ejemplo de este tipo de redes es 
la Escuela de Pacientes “Mi salud, mi derecho”, de 
la Asociación Mexicana de Lucha contra el Cáncer 
(AMLCC), que, como parte de sus actividades, rea-
liza sesiones informativas para el empoderamiento 
de pacientes integradas por temas de interés acor-
des a la problemática en general de la enfermedad 
e impartidas por expertos en cada tema. Patricio 
González Huerta, quién fuera paciente con leuce-
mia mieloide crónica (LMC), cromosoma Filadelfia 
positivo, en el año 2002 y quien lograra la atención 
y remisión médica de la enfermedad a mediados 
del año 2008, es el actual coordinador de grupos y 
orientador de pacientes de esta escuela.

En este sentido, Patricio González considera 
que, a pesar del incremento tecnológico y el acceso 
a la información, aún existe un fallo de la aten-
ción primaria a la salud (APS) del sistema de salud 
mexicano, puesto que los pacientes tienen que pasar 
por una gran cantidad de médicos antes de poder 

Mientras que la concepción ontológica 
desde el paradigma médico entiende a 
la enfermedad como una entidad que 
invade o se localiza en determinadas 
partes del cuerpo, sin considerar 
la toma de decisiones compartidas 
con el paciente, su experiencia de la 
enfermedad o su contexto familiar 
y social, la transformación digital 
seguida de la masificación de medios 
de comunicación se ha tornado 
como el canal elegido para difundir 
la enfermedad contextualizada en la 
experiencia del paciente. 
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ser diagnosticados de una enfermedad crónico-de-
generativa como la suya. Teniendo en cuenta que, 
en México, el cáncer se ha mantenido entre las 5 
principales causas de muerte, y para el año 2013, 
el país presentaba una tasa de mortalidad de 66.37 
por cada 100,000 habitantes12. Asimismo, a nivel 
mundial el cáncer es la principal causa de muerte; 
en 2015 se calcula que provocó 8.8 millones de 
defunciones (Organización Mundial de la Salud 
[OMS], 2017).

Además, Patricio González menciona que su 
vivencia y experiencia, tanto de paciente como 
de coordinador de la escuela para pacientes de la 
AMLCC, le ha generado la necesidad de conocer 
los derechos de los pacientes y derechohabientes 
del sistema de salud mexicano, hecho que lo valida 
para tener una voz activa para dar su opinión de lo 
que sucede en la relación médico-paciente, tanto 
en el sector público como en el privado. Por otra 
parte, en entrevista realizada en el mes de abril de 

este año, Patricio González reafirma que “es un 
hecho que la participación activa del paciente en la 
toma de decisiones sobre su enfermedad mejora la 
calidad de la atención médica”, pero a pesar de que 
actualmente la brecha de información en la relación 
médico-paciente se ha disminuido, considera que 
las autoridades o instituciones de salud no escuchan 
a los pacientes, es decir, que estos frente a dichas 
instituciones no tienen una voz.

Es así como las plataformas electrónicas, medios 
de difusión escrita o visual en los periódicos, blogs 
e incluso las redes sociales son herramientas donde 
los pacientes han hablado de sus expectativas, espe-
ranzas o temores y han dado consejos prácticos para 
sobrellevar la relación con el personal sanitario en 
la búsqueda de su atención. Muchos otros incluso 
han descrito cómo permanecen positivos a pesar de 
recibir un pronóstico pesimista. 

En palabras del Dr. Mohammad Al-Ubaydli, 
esto “puede conducir a una revolución de la relación 
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entre el médico y el paciente”13. El Dr. Mohammad 
es fundador de Patients Know Best, plataforma elec-
trónica donde profesionales de la salud, pacientes, 
familiares, cuidadores e incluso fundaciones pue-
den acceder al historial médico de sus usuarios, 
por supuesto, sujeto a su autorización y al alcan-
ce de cualquier dispositivo con acceso a internet. 
Esto, bajo consideración de que hay algo más que 
aprender de cada usuario y las historias no siempre 
terminan después de que la consulta ha finalizado.

Steve Melton CEO de Circle Health Hospitals, 
red de hospitales privados en Reino Unido, recono-
ce la importancia de la información y la tecnología, 
pero añade que “para hacer una verdadera diferencia 
necesitamos tener pacientes que sean más conscien-
tes sobre las opciones que tienen y la manera más 
eficiente para relacionarse con los hospitales”4.

Es importante considerar que este incremento 
en el intercambio de información, no necesaria-
mente ha favorecido pacientes mejor informados, 
sino ha significado que, ahora, los pacientes tienen 
más datos, lo cual implica la necesidad de escoger 
información más útil y veraz. En un panorama so-
cial donde el equipo de salud no es considerado la 
única fuente de información, se requiere de acciones 
que fomenten en el paciente, en el equipo de salud 
y en las asociaciones o redes de apoyo, el uso de la 
tecnología disponible para generar un cambio de 
consciencia que permita a los pacientes estar infor-
mados, activos e involucrados con su salud.

A manera de conclusión, es necesario que el per-
sonal prestador de servicios de salud se apoye en las 
herramientas de comunicación para establecer una 
adecuada relación médico-paciente. 
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