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La voz de los pacientes: mejorando el entendimiento

entre médicos y pacientes

Este es el titulo que definird una de las lineas de trabajo y
uno de los mensajes esenciales que el XXIV Congreso de
la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comuni-
taria (semFYC), que se celebrard en Sevilla el préximo mes
de diciembre, pretende transmitir a los ciudadanos y
miembros de la profesién médica: situar realmente al pa-
ciente en el centro de la atencién sanitaria y hacer que jun-
to al médico participe en la toma de decisiones sobre su
enfermedad. As{ aportamos un elemento novedoso en los
congresos y foros médicos celebrados hasta ahora tanto
dentro como fuera de nuestras fronteras: la participacién
activa en la conferencia de los pacientes, los cuales trabaja-
rdn en distintos foros y talleres con los médicos de familia.
Esto representa un cambio cualitativo realmente revolu-
cionario en este tipo de encuentros y refleja una voluntad
real de los médicos de familia espafioles de trabajar en co-
laboracién con sus pacientes. La necesidad de la incorpo-
racién del paciente al acto médico como sujeto activo es al-
go de lo que en los ultimos afios se viene hablando
insistentemente entre los profesionales de la salud y, desde
luego, en los propios foros y asociaciones de pacientes; la
Declaracién de Barcelona (http://www.tbjoseplaporte.org/
dben/es) es un buen ejemplo de ello. Sin embargo, a ex-
cepcién de comparecencias testimoniales en las que por re-
gla general los médicos hablan en nombre de los pacientes,
nunca hasta ahora se habia dado este paso: la incorpora-
cién efectiva de los pacientes a un foro de discusién espe-
cializado de cardcter nacional y de gran trascendencia pa-
ra los médicos de familia, como es un congreso semFYC.
Se pretende buscar puntos de encuentro para fomentar la
colaboracién entre médicos y pacientes en aquellos aspec-
tos relacionados con los problemas de salud que mds pre-
ocupan a ambos y en los que una colaboracién real y acti-
va puede mejorar la asistencia y la resolucién de los
problemas de salud.

¢Por qué trabajar médicos y pacientes conjuntamente?
¢Por qué involucrar a los pacientes mas profundamente en
el proceso de la consulta y, en especial, en la toma de deci-
siones? Existen 2 razones principales. La primera proviene
del mundo de los pacientes, del mundo de la ciudadania, y
tiene que ver con un incremento de la conciencia social ,
por ende, de la responsabilidad social que se traduce en un
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deseo de mayor y mejor informacién y de mayor participa-
cién en los problemas que les atafien directamente; luego
no se limita sélo al 4mbito de la salud. En este 4mbito es-
to se traduce en mayores exigencias respecto a lo que de-
sean y buscan los ciudadanos cuando enferman y en un
mayor deseo de participar en las decisiones que se tomen
en las consultas. Incluso los pacientes mds predispuestos a
dejar toda responsabilidad en manos de sus médicos dese-
an, cuando llegan a conocer estilos mds participativos, una
mayor consideracion y participacién en el proceso (esto
tiene que ver con participar en la clarificacién de las razo-
nes auténticas de sus problemas y de cémo éstos les afec-
tan, asi como con el deseo de recibir una informacién
adaptada a sus necesidades auténticas). Estas expectativas
de los pacientes casi siempre van por delante de lo que los
servicios de salud pueden ofrecerles.

La otra razén tiene que ver con las implicaciones que esta
participacién tiene en los resultados de la atencién clinica
y afecta directamente al trabajo de los profesionales. Im-
plicar a los pacientes en la toma de decisiones y compartir
informacién con ellos es el nicleo de lo que se ha llamado
«atencién centrada en el paciente». Las actuaciones de los
médicos que tienen en cuenta las preferencias y los valores
de los pacientes, y en las que ademds se comparten las de-
cisiones, se relacionan generalmente con una atencién mds
eficiente. Se consigue una mayor satisfaccién de los pa-
cientes y de los médicos, y se alcanza una mejor resolucién
de los problemas por los que los pacientes consultan, asi
como un mayor cumplimiento de los consejos y trata-
mientos. El factor clave para una exitosa relacién médico-
paciente estd en la consideracién del encuentro médico co-
mo un encuentro entre expertos. Los médicos, como
expertos en ciencia médica, deberiamos estar bien infor-
mados sobre la etiologia de los problemas de salud, las téc-
nicas diagndsticas, las opciones de tratamiento, el pronds-
tico ante las distintas alternativas y las estrategias
preventivas, pero s6lo los pacientes son expertos en sus vi-
das, son los que conocen su experiencia de dolencia y sus
circunstancias sociales, hibitos, conductas, actitudes, valo-
res y preferencias. Es algo tan 16gico como que los 2 tipos
de conocimientos son precisos para afrontar la enfermedad
con éxito y las 2 partes deben estar preparadas para com-
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partir informacién y tomar decisiones conjuntamente en
funcién de la mejor evidencia cientifica disponible, pero
incorporando también los deseos y las experiencias del pa-
ciente (es decir, adecuando el «remedio» a cada persona
con un problema o enfermedad, y no a cada enfermedad).
Esta incorporacién de los pacientes a la consulta tiene
otras ventajas adicionales de indudable interés para los
médicos y el sistema sanitario (aunque en esta dindmica,
cualquier ventaja para unos representa una ventaja para to-
dos). Asi, por ejemplo, los médicos podriamos disminuir la
incidencia de nuestros errores: los pacientes que conocen
lo que pueden esperar en relacién con los estindares de ca-
lidad de la atencién pueden comprobar lo apropiado de és-
ta. Una comunicacién de baja calidad y el hecho de no to-
mar en consideracién la perspectiva del paciente son las
causas principales de los litigios por mala prictica y las re-
clamaciones subsiguientes en medicina?. Por otra parte, el
estilo directivo y paternalista del médico hacia el paciente,
que sigue dominando en la mayoria de los casos la relacién
médico-paciente, tiende a aumentar la demanda de servi-
cios sanitarios, ya que fomenta la pasividad y la dependen-
cia, socava la autoconfianza e impide la capacitacién pro-
gresiva del ciudadano para afrontar por si mismo sus
problemas. En lugar de tratar a los pacientes como agen-
tes pasivos de la atencién médica, es mucho mds apropia-
do verlos como socios o, como algunos han dicho, copro-
ductores de salud?. Compartir de forma no sesgada con
ellos informacién basada en evidencias acerca de las opcio-
nes de tratamiento y la probabilidad de resultados hace que
ellos tomen por regla general elecciones mds conservado-
ras y menos arriesgadas incluso que las que tomarian sus
médicos*. Esto tiene un reflejo directo en el uso de los ser-
vicios, que se hace mds racional y eficiente.

Sin embargo, lo primero que hay que hacer para realizar
una auténtica atencién centrada en el paciente es conocer
realmente sus necesidades y deseos, acercindonos sin pre-
juicios a ellos y a sus cuidadores, y tratar de entender c6-
mo ven en realidad las cosas. Muchas de nuestras medi-
ciones de la satisfaccién de los pacientes representan
formas sesgadas en la medida en que se centran en las
agendas de los gestores sanitarios y los médicos mds que en
las de los pacientes. Los foros y talleres que tendran lugar
en el Congreso semFYC de Sevilla representan una forma
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directa y cualitativamente distinta de recoger sus experien-
cias y deseos en la toma de decisiones que les afectan.

La importancia de este nuevo enfoque de la atencién sani-
taria ha sido ya reconocida por algunas instituciones pua-
blicas y privadas que han enfocado sus actividades hacia la
incorporacién real de los pacientes mediante el acceso pu-
blico y asequible a la informacién, garantizando la calidad
de ésta, y no sélo sobre enfermedades y tratamientos, sino
también sobre los diversos proveedores sanitarios —p. €j.,
Bristol Royal Infirmary Inquiry (www.bristol-
inquiry.org.uk/), el proyecto DIPEx (Database of Indivi-
dual Patients’ Experience: http://www.dipex.org/), el «best
treatment> (BM] y Agencias de Asistencia Sanitaria en el
Reino Unido: http://www.besttreatments.org/Unified/
CDA/HP/tmpl/HPIndex/) o la webpacientes en nuestro
pais, de la Fundacién Josep Laporte (http://www.webpa-
cientes.org/)—. Los médicos de familia tenemos en esta in-
corporacién auténtica de los pacientes una obligacién éti-
ca ineludible y una nueva oportunidad para cambiar el
estilo y los habitos imperantes en la asistencia sanitaria de
nuestro pafs.
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