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MILAGROS P. OLIVA, Barcelona

L
as salas de espera de los
hospitales están repletas
de ancianos que esperan
pacientemente a que les
llamen. Pero también es

cada vez más frecuente la imagen
del paciente que camina nervioso,
atiende el teléfono móvil y entra
en la consulta con una carpeta re-
pleta de documentos bajados de
Internet. Los médicos se enfrentan
a un nuevo perfil de enfermo mu-
cho más informado y exigente. Pe-
ro muchos parecen no darse cuen-
ta y aplican las recetas del paterna-
lismo, cuando lo que tienen delan-
te es un enfermo que ya no tolera
bien que le traten con superiori-
dad o no le den suficientes explica-
ciones. Este enfermo, que muchas
veces ha tenido que esperar más
de lo deseable para poder sentarse
ante el médico, se convierte con
facilidad en un paciente impacien-
te.

Muchos médicos creen que si
garantizan una buena calidad téc-
nica a la prestación sanitaria, el
paciente quedará satisfecho. Pero
ya no es así. La calidad técnica es
necesaria, imprescindible, pero no
suficiente. No lo es en Europa y
tampoco en España. Angela Coul-
ter, del Picker Institute de Oxford,
dirigió en 2001 un estudio, The fu-
ture patient project, realizado en
ocho países europeos, entre ellos
España, que puso de manifiesto la
profundidad del cambio. Ahora,
cuatro años más tarde, en The au-
tonomous patient revisited (2005),
confirma la rapidez de los cam-
bios.

¿Que esperan los pacientes del
sistema sanitario? Angela Coulter
obtiene las siguientes respuestas,
por orden de importancia: reducir
los tiempos de espera; credibilidad
y confianza en los profesionales sa-
nitarios, explicaciones comprensi-
bles sobre su estado y sobre el tra-
tamiento, ser escuchados, implica-
ción en la toma de decisiones so-
bre los cuidados y ser tratados con
respeto y dignidad. ¿Cuántos mé-
dicos tienen en cuenta estas cues-
tiones en su trato con los pacien-
tes? Otro trabajo, Impatient for
change, del Stockholm Network
2004, muestra la gran distancia en-
tre lo que los pacientes esperan y
lo que obtienen del sistema sanita-
rio (véase el cuadro adjunto).

Rodrigo Gutiérrez Fernández,
responsable de la oficina de aten-
ción al usuario del Servicio de Sa-
lud de Castilla-La Mancha, ha
analizado los trabajos y encuestas
publicados, y ha llegado a una con-
clusión clara: “Los pacientes están
más y mejor informados, quieren
un acceso más rápido y más fácil a
los servicios sanitarios, y una aten-
ción más personalizada. Quieren
que les escuchen y participar en
las decisiones que afectan a su sa-
lud. Y ese cambio se produce justo
cuando la medicina se ejerce en un
contexto de incertidumbre y com-
plejidad creciente, que exige del
profesional un mayor esfuerzo de
formación”.

Los viejos esquemas ya no sir-
ven: “La palabra paciente se acu-
ñó a finales del siglo pasado, cuan-
do los hospitales eran meras insti-
tuciones adonde la gente iba poco

más que a morir. Era el paciente, el
que sufre, el que espera la muer-
te”, recuerda Alicia Granados, ex-
perta en gestión sanitaria que im-
pulsó en Cataluña la Agencia de
Evaluación Tecnológica y fue di-
rectora del Instituto Catalán de la
Salud. “Ahora se sigue utilizando
el término paciente, pero la reali-
dad es muy distinta. También el
hospital ha cambiado: en los años
cincuenta se convierte en un tem-
plo de tecnología y a partir de los
ochenta, con la eclosión de las nue-
vas técnicas sanitarias y la univer-
salización de la asistencia, se satu-
ra, aparecen las listas de espera y
comienza a hablarse de la necesi-
dad de contener el gasto justo
cuando la demanda es más explosi-
va”.

Ahí estamos ahora. Muchos de
los enfermos que ingresan tienen
edad suficiente como para haber
vivido el progreso que representa
tener un sistema sanitario público
y gratuito. Y se muestran proclives
a la paciencia. Pero muchos otros
lo han incorporado como un dere-
cho más. “Los pacientes son aho-
ra más cultos, están acostumbra-
dos al autoservicio, a la respuesta
inmediata, y por tanto ya no son
tan tolerantes con las esperas, las
colas, la falta de consideración o
simplemente, la falta de informa-
ción”, añade Alicia Granados.

“Y cuando los pacientes no
son exigentes, lo son sus hijos, o

mejor dicho, sus hijas, pues son las
mujeres las que mayoritariamente
asumen el rol de agentes de salud
de la familia”, corrobora Albert
Jovell, director de la Biblioteca Jo-
sep Laporte de Barcelona, desde
la que se ha impulsado el Foro
Español de Pacientes, una entidad
creada en diciembre de 2004 que
agrupa a unos 165.000 pacientes

adscritos a diferentes asociaciones.
Un ejemplo: en la web de la bi-

blioteca que dirige Jovell hay infor-
mación sobre diferentes enfermeda-
des. De la de osteoporosis se han
bajado ya 40.000 copias. ¿Son las
propias enfermas? Parece difícil, da-
da la edad media que tienen estas
pacientes. Son, fundamentalmente,
sus hijas. Internet es ahora la gran
herramiente. Datos disponibles en
el Centro para el Control de Enfer-
medades (CDC) de Atlanta indi-
can que el 51% de los adultos ame-

ricanos consultan a través de Inter-
net sus problemas de salud y el eu-
robarómetro de marzo de 2003 in-
dica que también lo hace el 41% de
la población adulta europea.

Jovell aporta otro ejemplo para
ilustrar la velocidad del cambio:
“Buscamos en Internet ‘asma y tra-
tamiento con leucotrienos’. En
2003 Altavista ofrecía 43 citas; en

2004 eran 8.868. Fuimos luego a
Google: en 2003 encontramos 202
citas; al año siguiente, 31.300. Pe-
ro la facilidad de acceso a la infor-
mación por Internet no impide
que el 60% de los asmáticos euro-
peos incumplan el tratamiento
prescrito”.

Rodrigo Gutiérrez advierte de
que “tener más información no
quiere decir estar mejor informa-
do; a veces la información es erró-
nea y crea expectativas desmesura-
das”. El catedrático Miquel Vilar-

dell, jefe de Servicio de Medicina
Interna del hospital de Vall d’He-
bron, está de acuerdo con esta
apreciación: “Antes los pacientes
tenían que recurrir a las enciclope-
dias, pero ahora en Intenet está
todo. El problema es que la infor-
mación no está jerarquizada ni es
fácilmente comprensible en todos
los casos. Además, cada paciente
es un caso diferente y muchas ve-
ces ocurre que el enfermo llega a
la consulta con datos obtenidos de
promedios estadísticos que tal vez
no le sean aplicables. Y también
llegan con la idea de que tienen a
su alcance tecnología muy avanza-
da que no siempre está disponible
o no siempre es aplicable a su caso.
De modo que lo primero que tiene
que hacer el médico en estos casos
es romperle al paciente las expecta-
tivas que se ha creado”. El proble-
ma es que la presión asistencial
hace que muchos médicos se sien-
ten desbordados. Necesitan mu-
cho más esfuerzo para actualizar
sus conocimientos y disponen de
muy poco tiempo para la consul-
ta. Por eso muchos reciben con
desconfianza al paciente que antes
ha pasado por Internet. Pero, se-
gún Jovell, el proceso es irreversi-
ble, de modo que lo mejor que pue-
den hacer los médicos es ver el
cambio como una oportunidad:
“Un paciente más informado apro-
vecha mejor el tiempo de consulta.
Los 10 minutos de que dispone
serán más provechosos si el pacien-
te ya llega con información previa.
Además, una buena información
aumenta la confianza y la colabo-
ración del paciente, y también la
adherencia al tratamiento”.

Las encuestas realizadas por el
Pick Institute indican que los médi-
cos todavía disponen de un gran
capital social: a pesar de que el
sistema sanitario es visto como ine-
ficiente (listas de espera, dificulta-
des de acceso, retrasos en el diag-
nóstico...), están considerados por
los pacientes como profesionales
altamente cualificados. Todas las
encuestas realizadas por el Minis-
terio de Sanidad en España indi-
can que los usuarios del sistema
sanitario tienen en una altísima
consideración la capacitación téc-
nica de los médicos.

Ésa no es la fuente del descon-
tento. Rodrígo Gutiérrez sostiene
que el 80% de los casos de discon-
formidad de los paciente se debe a
problemas de información y ma-
los entendidos por falta de de co-
municación. Una encuesta realiza-
da por el Observatorio Mujer y
Salud, de Barcelona, a 6.530 muje-
res revela que tres de cada cuatro
mujeres consideran escasa o insufi-
ciente la información que reciben
sobre sus problemas de salud.

Pero la dificultad no radica só-
lo en la actitud de los médicos y la
escasa formación que reciben so-
bre cómo comunicarse con el pa-
ciente. El problema, para Alicia
Granados, es que “la estructura or-
ganizativa de los hospitales y de
los servicios sanitarios en general
está diseñada para un tipo de socie-
dad que en gran parte ya no exis-
te”. Y de ese desfase surgen desen-
cuentros muy clamorosos entre los
gestores y los usuarios.

 Pasa a la página siguiente

Diferentes estudios revelan que el perfil de los pacientes que acuden a los hospitales está cambiando. Los
enfermos están más informados, son más exigentes y quieren participar más en la toma de decisiones. Pero la estructura
sanitaria y la cultura médica tradicional se resisten a los cambios. La relación entre el médico y el paciente se resiente.

El paciente se vuelve impaciente
Los médicos se enfrentan a un nuevo perfil de enfermo cada vez más informado y exigente

Salud

Paternalista Consumista De colaboración De autonomía

Valores

Objetivos

Relaciones

Responsabilidad

Preocupación 
por el paciente

Promover la 
salud del paciente

Médico: 
obligaciones
Paciente: 
necesidades

El médico tiene 
más experiencia 
y poder, y toma 
las decisiones  

El paciente no 
responsabiliza al 
médico de los 
malos resultados

Eficacia y eficiencia

Paciente: mejor salud
Médico: tratamiento 
adecuado, pago, 
reconocimiento

El paciente tiene 
derechos. Se queja o 
busca otra solución 
si está insatisfecho

El médico 
proporciona la 
información y 
el paciente decide

El médico 
proporciona la 
información y 
el paciente decide

Responsabilidad legal
por errores médicos.
Regulación externa y 
políticas de protección 
al consumidor

Valores 
consensuados

Objetivos 
acordados en 
común

El paciente tiene derechos 
y responsabilidades. 
Sus demandas pueden 
generar la ruptura de la 
relación

El médico proporciona 
la información, pero 
la decisión se toma 
de manera conjunta

Estándares clínicos 
auditados y revisados.
La regulación abarca 
profesionales y no 
profesionales

Estándares clínicos 
auditados y revisados.
Regulación para proteger 
a los pacientes

Predominan los 
valores del paciente

Objetivos acordados 
en común. Predominan 
las preferencias del 
paciente

El paciente tiene 
derechos y 
responsabilidades 
y puede reclamar

Toma de 
decisiones

Modelos de relación entre el médico y el paciente
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Cambios en las actitudes de los pacientes
¿Qué esperan los pacientes?

¿En qué grado considera importantes los siguientes aspectos de la atención sanitaria y en qué medida cree 
que su sistema sanitario les da una respuesta adecuada?. En %

Aspecto importante Respuesta adecuada Diferencia

Tiempo transcurrido entre diagnTiempo transcurrido entre diagnóóstico y tratamientostico y tratamiento

Poder recibir tratamiento en el lugar y momento adecuadosPoder recibir tratamiento en el lugar y momento adecuados

Disponer de la suficiente informaciDisponer de la suficiente informacióón para tomar decisiones 
apropiadas sobre el tratamientoapropiadas sobre el tratamiento

Ser tratado con las úúltimas medicinas y tecnologltimas medicinas y tecnologííaa

Ser tratado por un mSer tratado por un méédico elegido librementedico elegido libremente

Tiempo transcurrido entre diagnóstico y tratamiento

Poder recibir tratamiento en el lugar y momento adecuados

Disponer de la suficiente información para tomar decisiones 
apropiadas sobre el tratamiento

Ser tratado con las últimas medicinas y tecnología

Ser tratado por un médico elegido libremente

97

94

96

86

87

22

37

51

46

49

75

57

45

40

38

Fuente: Impatient for Change. European attitudes to healthcare reform. Stockholm Network, 2004.Fuente: Impatient for Change. European attitudes to healthcare reform. Stockholm Network, 2004.Fuente: Impatient for Change. European attitudes to healthcare reform. Stockholm Network, 2004.

Fuente: Rodrigo Gutiérrez, adaptado de Hugo Mercer. OMS, 2004.

“El 80% de los casos de disconformidad de los
pacientes se debe a problemas de información y
a malos entendidos por falta de comunicación”

“Tener más información no quiere decir estar
mejor informado; a veces la información
es errónea y crea expectativas desmesuradas”
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Quienes se preocupan
por la mala conducta
de los investigadores de-
berían ver más allá de
la mentira, la falsifica-

ción y el plagio que tra-
dicionalmente han de-
finido el término y te-
ner en cuenta fe-
chorías menos obvias,
como interpretar da-
tos de forma cuestiona-
ble, alterar métodos
de estudio para satisfa-
cer a un patrocinador,
y otros problemas, se-
gún investigadores de
Minnesota. Afirman
que este tipo de “mala
conducta mundana y
habitual” se produce a
menudo y amenaza
más a la integridad de
la ciencia que esporádi-
cos casos prominentes
de mal comportamien-
to. Los investigadores
entrevistaron a casi
1.500 científicos cuyo
trabajo había sido fi-
nanciado por los Insti-
tutos Nacionales de
Salud de EE UU. Aun-
que menos del 1% re-
conoció delitos como falsificar
resultados o desoír normas para
el tratamiento de las personas
participantes en una investiga-
ción médica, más del 15% res-
pondió que había modificado el
diseño, los métodos o los resulta-
dos de un estudio para compla-
cer a un patrocinador. Un por-
centaje casi igual confesó utilizar
“diseños de investigación inexac-
tos o inapropiados”.

“Nuestros hallazgos revelan
una serie de prácticas cuestiona-
bles sorprendentes en su ampli-
tud y preponderancia”, afirman
los investigadores, que descri-
ben sus descubrimientos en un
reciente artículo de la revista Na-
ture. En el pasado, varias organi-
zaciones científicas eminentes
han desaprobado las insinua-
ciones de que la definición de
conducta científica debería am-
pliarse más allá de los delitos
conocidos colectivamente como
FMP [por fraude, mentira y
plagio], basándose en que sería
imposible redactar directrices
que fueran aplicables a todo el
mundo y que una supervisión
detallada supondría una intru-
sión innecesaria y perturbadora

para el proceso de investigación.
Los autores del análisis,

Brian C. Martinson, de la Fun-
dación Health Partners Resear-
ch, de Minneapolis; Melissa S.
Anderson, de la Universidad de
Minnesota, y Raymond de Vries,
de la Universidad de Minnesota
y la Universidad St. Olaf, afir-

man que su estudio es el primero
en analizar cuantitativamente el
comportamiento de los investiga-
dores. En consecuencia, señala
Martinson, es imposible decir si
los patrones de comportamiento
han cambiado durante los últi-
mos años, en los que los patroci-
nadores comerciales han desem-
peñado un papel más amplio en
la investigación biomédica, el
único campo científico cubierto
por el sondeo. Además, “no to-
das las preguntas funcionaron

del modo que queríamos”, dice
Martison, sociólogo que investi-
ga cuestiones de salud en la Fun-
dación Health Partners Re-
search. Por ejemplo, modificar el
diseño de un estudio porque una
comisión designada por el Go-
bierno manifiesta preocupacio-
nes de seguridad es muy distinto
de hacerlo para ofrecerle a un
patrocinador comercial los resul-
tados que desea, y la pregunta de
la encuesta no lo distinguía.

Otro aspecto tratado en el es-
tudio, acreditar de forma inapro-
piada una autoría, puede impli-
car que alguien que apenas haya
contribuido a un informe figure
como coautor, una práctica co-
mún entre los científicos. Pero
también puede significar que los
científicos hayan permitido que
se les incluya como autores de
un trabajo que ha escrito un pa-
trocinador comercial. Michelle
Mello, catedrática adjunta de po-
lítica y legislación sanitaria de la
Escuela Harvard de Salud Públi-
ca, afirma que es difícil diseñar
sondeos para resolver estas cues-
tiones. “En una encuesta sobre
mala conducta, no quieres for-
mular la pregunta de forma que

nadie reconozca que lo ha he-
cho”, dice. “Pero esa ambigüe-
dad dificulta el llegar a una con-
clusión sobre lo preocupados
que deberíamos estar”. Mello es
autora de un informe, publicado

en mayo en The New
England Journal of Me-
dicine, acerca de los co-
legios médicos, que va-
rían notablemente sus
normas para probar
nuevos medicamentos
para empresas farma-
céuticas, y entre los
cuales unos aceptan
mucho más control de
las empresas que
otros. Aun así, duda
que el comportamien-
to cuestionable sea ge-
neralizado entre los in-
vestigadores.

Señala que los en-
cuestados reconocie-
ron en cifras mucho
más elevadas otras ca-
tegorías de conducta
aceptadas entre los
científicos, aunque
son técnicamente in-
apropiadas. Por ejem-
plo, afirma que el 70%
de los científicos entre-
vistados respondieron

que habían aplicado fondos de
una beca a otro proyecto. “Esto
no cuenta con la aprobación del
Gobierno federal”, señala, pero
“los científicos no creen que sea
incorrecto. Lo interpretan como
un modo de lograr una inves-
tigación mejor y más amplia
con el dinero del que disponen”.

Martinson, sociólogo, dice
que su trabajo surgió de su inte-
rés por el modo en que los cientí-
ficos responden a las presiones
de la investigación de alto nivel y
al estrés de obtener dinero para
costearla. “Muchos de los com-
portamientos que estamos estu-
diando pertenecen a esa catego-
ría: el modo en que debes com-
portarte si quieres seguir consi-
guiendo financiación”, explica.
“¿Les da eso la razón? No lo sé”,
concluye.

Investigaciones manipuladas
Salud

El 15% de los investigadores modifica el
diseño, los métodos o los resultados de un
estudio para complacer a un patrocinador

Un investigador manipula una placa con células madre en su laboratorio. / ULY MARTÍN

Viene de la página anterior
Por ejemplo: ¿Por qué se saturan
las urgencias? Para los directivos
sanitarios, se saturan porque los
usuarios hacen un mal uso del ser-
vicio y acuden al hospital sin estar
justificado. Pero hay otra forma de
verlo: las urgencias se saturan por-
que los pacientes se han dado cuen-
ta de que son la puerta más rápida
y eficaz para acceder al sistema y
también la más resolutiva: en unas
horas el enfermo habrá obtenido
una solución a su problema.

Otro problema añadido es la
aceleración del conocimiento, la
eclosión de avances en investiga-
ción médica básica. Muchos médi-
cos no tienen la formación adecua-
da para interpretarlos. Para suplir
esta carencia han surgido instru-
mentos como las agencias de
evalucación tecnológica o la Cola-
boración Cochrane, cuya misión
es validar la información disponi-
ble. Pero la formación de los médi-
cos deberá incluir, según Grana-
dos, una asignatura sobre investi-
gación para facilitar intrumentos
de interpretación.

Estos cambios generan tensión:
“Vivimos un momento de in-
flexión en el que coexisten valores
al alza con valores a la baja. Am-
bos se expresan a veces simultánea-
mente, de modo que un paciente
puede encontrar un día un médico
paternalista que no le informa de
nada, y al siguiente otro que le ha-
ce participar de la toma de decisio-
nes. Eso le desconcierta”, sostiene
Granados.

Está en alza el médico más
próximo al ciudadano, preocupa-
do por comunicarse, que estimula
su participación y le proporciona
una información evaluada; a la ba-
ja, el médico distante, con gran sen-
tido de la jerarquía, paternalista en
ocasiones, que mira antes la hoja
de los resultados del análisis que la
cara del paciente. En alza, a nivel
organizativo, el trabajo en equipo
y las estructuras flexibles; a la ba-
ja, los individualismos personalis-
tas, la rigidez organizativa, las je-
rarquías esclerotizantes. Y dos acti-
tudes que pugnan con fuerza: com-
petencia frente a cooperación.

¿Hacia dónde vamos? “Esta-
mos pasando de la medicina curati-
va a la del bienestar. La gente ya
no sólo no quiere estar enferma:
no quiere estar triste, ni cansada,
ni desanimada. Quiere remedios
para el simple malestar de la vida y
por eso tienen tanto éxito fárma-
cos como Prozac o Viagra. En el
sistema sanitario conviven necesi-
dades y expectativas muy distin-
tas”, concluye Granados.

En cualquier caso, todos están
de acuerdo: los cambios son irre-
versibles.

Algunos científicos
firman un trabajo que
ha sido escrito por un
patrocinador comercial

Una práctica común es
incluir a un autor que
apenas ha contribuido
a la investigación


