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RESUMEN

Palabras clave

Objetivo. Describir la experiencia de participacion en las decisiones clinicas desde la
perspectiva de usuarios de Centros de Salud Familiar (CESFAM) de la Atencién Primaria de
Salud (APS).

Métodos. Estudio de disefio cualitativo descriptivo; se realizaron grupos focales con usua-
rios de CESFAM del drea sudeste de Santiago, Chile, y andlisis temitico de la informacion
utilizando el programa Atlas.ti version 6°.

Resultados. Se realizaron cinco grupos focales (n = 41). Los principales temas emergentes
fueron el rol pasivo de los usuarios en las decisiones y la toma de decision delegada, basada en
la confianza en el profesional. El rol pasivo de los usuarios limita las oportunidades de partici-
pacion en las decisiones clinicas y mantiene el poder en los profesionales de la salud. A pesar de
ello, el establecimiento de una alianza terapéutica les permita sentirse tratados como personas
tinicas, escuchados y respetados por los profesionales, lo que asegura que las decisiones tomadas
por el equipo de salud son confiables, pues velan por sus reales intereses.

Conclusién. La participacion de los usuarios en los encuentros clinicos es atin escasa en
el pais. Sin embargo, potenciar esta participacion es esencial para aumentar la satisfaccion
usuaria y promover un cuidado centrado en la persona.

Atencién primaria de salud; participacién de la comunidad; toma de decisiones; Chile.

A nivel mundial, existe un interés
por involucrar de manera activa a las
personas en salud, respetando el derecho
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a que se consideren las preferencias de
los usuarios (1) e involucrandolos en la
btisqueda de alternativas terapéuticas
que les permitan mantener una mejor ca-
lidad de vida y bienestar (2-5).

Ya desde la declaracién de Alma-Ata
se subraya la importancia de la participa-
cién de las personas y de la comunidad
cuando se afirma que “las personas tie-
nen el derecho y el deber de participar
individual y colectivamente en la planifi-
cacion e implementacién de su atencion
sanitaria” (6) y se vincula el derecho de
las personas a la salud con su derecho a

participar en las decisiones que afectan
su vida (7). Asi, promover la salud de las
personas implica proveerlos de los recur-
SOs necesarios para ejercer un mayor
control sobre esta (8).

El gobierno chileno ha mostrado un
avance progresivo en esta tematica. El
fortalecimiento de la atencién primaria
de salud (APS) en Chile hace eco del lla-
mado a renovar la estrategia de APS en el
mundo de manera de mejorar las condi-
ciones y calidad de vida de la poblacién
(9). El Modelo Integral de Salud Familiar
y Comunitario (MAIS) vigente en el pais
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se alinea con esfuerzos internacionales
por involucrar a las personas en sus cui-
dados de salud, para avanzar desde un
modelo paternalista donde el usuario se
emplaza en un lugar de pasividad, hacia
un enfoque participativo (1). En la tltima
década, Chile se ha centrado en poten-
ciar el rol activo de los usuarios en proce-
sos de gestién de salud, involucrandolos
de manera comunitaria en procesos con-
sultivos (como por ejemplo en el desarro-
llo de los Objetivos Sanitarios para la
década) hasta instancias de planificacion
y evaluacién (por ejemplo, presupuestos
participativos de los servicios de salud)
(10, 11).

EI MAIS establece tres principios irre-
nunciables que orientan el quehacer de
los equipos de salud: el cuidado centra-
do en la persona (centralidad), la conti-
nuidad y la integralidad de la atenciéon
(12). El cuidado centrado en la persona
(CCP) considera que el usuario es co-
rresponsable de su cuidado, en colabo-
racion con el equipo de salud. Por ello,
los usuarios necesitan recibir la infor-
macién adecuada que les permita parti-
cipar de manera activa e informada en
la toma de decisiones relacionadas a su
cuidado y sentirse tratados de manera
digna (13). A esto se suma el llamado del
Ministerio de Salud de Chile para pro-
mover la participacién de las personas
como elemento fundamental para la
satisfaccion usuaria, la calidad de la
atencién y una practica profesional
ética (2, 3). Esto esta respaldado por
la legislacién sobre los deberes y dere-
chos de las personas en salud, que
reconoce la dignidad y autonomia de
los usuarios en las decisiones relaciona-
das a su cuidado (2) y el Plan Estratégi-
co de salud para la década que sefiala
que “no hay mejor médico que uno
mismo” (3).

Todos estos antecedentes permiten
vislumbrar un panorama esperanzador
para la promocién de la participaciéon de
los usuarios en los encuentros de salud.
Sin embargo, a pesar de este compromi-
so, Chile atin carece de estrategias espe-
cificas que permitan operacionalizar la
participacién de los usuarios en las deci-
siones clinicas (14) y tampoco se tiene un
diagnoéstico sobre el nivel de participa-
cién de los usuarios en las decisiones de
salud. El objetivo de este articulo es des-
cribir la experiencia de participaciéon en
las decisiones clinicas en APS desde la
perspectiva de usuarios de Centros de
Salud Familiar (CESFAM).
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MATERIALES Y METODOS

Se realizé un estudio cualitativo, en el
que se condujeron grupos focales con
usuarios de CESFAM de Santiago, Chile.
Los grupos focales son identificados
como una herramienta de investigacion
que, a través de la entrevista grupal,
permite la interaccién del grupo, reco-
giendo diversas experiencias en el relato
de los participantes. El investigador ac-
tda como moderador mediante el plan-
teo de preguntas, mantiene el ritmo de la
conversaciéon y promueve la participa-
cién de los miembros (15). En la riqueza
de esta interaccién, el investigador pue-
de recoger informaciéon valiosa, como
anécdotas, comentarios y experiencias
de sus participantes que permiten enten-
der el fenémeno en estudio (15, 16).

Participantes

Los participantes fueron usuarios de
CESFAM de dos comunas del drea sudes-
te de Santiago. La informacién se recogio
entre enero y mayo de 2015, se utiliz6
muestreo por conveniencia, y se invit6 a
participar a usuarios que hubieran asisti-
do al CESFAM durante la fase del reclu-
tamiento y bola de nieve, en cuanto se
solicité a los participantes que extendie-
ran la invitacién a otros usuarios de su
red de contactos potencialmente intere-
sados en participar del estudio. Los
criterios de inclusién fueron personas
mayores de 18 afios, usuarias del mismo
CESFAM durante al menos dos afios y
sin discapacidad o enfermedad grave
que impidiera la adecuada comprensién
de las preguntas y la manifestacién de su
opinién o voluntad.

Analisis de la informacion

Los grupos focales fueron audiograba-
dos y transcritos verbatim, para facilitar la
inmersién de los investigadores con la
informacién y el andlisis. Se usé un guion
de entrevista elaborado con base en la
evidencia disponible y sometido a vali-
dacién de contenido por expertos (dispo-
nible previa solicitud a los autores). El
criterio de finalizacién fue la saturacion
tedrica. Se condujo un andlisis temético,
asistido por el software computacional
ATLAS.ti version 6°. El proceso de anali-
sis incluy6 los siguientes pasos (17):

1) Familiarizacion de la informacion:
tres investigadores recogieron

informacion; las transcripciones fue-
ron realizadas por un ayudante de
investigacion supervisado por los
investigadores;
Los investigadores realizaron una
seleccion de datos relevantes (ex-
tractos de la informacién), que ayu-
daron a entender el fenémeno de la
participacién en las decisiones de
salud;

3) Los investigadores asignaron cédigos
a los extractos de informacién que
ayudaran a entender el fenémeno;

4) Los c6digos se agruparon en patro-

nes o temas que integran el signifi-

cado del fenémeno y que ayudan a

describirlo;

Se realizé una descripcién exhaus-

tiva de la naturaleza de la partici-

pacién de los usuarios en las
decisiones de salud.

2

~

5

~

El estudio conté con la aprobacién del
Comité Etico Cientifico de la Facultad de
Medicina de la Pontificia Universidad
Catolica de Chile y del Comité de Etica
del Servicio Metropolitano Sur-Oriente.
El proceso de consentimiento informado
fue realizado por las investigadoras,
procurando promover en los usuarios la
voluntariedad de la participacién y la
comprension de los riesgos y beneficios
asociados a este proyecto. Todos los par-
ticipantes firmaron el documento de con-
sentimiento informado. La informacién
fue tratada de manera andnima, los
datos sensibles de los participantes
fueron almacenados separados de los
archivos de audio, consentimientos y
transcripciones.

RESULTADOS

Se realizaron cinco grupos focales, con
10 hombres y 31 mujeres, de 43,8 afios de
edad promedio, en un rango de 18 a 78
anos, todos usuarios del mismo CESFAM
por 10,8 afios en promedio.

Del total, 92,7% asistia de forma regu-
lar a sus controles de salud y 29,2% asis-
tia en forma regular, ademas, a otras
actividades desarrolladas por el Centro.

Principales temas emergentes

Después de un riguroso proceso de
analisis, se identificaron patrones en la
informacién, de la cual emergieron dos
temas que caracterizan la participacion
de los usuarios en las decisiones en salud
(cuadro 1).
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CUADRO 1. Temas y subtemas emergentes que caracterizan la participacion de los
usuarios chilenos en la toma de decisiones en salud

Tema Subtema

Rol pasivo de los usuarios en la
toma de decisiones

Falta de participacion de los usuarios: sin oportunidades y centrados en solo
un problema de salud

El profesional toma las decisiones: sin participacion del usuario y, a veces,

poco efectivas
Decisiones clinicas delegadas y
basadas en la confianza

Comunicacion efectiva: con lenguaje que permita a los usuarios comprender
y que demuestre interés del profesional

Relacién empética: que permita a los usuarios sentirse (inicos y bien
cuidados por los profesionales

Cuadro de elaboracion propia con base en los resultados del estudio.

Rol pasivo de los usuarios en la
toma de decisiones

Los participantes identifican nulas
oportunidades de participacion en las de-
cisiones relacionadas con su salud como,
por ejemplo, en la eleccién del profesio-
nal que lo atiende y en las acciones de
tratamiento para su problema de salud.

Desde la perspectiva de los usuarios,
la atencién de salud es vista como un es-
pacio en que existen escasas posibilida-
des de involucramiento y participacion.
Asi, en los encuentros terapéuticos perci-
ben que deben restringirse a resolver
solo un problema de salud (que muchas
veces no es el mas importante) y evitar
referirse a otras situaciones que pudiesen
estar aquejandolos. Por tanto, en ese es-
cenario de pasividad, los usuarios no
identifican oportunidades de participa-
cién en las decisiones clinicas.

Me dice [el médico] “yo aqui, aqui es el
médico el que manda”. (Hombre 1)

Los médicos no le conversan mucho a
uno y uno quiere conversar, quiere meter
mds cosas y él se remite a eso, no mis.
(Mugjer 1)

Yo [le digo al médico] “me duele la cabeza”
.. [y él me dice] “;Le duele la cabeza?,
una aspirina poh amigo”, [le digo al médi-
co] “doctor pero resulta que me duele la
ufia”, [y él me dice] “andd afuera a pedir
una hora para la otra semana para que te
vea la uiia”. (Hombre 2)

Los usuarios también identifican que
en la atencién de salud es el profesional
quien toma las decisiones clinicas, lo que
incluye desde el problema de salud que
se tratara durante la consulta hasta el tra-
tamiento que debe realizar el usuario.
Para los participantes, muchas veces esas
decisiones no son las correctas, pues no
resuelven sus problemas.
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Los doctores [médico], tal cual como dice
ella, no te miran, llegan y anotan. Se de-
moran con suerte tres minutos en atenderte
y estds fuera. Pero las soluciones nunca es
lo que uno necesita. (Mugjer 3)

Me vio otro médico y [me dijo] “no
si es normal, es normal, témate paraceta-
mol y hazte esto y esto otro. Entonces,
uno no halla qué hacer, porque el dolor
de rodillas cada vez es mds intenso.
(Mujer 4)

Decisiones clinicas delegadas y
basadas en la confianza

Los usuarios reconocen que las deci-
siones son tomadas, en su mayoria, por
los profesionales de la salud. Valoran de
manera positiva cuando las decisiones
han sido tomadas luego de haber estable-
cido con los profesionales una alianza
terapéutica, que se evidencia por una co-
municacién clara y efectiva y demostra-
cién de interés por sus problemas, lo
que les permite confiar en el criterio del
profesional.

Para comprender la decisién tomada
por el profesional, los participantes nece-
sitan que se haya utilizado un lenguaje
comprensible para explicarles su proble-
ma de salud y las alternativas de
tratamiento. Ademads, destacan como
fundamental que exista una comunica-
cién permanente con los profesionales de
la salud y que puedan sentirse escucha-
dos y respetados por ellos.

Porque yo quiero que me hablen en espa-
fiol no como “cha cha cha... pum, pum”.
(Mugjer 5)

Ojald el médico nos escuchara, que noso-
tros pudiéramos decirle todo lo que nos
estd pasando porque a veces uno queda
con tantas cosas de prequntar y llegamos
a la casa con lo mismo y no sabemos.
(Mujer 6)

Investigacién original

Para los participantes, es fundamental
que los profesionales los hagan sentir
tnicos y que demuestren genuina preo-
cupacion por lo que les acongoja. Esto les
permite valorar que las decisiones toma-
das por los profesionales se basan en el
mejor interés de los usuarios.

Porque si un médico le pregunta ...” ;tiene
alguna duda? ... -No. - ... ;Y tiene alguna
molestia? -No. -;Y ha sentido algo como
como esto?”. O sea él [médico] me prequn-
taba a mi, no era yo el que le decia, tengo
esto, el me preguntaba... eso es algo perso-
nalizado, que a uno lo atiendan, que lo mi-
ren a los ojos. (Hombre 3)

El hecho que lo escuchen, que le den
un consejo, que se fijen mds, que no sea
solamente un paciente o un niimero.
(Muger 7)

DISCUSION

Este articulo presenta la experiencia de
participaciéon en la toma de decisiones
clinicas desde la perspectiva de usuarios
de CESFAM del area sudeste de Santia-
go. El rol pasivo de los usuarios en las
consultas clinicas limita sus oportunida-
des de participacion en las decisiones sa-
nitarias, con el poder en manos de los
profesionales de la salud. A pesar de ello,
una relacién terapéutica efectiva que les
permita sentirse tratados como personas
tnicas, escuchados y respetados por los
profesionales, les asegura que las deci-
siones tomadas por el equipo de salud
velan por sus reales intereses.

El CCP, entendido como aquel que
potencia la corresponsabilidad del cuida-
do, tiene efectos significativos en las
mediciones de satisfaccion usuaria, en
resultados de salud en el mediano y lar-
go plazos, y en la organizacién y coordi-
nacién de los servicios que proveen los
prestadores de salud, lo que se traduce
en una mejor calidad de atencién y en
una disminucién de los costos globales
de atencién al evitar el uso excesivo de
los servicios de salud con el consecuente
consumo de horas profesionales (18-21).
A su vez, tiene el potencial de organizar
la atencién en salud y le permite al
usuario experimentar una atencién
transparente, individualizada, respetuo-
sa, digna, y con posibilidad de tomar de-
cisiones en todos los asuntos referentes
a su salud. Esto mejora la adherencia y
fomenta la responsabilidad con su esta-
do de salud (21, 22) e impacta de manera
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directa en la percepcién de los usuarios
respecto de la atenciéon que reciben.

La experiencia de los participantes en
términos de la decisién basada en la con-
fianza coincide lo que en otros paises se
ha conceptualizado como una “atencién
exitosa”, en donde la comunicacion, la
atencién personal y la empatia destacan
como las principales caracteristicas de
una buena atencién de salud (23). Los re-
sultados presentados en este articulo son
coherentes con los obtenidos por un gru-
po de investigadores chilenos que mos-
tré que solo 56,1% de los usuarios percibe
que el médico se preocupa siempre o casi
siempre de €l o ella como persona, por-
centaje que disminuye a 46,3% en el caso
de las enfermeras. El mismo estudio re-
cogi6 la percepcion de los usuarios sobre
la posibilidad que tenian de dar su opi-
nién y sostener un didlogo referente a su
salud con los funcionarios de los centros
de salud. Solo 52% de los usuarios dice
que siempre o casi siempre puede dar su
opinién respecto al tratamiento que se le
indica y 26,5% de ellos manifiesta no po-
der dar su opinién nunca o casi nunca
(24). Estos resultados evidencian que
existe incumplimiento de la legislaciéon
vigente, en cuanto la Ley de Derechos y
Deberes de los usuarios (Ley N° 20.584)
garantiza un trato digno para las perso-
nas y la informacién oportuna, lo que
debiera traducirse en un proceso de co-
municacion efectivo entre profesionales
y usuarios. La falta de oportunidades de
participacién reportada por los usuarios
indica que si bien Chile ha avanzado en
temas de participacién comunitaria en
salud, la promocién del rol activo de los
usuarios en el encuentro clinico es atn
escasa (14). Investigadores han reporta-
do que incluso la entrega de informacién
no permite un rol mas activo de los usua-
rios en salud, puesto que el desbalance
de poder solo podra corregirse cuando el
sistema sanitario permita que tanto pro-
fesionales como usuarios estén prepara-
dos para asumir un rol colaborativo y
horizontal (25, 26).

La fortaleza de este estudio se basa en
que contribuye a la escasa literatura local
que examina el rol de los usuarios en la

1. Elwyn G, Tilburt L, Montori V. The ethical
imperative for shared decision-making.
European Journal for Person Centered
Healthcare. 2013;1(1):129-31.
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toma de decisiones clinicas. Sin embargo,
los resultados deben utilizarse con pre-
caucion, ya que se debe considerar la di-
ficultad que ha tenido la instalacion del
MAIS en Chile, lo que se relaciona con
que aun cuando los fundamentos y estra-
tegias globales planteados privilegian el
cambio hacia un modelo de atencién en
su mayoria participativo, el énfasis en
este dltimo tiempo ha sido sobre todo cu-
rativo al asegurar el cumplimiento de las
prestaciones contenidas en el Régimen
de Garantias Explicitas. Con ello, las acti-
vidades terapéuticas se tornan centradas
en la enfermedad y deja el componente
preventivo, promocional y de centrali-
dad en los usuarios en un plano de incer-
tidumbre y a voluntad de los equipos de
salud, los que tienden a privilegiar el
cumplimiento de las metas ministeriales
para asegurar financiamiento de sus cen-
tros de salud. Asi, la normativa vigente
no ha permitido reducir la variabilidad
de la instalacién del MAIS a nivel nacio-
nal, lo que dificulta la comparacion de
practicas y evaluaciones obtenidas en
distintos centros de atencién primaria.
Por esta razén, cualquier comparacién o
generalizacién debe considerar las carac-
teristicas particulares de los participan-
tes de este estudio. A nivel metodolégico,
este estudio solo utilizé grupos focales
para la exploracién de participacién en la
toma de decisiones, lo que podria limitar
la comprension del fendémeno. Si se
considera que la participacion es, por de-
finicién, un proceso interactivo, parece
necesario incorporar otras herramientas
de recoleccién de la informacién como la
entrevista individual, con agentes clave
(como usuarios, profesionales o tomado-
res de decisiones politicos) y la observa-
cién de consulta clinicas.

Futuras investigaciones podrian utili-
zar mediciones del nivel de participacion
de los usuarios en las decisiones clinicas
y examinar, ademas, la perspectiva de los
profesionales en cuanto a la promocién
de la participacién del usuario en la con-
sulta clinica. Asi, seria posible examinar
el nivel de convergencia y divergencia
de los diversos actores del proceso (27)
en cuanto al rol que le compete a los
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ABSTRACT

User Participation in
Clinical Decision-making in
Primary Health Care in Chile

Keywords

Objective. Describe users’ experience with participation in clinical decision-making
at Family Health Centers (CESFAM) in the Primary Health Care (PHC) system.
Methods. Qualitative descriptive study. Focus groups made up of CESFAM users
were held in southeastern Santiago, Chile, and the information was thematically ana-
lyzed using Atlas.ti version 6® software.

Results. Five focus groups were held (n = 41). The main themes that emerged from
the discussions were the passive role of users in decisions and delegated decision-
making, based on their trust in the health professional. Users’ passive role limits their
opportunities for participation in clinical decision-making, ceding power to the health
professional. However, establishing a therapeutic partnership allows users to feel that
they are being treated as unique individuals whom the professional listens to and
respects, ensuring that the decisions of the health team can be trusted, since they look
out for the users’ real interests.

Conclusion. Users’ participation in clinical encounters is still limited in Chile.
However, bolstering that participation is essential for increasing user satisfaction and
promoting people-centered care.

Primary health care; community participation; decision making; Chile.
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RESUMO

Participacao dos usuarios
nas decisdes clinicas

na atencao primaria a
saude no Chile

Palavras-chave

Objetivo. Descrever a experiéncia de participacdo nas decisoes clinicas dos usudrios
dos Centros de Satide Familiar (CESFAM) de atengdo priméria a satide.

Métodos. Estudo qualitativo descritivo conduzido em grupos de discussdo forma-
dos por usudrios dos CESFAM da regido sudeste da cidade de Santiago, no Chile. Foi
realizada uma andlise temética das informagdes com o uso do programa de software
ATLAS i® versao 6.

Resultados. Foram formados cinco grupos de discussao (n = 41). Os principais t6pi-
cos abordados foram o papel passivo dos usudrios nas decisdes e a tomada de decisao
delegada aos profissionais na base da confianca. O papel passivo restringe as oportu-
nidades de participacdo dos usudrios nas decisdes clinicas e mantém o poder nas maos
dos profissionais da satide. Apesar disso, ao ser criada uma alianga terapéutica, os
usudrios se sentem tratados como individuos tinicos que sdo ouvidos e respeitados
pelos profissionais, o que assegura que as decisdes tomadas pela equipe de satde
sejam confidveis porque protegem os reais interesses dos usuadrios.

Conclusdo. Os usudrios ainda tém pouca participacdo nas intera¢des clinicas no
Chile. Porém, é fundamental reforcar esta participagdo para melhorar a satisfagao do
usudrio e promover uma atengao mais centrada na pessoa.

Atengdo primaria a satde; participagdo da comunidade; tomada de decisdes; Chile.
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