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Un sistema sanitario centrado en el paciente

“Los sistemas de salud estan centrados en la enfermedad, no en
el paciente™

Dr. Albert Jovell. Fundador de la Universidad de los Pacientes

“El paciente es el recurso mas infrautilizado por los sistemas de
salud”

Dave deBronkart. E-patient Dave, autor del libro “Let patients help®


http://www.universidadpacientes.org/
http://www.epatientdave.com/about-dave/

Un sistema sanitario centrado en el paciente

Conocer la experiencia y expectativas de los pacientes para
convertirlas en fuente de innovacion y mejora

e Para que el paciente sea capaz de participar en la toma de decisiones

e Para que la comunicacion profesional-paciente sea mejor

e Para mejorar la adherencia al tratamiento

e Para mejorar la seguridad del paciente

e Para que pacientes y profesionales tengan mejores recursos para afrontar el proceso
e Para que la satisfaccion de pacientes y profesionales sea mayor...

Foro Salud

Como precedente y experiencia de referencia en la participacion de pacientes y
profesionales


http://www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadania/Participacion/Foro+Salud/

Conocer la experiencia de pacientes

y profesionales en procesos de tumor de recto

Profundizar en la comprension del proceso de comunicacion:

Cantidad y calidad de Competencias de

[ ] L] [ 4 ] ] [ ] comunicaCién
+ la informacion recibida :
; . de los profesionales

Autonomia en :
la toma de decisiones

Proponer e implantar medidas que mejoren la comunicacion
entre profesionales y pacientes



Un proyecto estructurado en tres fases

Diagnostico de situacion

O Diseio de propuestas de mejora

'V 4 Implantacion y evaluacion



Diagnostico de situacion. Metodologia
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Diagnostico de situacion. Participantes

Universo de pacientes

Paciente con neoplasia maligna de recto, no metastasico, intervenido
quirurgicamente, y que se encuentra entre la ultima sesion de quimioterapia
y la primera consulta de seguimiento

Nuestro agradecimiento a Miguel, M? Jesus, Teresa, Juan Andres, Vicente,
Ineés, Jokin, Joaquin, Luis y Francisco Javier

7% de participacion




Diagnostico de situacion. Participantes

Universo de profesionales

Una medico de cada uno de los Servicios implicados: Digestivo, Cirugia,
Oncologia Médica y Oncologia Radioterapica

Nuestro agradecimiento a

Dra. Ana Borda Martin (Servicio de Aparato Digestivo)

Dra. Lucia Teijeira Sanchez (Servicio de Oncologia Médica)
Dra. Fabiola Oteiza Martinez (Servicio de Cirugia)

Dra. Gemma Asin Felipe (Servicio de Oncologia Radioterapica)



cComo es la comunicacion
entre profesionales

y pacientes?




Cantidad y calidad de la informacion recibida

La valoracion global sobre la informacién recibida es positiva

“Me he sentido siempre informado, arropado y tratado con carino que es algo muy
importante; que te escuchen, que te sonrian, que te aguanten..”

Aunque hingun paciente es capaz de recordar con exactitud qué informaciéon y en qué
formato, han recibido en cada momento, salvo la referente a la ostomia

“Veia que habia un proceso de transmision de la informacion, pero al ser una
informacion tan densa, me costo asimilarla.. El propio control de fechas de cuando

acudir, consultas, etc. Lo veo muy dificil de asumir. Un poco de mareo. Papeleo
tenemos mucho, y yo estoy acostumbrado a manejar informacion, pero esto me

desbordo”

Existe un claro compromiso de los profesionales con la accesibilidad

"Si que les da seguridad tener un numero de teléfono y saber que pueden llamar
porque a veces es una tonteria pero a ellos les agobia, no cuesta nada..”




Cantidad y calidad de la informacién recibida

Los pacientes que sufren los efectos secundarios del tratamiento refieren cierta
sorpresa por algunos de ellos

“Sabiamos que la quimio tenia efectos, pero no sabiamos que iban a durar tanto. El
frio en los pies, la sensibilidad en las terminaciones nerviosas. Te cuesta mucho

recuperarte”
Los consentimientos informados se han convertido en un papel que se firma de manera
mecanica

“Yo ni los leia” "No sé ni cuantos firmé” “; Como no los vamos a firmar?”

Son varios los pacientes que comentan que han accedido a la informacion de Internet

“Yo no buscaba informacion por desconfiar, sino que te asaltan dudas. Cuando estas
en el médico lo aceptas todo, pero luego quieres saber mas. Hay otros medicos,
otros casos..”

Los tiempos asignados para las consultas, sobre todo las primeras, en ocasiones son
insuficientes para transmitir toda la informacion que consideramos necesaria

"En general necesitamos tener mas tiempo en las consultas, sobre todo en la
primera para que el paciente te pregunte”




Cantidad y calidad de la informacién recibida

En definitiva

El proceso de asimilacion de una enfermedad oncologica
es critico y complejo, y provoca un evidente y logico
impacto psicologico en el paciente

El inicio del proceso es el momento en el que recibe un
volumen mayor de informacion que consideramos
relevante para el afrontamiento del proceso, pero que los
pacientes no consiguen asimilar en su totalidad



Competencias de comunicacion

TODOS LOS PACIENTES valoran de manera extraordinaria las competencias de
comunicacion y relacionales de todo el equipo sanitario

“Para que veas la humanidad de los medicos, una medico me llamo en
Nochebuena para darme los resultados de una prueba, que eran positivos, solo
para que pasase la Navidad tranquila, porque no tenia la consulta de resultados
hasta el dia 28 de diciembre”

Como unico aspecto de mejora se habla del ordenador como una "barrera” en consulta

"El meédico tiene que mirar de frente, no tanto al ordenador”

Los profesionales demuestran una gran implicacion y compromiso con sus pacientes

“Yo los intento tratar de la megjor manera posible: intento ponerme en su lugar,
pensar que es de mi familia..”

La capacitacion del profesional generalmente es autodidacta y no responde a protocolos

"No hemos recibido formacion en la carrera, en la residencia algun curso de
comunicacion pero no mucho”




Competencias de comunicacion

En definitiva

La empatia es una fortaleza de extraordinario valor, y
elemento sustancial para garantizar una asistencia de
calidad

La reflexion posterior es si una capacitacion mayor en
tecnicas de comunicacion redundaria en una mejora en
aspectos relevantes de la capacitacion del paciente para
afrontar su enfermedad



Coordinacion en las diferentes fases

Los pacientes perciben buena coordinacion entre los profesionales y servicios que les
atienden

“La oncologa no se ha metido con el tema de cirugia ni al reves, cada uno su
parcela, te informaban de lo suyo, ningun problema”

La fecha de programacion de la ostomia es critica y se perciben ciertas
descoordinaciones en su comunicacion

“El plazo de cierre de la bolsa nunca se cumple. El cirujano siempre dice 3-6 meses,
pero la enfermera me dijo inmediatamente despues que no se cumpliria”

Se manifiestan descoordinaciones en el proceso de seguimiento (revisiones y entregas
de resultado)
“Por poner un gjemplo, ahora estoy esperando unos resultados de un TAC, que me

los tendria que dar cirugia, pero me los dio el oncologo en una cita que tuve. Si me
tienen que dar una cita en cirugia, y luego me lo dice el oncologo, esa cita sobraria”

No se han compartido entre los diferentes servicios pautas de comunicacion con
pacientes

“No, no tenemos protocolizado tu explicas esto y yo esto”




Autonomia en la toma de decisiones

En el proceso de tumor de recto existe poco margen para la toma de decisiones
compartidas, al existir pocas alternativas a los tratamientos propuestos por los
profesionales

“Yo qué opinidon puedo dar sobre un tratamiento de quimio, si no tenia ni idea. Que
me digan Lo que tengo que hacer. No recuerdo si me dijo si me queria operar. Es
igual que te lo pregunten o no. Tampoco hay margen”

Los pacientes valoran y demandan el maximo de informacion sobre el tratamiento que
van a recibir y los profesionales destacan la importancia de que los pacientes tomen un
rol activo

‘ “El paciente tiene que saber lo que hay y tiene que tomar él sus decisiones”

Los profesionales encuentran dificultades para saber cuando un paciente esta
capacitado para tomar decisiones, circunstancia que esta relacionada con la adquisicion
de competencias de comunicacién

"Hay personas que se bloquean, que dudan y tienen miedo, y esto les dificulta para
la toma de decisiones. A estas personas hay que ayudarles a que tomen una
decision’




La asimilacion y vivencia de la enfermedad

El miedo acompana a los pacientes a lo largo del proceso
“Todavia no termino de asimilar la enfermedad. Siempre tengo el miedo de que un
analisis, una prueba, salgan mal”

EL momento critico en pacientes con tumor de recto es la ostomia

“Para mi lo peor de todo fue el tema de la bolsa, te dicen cada tres dias te la
cambias, pero me la ponia y al dia se despegaba todo, con las consecuencias para
la herida. Fue lo peor”

Compartir la experiencia de una enfermedad es una herramienta poderosisima para el
afrontamiento del paciente

“Yo necesitaba apoyo psicologico pero no lo use y ahora veo que juntarme con otros
pacientes en mi misma situacion es mas util que ir al psicologo”



Conclusiones,

recomendaciones

y siguientes pasos




En conclusion

En un proceso en el que existe una confianza declarada
en la capacidad médica de los profesionales, el principal
aspecto de progreso y mejora es contribuir a que los
pacientes asimilen y afronten la enfermedad de la mejor
manera posible, entendiendo que un mejor afrontamiento
tiene un efecto positivo en la evolucion clinica



Recomendaciones

Disenar (en fondo y forma) y proporcionar la informacion para garantizar
que ésta sea asumida por el paciente y sirva para un mejor
afrontamiento de la enfermedad:

e Analizando la cantidad y la calidad de la misma, asi como los plazos 0 momentos de
entrega

e Aprovechando el recurso Internet como medio para satisfacer necesidades de
informacion de pacientes

e Cuestionandonos si los consentimientos informados responden a los objetivos con
los que se crearon y si es hecesario firmar un consentimiento ante cada acto médico

e Trabajando en la optimizacion de consultas en las primeras fases para que éstas
sean mas eficaces y eficientes

Desarrollar téecnicas y competencias de comunicacion de los
profesionales para lograr un mejor afrontamiento y capacitacion de los
pacientes




Recomendaciones

Incorporar al proceso de atencion del tumor de recto una vision mas
global, coordinada e integradora, actuando en concreto en los
siguientes puntos:

e Encontrando soluciones para mitigar la incertidumbre de la fecha de cierre de la
ostomia

e Valorando adelantar la informacion de la ostomia a antes de la intervencion

e Optimizando aquellas citas que pueden solaparse con citas de otras especialidades

Establecer en el circuito de atencion al paciente oncolégico, de manera
mas o menos pautada, iniciativas de encuentro entre pacientes en la
misma situacion...

.. que faciliten el afrontamiento de la enfermedad, y ademas permitan al SNS-O
obtener informacién de manera cotidiana sobre la percepcion que tienen los
pacientes de determinados aspectos del circuito asistencial



Siguientes pasos

o Diseno de propuestas de mejora

'V 4 Implantacion y evaluacién

Grupo de trabajo formado por 4 facultativos de cada Servicio, Atencidon
al Paciente y la colaboracion de la Asociacion Espanola Contra el Cancer
AECC, para convertir estas conclusiones en mejoras en la comunicacion
entre profesionales y pacientes
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