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Problemas y soluciones en la atencion sanitaria
de enfermedades croénicas. Un estudio cualitativo
con pacientes y médicos
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Fernindez’, Antonio YunP, Juan Carlos Arbonies®, Maria Auxiliadora CabandsP, Luis Luque? y Maria Angeles Montd

Antecedentes. Las enfermedades crénicas
representan un desafio para los sistemas
sanitarios y los profesionales mds implicados
en su atencién. A pesar de los avances
biomédicos, los resultados de la atencién

a este tipo de problemas no son todo lo
buenos que debieran.

Objetivo. Conocer la opinién que médicos y
pacientes tienen sobre la atencién a algunos
de los principales procesos crénicos, para
detectar dreas concretas deficitarias y de
insatisfaccién sentidas por ambos y posibles
lineas de mejora. Ganar comprensién mutua
entre médicos y pacientes

Participantes. Participaron 41 pacientes de
fibromialgia, diabetes mellitus, cuidadoras
de enfermos con Alzheimer y pacientes de
cancer de mama. Asimismo, participaron 43
médicos de familia interesados en la
atencién a este tipo de pacientes.

Métodos. Se realizaron 4 grupos de
discusién. Se llevé a cabo la transcripcién

y el andlisis de contenido en los aspectos
sintictico, semdntico y pragmdtico, con
categorias consensuadas preestablecidas

y emergentes.

Resultados. Con diferentes matices en
funcién del problema presentado, los
pacientes consideran importantes y
deficientemente cubiertos por los médicos o
servicios sanitarios, principalmente los
aspectos relacionados con recibir una
atencién respetuosa humana e integral, una
informacién clara y adaptada, y una
continuidad en el seguimiento. Los médicos
consideran que muchos de sus esfuerzos en
la atencidn a estos pacientes son estériles y
creen importante reconsiderar sus
competencias clinicas y la relacién. Los
médicos resaltan las limitaciones de los
recursos asistenciales de que disponen para
trabajar con estos pacientes.

Conclusiones. El abordaje de problemas
crénicos prevalentes requiere, a juicio de
médicos y pacientes, modificaciones
importantes relacionadas principalmente
con el tipo de relacién entre ambos, nuevas
competencias clinicas y ciertos aspectos
organizativos de la atencién.

Palabras clave: Investigacién cualitativa.
Enfermedades cronicas. Atencién primaria.
Meédico de familia. Paciente. Cuidador.

PROBLEMS AND SOLUTIONS IN
HEALTH CARE FOR CHRONIC
DISEASES. A QUALITATIVE STUDY
WITH PATIENTS AND DOCTORS

Background. Chronic diseases represent a
challenge for health systems and the
professionals most involved in chronic care.
Despite biomedical advances, the results of
care for chronic problems are not as good as
they should be.

Objective. To find out what doctors and
patients think of care for some of the main
chronic illnesses; to detect concrete areas of
deficit and lack of satisfaction felt by both
sides and possible lines of improvement; to
raise mutual understanding between patients
and doctors.

Participants. Forty-one patients with
fibromyalgia or diabetes mellitus, carers for
people with Alzheimer’s and breast cancer
patients. Forty-three family doctors involved
in health care delivery to this kind of patient.
Methods. Four discussion groups.
Transcription and syntactical, semantic and
pragmatic contents analysis, with both pre-
established and emerging categories of
consensus.

Results. Patients thought, with different
nuances as a function of the problem put
forward, that questions of respectful, human
and integrated care, clear and suitable
information, and consistent follow-up were
important and insufficiently covered by
doctors and health services. Doctors thought
that many of their efforts in caring for these
patients were useless, and thought it
important to reconsider their clinical
responsibilities and the patient-doctor
relationship. Doctors highlighted the
limitations in the health care resources
available for working with these patients.
Conclusions. To tackle prevalent chronic
problems requires, in the view of doctors and
patients, important modifications that are
related mainly to the kind of relationship
between the two, with new clinical
responsibilities and certain organisational care
delivery features.

Key words: Qualitative research. Chronic
diseases. Primary care. Family doctor. Patient.
Carer.
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as enfermedades crénicas representan hoy dia uno de

los mayores retos planteados a la sanidad, tanto por
su elevada prevalencia como por las consecuencias en el
propio paciente, en sus familiares y en el entorno social y
laborall. Para el médico de familia suponen uno de sus
motivos de consulta mds importantes, y gran parte de la
atencién clinica y del tiempo que emplean estos médicos
recae en ellas. En el abordaje a este tipo de problemas, la
colaboracién entre el profesional y el paciente/familia
deberia ocupar un lugar preeminente?3. Sin embargo, el
abordaje de este tipo de problemas tropieza con serios
inconvenientes que hacen que su atencién en general no
resulte todo lo eficaz que deberia ser* (a tenor de los
importantes avances terapéuticos en algunos de ellos,
como, p. €j., la diabetes, el cincer de mama o la
hipertensién) o que sea insatisfactoria, tanto para el
propio profesional como para el paciente. Las razones de
ello no estdn claras y probablemente sean de diferente
naturaleza: la gran dificultad que supone el cambio de
actitud que se requiere del profesional (y en menor
medida en el paciente) para asumir un nuevo tipo de
relacién clinica y la rapidez con la que este cambio estd
siendo demandado, el hecho de que el abordaje de la gran
mayoria de los problemas crénicos no precise Ginicamente
estrategias terapéuticas simples del tipo «témese estas
pastillas», sino que implique la necesidad de incidir en
cambios de conducta y actitudes en los pacientes, el
hecho de que en casi todas las enfermedades crénicas los
modelos etiol6gicos no sean de tipo lineal o que su tipo
biomédico no esté bien definido, el que en esta relaciéon
se encuentren implicados factores relaciondos con la
personalidad, el que la responsabilidad asistencial sea
dificil de atribuir a un Gnico profesional o especialidad, o
que tenga un impacto social y psicolégico importante.
Esto es especialmente verdad para algunos tipos de
enfermedades crénicas mds que para otras, y tal vez la
confluencia de varios de estos factores esté detris de la
frustracién del médico y el paciente y de la ineficacia de
su abordaje. El presente trabajo tiene como objetivo
principal conocer la visién de los 2 protagonistas de la
atencién —médico y paciente o familiar— acerca de la
asistencia a algunos de estos principales procesos
crénicos, y tratar de detectar dreas concretas deficitarias y
de insatisfaccion sentidas por ambos que, a su vez,
apunten lineas de mejora. Igualmente, se pretende que
cada uno de estos protagonistas gane comprensién sobre
el otro.

Para conocer las opiniones, las percepciones y los discursos se
llevé a cabo un estudio cualitativo mediante grupos de discu-
sion’. El estudio se plantes en el marco del XXIV Congreso
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Cuatro resumen\T

Planteamiento del estudio como parte de
las actividades del XXIV Congreso Nacional de la semFYC

v

Revision sistematica de la bibliografia
(creacion del grupo de trabajo y reparto de responsabilidades)

v

Estrategias de captacion de pacientes (contactos con AA
de pacientes y en consultas de miembros del comité
organizador) y de médicos (inscripcion en talleres)

v

Disefio de las sesiones: rol-playing

v

Desarrollo de los 4 grupos de discusion
_en el seno del congreso
(viodegrabacion de sesiones)

v

Transcripcién de los discursos

v

Andlisis de contenido en sus niveles sintactico,
semantico y pragmatico

v

Conclusiones

Estudio cualitativo con grupos de discusién.

Nacional de la semFYC que tuvo lugar en Sevilla en diciembre
de 2004. Los sujetos de estudio fueron los médicos de familia y
las pacientes con fibromialgia, diabetes mellitus de tipo 2, las
cuidadoras de enfermos con Alzheimer y las pacientes con cin-
cer de mama. Los médicos fueron seleccionados en funcién de
su interés por participar en un foro de debate con pacientes de
los diferentes problemas de salud incluidos (mediante su solici-
tud de inscripcién al foro-taller). Las pacientes fueron objeto de
una seleccién doble; por una parte, se contacté con diversas aso-
ciaciones de pacientes de los problemas estudiados, y por otra,
los médicos del Comité Organizador del congreso selecciona-
ron de sus propias consultas a las pacientes que reunian las ca-
racteristicas de los perfiles. Los criterios de inclusién fueron, en
el caso de los médicos, estar interesado por la atencién a ese ti-
po de paciente crénico en particular y tener una experiencia cli-
nica de al menos 2 afios, y en el caso de los pacientes, tener la
enfermedad en concreto o ser el cuidador principal de un pa-
ciente con Alzheimer. Aparte de éstos, no se definieron otros
criterios de segmentacién. Se llevaron a cabo 4 grupos de dis-
cusién (unidades de muestreo y de contexto) de 2 h y 30 min
cada uno. Cada grupo estuvo moderado por un médico facilita-
dor y tuvo un observador (tabla 1).
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Guidn y secuencia
de cada sesion

Introduccion y presentacion de los asistentes con solicitud de permiso para la
grabacién de la sesion tras explicitar los fines (20 min)

Planteamiento de la cuestion y reflexion individual inicial (10 min)

A los pacientes se les pidid: «escribir y comentar una experiencia vivida
relacionada con la atencion recibida por el problema de salud que estdis
sufriendo (como pacientes o cuidadores) y que mas os haya impactado, bien
sea de forma positiva 0 negativa»

A los médicos se les pidio: «escribir y comentar alguna experiencia
relacionada con la atencion a este tipo de pacientes o sus familias y que mas
0s haya impactado, bien sea de forma positiva o negativa»

Desarrollo de las experiencias (80-120 min)

El moderador pide a uno de los participantes que vaya leyendo lo que ha
escrito. Pide aclaracion y deja que se explique sobre su experiencia y 1o que
ésta significo para él/ella

El moderador trataba, en cada caso, de seguir la siguiente secuencia:
descripcion del hecho, pensamiento que lo genera, sentimiento que lo generd
y cémo le habria gustado que hubiera pasado

A continuacion, el moderador preguntaba al grupo si alguien habia escrito
algo parecido (una experiencia similar) y le invitaba a explicarla para el grupo

El proceso continuaba hasta que no habia més experiencias

En el proceso participaban pacientes y profesionales a la vez

Finalmente el moderador indica que los que quieran hacer comentarios sobre
lo que ha aparecido en uno y otro «bando» los hagan siempre que éstos sean
constructivos, es decir, aporten alguna solucién nueva

Despedida y cierre (15 min)

El grupo de investigadores consensué en reuniones previas el guién
que se iba a desarrollar, para lo cual se realizaron varios role-play. En
funcién de los objetivos planteados, también se consensuaron las
posibles categorias de andlisis (unidades de registro) (tabla 2), y du-
rante el proceso de analisis se definieron nuevas categorias (catego-
rias emergentes) que fueron estructuradas (tabla 3).

Mediante la utilizacién de las transcripciones se realiz6 un andli-
sis de contenido®7 en el que se consideraron los niveles sintdcti-
co (de cardcter més descriptivo, en el que se identificaron pala-
bras clave y la manera en que éstas son usadas) y, con
posterioridad, semdntico (se buscaron activamente los significa-
dos que los actores dan a esas palabras) y pragmatico (se contex-
tualizaron los significados).

Cuantitativos

Participaron en los grupos 84 personas, de las cuales 41
fueron pacientes y 43, médicos. La participacién por gru-
po y condicién (paciente/médico) fue la siguiente: para el
grupo 1, con fibromialgia, 16/11; para el grupo 2, con dia-
betes, 11/10; para el grupo 3, cuidadoras, 8/11, y para el

grupo 4, cincer de mama, 8/9.

Pacientes
El 67,5% eran mujeres, su edad media era de 49,3 afios
(intervalo, 27-77 afios) y representaba el grupo etario en-
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Categorias de analisis
preliminares

Para pacientes y médicos, indistintamente:

Experiencia (de atencion recibida y ofrecida)

Emociones y sentimientos (listado amplio)

Responsabilidad, corresponsabilidad

Participacion, implicacion

Tiempo

Expectativas

Demandas
Actitudes

Relacion, trato

Comunicacion

Informacion

tre 45 y 53 afios, el mds numeroso con mds de la mitad de
los participantes. El 34% tenia estudios superiores; el 32%,
medios y el 34%, primarios. El 63,4% pertenecia a alguna
asociacién de pacientes.

Meédicos

El 74,4% eran mujeres, su edad media era de 44,4 afios (in-
tervalo, 26-79 afios), y representaba el grupo etario en la dé-
cada de los 40 el mds numeroso, con mis de la mitad de los
participantes. El 84% eran médicos de familia y el 14%, resi-
dentes de tercer afio. El promedio de afios de prictica clinica
fue de 17 afios, y la atencién primaria era el dmbito de la prac-
tica en el 91% de los casos. Un 44% era tutor de residentes y
s6lo un 5% tenia responsabilidades docentes en pregrado.

Cualitativos
Fibromialgia

Pacientes. Destacan los aspectos relacionados con la rela-
cién y el trato. Las pacientes demandan que los médicos
sean mds humanos, que atiendan a la persona, consideran
crucial sentirse escuchadas, algo que se demuestra median-
te conductas concretas verbales («malas contestaciones») y
no verbales: «Tienen que escuchar 5 minutos, pero no 5 minu-
tos mirando al PC, sino a mis gjos». Esto se relaciona con el
respeto que desean recibir: «una informacion con respeto y no
decirnos: No vuelvas mds. Contrilese las palabras (por “tii lo
que tienes que hacer para mejorar es dejar de trabajar”). Me
entristece no ser escuchada ni respetada».

Meédicos. Los médicos valoran mucho la confianza, que los
pacientes la tengan en ellos para poder afrontar sus pro-
blemas y la relacién, y establecen sus propios métodos
para conseguirla: «hay que seducirles para que confien en
mi», «insisto en dejar la puerta abierta, incluso he lamado
por teléfono y le ofrezco informacién». Conseguir la com-
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Categorias de analisis

emergentes

Para pacientes:

Consecuencias de la enfermedad

Descoordinacion en la atencion

Seguimiento

Continuidad

Sustitutos

Confianza

Formacion del médico

Capacitacion

Desatencion

Aviso

Visita

Ayuda

Apoyo

Aspectos psicoldgicos

Integralidad

Amputacion

Reconstruccion

Para médicos:

Confianza

Comprension

Reclamacion

Denuncia

Familia

Resolucion

Intimidad

Limitacion

Control

Accesibilidad

Satisfaccion

Compensacion, gratificacion

Paciente dificil

Control

Recursos

Segundo nivel asistencial

Prevencion

prensién del paciente
es otro de los temas
de preocupacién de
los médicos, algo que
suelen relacionar con
aspectos comunicati-
vos y de estableci-
miento de relacién
como explicar, hablar,
transmitir y escuchar:
«Hay que escuchar sin
obsesionarse por pres-
cribirs, «te explicaban
sus problemas y sufri-
mentos, y eso creo que
les hacia sentirse com-
prendidos», «experien-
cias compartidas hacen
las consultas mds inte-
resantes para ambos»,
«si hay un entendi-
miento y comprension
mutua y buena comu-
nicacion, redunda en
un gran alivio». Sin
embargo, encuentran
en el tiempo de con-
sulta una limitacién
importante: «70 siem-
pre tenemos esa disposi-
cion, hay que entender
que estamos sometidos a
presiones de organiza-
cion, tiempo por con-
sulta»; aunque propo-
nen soluciones: «en
breves consultas y con
varias a lo largo del
tiempo favorece el esta-
blecimiento de confian-
za». En general, los
médicos ven que el
problema genera re-
clamaciones, denun-
cias y enfados por
parte de los pacientes,

y en muchos casos reconocen rechazo en ellos, y muy fre-
cuentemente, frustracién: «Aunque la relacion sea buena
con la paciente, me frustro por el problema».

Diabetes
Pucientes. E] tema de la informacién que reciben los pa-

cientes es percibido como un drea crucial y surge repetida-
mente; los pacientes se quejan de la mala informacién que
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reciben de los médicos en el sentido de que no la conside-
ran personalizada, suficiente y en muchos casos clara: «/e
dice (a mi madre) que tiene que hacer dieta y no le explica na-
da», «te dicen que tienes que hacer esto y esto pero nada mds»,
«no me preguntaron de entrada cudles eran mis hdbitos de vi-
da, me dieron una dieta, y era sencillamente impracticable, con
una amenaza de muerte directa la hubiera hecho, pero si no,
no», «me hubiera gustado que me dieran la informacion de otra
manera, siendo realista, pero de otra forma». Los pacientes
reclaman continuidad en la atencién que reciben y se re-
fieren repetidamente al papel de los sustitutos de los mé-
dicos: «Cuando llega el sustituto no sabe nada del paciente»,
«debe haber algiin elemento de continuidad para la atencion,
un minimo de garantia para que los sustitutos entren con mds
informacion y sepan que mi catarro no es el de otro».

Meédicos. Transmiten emociones y sentimientos negativos
como los de disgusto, insatisfaccién, rechazo, enfado o te-
mor, en general relacionados con el mal control de la en-
fermedad y con las discrepancias que surgen en la relacién
terapéutica, muchas relacionadas con presupuestas faltas
de cumplimiento de sus recomendaciones: «Le dije que ha-
bia que poner insulina, pero no habia manera, habia tension.
Hasta que yo le dije que no me sentia a gusto y que le manda-
ba al endocrino, y entonces ahora parece que no quiere compar-
tir su diabetes conmigo (le puso insulina)»; «mal control a pe-
sar de que los pacientes dicen que hacen el tratamiento. Me
enfado, pero creo que los pacientes tienen razon porque no en-
tendemos que es una enfermedad progresiva». La necesidad de
acuerdo y colaboracién es sentida como importante, y no
s6lo entre médico y paciente: «Me he encontrado con un pa-
ciente y una familia colaboradora», algo que no suelen ligar a
la confianza, sino colaboracién entre médico y resto de
profesionales y 4mbitos asistenciales: «Creo que tenemos pa-
peles complementarios con el especialista», «visito a pacientes en
urgencias y también allf es fundamental un buen entendimien-
to. Necesito colaboracion de todos: paciente, médico de cabecera,
enfermera, médico de urgencias y también trabajadora social.
Mejor coordinacions.

Alzheimer

Pucientes. Las cuidadoras coinciden en un grado muy alto
en manifestar un serie de sentimientos negativos (desam-
paro, soledad, sufrimiento, indignacién, desorientacién) ge-
nerados por su papel con el paciente y con la atencién reci-
bida: «Me siento indignada. Soledad, sin apoyo cuando hay una
situacion complicada en la familia. Y no se valora». «Como mi
madre es mayor, me dicen», «todo el mundo se aleja y te dejan so-
lo. Sufrimos mucho». Esto tiene que ver con determinadas
formas de comportarse por parte de los profesionales en re-
lacién con la falta de interés que muestran: «Mi hermana
vomitaba la comida y se le iba para otro lado y le decia a la mé-
dica: 3no hay otro sistema?, y me decia, no. Hasta que un dia la
levamos al hospital y con una sonda nos dieron la solucion y es-
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to fue muy impactante; fue dejadez de su doctora». «El simple
hecho de que nos llamen nos hace sentirnos apoyados, y este mi-
nimo es ya mucho.» En cuanto a la informacién que se les
ofrece: «Se necesita mucha informacion (informacion integral y
de todo tipo) y ayuda por todos los especialistas, si no, vas a cie-
gas, desorientado y fomas decisiones sin conocimiento». Esta ul-
tima faceta es muy demandada por las cuidadoras: «Es mds
facil todavia dar informacion, sobre lo que suele ocurrir y lo que
va a pasar. Por casualidad me enteré de que hay una enfermera
de enlace y no sabiamos siquiera que existia la posibilidad de pe-
dir una griia. Tener informacion sobre recursos y servicios». Un
aspecto insistentemente resaltado es la necesidad de segui-
miento de estas pacientes por parte del profesional en su
domicilio: «Quisiera que tuviese mds atencion y un seguimien-
to mds espontdneo de ella», «un seguimiento sistemdtico y en el
domicilio cuando no se pueda mover». Resaltan la importancia
de la consideracién del enfermo como una persona y, por
tanto, la exigencia de un trato humano para con él: «Quiero
que mi madre sea realmente paciente de esos profesionales y que
lo que manifestemos sea tenida en cuenta».

Meédicos. También aqui los médicos manifiestan experimen-
tar, en la atencién a estos pacientes, una variedad de senti-
mientos y emociones negativos: mal, impotencia, miedo,
culpa, sufrimiento, reticencia, incomodidad, violentarse, en
general relacionados con las dificultades que tienen para ir
mis alli de una atencién exclusivamente médica que no
suele funcionar: «Son pacientes dificiles, ingratos, porque res-
ponden mal a la medicacion. Nos duele que ese familiar sufra y
no encontremos formas de ayudarlos», y también por un des-
conocimiento de los recursos para ayudar a estos pacientes:
«No sabia nada de los recursos que se habian apasiado ellos»;
«parece que tenemos miedo porque desconocemos lo que nos van
a pedir y no controlamos, pero lo importante es saber qué les pa-
sa e incluso decirles pues que no sé por dénde tirar». Los aspec-
tos relacionados con la continuidad y la disponibilidad en la
atencién sobresalen en el discurso de los médicos que ofre-
cen alternativas a una atencién programada: «e digo que me
avisen siempre que quieran algo, aunque yo no vaya de motu
proprio. Me siento incomoda en una casa donde no me espe-
ran», para lo cual consideran importante el establecimiento
de una relacién de confianza. La experiencia de tratar con
estos pacientes es reconocida por algunos médicos como
gratificante también: «entonces yo me impliqué mds, acudia a
domicilio frecuentemente y la experiencia fue gratificante, con
poco que le des al cuidador, te compensa».

Cancer de mama

Pacientes. Tres temas aparecen de manera recurrente en
estas pacientes: el de la informacién recibida, el de la ne-
cesidad de ser atendidas de manera integral y no sélo co-
mo cuerpos enfermos, y el de la amputacién. En cuanto
al primero, que es el mds importante de todos por su fre-
cuencia, destaca la queja constante de una informacién
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deficiente: «Me sentia como una pelota de pin-pong entre el
cirujano y el oncologo. Son médicos y deben saber mucho, pero
no me explicaban y yo no lo entendia: no me hablaban en cris-
tiano...», «ti no tienes el conocimiento, te pones en mano de
esta persona, hay que hablar de estadistica y es dificil de
transmitir esta informacion al paciente, por la situacion ani-
mica de la persona y por la falta de preparacion», «quiero in-
formacion; el oncologo sabe mucho y el de cabecera también,
aungue no sabe tanto y hay temas que se le van». En las ex-
periencias de las pacientes, éstas reconocen que no se las
atiende de manera integral e incluso humana: «Mi médi-
co de familia es la parte positiva por el trato que he recibido,
me ha comprendido cuando me he puesto a lorar, aunque yo
s0lo iba a por las bajas. La mds negativa ha sido en el hospi-
tal, porque el oncologo sabe mucho pero le falta un punto de
sensibilidad. . .» «Hay aspectos intimos que no se contemplan.
El aspecto hospitalario es muy frio. Desde la anestesia. Aun-
que el cirujano y el anestesista deben cubrir sus espaldas, todo
es poco humano.» Finalmente destaca el sentimiento de
amputacién que les queda a estas pacientes y el deseo de
muchas de ellas de haber recibido prétesis: «En principio
todas estamos taradas», «lo llevo mal, cuando voy al bario y
veo que me falta algo... Me hubiera gustado que con la extir-
pacion me hubieran realizado una reconstruccion», «te ves en
el espejo... y se pasa muy mal. En la playa me parece que me
miran».

Meédicos. Los médicos parecen estar, por encima de cual-
quier otro tema, muy preocupados por la informacién a es-
tas pacientes y revelan falta de preparacion y temor: «Como
dar la noticia a otra persona, sé que no sé manejarlo bien y si-
go sin saber poder transmitirlo. No me siento capacitada para
abordar eso», «transmiti la informacion como pude», «zcomo
paras la angustia a la paciente cuando crees que es algo quisti-
co e intentas evitar la rueda por otros médicos? Pero a veces no
convences a la paciente y te sientes mal». «Cuesta mucho decir la
verdad cuando sospechas algo canceroso». Las relaciones con el
segundo dmbito asistencial son otro tema que aparece en
los médicos, en el sentido de que desean mds comunica-
cién, recibir mds informacién y mds agilidad cuando de-
tectan a una mujer con un problema grave: «4 veces pierdes
a la paciente porque se relaciona mds con el oncologo. El proble-
ma es la comunicacion con el segundo nivel, que me es necesa-
ria», «sientes impotencia cuando sospechas un cancer de mama
y no tienes posibilidad de acceder a pruebas complementarias;
en cirugia la lista es de 3 meses y yo no podia hacer nada y es-
taba muy fastidiado». Los médicos de familia ven en la pre-
vencién un papel importante.

Resulta sorprendente reconocer la coincidencia de los te-
mas que los pacientes de los 4 problemas estudiados con-
sideran importantes y que, sin embargo, son objeto de
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quejas, al considerarlos deficientemente cubiertos por los
médicos o los servicios sanitarios cuando les atienden. Es-
tos temas son: recibir una atencién respetuosa humana e
integral, una informacién clara y adaptada, y una conti-
nuidad en el seguimiento. El primer aspecto es demanda-
do con especial insistencia por las pacientes fibromidlgi-
cas®, pero también las cuidadoras reclaman este trato para
ellas y sus familiares dementes, y las pacientes operadas de
cancer de mama, que alertan sobre la importancia de rea-
lizar una atencién integral que tenga en cuenta sus mie-
dos y su angustia como «mujeres taradas»’. La demanda
generalizada de informacién que hacen las pacientes se
acompafia de una clara indicacién de cémo ésta debe ser
abordada: mds cantidad, mas claridad y de forma mids per-
sonalizada. Resulta especialmente dramitica la necesidad
de informacién que tienen sobre todo las cuidadoras de
pacientes con Alzheimer, pero también las mujeres que
son diagnosticadas de cincer de mama y que deben deci-
dir sobre el tratamiento y vivir con la incertidumbre de la
recaida, en muchos casos sin haber dispuesto de informa-
cién adecuada’. A tenor de lo que nos cuentan muchos de
los pacientes diabéticos, la actitud (negativa) de muchos
de ellos ante las indicaciones médicas hay que buscarla en
la forma en que el médico les informa (o tal vez les trata
de imponer). Otros estudios similares con diabéticos re-
saltan la importancia y los déficits en este ambito!®11.
Llama la atencién la frustracién que comentan los propios
médicos ante la falta de control y las discrepancias que tie-
nen con estos pacientes, asi como su deseo de llegar a
acuerdos. Tal vez detrds de esto se encuentre una incapa-
cidad del profesional para realizar una auténtica atencién
centrada en el paciente que le permita descubrir los ver-
daderos intereses de éste. Finalmente, el deseo de conti-
nuidad en el seguimiento es una demanda constante, par-
ticularmente en diabéticos y en cuidadoras, algo que
también coincide con los resultados de otros estudios rea-
lizados en nuestro mediol®12,

Destacamos, como aspecto especialmente llamativo de los
discursos médicos, la coincidencia que manifiestan éstos al
experimentar una variedad importante de sentimientos
negativos cuando atienden a estos pacientes, generalmen-
te relacionados con la esterilidad aparente de sus interven-
ciones de cara a una respuesta terapéutica satisfactoria, en
gran parte originada por la dificultad que tienen para abor-
dar unos problemas de salud, especialmente la fibromialgia
o el Alzheimer, pero también la diabetes, en los que los es-
quemas tradicionales biomédicos no son en absoluto los
unicos ni los més utiles. Las propias sugerencias de los mé-
dicos, al igual que en otros estudios similares!3, apuntaban
ya la necesidad de un cambio de mentalidad en el profe-
sional a la hora de relacionarse y tratar con estos pacientes,
que incluiria la familiarizacién con nuevas estrategias de
abordaje entre las que los aspectos comunicativos serian de
gran transcendencia. Para ello es preciso reconocer la im-
portancia de modificar algunos aspectos organizativos que
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La atencién a pacientes con problemas crénicos
requiere estrategias de abordaje complejas que
pasen, entre otras cosas, por una colaboracién
activa entre médicos y pacientes y por una
remodelacién del modelo de relacién entre
ambos.

Gran parte de la ineficacia de los resultados en el
tratamiento de las enfermedades crénicas es
debido a problemas en la incorporacién de lo
anterior y no a dificultades en la utilizacién de
nuevos firmacos.

Se dispone de estudios cualitativos con pacientes
que detectan dreas de insatisfaccién concretas.

No hay estudios que valoren las opiniones de
médicos y pacientes cuando éstos discuten
conjuntamente.

A juicio de los pacientes, los aspectos de relacién
y trato, la forma de informar y la continuidad en
el seguimiento deben ser mejorados por los
médicos.

El alcance de cada uno de estos aspectos varia en
funcién del tipo de problema crénico del que se
trate; ademds, hay otros aspectos propios de cada
uno de ellos.

Los médicos creen importante reconsiderar
algunas de sus competencias clinicas y la relacién
con algunos pacientes.

Los pacientes, y especialmente los médicos,
reconocen la importancia de modificar algunos
aspectos organizativos relacionados con el tiempo
de consulta y la coordinacién entre profesionales.

dependen mds de la politica sanitaria en atencién prima-
rial, como son el tiempo del que dispone el profesional y
la coordinacién con otros dmbitos asistenciales, pero tam-
bién dirigir la formacién hacia nuevas competencias clini-
cas especificas relacionadas con estos problemas y, sobre
todo, la comunicacién y la relacién clinicas.
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