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Rivera

La participacion activa de pacientes en la toma de decisiones

relacionadas con Ia salud

RALPH RIVERA GUTIERREZ, MSW, PhD*

a participacidn activa de pacientes en la toma de

decisiones relacionadas con la salud es un asunto
importante para todos los paises del mundo. Esta es
influenciada, sin embargo, por aspectos idiosincraticos de
cada pais como lo son, la cultura, religién y estructura
social, entre otros. Por mi experiencia de trabajo, el
enfoque de mi presentacién va ser la realidad de los
Estados Unidos. Vale aclarar, sin embargo, que ciertos
aspectos de la presentacion tiene mucha relevancia para
Puerto Rico.

Los objetivos de mi presentacién son los siguientes:

* Presentar brevemente las fuerzas histdricas y
sociales que contribuyeron a cambios en el
nivel de participacidén del paciente en Ia toma
de decisiones.

= Discutir las barreras a la participacién activa
del paciente en la toma de decisiones.

« Presentar las amenazas potenciales a la
participacion activa del paciente en un sisterna
de cuidado dirigido.

Breve recuento histérico. L.a participacion activa de
pacientes en la toma de decisiones relacionadas con la
salud, conjuntamente con la relacion paciente-médico, se
ha transformado draméticamente durante los dltimos 40
afios en los Estados Unidos. Larelacién paciente-médico
se transformé de una basada principalmente en el
paternalismo médico a una relacién de mayor autonomia
para ¢l paciente. Luego, ésta pasa a la relacién actual,
donde la autoridad y el control, tanto del médico como
del paciente de los servicios ofrecidos son amenazadas
por unas fuerzas externas, o sea, las compaiiias de seguro
y las organizaciones de cuidado dirigido.

El modelo paternalista de la relacién paciente-médico
ha sido la norma desde los tiempos de Hipderates y Platén.
En este modelo de relacidén paciente-médico, la
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participacién del paciente es relativamente limitada y
pasiva. El médico hace su diagnéstico, identifica las
pruebas necesarias y determina el tratamiento a seguir para
restaurar la salud del paciente. Luego, el médico le
presenta la informaci6n selectivamente al paciente para
conseguir el consentimiento de éste para la intervencién
que el médico considera apropiada. En su extremo, el
médico autoritariamente le informa al paciente cuando
comenzard esa intervencion.

El concepto de autonomia del paciente surge con fuerza
en los Estado Unidos hace unos 30 afios. Esto lleva a un
modelo de relacién paciente-médico llamado el modelo
informativo, también llamado el modelo del consumidor.
En este modelo de interaccién paciente-médico, la
participacion del paciente es activa. El médico le provee
al paciente toda la informacidn relevante a su condicidn
para que €ste determine la intervencién deseada. O sea,
el médico le informa al paciente sobre su enfermedad, las
posibles intervenciones terapéuticas y la probabilidad de
riesgos v beneficios asociados con las intervenciones. En
su extremo, éste modelo le permite al paciente conocer
toda la informacidn clinica sobre su condicidn y todas las
opciones terapéuticas. Asi el paciente podra seleccionar
la intervencién més consistente con sus valores particulares
y sus necesidades. Luego, el médico ejecuta esa decision.
Claramente, en este modelo, el paciente tiene control y
autonomia sustancial en la toma de decisiones médicas.

Sin embargo, en los dltimos diez afios, tanto la autoridad
como el control del paciente y del médico, sobre el cuido
del paciente han confrontado unas amenazas de fuentes
externas. Como todos saben, durante los dltimos 10-15
afos, los gastos de salud han aumentado vertiginosamente
tanto en los E.U. como en otros paises industrializados y
también en Puerto Rico. Estos aumentos descontrolados
han llevado al desarrolio de diferentes mecanismos para
controlar los gastos de salud. Como resultado, la relacién
paciente-médico y, por ende, la participacién activa del
paciente en la toma de decisiones, se estan alterando
significativamente por estas fuerzas econémicas.

La evolucién progresiva de la era de los pagos
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prospectivos y el cuidado dirigido ha creado un cambio
profundo en la relacién paciente-médico resultando en una
pérdida considerable de la autoridad y autonomia de
amnbos, pero particularmente del paciente, en la toma de
decisiones. Las compaiiias de seguro y las organizaciones
de cnidado dirigido ejercen cada dia més control sobre
las decisiones. La aprobacidn de estos es necesario hasta
para admitir un paciente al hospital y para ciertos
procedimientos de diagnéstico. Ademds, estos monitorean
cuidadosamente cualquier estadfa hospitalaria. La crisis
actual de la relacién paciente-médico y la amenaza a la
participacidn activa del paciente en la toma de decisiones
de salud, es el resultado de varias tendencias histdricas.
Primero, la creciente aceptacion del concepto de “libertad
individual” desde la.revolucién americana y la francesa.
Esta tendencia ha side muy influyente por su creciente
énfasis en la autonomia individual, uno de los valores
culturales mds importantes de los estadounidenses.
Segundo, los movimientos sociales y el activismo politico,
como la de los derechos civiles en los E.U., han logrado
democratizar en algo a la medicina y bajarla un poco de
su pedestal elitista. Tercero, ya muchos entendemos que
los recursos disponibles para los servicios de salud son
limitados y que, por lo tanto, es imprescindible controlar
la espiral ascendente de los costos de los servicios de salud.

Estas tendencias fueron fortalecidas por otros eventos
de los dltimos 50 afios. Después de la Segunda Guerra
Mundial, se revelaron los horrores perpetrados por el
régimen nazi y sus médicos. Luego, nos enteramos de los
experimentos con humanos que se llevaron a cabo en los
Estados Unidos sin el consentimiento del paciente y hasta
a veces sin que €ste ni tan siquiera tuviera conocimiento
de que era sujeto de un experimento. Esto llevé a un mayor
interés y preocupacidn por los derechos de pacientes a la
libre determinacion y autonomfa. Este interés llevo a la
publicacién de un informe de gran impacto en el 1983,
por una comisién presidencial llamada la Comisidén
Presidencial para el Estudio de Problemas Eticos en la
Medicina y en la Investigacion Biomédica, Durante este
periodo, también vimos una evolucidn rdpida en las
ciencias biologicas y médicas, impulsadas en gran medida,
por las demandas de la Segunda Guerra Mundial y luego
por el crecimiento del Instituto Nacional de Salud de los
E.U. y otras entidades similares en otros paises.

El resultado de todo esto ha sido, un cambio profundo
en la relacion paciente-médico, una pérdida de autoridad
y autonomia de parte del médico y finalmente, una
reduccidn sustancial en la participacidn del paciente en la
toma de decisiones de salud. O sea, en cuanto al control
de las decisiones de salud se refiere, pasamos de la era del
médico, a la era del paciente, hasta la era actual que se
vislumbra como la era de las compafiias aseguradoras y
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de las organizaciones de cuidado dirigido.

Laimportancia de promover la participacion activa.
Con ese contexto histérico, podemos discutir la
importancia de promover la participacién activa del
paciente en la toma de decisiones relacionadas con fa salud.
Quizds el mito mads grande que se ha mantenido durante
este siglo sobre el sistema de salud de los EEUU es que el
médico es un trabajador milagroso que puede curar todo.
Después de la Segunda Guerra Mundial, el piiblico
estadounidense en general tenia imdgenes de estos
trabajadores en batas blancas que supuestamente
conquistaron al polio, eradicaron la difteria, la tos ferina,
la tuberculosis y otras enfermedades. Inclusive, estos
héroes entraban electronicamente a los hogares de un gran
nimero de estadounidenses animédndolos a comprar su
marca de aspirina para aliviar el dolor. La sociedad
estadounidense y la puertorriquefia también, aceptd el mito
del doctor heroico. Esta aceptacién ha permitido que se
utilize la inmensa mayoria de los recursos econdmicos
dirigidos a la salud en el tratamiento clinico. Si nos
imaginamos una pirdmide para representar un sistema de
salud, la pirdmide representando el sistemna de salud actual
estarfa al revés. O sea, con la punta hacia abajo. La mayor
parte de los recursos se utilizan para tratamientos
secundarios, terciarios y supraterciarios que estdn en lo
que debe ser la base (la parte de arriba), mientras que
relativamente pocos recursos son dirigidos a la
infraestructura social (comida, vivienda publica, salud
piblica, vacunaciones, etc). La pirdmide del sistema de
salud que necesitamos, estaria al derecho. La mayor parte
de los recursos deben dirigirse a la base, destinados al
bienestar social ¥ a la salud pablica, mientras que los
servicios médicos clinicos estarfan en la punta de la
pirdmide.

Participacion activa del paciente en el tratamiento
y en la toma de decisiones relacionadas con la salud.
La glorificacién del médico heroico, obviamente, lleva a
que este controle muchas de las decisiones sobre la salud
del paciente. Ademds, el consentimiento de los pacientes
se lo ha permitido por mucho tiempo. Idealmente, los
pacientes deben trabajar como socios y colaboradores de
los profesionales de salud. Cuando no existe esta
participacion, los profesionales de salud tienden a perder
informacion vital sobre la condicidn del paciente. Ademds,
hay una mayor tendencia de parte de los pacientes de
ignorar planes terapetiticos cuando estos no participan
activamente en la toma de decisiones y en muchos casos,
se pierde la oportunidad para una intervencidn temprana.

Es importante entender que hay muchos pasos
necesarios y requeridos para lograr un tratamiento médico
€xitoso y que solo uno de estos es desempefiado por el
médico. Primero, la persona debe identificar el problema
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de salud y aceptar que su problema requiere una
intervencién médica. Segundo, debe localizar un
proveedor y hacerle una visita. Tercero, debe colaborar
con el profesional de la salud para diagnosticar el problema
correctamente (rof del médico). Cuarto, debe seguir el
plan de tratamiento. Quinto, puede que necesite servicios
adicionales, o sea, alguna terapia, educacidn, consejeria,
etc. Es posible que el paciente tenga gue manejar la
interaccién de planes terapeliticos de varios proveedores.
Esto puede incluir el tener que manecjar diferentes
medicamentos, manejar varias citas de seguimiento, etc,
Sexto, puede que tenga que cambiar su conducta para que
no recurra el problema o para no empeorarlo. Esto puede
requerir informacién, educacién y capacitacién para
manejar el problema, como por ejemplo, en el caso de
diabetes o asma. Es obvio por esta descripcidn de que las
perscnas sf tienden a tomar una participacion activa en su
cuido y no podrian recibir servicios de salud efectivamente
sin tomar un rol participativo. Sin embargo, el sistemna de
salud hace esta participacién innecesariamente complicada
y dificil y el paso que controla el médico es uno crucial y
dificil de rescatar o reconquistar para el paciente.

Barreras a la participacién activa del paciente.
Tomar un rol activo en nuestro cuidado de salud es
particularmente dificultoso porque uno entra al sisterna
de salud cuando uno estd enfermo, vulnerable, preocupado
y hasta a veces asustado. El sistema de salud actual tiende
a confrontar al paciente con barreras que hacen la
participacidn activa del paciente en la toma de decisiones
de salud un reto verdadero. Veamos, ¢jemplos de estas
barreras. El abordaje en los servicios de salud tiende ser
al individuo. Usualmente, las familias son excluidas del
proceso de tratamiento. Una persona sola, sin apoyo
familiar, se le hace muy diffcil Ia participacién activa.
Ademads, la dindmica de las oficinas de los médices tiende
a crear dificultades para la participacidn activa del
paciente. El tiempo programado por los médicos para
explicar tanto el problema de salud, como los posibles
tratamientos, tiende a ser corto. En el contexto de latinos
en los Estados Unidos, la comunicacidn efectiva es
afectada por barreras de idioma y diferencias culturales.
Ademds, el médico puede, inconcientemente, intimidar al
paciente. El médico es el “Doctor.”, mientras que el
paciente es simplemente “Maria” o “Pedro”. En raras
ocasiones el médico toma suficiente tiempo para explicar
que hace la medicina que ha recetado o que efecto puede
esperarse.

Amenazas potenciales del cuidado dirigido a la
participacion activa de pacientes en la toma de
decisiones relacionadas con la salud. Como ya hemos
mencionado, posiblemente el cambio mds significativo en
el proceso de reforma del sistema de salud de los Estados
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Unidos de esta década ha sido el crecimiento espectacular
del cuidado dirigido. El debate sobre cuidado dirigido se
ha concentrado principalmente en discutir si este modelo
de prestacidn de servicios actualmente reduce costos. Se
ha discutido muy poco sobre como el manejo dirigido
impacta la participacién del paciente en la toma de
decisiones relacionadas a la salud y el impacto de este
modelo en la relacién paciente-médico. En un articulo
reciente, Emanuel y Dubler (1995) argumentan que hay
seis aspectos fundamentales de una relacion ideal entre
paciente-médico. Sianalizamos como el manejo dirigido
impacta estos 6 componentes de la relacién paciente-
médico, podemos entender la amenaza potencial que esta
representa para la participacién del paciente en la toma
de decisiones relacionadas con la salud. Los seis aspectos
son:

« Libre seleccion

= Competencia

* Comunicacién

» Compasién

* Continuidad

= Ausencia de conflicto de intereses

Libre seleccién. Como vimos en el debate de la
propuesta de reforma salud del Presidente Clinton
(American Health Security Act of 1993), muchos
estadounidenses consideran la libre seleccidn de sus
proveedores de salud como una dimensidn critica de la
relacidn paciente-médico. Esta prerrogativa incluye cuatro
dimensiones. Primero, el poder seleccionar su préctica
médica (médico independiente, HMO, IPA, etc). Segundo,
el poder seleccionar su médico primario. Tercero, el poder
seleccionar su especialista cuando sea necesario. Y cuarto,
el poder seleccionar entre alternativas de tratamiento. Este
derecho de libre seleccidn es un componente del concepto
“auto-determinacién”, un ideal central de la cultura
estadounidense,

Competencia. Todo paciente espera que su médico sea
competente. La competencia médica envuelve cuatro
elementos basicos:

1. amplio conocimiento clinico y el mantenerse
al tanto de las nuevas pricticas.
2. buenas destrezas técnicas para ejecutar
procedimientos diagndsticos y terapéuticos.
3. buen juicio clinico para diferenciar sintomas
primarios de los sintomas secundarios.

4. un entendimiento de sus propias limitaciones
y la disposicidn de consultar con especialistas
segiin fo requiera la situacidn.

Comunicacién. Una buena relacién paciente-médico
debe tener buena comunicacién. Esto significa,
primeramente, que el médico escuche atentamente al
paciente y lo entienda. Esto envuelve que el médico
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entienda los sintomas del paciente, sus valores, el efecto
de la enfermedad en su vida, en su familia, su trabajo, etc.
Buenas destrezas de comunicacidn, también, significa que
el médico es capaz de explicarle al paciente de forma clara
y en lenguaje entendible, la naturaleza de su enfermedad,
el diagndstico y los tratamientos terapéuticos disponibles.
Buena comunicacion entre paciente y médico evita
malentendidos. Cuando la comunicacién es buena, es
menos probable que el paciente vaya a malinterpretar la
informacién que ha recibido. Ademds, el paciente va a
estar més dispuesto a solicitar clarificacién cuando algo
no esta claro y a llamar o regresar al médico si los sintomas
persisten.

Compasidn. El paciente desea, ademds, que su médico
sea compasivo. Compasién de su médico le permite al
paciente sentirse apoyado y esto es particularmente
importante en tiempo de mucho estrés.

Continuidad, Una vez bien establecida, una relacién
paciente-médico debe ser duradera y asi contribuir a la
continuidad de los servicios. El establecer una relacidn
paciente-médico ideal requiere una inversién sustancial
de tiempo, tanto del paciente como del médico. Una
relacién de confianza le asegura al paciente de que puede
depender de un médico que entiende su vida, sus valores,
sus sentimientos y sus necesidades. Es dificil, sino
imposible, desarrollar una relacién de entendimiento y de
confianza profunda si se cambia de médico
frecuentemente.

Ausencia de conflicto de interés. Se espera que la
preocupacién principal de un médico primario sea el
bienestar de su paciente y que su lealtad primaria sea al
paciente. La expectativa es que el cuidado del paciente y
la preocupacién por el bienestar de este, tomara prioridad
sobre los intereses personales del médico, especialmente
los intereses econdmicos de este. Esto significa que en
un sistema de pagos-por-servicios- prestados (“fee-for-
service”), el médico no debe ordenar procedimientos
meramente para su ganancia personal. Por otro lado, en
un sistema de cuidado dirigido, el médico no debe racionar
servicios para aumentar su ganancia personal. Hay varios
aspectos del mercado de cuidado dirigido, come de las
précticas de estas organizaciones, que tienen el potencial
de socavar o imposibilitar la realizacién de una relacién
médico-paciente ideal. Esto a la vez, reduce la
participacidn activa del paciente en la toma de decisiones.

La competencia a base a precios de parte de las
organizaciones de cuidado dirigido se intensifica mds cada
dia. Como resultado de este proceso, no hay garantia de
que el plan mds barato hoy, sea el mds barato el afio que
viene. Si la competencia de precios es efectiva, en teorfa,
el plan mds barato cambiard frecuentemente. En un
mercado tan competitivo, los patronos podrian cambiar
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su plan anualmente buscando el mds econdmico. Si esto
occurre, el paciente podria estar obligado a decidir entre
quedarse con su médico y su plan, 0 cambiar a un plan
mds barato. Varios estudios han demostrado gue existe
una relacién directa entre bajos ingresos familiares y el
acceder a cambiar a un plan de salud mds barato. Por lo
tanto, el romper una relacidn efectiva con un médico por
presiones econdmicas cae desproporcionalmente sobre las
familias pobres. Claramente, la competencia entre los
planes de cuidado dirigido, puede tener un impacto adverso
en la libre seleccion del paciente de su practica médica y
su médico, ala vez que impacta la continuidad de servicios.
Otra amenaza a la preferencia del paciente viene del
fracaso financiero potencial de los planes de cuidado
dirigido. Nuevamenle, si la competencia es efectiva, los
planes ineficientes fracasardn y desaparecerdn y este
fracaso amenaza la continuidad de los servicios. Otro
peligro a la libre seleccidn del paciente se perfila cunando
una organizacién de cuidado dirigido da de baja a un
médico, o sea, que termina sus servicios. En estos casos,
el paciente no puede acudir a ese médico particular,
excepto fuera del plan, a un costo adicional. Los pacientes
de esc médico se verdn forzados a cambiar a otro y asi se
socava la libre seleccidn del paciente y la continuidad de
servicios. Otras pricticas de las organizaciones de cuidado
dirigido estdn limitando cada vez mds la preferencia de
los pacientes en cuanto a las visitas a especialistas, visitas
a facilidades especializadas y hasta a ciertos tratamientos.
El cuidado dirigido, también presenta amenazas a la
competencia de los médicos. Como los servicios de los
especialistas son més caros, la consideracién de costo
suscita una tendencia a que los médicos generalistas
manejen condiciones que deberian de referir a un
especialista. Por ejemplo, la responsabilidad del
seguimiento a un paciente de cdncer podria ser transferido
del oncélogo a un médico primario. Existe evidencia en
estudios que sugieren que, en planes de cuidado dirigido,
esta transferencia de responsabilidad resulta en una
reduccidn en visitas de seguimiento y en menos
evaluaciones del progreso de la enfermedad. También
puede haber una tendencia a utilizar medicamentos u otras
intervenciones menos costosas en vez de consultar al
especialista. Ademds, como es de conocimiento general,
existe un escasez de médicos generalistas y como
resultado, hay un movimiento para readiestrar a
especialistas y prepararlos para ser generalistas, Sin
embargo, no existen estdndares ni reglamentos que
especifiquen la cantidad y el tipo de educacién necesaria
para readiestrar y capacitar adecuadamente a estos
médicos. Por lo tanto, es posible que estos no tengan el
conocimiento, ni las destrezas y experiencia necesaria para
desempefiarse como médicos primarios competentes.
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La comunicacién en la relacién paciente-médico puede
ser socavada, también, por otras prdcticas de las
organizaciones de cuidado dirigido. Los requisitos de
productividad pueden presionar a los médicos para que
atiendan a mds pacientes en menos tiempo. Esto disminuye
el tiempo que el médico le puede dedicar a conocer mejor
a su paciente y plantearle opciones de tratamiento.
Obviamente, esto también reduce el tiempo que tiene el
paciente para hacer preguntas o solicitar clarificacién sobre
el impacto de una terapia en su vida, reduciendo asi su
participacidn activa. Ademds, el reducir el tiempo de la
interacci6n entre paciente y médico a periodos més cortos
para aumentar la productividad, reduce, sino elimina
totalmente, la comunicacién efectiva y la compasién que
pueda demostrar el médico a su paciente. Un estudio
reciente de pacientes con planes de cuidado dirigido
encontrd que sus médicos les atendia por menos tiempoe y
les daba menos explicaciones que los médicos en practicas
tradicionales de pago-por-servicios-prestados. De igual
forma, para reducir costos, a veces las organizaciones de
cuidado dirigido intentan restringir hasta las llamadas
telefénicas que le puede hacer un paciente a su médico
primario. Algunos planes limitan el perfodo de tiempo
cuando los pacientes pueden llamar al médico a una hora
especifica durante el dfa, Otra estrategia que se utiliza es
dirigir el paciente a un profesional de salud, que no es
médico, usualmente a enfermeras o asistentes de médicos
(“physician assistants™). Aunque no creo que esto sea
intrinsicamente negativo, pues creo mucho en las
enfermeras y en sus destrezas. Sin embargo, el asunto es
que usualmente, el paciente no conoce a la enfermera y
no la escogié como miembro de su equipo de salud.
Claramente, muchas de las estrategias para reducir costos
de parte de las organizaciones de cuidado dirigido tienden
a inhibir la comunicaci6n entre paciente y médico y son
adversas a la continuidad de servicios.

Otro problema ocurre en el mercadeo y promocién de
las compafiias de cuidado dirigido. Dado la competencia
intensa, algunas compaiiias estdn utilizando un mercadeo
que implicitamente, sino explicitamente, promete mayor
calidad y cobertura de lo que actualmente proveen. Estos
anuncios pueden crear unas expectativas al paciente con
las que luego, no se cumple. Esto crea conflicto entre las
expectativas del paciente y las restricciones del médico
que socava la buena comunicacidn, la compasién y la
confianza. Finalmente, aunque se ha estudiado mucho el
conflicto de interés del médice en un sistema de page-
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por-servicios-prestados, no hay mucha investigacién
cientifica sobre el conflicto de interés en un sistema de
cuidado dirigido. En el contexto actual de tanta
competencia, hay bastante evidencia de que las
organizaciones de cuidado dirigido buscan reducir costos
influenciando las decisiones del médico. Inclusive,
algunas compatfiias proveen bonos a los médicos que
ordenan pocas pruebas diagndsticas y otras calculan un
porciente del salario del médico en base al volumen de
pruebas diagnésticas solicitadas. Se puede esperar un
incremento en estos conflictos de interés dado el aumento
en la competencia en el mercado de salud, la necesidad
continua de reducir costos y la ausencia de reglamentacién
gubernamental.

En junic del 1990, el Consejo de Asuntos Eticos y
Judiciales de la Asociacién Médica Americana rindié un
informe titulado “Los Incentivos Financieros para Limitar
el Cuido: Implicaciones Financieras de los HMO y los
IPA™, dos modelos de organizaciones de cuidade dirigido.
Este informe describe los incentivos financieros ofrecidos
a los médicos por los planes de cuidado dirigido para
Iimitar servicios y concluye que el bienestar del paciente
debe ser la preocupacidn mayor de los médicos trabajando
en un HMO o en un IPA y que estos deben divulgarle a
sus pacientes todo incentivo financiero y restricciones
contractuales que afectan la prestacién de servicios de
salud. Al crearle conflicto de lealtades al médico, algunas
de las précticas del cuidado dirigido pueden socavar la
obligacién fundamental del médico de abogar por su
paciente. Sinuncompromiso de los médicos de anteponer
los intereses del paciente ante todo y actuar como agente
del paciente, no se podrd asegurar que la salud y el
bienestar del paciente serd protegido adecuadamente en
un sistema de cuidado dirigido.

Conclusion, LLa participacién activa del paciente en la
toma de decisiones relacionadas con 1a salud es importante
para adquirir, mantener y mejorar la salud. La estructura
de financiamiento y regulacion del sistema de salud debe
fomentar y apoyar esa participacién. Sin embargo, las
tendencias del sistema actual de los E.U. y de Puerto Rico
hacen esta participacion mas dificil.

La expansién del cuidado dirigido en un ambiente
cargado de competencia intensa y de presiones financieras
intensas, amenaza la realizacidn de la participacion activa
y efectiva de parte del paciente en la toma de decisiones
de salud.
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