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Pacientes con voz propia

Cambio social y sanidad

En los dltimos afios se han pro-
ducido transformaciones sustan-
ciales en los sistemas sanitarios
modernos. Asi, la sanidad vive en
la actualidad un cambio social sin
precedentes en la historia de la
humanidad. Este cambio sobre-
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pasa la capacidad de los diferentes
agentes y profesiones sanitarias
para tomar decisiones. Las diver-
sastransformaciones que promue-
ven esta evolucién social son de
tipo demogriéfico, tecnoldgico,
epidemiolégico, econémico, edu-
cativo, laboral, judicial, medidtico
y politico. La intensidad de estas
transformaciones afecta a los va-
lores de la ciudadania y, por lo
tanto, implica la necesidad de un
analisis ético del impacto del cam-
bio en la atencidn sanitaria y en la
salud de la poblacién. Uno de los
principales agentes de esta evolu-
cién es el nuevo rol de protago-
nistas de los sistemas sanitarios
que adquieren los ciudadanos, re-
presentados mayoritariamente
porlos enfermos. En este sentido,
los estudios hechos desde el afio
2000 en la Fundacién Biblioteca
Josep Laporte (FBJL) en usuarios
y pacientes del estado espafiol in-
dican la transicién desde un mo-
delo de paciente pasivo hacia uno
mds activo, que quiere estar infor-
mado de sus problemas de salud
Y, si es posible, tomar decisiones
hacialaatenciénsanitariaquedebe
recibir. Esta activacién de los pa-
cientes seria mds visible inicial-
mente en pacientes jovenes, en
padres de nifios enfermos y en
hijos de enfermos mayores. Sin

lugar adudaselsiglo XXInos trae
ciudadanos con un nivel educati-
vo mais alto, més interesados por
los temas de salud y con la posibi-
lidad de acceder a mis informa-
cién sobre enfermedades y trata-
mientos en Internet.

-

Elsiglo XXI nos trace
cindadanos con un
nivel educativo mds alto,
mds interesados por los
temas de salud y con la
posibilidad de acceder
a mds informacién sobre
enfermedades y sus
tratamientos en Internet
[

Sin embargo, disponer de mis
informacién no implica necesa-
riamente estar mejor informado,
tan sélo significa que uno tiene
mis datos, lo que exige una cierta
habilidad para escoger la infor-
macién atil, descartando la que
no lo es. Un ejemplo de esta
“sobredosis” de informacién: el
16 de Marzo de 2006 el buscador
Google identificaba 581 millones
de webs sobre cincer.

La Declaracion de Barcelona

La eclosién de un modelo de
enfermo mis activo se vereflejada

(pasa a pag. 3)
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Relacion clinica y CEAs

L amadurez democraticay el reconocimiento de derechos de los ciudadanos

atodos los niveles, ha tenido también su traslacién al campo de la asistencia
sanitaria, modificando las relaciones interpersonales y muy especialmente la
relacién clinica, que en las dltimas décadas se ha visto profundamente alterada.
La reciente promulgacién de leyes que reconocen la autonomia del paciente y
el respeto a su dignidad e intimidad, estén suponiendo un cambio radical enla
percepcion de esos derechos y su exigibilidad. Ademais, el avance de la
medicina y el desarrollo tecnolégico han generado también una praxis médica
altamente tecnificada, con posibilidad de prolongar mucho mis los procesos
y la vida de las personas que, junto con la conciencia creciente del derecho del
paciente a participar en la tomade decisiones, ha supuesto la judicializacién de
lamedicina, conuncrecimiento exponencial de demandas judiciales, generando
como efecto pernicioso una medicina defensiva.

Otro elemento que confluye en esta evolucién de la relacién clinica, es el
factor de la escasez de recursos y su insuficiencia manifiesta para hacer frente
alademandaciudadana, ante el reconocimiento de unos mismos derechos para
todos y con caricter universal. Por ello, gestores y profesionales se ven en la
obligacién de establecer criterios y pautas de priorizacién de los recursos para
ascgurar la cquidad a su acceso, derivados del principio de justicia.

Este conjunto de factores ha planteado la necesidad de crear instancias que
sean capaces de aportar criterios de ayuda para los profesionales de la salud,
mediante la elaboracion de protocolos y discusion de casos para la toma de
decisiones, ante situaciones de conflicto por controntacion de valores y
principios, con el objetivo ultimo de mejorar la calidad de la asistencia a sus
pacientes. Todo ello a través de una estructura encuadrada en el entramado
organizativo de una institucidn sanitaria, manteniendo siempre su caricter
consultivo y no vinculante y con una composicién multidisciplinar, presidida
por la capacidad de didlogo y escucha, con dnimo de alcanzar un consenso en
la cuestién debatida, y en la que esté presente también el representante de los
usuarios o pacientes poniendo sobre la mesa los conflictos éticos de [a prictica
asistencial referidos por ellos.

Esta es la tarca primordial de los Comités de Etica Asistencial, que
comenzaron a implantarse en Espafia a partir de los afios 90, a excepcidn del
primer CEA en Barcelona (Hospital Materno-Infantil Sant Joan de Déu) que
yatrabajaba desde 1976. Muchas son lasinstituciones hospitalariasdediferentes
niveles, incluso también atencién primaria, que cuentan con un CEA, y
algunos con una trayectoria de mas de diez aios, con buenos resultados. Sin
embargo, la creacién ¢ implantacién de un CEA enun hospital no es tarea ficil
y no todos funcionan bien, con independencia de criterio y sin ingerencias de
tipo politico o gerencial. En Espafia estamos lejos ain de contar con una red
asistencial publica, y también privada concertada o simplemente privada,
dotada mayorltarlamentc de CEAs. De los existentes, contamos con algunos
comités de “pura etiqueta”, que no cuentan con el apoyo y confianza de los
profesionales, otros que han hecho el intento de iniciarse pero han fracasado
y se mantienen en situacién “vegetativa” y otros que realmente funcionan bien.
También en estacuestién el imbito territorial marcadiferencias, y Comunidades
Auténomas que hace afios han creido en ello, han fomentado su creacién e
impulso, con actividades formativas y regulando los criterios para su
acreditacién. Tal seria el caso de Catalufia (1993), que cuenta ya con una buena
implantacién de los CE As siendo mas de 40 los Comités acreditados, o el Pais
Vasco (1995). Poco a poco, otras CC.AA. como Navarra, Castilla y Leén,
Madrid, Valencia o Murcia han optado también por impulsar la creacién de
CEAs anivel territorial para su sistema de salud. Consideramos que esto serd
un buen signo de avance si realmente se llega a concretar mas alla del Decreto
correspondiente y en unos afios logramos su extensién mayoritaria y buen
funcionamiento.
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en el desarrollo de un tercer sec-
tor que organiza sus actividades
para dar respuesta a las necesida-
des delos enfermos y de sus fami-
liares. Esto supone la organiza-
cién de lasociedad civildentro de
entidades que pueden representar
mejor y de forma mds préxima a
los intereses de colectivos especi-
ficos, como por ejemplo las asocia-
ciones de pacientes, de familiares y
de voluntarios. Este movimiento
asociativo estd fragmentado en
Catalufia y en Espafia, y se orien-
ta alrededor de la defensa de en-
fermedades especificas. Asi pues,
con la intencién de fomentar la
colaboracién entre asociaciones
y representar el hecho de ser pa-
ciente, con independencia de pa-
tologias concretas, en el afio 2003
se promovieron y coordinaron
desde la FBJL diferentes activida-
des relacionadas con las asocia-
ciones de pacientes.

-

La Declaracion de
Barcelona se ha situado
como la primera Carta de
Derechos de los Pacientes
establecida en Esparia
por pacientes y

usuarios de la sanidad
|

-La primera actividad fue la De-
claracion de Barcelonade las Aso-
ciaciones de Pacientes y Usuarios,
promovida por 50 organizaciones
de pacientes y usuarios en Mayo de
2003 (www.webpacientes.org).
Esta Declaracién se ha situado
como primera Carta de Derechos
de los Pacientes establecida en
Espaiia por pacientes y usuarios
delasanidad. Posteriormente, un
estudiorealizado por laFBJL evi-
dencié que la mayor parte de las
leyes hechas en Espafia no in-
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cluian los principios de la Decla-
racién de Barcelona o, si estaban
incluidos, éstos eran enunciados
de una forma genérica como si se
tratase de una declaracién de in-
tenciones mds que de una accién
ejecutiva promovida por el poder
legislativo. Este era el caso de la
participacién de los pacientes en
la organizacién de la asistencia
sanitaria, donde las leyes que de-
fienden este derecho no desarro-
.lan los medios para ejercerlo. Por
otro lado, el derecho a la informa-
cién no estd contemplado en toda
su extension, sino que se reduce a
aspectos muy especificos, como
p.e. el consentimiento informado
o las voluntades anticipadas.

Foro Espaiiol de Pacientes y
Forum Catala de Pacients

El consenso sobre la Declara-
cién de Barcelona di6 lugar a la
creacién en Diciembre de 2004 del
Foro Espariol de Pacientes, una
asociacién de asociaciones de pa-
cientes, de familiares y de volun-
tarios que, hoy en dia, agrupa a
637 asociaciones de todo el Esta-
do Espariol y 261.000 afiliados. El
Foro es una organizacién que se
situa en el espacio de convergen-
cia entre administraciones publi-
cas, proveedores sanitarios, enti-
dades profesionales y cientificas,
medios de comunicacién, empre-
sas y ciudadania. El Foro tiene
como misién promover los dere-
chos de los pacientes, recogidos
en la Declaracion de Barcelona, y
la defensa del hecho de ser “pa-
ciente”. De esta manera, las aso-
ciaciones que forman parte del
Foro se centran alrededor de en-
fermedades o grupos de enferme-
dades especificas mientras el Foro
se orienta a fomentar la toma de

conciencia social hacia el hecho
de estar enfermo y sus circunstan-
cias. En el afio 2005 el Foro orga-
nizé la “Semana del Paciente”,
que incluyd el “Dia del Paciente
en el Sistema Nacional de Salud”,
la entrega de los premios “Valo-
res, Salud y Sociedad” a aquellas
personas e instituciones que des-
tacaban porsu trayectoriade pro-
mocién de los derechos de los
enfermos, y el “Primer Congreso
Espaniol de Pacientes” que tendri
continuacién en una segunda edi-
cién este afio 2006. A principios
del afio 2006 el Foro hizo piblica
su “Agenda Politica” que recoge
20acciones qQue permiten ejecutar
los principios enunciados en la
Declaracion de Barcelona.
|
El Foro tiene como
mision promover los
derechos de los pacientes,
recogidos en la Declaracién
de Barcelona, y la

defensa del hecho de

ser “paciente”
-

El Foro disefia sus acciones a
corto plazo siendo sus principales
actividades en estos momentos la
creacién de Foros Autonémicos,
como por ejemplo el Forum
Catalé de Pacients que agrupa a
24asociacionesy 31.000afiliados,
lapromociéndela Agenda Politi-
cay de la Declaracion de Barcelo-
na, la respuesta a situaciones es-
pecificas que llamen la atencién
en la opinién publica, como por
ejemplo ha sido la situacién crea-
da en el Hospital de Leganés por
la aplicacién de cuidados paliati-
vos a pacientes terminales, o las
denominadas Ley del Medicamen-
to y Ley del Tabaco. A su vez, el
Foro colabora con diferentes
CC.AA.yconel gobierno central
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apoyando iniciativas de partici-
pacién o estrategias sanitarias es-
pecificas, y valorando antepro-
yectos de ley.

La Universidad
de los Pacientes

El hecho de que el Foro haya
nacido dentro de un entorno aca-
démico, como es el de la Univer-
sidad Auténoma de Barcelona e
instituciones afiliadas, ha permi-
tido desarrollar un proyecto pro-
pio con actividades orientadas a
promocionar a los pacientes, fa-
miliares y voluntarios mis prepa-
rados para el cuidado de su propia
salud o a otras personas afectadas
por una enfermedad. Es asi como
surge la Universidad de los Pacien-
tes (UP), proyecto promovido por
la Universitat Autdnoma de Barce-
lona y la Fundacié Biblioteca Josep
Laporte.

(www.universidadpacientes.org).

-

La mision de la UP es
favorecer la igualdad de
oportunidades en el
acceso a la informacion
sanitaria y a una
asistencia de calidad
-
LzaUPnaceconel convencimien-
to de que cuando se aumenta el
conocimiento de los usuarios de
un servicio aumenta también la
calidad del mismo. Su misién es
favorecer la igualdad de oportu-
nidades en el acceso a la informa-
ciénsanitaria y a unaasistenciade
calidad. Las actividades de la UP
se estructuran alrededor del con-
cepto de Aula y cada Aula puede
poner en marcha actividades en

las cinco areas de una universidad;

informacién, formacién, investi-
gacion, asesoria y acreditacion.

Abril-junio 2006

Hasta el momento estin planifi-
cadas 23 aulas que se organizan
por temitica vertical relacionada
con una enfermedad o condicién
clinica, como por ejemplo asma o
salud mental, o temética horizon-
tal, como los derechos de los en-
fermos o innovacién e investiga-
cién. Estd previsto que todas las
aulas incluyan en el afio 2006 una
microsite con informacién selec-
cionada sobre su drea de referen-
cia e inicien actividades de inves-
tigacién y formacién. Entre los
proyectos ya desarrollados desta-
ca el buscador de la microsite
“Infoterapia”, que busca infor-
macién médica en un dmbito de
webs muy restringido y seleccio-
nado segiin criterios de calidad.
También destaca la inclusién del
“Observatorio de Saludy Mujer”
(www.obsym.org) dentro de una
aula especifica. La UP surge de la
colaboracién entre instituciones y
empresas, dentro del imbito de la
responsabilidad social corporativa.

Actividades de la
Universidad de
Pacientes

Las primeras actividades de la
UP han sido el estudio “Confian-
za en el Sistema Nacional de Sa-
lud” y el “Kit de visita médica en
atencion primaria”.

# E] estudio de “Confianza en
el Sistema Nacional de Salud” ha
sidorealizado conjuntamente con
la universidad norteamericana de
Harvard y se puede encontrar
dentro del Aula Sanofi-Aventis
de Derechos de los Pacientes en la
web de la UP. Es una encuesta
realizada en Noviembre del afio
2005 en una muestra de 3.010 es-
pafioles mayores de 18 afios. Los
resultados deeste estudio han per-

mitido identificar diferentes cues-
tiones respecto a nuestro sistema
sanitario. En primer lugar, debe
decirse, que la confianza en las
diferentes profesiones e institu-
ciones sanitarias publicas es muy
elevada, si se compara con otras
profesiones ajenas a la sanidad o
con otros sectores de la economia.

-
Elprincipal problema
de los espatioles es la espera,
en todas sus dimensiones:
para una intervencion
quirdrgica, para ver a un
especialista o para una
cita con el médico de
atencion primaria
-

Sin duda, las expectativas de los
espafioles respecto a su sistemade
salud han mejorado en compara-
cién con las expresadas en una
encuesta realizada en el afio 1991.
Atn asi, mas de la mitad de los
espafioles creen que su médico de
atencién primaria tiene limitada
la capacidad de prescripciény que
si necesitaran de forma no urgen-
te los servicios de un especialista
deberian permanecer en una lista
de espera. También se muestran
preocupados por el futuro de su
atencién sanitaria. Sin embargo
no son partidarios de introducir
medidas de copago o de incre-
mentar los impuestos, excepto en
el casodel tabaco y el alcohol. Por
otra parte, el principal problema
de los espaiioles es la espera, en
todas sus dimensiones: para una
intervencién quirtrgica, para ver
a un especialista o para una cita
con el médico de atencién prima-
ria. Sorprende negativamente, que
la mayor parte de los espafioles
dice que saben muy poco o nada
de cémo estd organizada la aten-
cién sanitaria en Espaiia, cree la
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mitad que su atencién sanitaria la
paga la Seguridad Social, cuando
no es asi. Este estudio de “Con-
fianza” hace patente el interés de
la FBJL en la biisqueda de las
opiniones, experiencias y actitu-
des de los ciudadanos, algo que se
inicié en el afio 2001 con el estu-
dio “Analisis de las Necesidades
de Informacion de las Mujeres en
Esparia”. Estaencuesta, realizada
en 6.528 mujeres mayores de 16
afios, puso de manifiesto que 3 de
cada 4 mujeres no recibian infor-
macién sobre temas de salud y, de
las que recibian, 3 de cada 4 no la
entendian. Las conclusiones de
este estudio pusieron en eviden-
cia que la mujer se constituye en
el agente de salud de la familia y
que tiene unas necesidades de in-
formacién sanitariainteligible que
no estin bien atendidas. En estos
momentos la UP estd realizando
una encuesta de salud y un estu-
dio en mujeres espaiiolas mayo-
res de 50 afios, dentro del proyec-
to “Salud después de los 50”.

w El «Kit de visita médica» es
un proyecto avalado por las tres
sociedades deatencién primariay
medicinageneral -SEMERGEN,
(Sociedad Espariola de Medicina
Rural y Generalista) SEMFYC

(Sociedad Espariola de Medicina
de Familia y Comunitaria) y
SEMG (Sociedad Espatiola de
Medicina General) — y se puede

.encontrar en el Aula Esteve de

Comunicacion Médico-Enfermo.
Consiste en el desarrollo de mate-
riales que ayudan a los pacientes a
prepararse la visita con el médico
de atencidén primaria. Este kit re-
presenta el inicio de un conjunto
de proyectos que intentan desa-
.rrollar instrumentos que ayuden
a optimizar la visita médica y a
facilitar un auto-cuidado mésres-
ponsable de la salud por parte de
los pacientes y cuidadores. Otros
proyectos llevados a cabo por la
UP son el estudio del prospecto
del medicamento o la alfabetiza-
cién literaria en cardiologia. Asi-
mismo el FEP y la UP asesoran a
diferentes sociedades cientificas
y entidades privadas en temas de
pacientes.

Finalmente, la UP se plantea po-
ner en marcha en el afio 2006 acti-
vidades propias en el dmbito de la
formacién representadas por el
programa de pacientes expertos y
el de pacientes tutores. Los dos
programas pretenden formar a
pacientes y a voluntarios en en-
fermedades especificas, suponien-

do el programa de tutor la califica-
cién de personas para formar a
otras personas.

-

Los sistemas sanitarios
modernos no podrdn atender a
todas las necesidades de
los pacientes y serd necesaria
una sociedad civil para
asumir los retos éticos
de la solidaridad,
la subsidiariedad y
la responsabilidad
-

El conjunto del proyecto de la UP
intenta anticiparse al hecho de que
los sistemas sanitarios modernos
no podran atender a todas las ne-
cesidades de los pacientes y serd
necesaria una sociedad civil para
asumir los retos éticos delasolida-
ridad, la subsidiariedad y la res-
ponsabilidad. Finalmente, decir
quela UP nace con el propésito de
crecer en un sentido horizontal,
mediante alianzas con otras insti-
tuciones y, por tanto, no quiere
avanzar en solitario.

ALBERT J. JOVELL

DOCTOR EN MEDICINA Y CIRUGIA

LDO. CIENCIAS POLTICAS Y SOCIOLOGIA
DIRECTOR GENERAL

«FUNDACIO BIBLIOTECA JOSEP LAPORTE»
PRESIDENTE «FORO ESPANOL DE PACIENTES»

Actividades/Aulas:

Derechos de los pacientes:

Educacién Sanitaria:

La Universidad de Pacientes (UP)
(www.universidadpacientes.org)

-

& “Confianza en el Sistema Nacional de Salud” en Aula Sanofi-Aventis de Derechos de los Pacientes

= “Kit de visita médica en atencion primaria” en Aula Esteve de Comunicacién Médico-Enfermo

Webs recomendadas:

Webpacientes: www.webpacientes.org
Observatorio de Salud y Mujer: www.obsym.org
Fundacién Biblioteca Josep Laporte: www.fbjoseplaporte.org
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