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RESUMEN

Estamos viviendo un cambio social en la sanidad
sin precedentes en la historia de la humanidad. La
sociologia moderna intenta explicar este cambio
mediante los conceptos de modernizacion reflexiva,
vida o sociedad liquida o fin de la historia. Este cam-
bio social se traduce en un nuevo modelo de pacien-
tes mas informado y con unas mayores expectativas
con respecto a la sanidad y a la salud. Mayor infor-
macion no supone mejor conocimiento y mas respon-
sabilidad sobre la salud. Para ello se requiere aumen-
tar la consciencia social e individual de las personas
como agentes de salud y como usuarios responsa-
bles. La Universidad de los pacientes aparece como
proyecto orientado a aumentar la alfabetizacion sani-
taria y civica de la poblaciéon y como necesidad de
adaptar los sistemas sanitarios a las nuevas necesida-
des generadas por un nuevo modelo de usuario.

Palabras clave. Cambio social, empoderamiento
paciente, expectativas usuario, confianza, paciente del
futuro
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ABSTRACT

We are experiencing a social change in health
that is unprecedented in the history of humanity.
Modern sociology attempts to explain this change
using concepts of reflexive modernisation, liquid life
or society, or the end of history. This social change
results in a new model of patient who is better
informed and has greater expectations with respect
to healthcare and health. More information does not
mean better understanding and more responsibility
with respect to health. For this to occur, it is
necessary to increase the social and individual
conscience of people as health agents and as
responsible users. The University of the Patients
emerges as a project directed towards increasing the
health and civic literacy of the population and from
the need to adapt the health systems to the new
needs generated by a new model of user.
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LA SOCIEDAD CAMBIA MAS
RAPIDO QUE LA SANIDAD

La sociedad del siglo XXI cambia de
forma rapida en direcciéon incierta. El
soci6logo Zygmunt Bauman ha acufado el
concepto de sociedad o vida liquida para
definir un modelo emergente de sociedad
en el que las cosas se convierten en obje-
tos de consumo o en objetos de reciclaje, y
en la que nunca se sabe con certeza hacia
donde se evoluciona'. En este mismo con-
texto, el sociologo Ulrick Beck ha hablado
de la sociedad del riesgo como aquella en
la que la bisqueda de certezas genera mas
incertidumbre?. Finalmente, Francis Fuku-
yama se ha referido al fin de la historia
para definir un modelo de sociedad en la
que los acontecimientos pasan con gran
rapidez, de forma inmediata y son objetos
de maltiples andlisis en tiempo presente®.
Este proceso de finitud de la historia,
como disciplina encargada de la descrip-
cion y el andlisis retrospectivo de los acon-
tecimientos sociales, es consecuencia de
un conjunto de fenémenos que, en lo que
respecta a los sistemas sanitarios, se pue-
den clasificar como “transiciones sanita-
rias” (Tabla 1) y que permiten la visualiza-
cion de los cambios conforme éstos se van
produciendo, en “tiempo real”.

Tabla 1. Transiciones sanitarias determi-
nantes del cambio social.

e Demografica

e Epidemioldgica
e Econdémica

e Educativa

e Laboral

e Tecnolbgica

e Mediatica

e Judicial
e Politica
e Ftica

Este concepto de now-history o “histo-
ria en tiempo real” dificulta la capacidad
de reaccion de los agentes sanitarios, a los
que los determinantes del cambio suelen
pillarles desprovistos de soluciones. Ello
es debido, en parte, a que la velocidad del
cambio es mayor que la capacidad de reac-
cion al mismo por parte de las personas e
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instituciones sanitarias. Un ejemplo de
esta situacion lo constituye el aumento de
tarjetas sanitarias que se ha producido en
algunas CC.AA. y que ha supuesto un
colapso de algunos servicios sanitarios
debido a una demanda asistencial no pre-
vista. A ello se une la escasa capacidad de
planificacién de los servicios sanitarios,
como se ha demostrado con la imprevision
producida en la estimacién del namero de
médicos necesarios. La coexistencia en el
tiempo de un aumento del namero de jubi-
laciones de profesionales con la disminu-
cion del nimero de nuevos licenciados en
activo -resultante de las politicas de nume-
rus clausus que se han aplicado desde 1980
en las facultades de medicina- era un fené-
meno previsible que no habia sido adecua-
damente previsto.

Los soci6logos modernos concluyen
que vivimos en la sociedad de la incerti-
dumbre, del cambio y del exceso, y esas
caracteristicas también se reflejan en las
actitudes de los ciudadanos con respecto a
la salud y a los sistemas sanitarios. Las
caracteristicas mas relevantes de este
nuevo modelo de cambio social se descri-
ben en la tabla 2.

Tabla 2. El1 nuevo modelo de usuario de
los servicios sanitarios.

e Aumento del nivel de alfabetizacién
formal

e Mayor del nivel de educacién reglada

e Aumento de las necesidades de aten-
cion social y sociosanitaria

e Escasa educacion civica en relacion al
uso de los bienes publicos

e (Cambio de la categoria de paciente a la
de cliente

e Acceso a mayor informacién mediante
Internet

Asi, en Espaiia se ha configurado un nuevo
modelo de usuario de la sanidad que condi-
ciona los patrones de utilizacion de los ser-
vicios sanitarios y aumenta la complejidad
de la visita médica. Una complejidad que,
de hecho, esta influenciada por una condi-
ciones de presion asistencial, difusiéon rapi-
da de nuevas tecnologias, escasa prepara-
cion de los profesionales de la medicina en
habilidades de relacién y comunicacién con
los pacientes, mayor exigencia de los usua-
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rios, baja autoestima y burn-out de los pro-
fesionales de la atenciéon médica, y unas
elevadas expectativas en la capacidad reso-
lutiva de los servicios de salud y en el bene-
ficio potencial de los avances cientificos.

En Espaina se ha producido en los ulti-
mos afnos una elevada alfabetizacion de la
poblacion, entendida ésta como un aumen-
to del porcentaje de ciudadanos que saben
leer, escribir y hacer operaciones numéri-
cas simples. A ello se ha unido un incre-
mento de la educacion formal de la ciuda-
dania, medida por el porcentaje de
personas que han finalizado los estudios de
bachillerato y los que han tenido acceso a
estudios universitarios. Curiosamente, este
aumento de la alfabetizacién formal basica
y superior no se ha acompanado de un
incremento de la alfabetizacion sanitaria y
de la educacién civica. Por alfabetizacion
sanitaria se entiende la capacidad de las
personas para encontrar, entender y utilizar
adecuadamente, en beneficio propio o de
aquellas personas que cuidan, la informa-
cion relacionada con los temas de salud.
Asimismo, el concepto de educacién civica
hace referencia, en este caso, a la capacidad
de los ciudadanos para realizar un uso jus-
tificado y adecuado de los recursos publi-
cos. A estos déficits de alfabetizacién sani-
taria y educacion civica se une la extension,
en el Estado del bienestar, de los servicios
sanitarios al ambito de las politicas socia-
les. Esta situacion se manifiesta en tres
situaciones especificas: los centros de
salud, los servicios de urgencias y la aten-
cion sociosanitaria.

En los sistemas sanitarios modernos el
centro de salud se convierte en un “centro
social” ya que parte de la patologia que
atiende esta relacionada o acompainada de
situaciones relativas a la dependencia,
problemas de salud mental, estrés, sole-
dad y adicciones, entre otras condiciones
de naturaleza social. Ello ha llevado a algu-
nos sistemas sanitarios a considerar al
centro de salud como un centro social o
sociosanitario, lo que supondria, en térmi-
nos de organizacion de la asistencia, dar
una mayor relevancia de la que tienen en la
actualidad a los profesionales de enferme-
ria y a los trabajadores sociales.
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Otra caracteristica singular de nuestro
sistema sanitario es la utilizacién que se
hace de los servicios de urgencias. En ésta
se ve el reflejo de una sociedad que no
sabe esperar y que busca encontrar solu-
ciones rapidas a los problemas de salud. El
hecho de que las urgencias hospitalarias
sea la puerta preferida por muchos ciuda-
danos para entrar en el sistema sanitario
cuando tienen un problema de salud indi-
ca, en aquellos casos en los que no consti-
tuye la alternativa adecuada, un déficit de
educacioén civica sobre los usos de los bie-
nes publicos y un problema de alfabetiza-
cioén sanitaria. A ello se une la ausencia de
servicios de salud que atiendan a los
pacientes en horario de tarde-noche y de
fin de semana. Finalmente, el envejeci-
miento de la poblacién produce un incre-
mento de la comorbilidad, lo que se define,
en la denominada transicién epidemidlogi-
ca, como la transicion de un estadio de
enfermedad Gnica y aguda, a uno de pluri-
patologia y enfermedad crénica. Todo ello
en un entorno sanitario donde predomina
el hospital de alta tecnologia y la fragmen-
tacién por especialidades, obviando una
aproximacion mas cercana a las necesida-
des de salud y sociales de los pacientes.

El escenario expuesto se hace mas com-
plejo cuando la atencién sanitaria califica a
sus usuarios como clientes y no como
pacientes. La naturaleza del concepto de
cliente o consumidor implica una capaci-
dad de eleccion de lo servicios por parte de
éste, una participaciéon del usuario en la
evaluacion de los servicios obtenidos, dar
prioridad a la vision subjetiva de la necesi-
dad médica y la adopcién de un modelo de
relacion entre profesionales y usuarios mas
simétrico, entre otras tendencias emergen-
tes. La diferencia esencial es que un consu-
midor de un servicio convencional, por
ejemplo un supermercado, puede decidir si
acude o no a éste, cuando va y qué va a
comprar, mientras que un usuario de los
servicios sanitarios se supone que acude a
los mismos por necesidad, no por voluntad,
y su capacidad de eleccién esta restringida.
En este sentido, en los servicios de aten-
cién sanitaria se manifiesta la tension exis-
tente entre una organizacion disefiada para
atender enfermos de forma gratuita y uni-
versal y una concepciéon del paciente como
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usuario, cliente o consumidor. Ello configu-
ra la necesidad de determinar un nuevo
marco de derechos y obligaciones acordes
con un nuevo modelo de paciente.

Finalmente, en la denominada sociedad
de la informacién, Internet ha supuesto
una verdadera revolucién. Se ha pasado de
una situacién de incapacidad para acceder
a informacién sobre temas de salud o del
acceso a una informacién de escasa cali-
dad y genérica, a acceder a una gran canti-
dad de informacién de calidad desigual y
que supera la capacidad de cribado de los
internautas. Asi, en el mes de octubre de
2006 se podian encontrar 300 millones de
referencias sobre cancer en el buscador
Google, de las que mas de 3 millones eran
de cancer de mama y 1.390.000 sobre el
tratamiento de este tipo de tumores con
un nuevo farmaco, el Herceptin. Curiosa-
mente, o no, Internet permite acceder a las
busquedas mas variopintas, como la de
encontrar 455 webs que hacian referencia
al inexistente tratamiento de la angina de
pecho con frijoles.

La experiencia de los pacientes en
Espana

En los altimos afos, desde la Funda-
cion Biblioteca Josep Laporte se han diri-
gido y promovido diferentes estudios
genéricos en pacientes y usuarios de la
sanidad con los siguientes objetivos': valo-
rar la percepcion y experiencia de los
usuarios y pacientes con el Sistema Nacio-
nal de Salud; evaluar los cambios produci-
dos en el sistema sanitario; visualizar ten-
dencias en la utilizacion de los servicios
sanitarios y en el auto-cuidado; estudiar la
confianza de los ciudadanos en el sistema
de salud y revisar el estado de la opinion
publica sobre los temas de salud y sani-
dad. Los estudios realizados seguian meto-
dologias cuantitativa y cualitativa. Entre
las investigaciones cuantitativas destacan:
una encuesta realizada en julio 2001 para
el Observatorio de Salud y Mujer en 6.530
mujeres espaiiolas valorando sus necesi-
dades de informacién de salud; otra
encuesta llevada a cabo en septiembre de
2002 en una muestra de 2.700 usuarios de
la sanidad y una tercera realizada en
noviembre de 2005 con la Universidad de
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Harvard en 3.010 ciudadanos. Entre los tra-
bajos cualitativos, destacan: el estudio
internacional “El Paciente del Futuro” que
dirigido desde el Picker Institute de Oxford
se realiz6 en 8 paises europeos con la
metodologia de grupos focales, el estudio
“El Paciente Oncolégico”, y estudios en
pacientes con osteoporosis y con enferme-
dades cardiovasculares. Los principales
resultados de los estudios cuantitativos
aparecen resumidos en las tablas 3 y 4.

Tabla 3. Resultados estudio OBSYM.

e 3 de cada 4 mujeres entrevistadas consi-
dera la informacién que obtiene en
temas de salud como escasa o insufi-
ciente.

e 3 de cada 4 mujeres que acceden a infor-
macion sanitaria sobre temas de salud
tiene problemas para entender el conte-
nido de la misma.

e El cancer es el problema de salud que
mas preocupa a las mujeres espaiiolas.

e El interés por los temas de salud esta
relacionado con la edad, predominando
entre las mujeres jovenes y las madres
de familia de hijos pequenos.

e Lamujer es el agente de salud de la fami-
lia, lo que le lleva a priorizar la salud de
los demaés antes que la suya.

e [Existe un interés creciente por acceder
a informacion de calidad contrastada e
inteligible sobre temas de salud.

Tabla 4. Resultados encuesta sanitaria
del ano 2002.

e El médico es la principal fuente de infor-
maciéon de los pacientes, siendo los
medios de comunicacion la segunda en
importancia.

e So6lo un 30% de la poblacién busca
medios alternativos de informacién a
los proporcionados en la consulta médi-
ca.

e El 50% de los entrevistados no plantea
dudas, discrepancias o preguntas espe-
cificas a los médicos.

e El 70% de los entrevistados no conocen
sus derechos como pacientes.

e Menos de un 5% de los entrevistados
pertenece a algin tipo de asociacion
que puede tener relaciéon con temas de
salud.

An. Sist. Sanit. Navar. 2006 Vol. 29, Suplemento 3



e Lapoblacién exige acceso a informacion
de calidad contrastada que sea inteligi-
ble y proporcionada por profesionales.

e Se confirma la existencia de una doble
tendencia en la actitud de los pacientes:
pasiva y activa.

e El paciente activo suele ser joven y con
mayor nivel de estudios, por lo que apa-
rece como una tendencia emergente y
de futuro.

En ellos se pone en evidencia la escasa
implicacion de los pacientes en la toma de
decisiones sanitarias, donde adoptan
mayoritariamente un rol pasivo, la necesi-
dad de mejorar los procesos de informa-
ciéon a los pacientes —-tanto en cantidad
como en calidad- y la importancia del
médico y de los medios de comunicaciéon
como agentes de informacion. Los resulta-
dos del estudio de “Confianza en el Siste-
ma Nacional de Salud™ evidencian la ele-
vada confianza de la poblacién en las
profesiones sanitarias con respecto a otras
profesiones. También ponen de manifiesto
que la poblacién es consciente de que la
sanidad atraviesa problemas financieros o
de sostenibilidad, pero, a pesar de ello, no
estan dispuestos a aceptar medidas de
financiacién complementaria —basadas en
el copago de servicios o en la subida de
impuestos— a excepcion de los impuestos
del tabaco y del alcohol.

Los principales resultados del estudio
espaifiol del proyecto internacional “El
Paciente del Futuro” aparecen descritos en
la tabla 5.

Tabla 5. El paciente del futuro: Resultados
en Espaiia.

e Exigencia de un trato mas personalizado

en la visita médica: mayor dedicacion de
tiempo y méas informacién.

e Masificacion como problema.

e Necesidad de una mejor relaciéon médi-
co-paciente.

e Internet sélo es valorado de forma posi-
tiva como instrumento de gestion de
procesos burocraticos.

e [Escasa atencion al tema de los derechos
de los pacientes.

e No existe una vision pesimista en torno
al futuro del sistema sanitario ni con res-
pecto a los problemas de sostenibilidad
econdmica del mismo.
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Los mismos evidencian cémo los espafo-
les sittan la sanidad y los temas de salud
como prioritarios. Este dato confirma los
resultados obtenidos en las diferentes
encuestas realizadas a principios de la
década de los 90 en Espafa. También des-
taca la reivindicacion de la figura de “mi
médico” como agente de salud de los
pacientes, a pesar de que se le pide una
mayor dedicacién en tiempo de visita y en
la calidad de la informacién proporciona-
da. Esta vision se confirma en el estudio de
“Confianza”. Asimismo, aparece la dicoto-
mia pasiva-activa en la actitud de los
pacientes hacia los temas de salud que,
posteriormente, se confirma en los estu-
dios cuantitativos. La tendencia pasiva de
los pacientes exige el protagonismo de los
médicos en los procesos de toma de deci-
siones, adoptando un modelo de relacién
paternalista. Por el contrario, la tendencia
activa, minoritaria en los estudios cualita-
tivos y cuantitativos, evidencia la apari-
cion emergente de un nuevo tipo de
pacientes que quieren participar y adoptar
un rol protagonista en los procesos de
toma de decisiones que afectan a su salud.
Estos pacientes optarian por un modelo de
relacion médico-paciente deliberativo e
incluso, en algunos casos, cientifico. Se
podria hipotetizar que los ejemplos de
este nuevo modelo de paciente se visuali-
zarian en un nivel educativo alto, pacien-
tes jovenes, padres de nifios enfermos y en
hijos de personas mayores.

Desde el ano 2003 diferentes iniciati-
vas han intentado fomentar la educacion
civica y la promocion de los derechos de
los pacientes en Espana. La primera de
estas iniciativas fue la Declaracién de Bar-
celona de las Asociaciones de Pacientes,
formulada por representantes de 50 orga-
nizaciones de pacientes y usuarios del
Estado espanol®. La difusién de la misma
llevé a la constitucion del Foro Espanol de
Pacientes, que agrupa 14 grandes organi-
zaciones, 637 asociaciones de pacientes y
267.000 miembros. El Foro esta impulsan-
do en la actualidad la creacién de foros
autonémicos, de los que ya existe el
“Forum Catala de Pacients” que agrupa 25
asociaciones y 31.000 miembros. El Foro
ha organizado ya dos congresos naciona-
les de pacientes y se ha constituido en
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una organizaciéon de promocién de los
derechos de los pacientes. Finalmente,
con el objeto de promover una mayor
alfabetizaciéon sanitaria de la sociedad
civil y de los pacientes se ha creado la
Universidad de los Pacientes. Este es un
proyecto promovido por la Universitat
Autonoma de Barcelona y la Fundacié
Biblioteca Josep Laporte que tiene como
misién promover actividades de informa-
cioén, incluidos los “podcasts epacientes”
y diferentes sitios webs, de investigacion,
de formacion, con los programas de
paciente experto y de paciente tutor, y de
asesoria y acreditacién de actividades.

CONCLUSIONES

Los resultados de los estudios citados
en este articulo y la mayor parte de la
bibliografia revisada evidencian dos gran-
des tendencias. En primer lugar, la apari-
cion de un nuevo modelo de paciente-ciu-
dadano que se quiere responsabilizar de
su salud y la de su familia, y para ello adop-
ta una conducta de consumidor de servi-
cios en relacién a la provision sanitaria. En
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segundo lugar, los usuarios y los pacientes
manifiestan tener una gran confianza en la
profesiéon médica como agente principal
del sistema. Esta confianza es superior a la
depositada en otras profesiones sanitarias
y se mantiene a pesar de las quejas en
torno a la atencién sanitaria recibida. En
este sentido, las iniciativas de asociacio-
nismo y de alfabetizacién sanitaria pueden
contribuir a preparar a los pacientes y a
los profesionales a confrontar los diferen-
tes cambios que se estan produciendo en
los sistemas sanitarios modernos y a facili-
tar la transicion politica del Estado a la
sociedad del bienestar.
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