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O de cómo la innovación construye puentes para que 
nos encontremos y lleguemos juntos a un destino más 
cierto.
«El hombre no conoce en verdad, sino lo que repro-
duce con su cuerpo. Primero lo reproduce ocular-
mente, luego con las manos, luego con todo lo que el 
cuerpo, que refleja –como un espejo de carne– lo que 
percibe en lo visible».

Pascar Quignard

Crítica del juicio

Este no es texto que se escribe al centro del esce-
nario, donde se dice que se debe colocar a las perso-
nas que vivimos con enfermedad renal, quien lo escribe 
lo hace desde una posición similar a donde se encuen-
tran los riñones, esos elementos silenciosos, constan-
tes, entregados a su tarea, a la espera de ser 
nombrados. Desde ahí hablo, desde una percepción 
particular que quiere proponer, dialogar y construir 
puentes, no para exigir, sino para caminarlos juntos.

En los últimos años he escuchado con frecuencia 
que un modelo de salud ideal debe colocar al «paciente 
en el centro», y también me aparece la imagen de un 
quirófano, en donde el paciente yace al centro, rodeado 
de batas, lámparas, decisiones, pero a la vez sintién-
dose aislado, anclado en una isla. Me gusta pensar 
que somos un faro, que la luz que destella es la guía 
y primero debe haber alguien dispuesto a mirarnos y 
confiar en esos haces de luz1.

Hoy quiero imaginar un escenario más amplio, ese 
modelo de atención integral en donde cada quien toma 
su lugar y navegamos juntos: pacientes, médicos, aso-
ciaciones, familias e instituciones. Donde la construc-
ción de alianzas no sea una promesa abstracta, sino 
una realidad, que se viva día a día, porque el cambio 
que deseamos solo es posible más allá de las volun-
tades individuales. Somos capaces de construir una 
nueva realidad en comunidad.

La innovación en un modelo de atención 
donde cada uno toma su lugar

Hemos caminado mucho, desde la segunda mitad 
del siglo xx, la voz de los pacientes comenzó a emer-
ger en la historia de la medicina. El Código de 
Núremberg (1947) fue un parteaguas, por primera vez 
se reconoció que ningún tratamiento podía aplicarse 
sin el consentimiento informado. Con el Informe 
Belmont (1979) quedó claro que las personas no solo 
éramos sujetos de atención médica, sino protagonistas 
con derechos y capacidad de decisión2. En nefrología, 
esta transformación ha sido lenta pero contundente. La 
expansión de la diálisis domiciliaria en los años 80 
abrió una vía inesperada, la terapia fuera posible, los 
pacientes debíamos formarnos, aprender, involucrar-
nos3. Desde entonces, muchas y muchos de nosotros 
hemos aprendido a tomar decisiones compartidas, no 
solo por necesidad, sino por convicción.
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Hoy quiero proponer que cambiemos la mirada: 
transformar el modelo de atención no es cuestión de 
buena voluntad, ni un acto de caridad; esto se trata de 
un egoísmo que construye, porque cuanto mejor es la 
calidad de vida, mejor es la calidad del sistema que 
nos sostiene. En la medida en que «yo esté bien», el 
ecosistema que me rodea también lo estará; y cuando 
digo «bien», no me refiero solo a los pacientes, sino 
que también hablo por los profesionales de la salud, 
quienes dedican la vida a cuidarnos y necesitan un 
sistema sanitario que los sostenga. Estudios como el 
de Finkelstein et al. muestran que los pacientes que 
participan activamente en la elección de su tratamiento 
reportan mayor satisfacción, mejor adherencia y mejo-
ran su calidad de vida4; porque un protocolo de aten-
ción sin condiciones dignas para quienes lo aplican 
está condenado al fracaso. Este 2025 será recordado 
como el año donde sucedió algo grande, la resolución 
de la Organización Mundial de la Salud sobre la enfer-
medad renal y la publicación de los Protocolos 
Nacionales de Atención marcarán un antes y un des-
pués en la salud renal. Por primera vez, la enfermedad 
renal fue nombrada con todas sus letras y con un 
sentido de urgencia5 (Tabla 1).

Ahora toca lo más difícil: que los protocolos se imple-
menten y sobrevivan en el tiempo. Seguramente 
muchos lectores de esta revista saben lo que es pre-
sentar un plan integral, conseguir aliados, abrir camino 
para después verlo desvanecerse con el siguiente ciclo 
político. La continuidad debe ser una garantía, no una 
concesión voluntaria. El registro de pacientes es una 
de las condiciones para sostener esa continuidad. Lo 
que no se mide, se ignora, y lo que no se registra, se 
pierde sin memoria. Los registros permiten planear, 
pero sobre todo dan rostro a las cifras y sentido a las 
historias que hacen la vida posible.

Las alianzas por la salud renal

Y es aquí otro de los espacios donde las asociaciones 
de pacientes desempeñamos un rol primordial: el de 
pactar para ser ese hilo que une los distintos ciclos, que 
vigila, que incide y que les recuerda a quienes van lle-
gando del trabajo hecho con anterioridad.

La palabra asociar viene del latín associare, que 
significa unir personas para colaborar en una obra, 
colaborar, trabajar de la mano, codo a codo, en alianza, 
sería mi lectura particular. Por esta razón, en 2020, 
desde la fundación que presido y lleva el nombre de 
mi padre, quien murió de enfermedad renal, convoca-
mos a firmar la Alianza por la salud renal, donde desde 

diferentes trincheras nos sumamos a un manifiesto que 
reúne puntos clave y que no eran nuevos ni ocurrentes, 
sino indispensables y urgentes: el registro nacional de 
pacientes, la garantía al acceso a tratamientos de cali-
dad, entre tantos otros beneficios que aportaría.

Conclusiones

Los registros, las decisiones compartidas y la edu-
cación para el autocuidado no son mecanismos de 
control, sino puentes; puentes que permiten vernos 
como aliados, no como opositores. El impacto positivo 
de la participación del paciente ha sido ampliamente 
documentado, más allá de los datos, está la construc-
ción de comunidad, la posibilidad de reconocernos en 
un «nosotros» amplio, generoso y corresponsable.

Porque no estamos solos, porque los riñones tampoco 
lo están; trabajan en equipo, como debemos hacerlo 
nosotros: pacientes, médicos, asociaciones, autorida-
des. Porque solo en este reconocernos, en este crear 
espacios donde cada una y cada uno pueda saberse 
pieza fundamental, podremos ir juntos hacia un mejor 
destino, ese donde la prevención y el diagnóstico opor-
tuno sean una realidad y donde el desbordamiento de 
los pacientes en estado crítico no nos arranque los 
sueños.

Desde los tres riñones que me habitan, agradezco 
hayan confiado en escuchar esta mi voz, que es la de 
muchos otros, y que esta apuesta por el diálogo vaya 
a merced de que en el mundo exista cada día menos 
sed y más ¡salud renal!

Marisol Robles es escritora y editora. Vive con un 
trasplante de riñón. Es presidenta de la Fundación 

Tabla 1. Hitos en la construcción de la participación del 
paciente en la medicina y la nefrología

Fecha Hito Impacto

1947 Código de 
Núremberg

Introducción del consentimiento 
informado

1979 Informe Belmont Principios éticos para la 
investigación y la práctica clínica

Década
1980

Expansión de la 
diálisis 
domiciliaria

Participación activa del 
paciente en su tratamiento

Década
2000

Decisiones 
compartidas

Modelo de atención centrado 
en la persona

2025 Resolución de la 
OMS sobre ERC

Reconocimiento global de la 
importancia de la atención renal

ERC: enfermedad renal crónica; OMS: Organización Mundial de la Salud.
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Mario Robles Ossio, coordinadora de la Alianza por la 
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Patient Alliance for Kidney Health.
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