El paciente existe, luego no lo ignores

A.J. Novell-Fernandez y M.D. Navarro

Foro Espafiol de Pacientes. Fundaci¢ Biblioteca Josep Laporte. Barcelona. Espafa.

Cuestiones para el debate

® Los pacientes deberian implicarse en la determinacién de
prioridades sanitarias.

® Los sistemas sanitarios no estan centrados en el paciente,
ya que éste no interviene en la organizacion y el gobierno
de aquéllos.

® Los derechos de los pacientes suelen estar determinados
por las jerarquias politica y parlamentaria y no por la
ciudadania.

® Un sistema sanitario es mas democratico si incluye los
derechos de informacidn, eleccién, participacién y
deliberacién.

® La participacion de los pacientes en las decisiones
sanitarias deberia producir una mejora de la calidad
asistencial y de la eficiencia en la asignacién de recursos.

elllsekdlel| Cambio social e Derechos de los pacientes ® Democracia sanitaria ® Participacion de los pacientes ® Toma de decisiones com-

partidas.

“Escuchad amigos,

no estamos solos.

Nos tenemos a nosotros mismos”
Cancion de Love of Lesbian

Cambio social y sanidad

Los sistemas sanitarios estdn experimentando un cambio so-
cial sin precedentes en la historia de la humanidad. Este
cambio social se produce en torno a un conjunto de fenéme-
nos o transiciones sanitarias (tabla 1). De las transiciones ci-
tadas destaca la transicién educativa, que ha supuesto la apa-
ricion de un nuevo modelo de paciente, que estd mas infor-
mado y participa de forma mds activa en la toma de
decisiones que afectan a su salud o la de sus familiares. Este
paso de los pacientes, desde un rol pasivo a uno mds activo,
determina la transicién del modelo de relaciéon médico-pa-
ciente paternalista a un modelo mds deliberativo, en el que
los pacientes discuten con sus médicos sobre la idoneidad de
las diferentes pruebas diagnésticas y de los tratamientos. La
adopcion de un rol mds activo por parte de los pacientes im-

plica el riesgo de que los profesionales adopten un modelo
de relacién mads cientifico, convirtiéndose en meros agentes
informativos del paciente y delegando en éste la responsabi-
lidad de tomar las decisiones terapéuticas. La adopcién de
un modelo deliberativo supone la existencia de médicos en-
trenados en habilidades de comunicacién con los pacientes.
En otras palabras, implica que haya empatia.

TABLA 1. Transiciones sanitarias

Demogréfica

Epidemioloégica

Econémica

Educativa

Tecnolégica
Mediatica

Laboral

Judicial

Politica
Etica
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La transicion educativa es consecuencia del aumento del
nivel de estudios de los ciudadanos espaiioles. A ello se une,
por un lado, la equiparacién de la condicién de paciente a la
de consumidor y cliente y, por el otro, la especificacién de
los usuarios de los servicios sanitarios como ciudadanos o
propietarios. En el primer caso, el concepto de cliente o con-
sumidor conlleva como distintivo el derecho a poder elegir
qué tipo de asistencia se quiere recibir, dénde y cuando. En
el segundo caso, la condicién de ciudadano implica también
la capacidad de dominar las caracteristicas de la oferta asis-
tencial. Las capacidades de elegir y dominar son 2 factores
que determinan la necesidad de integrar a los pacientes en
los procesos de toma de decisiones, tanto colectivamente, en
las decisiones que afectan a la comunidad, como individual-
mente, en las que afectan a su propia salud o la de sus fami-
liares. Las capacidades de eleccién y dominio se asocian a
una mayor exigencia de tratamiento personalizado. La tran-
sicién educativa también determina la diferenciacién de la
salud como un bien individual o como un bien colectivo. La
definicién de la salud como bien individual supone la impli-
cacién del paciente en la prevencién de enfermedades o en
la adopcién de estrategias de autocuidado. La caracteriza-
cién de la salud como un bien colectivo lleva implicita la
participacién de los ciudadanos en la determinacién de prio-
ridades sanitarias, en el gobierno de los servicios sanitarios
y en la implantacién de politicas de salud publica.

A los cambios producidos por la transicién educativa,
también se asocian los promovidos por otras de las transicio-
nes citadas en la tabla 1. Asi, la transicién epidemiolégica
ha supuesto remplazar el modelo agudo de enfermar por uno
de enfermedad crénica. El paciente que tiene enfermedades
crénicas acumula un mayor conocimiento y experiencia pro-
pia como enfermo, lo que le proporciona una mayor capaci-
tacién para participar en el manejo de su enfermedad, eva-
luar la asistencia sanitaria recibida y tomar decisiones ade-
cuadas en cuanto a las diferentes estrategias diagnésticas y
terapéuticas planteadas por su médico. Ademds, el paciente
con una enfermedad crénica puede presentar una mayor pre-
disposicion a cursar otras enfermedades con el paso de los
afos.

La transicién tecnolégica ha supuesto que la ciudadania
disponga de mds informacién sanitaria mediante Internet. El
salto tecnoldgico se ha producido de forma muy rapida, de
forma que, en los dltimos afios, se ha pasado de que la infor-
macién estuviera restringida a los profesionales a la disponi-
bilidad universal de mucha mds informacién para todos los
ciudadanos. Este salto tecnolégico se ha producido en au-
sencia de normas sobre qué criterios de calidad debe seguir
la informacién disponible para pacientes y ha superado la
capacidad de los profesionales de la salud y los enfermos pa-
ra asimilar el fenémeno.

La transicion medidtica ha supuesto mds presencia de las
noticias sobre salud y sanidad en los medios de comunica-
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cién de masas, la conversion de esos medios en agentes de
informacién sanitaria y la generacién de corrientes especifi-
cas de opinion publica. Esta especificidad se caracteriza por
destacar las noticias relacionadas con funcionamientos ané-
malos de los servicios de salud o con posibles avances cien-
tificos, lo que genera, por un lado, una apreciacién distorsio-
nada de la normalidad por normalizar lo excepcional y, por
otro, promueve falsas expectativas de curacién en los pa-
cientes y en sus familiares. Finalmente, la transicién politica
deberia suponer mas democratizacion de los servicios de sa-
lud y la transformacién de un modelo paternalista de la rela-
cién gobierno-ciudadania a otro mds participativo.

Exigencias de los pacientes
espaiioles

Los resultados del estudio cualitativo The Patient Future, re-
alizado en 8 paises europeos en el afio 2001, indicaron la
exigencia de los usuarios participantes por un trato mds per-
sonalizado y una asistencia mds equitativa. Asimismo, per-
mitieron detectar serios problemas en la atencién sanitaria
proporcionada, como la masificacién y el escaso tiempo de
duracién de la visita médica. La encuesta del Observatorio
de Salud y Mujer (OBSYM) (www.obsym.org), realizada en
julio de 2002 a 6.528 mujeres espafiolas mayores de 16
aflos, puso de manifiesto que el 75% de las entrevistadas
consideraban que la informacién que recibian sobre temas
de salud era escasa o insuficiente. Del 25% que decia recibir
suficiente informacion sanitaria, 3 de cada 4 tenian proble-
mas para entenderla. Las personas entrevistadas requerian,
de forma mayoritaria, la disponibilidad universal de la infor-
macion sanitaria, de calidad acreditada y que fuera entendi-
ble por la persona que la consultara. La encuesta OBSYM
también sefialaba a la mujer como agente de salud de la fa-
milia y, por lo tanto, como la persona implicada de forma
mads directa en los procesos de atencidn sanitaria de sus hi-
jos, padres y conyuges.

Una encuesta, promovida en septiembre de 2002 por la
Fundacié Biblioteca Josep Laporte y llevada a cabo por De-
moscopia, a 2.700 usuarios a la salida de una visita médica
identificé importantes lagunas en la atencidn sanitaria de los
pacientes espafioles. Asi, el 70% de los entrevistados ignora-
ba que existian los derechos de los pacientes y un 50% de
los participantes no habia planteado ninguna pregunta ni du-
da o discrepancia en el transcurso de la visita médica. Los
resultados del estudio también indicaron que los pacientes
consideraban que su principal fuente de informacion era el
médico en un 54% de los casos y los medios de comunica-
cién en un 42%. Los 3 estudios citados indicaban que el pa-
ciente espafiol atin era pasivo y, por lo tanto, objeto de un
trato paternalista por parte de los profesionales. De todas
formas, esos resultados también sefialaban la transicién de
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un paciente pasivo a un paciente y familiar de paciente mas
activos y, por lo tanto, mds proclives a buscar medios de in-
formacion alternativos y segundas opiniones médicas.

Los resultados del estudio cualitativo El Paciente Oncol6-
gico, realizado en varias ciudades en pacientes de cancer, fa-
miliares y profesionales sanitarios, pusieron de manifiesto
que, en el caso de estos enfermos, su participacién en la to-
ma de decisiones estaba limitada por la sensacién de trage-
dia y vulnerabilidad que les acompafiaba. Asimismo, se
apreciaban diferencias entre los familiares y los pacientes,
de forma que los primeros expresaban una mayor tendencia
a exigir mds informacién a los profesionales que los segun-
dos. De igual forma, los resultados de este estudio permitian
constatar casos de retrasos en el diagnéstico de la enferme-
dad, de ansiedad relacionada con la espera de los resultados
de las pruebas diagndsticas, de una comunicacién escasa en-
tre profesionales y pacientes y, sobre todo, de problemas de
coordinacion entre la atencién primaria y la oncoldgica o es-
pecializada. En este tltimo tipo de asistencia, el modelo de
atencion se encontraba fragmentado entre las diferentes es-
pecialidades que atienden a estos enfermos. Por otra parte, la
atencion sanitaria integral era insuficiente por carecer de
asistencia psicoldgica y porque el acceso a cuidados paliati-
vos estd limitado. Finalmente, el estudio permitia conjeturar
que se podria alcanzar mejoras sustanciales en la atencion
sanitaria a los enfermos oncoldgicos si los pacientes que han
sobrevivido a la enfermedad y sus familiares se pudieran in-
tegrar en la organizacion y el disefio de la provision de este
tipo de servicios asistenciales.

Los resultados de los estudios mencionados promovieron,
en mayo de 2003, la reunién en Barcelona de representantes
de 50 organizaciones de pacientes y usuarios de la sanidad
con la finalidad de estructurar sus requerimientos en las di-
ferentes dreas identificadas por el estudio The Patient Future
(tabla 2). Tales requerimientos dieron lugar a la Declaracién
de Barcelona de las Asociaciones de Pacientes (tabla 3). Con
el objeto de promover que los diferentes agentes sanitarios
conozcan y cumplan los principios incluidos en la Declara-
cion de Barcelona, en 2004 se constituy6 el Foro Espaiiol de
Pacientes (www.webpacientes.org/fep), cuyo primer congre-
so se celebrara en Barcelona en octubre de 2005 (www.con-
gresodepacientes.org).

Democratizacion
de los sistemas sanitarios

El proceso de determinacién de los derechos de los pacien-
tes en el Sistema Nacional de Salud se ha llevado a cabo sin
tener en cuenta la participacion de los enfermos. Son proce-
sos que siguen una direccidn top-down, es decir, de las ad-
ministraciones sanitarias y los parlamentos a los pacientes,
en contraposicion a la direccién bottom-up o de los pacien-

Informacién a los pacientes

Comunicacion y relacién médico/profesional sanitario-paciente

Toma de decisiones compartidas

Disponibilidad de tecnologias sanitarias

Participacion en el disefio de politicas publicas

Derechos de los pacientes

1. Informacién de calidad contrastada respetando la pluralidad
de las fuentes

2. Decisiones centradas en los pacientes

Respeto a los valores y a la autonomia del paciente informado

4. Relacion médico-paciente basada en el respeto y la confianza
mutua

5. Formacion y entrenamiento especifico en habilidades
de comunicacién para profesionales

6. Participacion de los pacientes en la determinacion
de prioridades en la asistencia sanitaria

7. Democratizacién formal de las decisiones sanitarias

8. Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como
agentes de la politica sanitaria

9. Mejora del conocimiento que tienen los pacientes sobre sus
derechos béasicos

10. Garantia de cumplimiento de los derechos basicos
de los pacientes

tes a los agentes sanitarios, seguida en la Declaracién de
Barcelona. Un estudio realizado por el Foro Espafiol de Pa-
cientes ha puesto de manifiesto la diferencia de criterios en-
tre los principios incluidos en las legislaciones estatales y
autonémicas de proteccion de los derechos de los pacientes
y los descritos en la Declaracién de Barcelona. Sélo el prin-
cipio de informacién se recoge en las leyes espafiolas de for-
ma ambigua y muy orientado hacia la definicién del consen-
timiento informado y de las voluntades anticipadas. Algunas
comunidades auténomas estan desarrollando instrumentos
concretos de proteccion de los derechos de los pacientes,
bien sea mediante leyes especificas atin no promulgadas,
bien mediante la creacion de oficinas de defensa de los pa-
cientes. A escala estatal, la promulgacién de la Ley de Cohe-
sién y Calidad, en el afio 2003, no consideré de forma apro-
piada la participacién de los pacientes en los procesos de
atencién sanitaria, y otorgd su representacion a los sindi-
catos.

La situacion espanola pone en evidencia que los servicios
de salud no estdn centrados ni orientados a los pacientes. Es-
ta afirmacion se sustenta en diferentes argumentos. En pri-
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mer lugar, los pacientes no participan en los érganos de go-
bierno de la mayor parte de los centros sanitarios, por lo que
no pueden expresar sus opiniones con respecto a como se
deberfa organizar la atencién sanitaria que reciben. En se-
gundo lugar, hay un déficit de preparacién de los profesio-
nales sanitarios para proveer una atencion integral que, apar-
te de la resolucién de la afeccién orgdnica, también tenga en
cuenta el abordaje del trastorno psicolégico que conlleva.
Este déficit se hace mds evidente cuando hay problemas de
coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales o el
paciente es tratado por multiples profesionales sin que con-
siga identificar a uno de ellos como responsable de la aten-
cién sanitaria que recibe. Finalmente, un sistema centrado
en los pacientes deberia publicitar los resultados, o sea la
evidencia real, de su actividad asistencial, de forma que los
pacientes pudieran emitir valoraciones sobre ella.

Desde una perspectiva global del Sistema Nacional de Sa-
lud, los resultados de las diferentes investigaciones realiza-
das hasta el momento indican la creciente necesidad de pro-
mover un mayor esfuerzo politico y legislativo por democra-
tizar los servicios de salud, mediante la aplicacién de
politicas publicas que garanticen estos 4 derechos: informa-
cioén, eleccidn, participacién y deliberacion.

El derecho de informacién supone disponibilidad univer-
sal de informacién de calidad contrastada y en un lenguaje
comprensible por el ciudadano con un nivel basico de estu-
dios. Este principio se complementa con la posibilidad de po-
der disponer de un asesoramiento especifico por un profesio-
nal sanitario, con el propésito de personalizar esa informa-
cién a un paciente individual. El derecho a la eleccién
presupone el cumplimiento del derecho a la informacién y
consiste en otorgar a los pacientes la condicién soberana de
poder elegir sobre cudl es la atencién sanitaria mds adecuada
que pueda recibir. El principio de participacién supone intro-
ducir la visién de los pacientes en el disefio y la evaluacién
de las politicas publicas, asi como en la gestién de las organi-
zaciones sanitarias. Algunas comunidades auténomas inte-
gran este principio mediante consejos de participacién ciuda-
dana, planes de acogida o planes de humanizacién, mientras
que algunos centros hospitalarios incorporan a los represen-
tantes de los pacientes en consejos asesores. Finalmente, los
servicios de salud deben promover métodos de accountabi-
lity, o fiscalizacién, que permitan a los pacientes y a los ciu-
dadanos sanos deliberar en torno a la idoneidad de las politi-
cas publicas y de la atencidn sanitaria proporcionada.

Modelos de participacion
de los pacientes

La participacion de los pacientes en los procesos de toma de
decisiones debe considerarse en dos dmbitos: colectivo e in-
dividual. En lo colectivo, implica la promulgacién de leyes y
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politicas publicas que sitden a los ciudadanos sanos y a los
pacientes en el centro de los sistemas sanitarios, tanto en el
nivel de los servicios de salud como de los centros de aten-
cién primaria y los hospitales. En este sentido, las asociacio-
nes de pacientes y de usuarios pueden realizar el papel de in-
termediarios frente a las administraciones publicas y las cor-
poraciones. Ademds, se deberia potenciar métodos de
investigacion orientados a valorar la efectividad y eficiencia
de las intervenciones sanitarias, asi como publicitar sus re-
sultados. La escasa implantacion de la historia clinica elec-
trénica y su desvinculacion de la tarjeta sanitaria dificultan
la realizacién de ese tipo de estudios en condiciones de prac-
tica clinica habitual con base poblacional, lo que sesga las
estrategias de planificacién sanitaria. También se deberia
promover el andlisis de las necesidades no satisfechas, desde
las perspectivas de los pacientes, y las valoraciones de la ca-
lidad de la atencidén sanitaria recibida, con el objeto de de-
tectar dreas potenciales de mejora. Finalmente, las especiali-
dades médicas deberian tener en cuenta la opinién de los pa-
cientes en el desarrollo de su mapa de competencias
profesionales, tal y como ha hecho recientemente la Socie-
dad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria a través
del Foro Espaiiol de Pacientes.

La participacién individual de los pacientes implica un
cambio cultural importante en la relacién médico-pacien-
te, ya que supone el paso de un modelo paternalista a otro
deliberativo. Esta transicion ha de ir asociada a la forma-
cién de médicos (y del resto de los profesionales sanita-
rios) capacitados para valorar de una forma rapida qué ti-
po de paciente tienen delante —pasivo o activo— y estable-
cer un proceso de comunicacién que cumpla los principios
éticos de no maleficencia, beneficencia y autonomia. A
ello también debe asociarse la existencia de un paciente
mads preparado para colaborar con el médico en los proce-
sos de toma de decisiones clinicas. También se debe valo-
rar cémo pueden influir las circunstancias sociales e indi-
viduales de los pacientes en aspectos relacionados con el
cumplimiento terapéutico, que pueden dificultar la conse-
cucidn de los objetivos de mejora terapéutica establecidos.
El concepto de concordancia se vuelve esencial en cir-
cunstancias en las que el médico puede ajustar los trata-
mientos prescritos a los valores y preferencias expresadas
por los pacientes con la finalidad de cumplir los objetivos
terapéuticos prestablecidos.

Los instrumentos para la toma de decisiones compartidas
pueden ser utiles en circunstancias muy especificas, como
aquellas en las que los pacientes han de valorar la relacién
riesgo-beneficio de las diferentes opciones diagndsticas y te-
rapéuticas disponibles cuando no se ha demostrado que nin-
guna de ellas sea superior a las demds. Ejemplos de su utili-
dad podrian darse en casos como: el tratamiento del cdncer
de prostata localizado en un varén de 65 afios o el diagnésti-
co prenatal de una mujer embarazada de 34 afios. La aplica-
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cién de estos instrumentos presupone que haya incertidum-
bre en torno a los resultados clinicos que se pueda obtener,
la modificabilidad de los resultados en funcién de los valo-
res y las preferencias de los pacientes y pacientes capacita-
dos para entender y valorar los diferentes riesgos y benefi-
cios de las opciones de manejo clinico disponibles. El obje-
tivo del médico al utilizar estos instrumentos es ayudar al
paciente, y no promover un modelo de relacién mds cientifi-
co en el que toda la responsabilidad de decisién recaiga so-
bre el enfermo.

La participacién de los pacientes en los procesos de toma
de decisiones representa un hecho inevitable si las adminis-
traciones deciden aplicar politicas de transparencia y pre-
sentacién de resultados. A escala colectiva, las ventajas de
esta participacion radican en que se incorpora a los pacien-
tes en la resolucidn de los problemas actuales de factibili-
dad financiera de los sistemas sanitarios, aparte de estable-
cer una mayor democratizacién de los servicios de salud y
conseguir un mayor respeto a los derechos de los pacientes.
También permite establecer estrategias que pueden mejorar
la eficiencia y la efectividad del sistema. A escala indivi-
dual, un paciente participativo entiende mejor las caracte-
risticas de su enfermedad y su prondstico, obtiene un mayor
rendimiento del tiempo de visita médica, se muestra mas
colaborador con los profesionales, mejora el cumplimiento
terapéutico y aumenta la confianza en si mismo al ser parte
activa del manejo clinico de su enfermedad?. No hay que
olvidar que el hecho de ser paciente supone sufrir el sindro-
me del desasosiego* (tabla 4), y ésta es una condicién de la
que nadie estd exento en esta vida, por lo que preocuparte
por los derechos de tus pacientes es hacerlo por tus propios
derechos. Ya sabes, el paciente existe, luego no lo ignores,
el paciente puedes ser tu.

Desanimo
Desdicha

Desolacion

Desaliento

Desgracia

Desencanto

Desazon

Desconcierto

Desamparo

Desconfianza
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