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Participacion de los pacientes en los resultados

La pérdida de la salud constituye uno de los
aspectos de mayor impacto en el bienestar
humano. Sin embargo, su abordaje se ha
convertido en un reto para los diferentes
sistemas de salud debido principalmente al
aumento de la cronicidad, a los diversos ajus-
tes presupuestarios y al encarecimiento de
los precios de la innovacién. Por esta razén,
el debate sobre el valor del medicamento ha
vuelto a ocupar la agenda politica. Patricia
Lacruz, directora general de la Cartera Basica
de Servicios del Sistema Nacional de Salud y
Farmacia, del Ministerio de Sanidad, anuncié
a inicios de 2019 sus planes de crear Valter-
med, el sistema de informacién corporativo
del Sistema Nacional de Salud que medira el
valor terapéutico en la practica clinica real.
Es una herramienta destinada a ayudar en el
proceso de toma de decisiones, en un con-
texto de criticas crecientes a la diferencia de
resultados que se obtienen, en primer lugar,
durante los ensayos clinicos en comparacién
con los registrados posteriormente durante
la practica médica; actividad de la que, por
otro lado, también se duda porla gran variabi-
lidad que ofrece su ejercicio. Tanto es asi que

pacientes con una misma enfermedad, en las
mismas condiciones, estdn obteniendo resul-
tados dispares. Y no solo en distintos paises,
sino también en regiones dentro una misma
frontera (como en nuestras comunidades au-
ténomas) y en hospitales de la misma ciudad.
Entre las causas de la variabilidad se han se-
falado el distinto uso de los recursos y la fal-
ta de estdndares para la practica de muchas
intervenciones, asi como un listado incom-
pleto de indicadores que deben medirse para
favorecer posteriormente la comparacién de
resultados. Por el contrario, la elaboracién de
protocolos y de guias clinicas ha demostrado
ser una medida efectiva para disminuir esta
variabilidad. Se recomienda, por esta razén,
la consolidacién de estas practicas, junto con
un modelo que las fomente en beneficio de
los pacientes. Uno que promueva, ademas, la
recogida de informacién adicional a la basada
en los valores clinicos, que incluya las nece-
sidades, preferencias, prioridades y expecta-
tivas de los pacientes, asi como también su
posterior feedback para que, tras su andlisis y
comparacién, podamos decidir, y luego con-
cluir, que la atencién prestada siempre fue y
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serd la mejor de entre todas las posibles en
una relacién de coste-beneficio.

En linea con la busqueda de este nuevo mo-
delo han sido varias las iniciativas, en diferen-
tes dmbitos, que reclaman la necesidad de re-
currir al conocimiento y la experiencia de los
pacientes para comprender cdmo es vivir con
una enfermedad concreta, la relacién que las
personas mantienen con el sistema sanitario,
la manera en que acceden a los tratamientos
prescritos y los resultados que obtienen. Los
autores esperan, con la informacién genera-
da, ayudar con esta a mejorar el sistema de
atencién hospitalaria y a descubrir, desarro-
llar y evaluar el valor intrinseco de cada far-
maco en relacién con sus competidores, si los
hubiera; también a comprendery a fomentar
las variables que producen el éxito terapéu-
tico, como por ejemplo pretendié la Oficina
Regional para Europa de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) al publicar el pro-
grama Salud 2020 con el objetivo especifico
de empoderar tanto a los ciudadanos como
a los pacientes, bajo la premisa de que asf se
mejoraria la comunicacién entre profesiona-
lesy pacientes, y por ende la adherenciay los
resultados de salud. Para ellos, esto supon-
drfa adicionalmente un aumento de la satis-

faccién de los pacientes y una optimizacién
delusovy los costes de los sistemas sanitarios.
Estos fines son complementarios a los perse-
guidos por la Academia Europea de Pacien-
tes (EUPATI), cuyo objetivo es dar a conocer
y promover la participacién de los pacientes
en la [+D+i farmacéutica para poder incorpo-
rar su punto de vista en todo el proceso de
innovacion, lo que incluye la revisién y la va-
lidacién de herramientas estandarizadas de
medicién de los resultados esperados y per-
cibidos por los pacientes.

En Espafa, EUPATI se funda oficialmente
como un movimiento civico en octubre de
2018, y uno de sus primeros trabajos fue la
realizacién de un andlisis multicriterio para
conocer la opinién de los representantes de
pacientes sobre qué dimensionesy peso ten-
drian que seleccionarse, de acuerdo con su
consenso, si quisiéramos calcular el valor de
lainnovacién. Las tres dimensiones que enca-
bezan el listado definitivo son los resultados
en salud percibidos por el paciente (PRO, por
sus siglas en inglés), la gravedad de la pato-
logia y la seguridad/tolerabilidad’. Fruto de
este trabajo se ha editado también el manual
de analisis de decisién multicriterio destina-
do a asociaciones de pacientes?.
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Los resultados en salud pueden definirse
como cualquier cambio en la salud de una
persona, o grupo de personas, que es atribui-
ble a una intervencién o serie de intervencio-
nes. Sin embargo, para la Healthcare Financial
Management Association no existe todavia
una definicién estdndar de resultados de sa-
lud aceptada internacionalmente. Tradicio-
nalmente se ha venido prestando atencién a
la eficiencia del servicio de salud en términos
econémicos en lugar de a la eficacia de las in-
tervenciones. Ha sido en fechas mas recien-
tes cuando la evaluacién del sistema de salud
se ha enfocado en los procesos implicados y
en los resultados obtenidos. Precisamente,
el principal cambio en este sentido lo refleja
Michael E. Porter?, en 2010, al publicar un ar-
ticulo sobre el valor de la atencién en el que
destaca la importancia de la medicién de re-
sultados como un elemento critico en la re-
forma de la atencién médica, cambiando asf
totalmente la perspectiva cuando se trata de
evaluar el sistema sanitario. Esta visidon pasd

asf a considerar el éxito en lo experimentado
por el paciente, lo que contribuye a esclare-
cer qué intervenciones funcionan y cudles
producen poco o ningln beneficio para la
salud. En este contexto surge dos anos des-
pués el International Consortium for Health
Outcomes Measurement (ICHOM), organiza-
cién sin dnimo de lucro desde la que se de-
finen los resultados en salud como «lo que
mas interesa a las personas cuando buscan
un tratamiento, incluida la mejora funcional
y la capacidad para vivir vidas normales y
productivas»®. La mision de ICHOM ha sido
desde entonces la transformacién de los sis-
temas de salud de todo el mundo a través de
la mediciény la divulgacién de los resultados
en salud de forma estandarizada; de ahi que
la metodologia elegida para lograrlo sea la
organizaciéon de grupos de trabajo, en todo
el mundo, con médicos, investigadores y pa-
cientes, en los que se definen conjuntamen-
te estdndares de resultados en patologias
especificas.
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La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell)
pertenece a un grupo de mas de 100 patolo-
gias, aparentemente no relacionadas, deno-
minadas «enfermedades inflamatorias inmu-
nomediadas» (IMID, por sus siglas en inglés).
La Ell engloba principalmente dos patologias,
la colitis ulcerosa (CU) y la enfermedad de
Crohn (EC) cuya prevalencia en Espafa, se-
gln un recién estudio publicado en la Revista
Espafola de Salud Publica, es de 0,39 por 100
habitantes, por cada enfermedad®. Las dos se
caracterizan por ser enfermedades esencial-
mente del intestino, inmunomediadas, infla-
matorias y crénicas, que evolucionan inter-
calando periodos de actividad (brotes) y de
remisién (Fases inactivas). Los pacientes diag-
nosticados requieren tratamientos persona-
lizados de mantenimiento, pero es frecuente
que, incluso con el tratamiento prescrito, los
pacientes reporten que su enfermedad les
afecta en diferentes esferas de la vida: des-
de la realizacién de las actividades de la vida
diaria hasta la convivencia social, el disfrute
de las actividades de ocio, los estudios y el
trabajo, e incluso emocionalmente. La situa-
cién exacta en la que los pacientes transmi-

ten encontrarse ha sido recogida por la web
HazDeTripasCorazén®, un programa de la
Confederacién de Asociaciones de Enfermos
de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU) Espaina
para generar informacién compartida entre
ACCU y los profesionales sanitarios. A través
de una encuesta de 14 preguntas, 3.714 pa-
cientes manifiestan dolor abdominal frecuen-
temente (24,6%) o siempre (4,8%), tener o
haber tenido dolor articular (30,8%), pérdida
de vision (10,9%), dolor ocular (7,7%), afec-
taciones en la piel (16,5%) y dolor de espal-
da (28%), manifestaciones extraintestinales
(31,1%) como espondiloartritis, psoriasis o
artritis reumatoide, o encontrarse deprimi-
dos o desanimados siempre (6,7%) 0 a menu-
do (30,8%)". Es esencial, por ello, la eleccion
correcta del tratamiento y un adecuado sequi-
miento. Sin embargo, debido a la diversidad
y la complejidad de las diferentes opciones
terapéuticas, es importante que los pacientes
comprendan los beneficios y los riesgos po-
tenciales antes de decidir con su equipo mé-
dico el mas adecuado para ellos. Este Gltimo
proceso se conoce como «toma de decisiones
compartidas» y estd regulado en la legislacion
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espafolaporlalLey41/2002 deautonomiadel Debido a este principio, es facil entender la
paciente® en su articulo 2, cuando describe el  importancia que tiene la evaluacién de las
derecho de los pacientes «a decidir libremen-  preferencias y de las necesidades de los pa-
te después de recibir la informacién adecuada  cientes con respecto a su tratamiento.

entre las opciones clinicas disponibles».
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Existe muy poca o escasa informacién sobre
el conocimiento vy la relacién que los pacien-
tes con IMID tienen sobre sus tratamientos.
Por esta razén, diferentes asociaciones de
pacientes espafiolas elaboraron el Baréme-
tro UNiMID 2018°, una encuesta de ambito
nacional en la que se pregunté a los pacien-
tes, entre otras cuestiones, sobre el tipo y la
cuantia de informacién que reciben de sus
profesionales antes de elegir tratamiento,
asi como el grado de satisfaccién que mani-
fiestan sobre ella. En los datos recopilados
se observa que el 53,5% de los encuestados
afirma haber recibido alguna o mucha in-
formacién sobre el tipo de tratamiento y su
funcionamiento. Las cifras se elevan al 70,1%
con respecto al método de administracion
del farmaco, y descienden, en contraste, para
la informacién proporcionada con el fin de
identificar los efectos secundarios de los me-
dicamentos, en la que se evidencia muy poca
diferencia entre las personas que afirman

tener nula o poca informacién (47,7%) y las
que declaran tener alguna o mucha infor-
macién (34,1%), lo que podria sugerir que
existe un problema al explicar o al enten-
der este asunto en consulta por razones no
ahondadas en este estudio. En relacién con
este tema, destaca igualmente la dualidad
en lainformacién sobre cémo informar sobre
un posible efecto adverso. En este caso, un
49,7% de los encuestados afirma tener al-
guna o mucha informacién, mientras que el
34,8% afirma no tener o tener poca informa-
cién (Figura 1).

Por otra parte, en cuanto a la toma de deci-
siones compartidas, es fundamental que los
pacientes dispongan de toda la informacion
sobre los diferentes tipos de tratamientos
que son validos y estdn disponibles para
cada caso. Sin embargo, al explorar el cono-
cimiento sobre alternativas terapéuticas, la
mayoria de los pacientes declara tener poca
o ninguna informacién sobre alternativas no
farmacoldgicas (65,3%), similares opciones
terapéuticas con vias de administracién al-
ternativas (64,9%) o tratamientos alternativos
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Tipo de tratamiento y su funcionamiento

Figura 1.

Barémetro UNiMID. Tipo

y cuantia de informacion
que reciben los pacientes
de sus profesionales antes Modo de administracién
de elegir tratamiento.

Efectos secundarios

Como tendria que informar de un posible adverso
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Otras alternativas no farmacoldgicas

Figura 2.

Barémetro UNIMID.
Tipo, cuantiay
evaluacion de
informacién que
reciben los pacientes
de sus profesionales en
relacién a tratamientos
alternativos.

Similares opciones terapéuticas con vias de administracion alternativas

Siguientes tratamientos para el caso de que no me funcione el actual

En lineas generales, informacion que los pacientes consideran que han recibido sobre
su tratamiento
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para los casos en los que no funcione el
medicamento actual (56,5%). Estos datos
quizds expliquen por qué el 31,1% de los
pacientes consideran recibir, en términos
generales, suficiente informacién sobre su
tratamiento, que el 68,9% del total de los
pacientes valoren la informacién recibida en
consulta entre reqgular e insuficiente (Figura
2),y que solo un 23,9% afirme haber tomado
la decisién junto con su médico después de
haber valorado las ventajas y las desventajas
del tratamiento (Figura 3).

Sea como sea, en este modelo de decisio-
nes que parece predominar en el Barémetro
UNIMID, definido como paternalista, el pa-
ciente tiene un papel pasivo en el manejo
de su enfermedad. Esto se ha descrito como
un efecto devastador en la consecucién de
resultados en salud. De hecho, el concepto
de conocimiento del medicamento se define
como «el grado en que una persona puede
acceder, comprender, comunicar, evaluar y
procesar informacién acerca de sus medica-
mentos, asi como tomar decisiones basadas
en dicha informacién con el fin de dar un uso
seguro y efectivo a los medicamentos con
respecto al modo por el cual el contenido
es entregado (sea escrito, oral o visual)»™.
Este conocimiento es necesario para que el
paciente pueda participar en el tratamiento
de su enfermedad como «paciente activo»,
definido como aquel que realiza preguntas,
expone dudas, establece claramente sus pre-
ferencias respecto a los tratamientos y los
resultados esperados, y toma las decisiones
sobre su salud de manera auténoma. La falta
de este conocimiento lleva a que los pacien-
tes depositen el control del tratamiento en el
profesional de salud'' y se vea afectada la ca-
pacidad de automanejo de la enfermedad’.

En el caso de las enfermedades crénicas, la

informacion, la participacién activa del paciente
y el manejo de su enfermedad son aln mas
relevantes, y su ausencia puede ser causa de
falta de adherencia al tratamiento. Segun
un reciente informe de la OMS, en los paises
desarrollados las tasas de adherencia a los
tratamientos en las enfermedades crénicas
se sitUan alrededor del 50%. Este incumpli-
miento terapéutico conlleva consecuencias
clinicas y econémicas derivadas del incremen-
to de la morbilidad y de la mortalidad observa-
do en los pacientes no cumplidores.

La necesidad por parte de los pacientes de
tener un conocimiento adecuado sobre el
tratamiento de su enfermedad ha sido evi-
denciada por el proyecto IQCARQO, cuyo
objetivo era averiguar qué entienden los pa-
cientes por «calidad de la atencién» desde
su propio punto de vista. En este estudio se
pidié a los pacientes que valorasen unos indi-
cadores de calidad de la atencién en las uni-
dades de Ell, para luego redactar un decélogo
de sus prioridadesy preferencias (Tabla 1). Los
resultados evidencian que el primer indica-
dor que define la calidad de la atencidén estd
relacionado con la informacién que reciben.

Con el fin de conseguir resultados en salud,
en paralelo a la calidad de la atencién es ne-
cesario valorar también la calidad de vida de
los pacientes. La OMS define la calidad de
vida como «la percepcién personal de un in-
dividuo de su situacion en la vida, dentro del
contexto cultural y de valores en que vive y
en relacién con sus objetivos, expectativas,
valores e intereses»’. La evaluacién de las
necesidades de los pacientes y el conoci-
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Decision sobre el tratamiento actual

Figura 3.
Baroémetro UNIMID.

x \/ Participacién del
\/ paciente en la toma de
decision compartida en
la practica clinica actual.

Si, fue mi médico quien Si, tomamos la decision en No, fue mi médico quien
tomo la decision y yo conjunto, teniendo en cuenta tomo la decision.
la aprobé cuando me la las ventajas y desventajas del
sugirio. tratamiento y si se adecuaba
a mi estilo de vida.

Definicion del Indicador de Calidad de atencién ‘ % en contra

El equipo que me atiende me ha proporcionado suficiente informacion
sobre mi enfermedad

El equipo médico que me controla participa en todas las fases de la atencién
de mi enfermedad (urgencias, consulta, hospitalizacién, endoscopia, etc.)

Tabla 1.
Mi médico me presta la atencién adecuada durante la consulta

=

-

Puedo consultar de manera urgente al equipo que me controla mi Proyecto IQCARQ.
enfermedad cuando tengo sintomas de brote o complicacién Decélogo de las
5 Estoy convencido de que el equipo que me atiende esta capacitado para prioridadesy
manejar correctamente mi enfermedad preferencias de
Se ha tenido en cuenta mi opinién y mi situacién personal y laboral en los pacientes con
la toma de decisiones sobre el manejo de mi enfermedad enfermedad de Crohn o

7

Cuando acudo a las visitas ambulatorias o ingreso en el hospital, colitis ulcerosa.
tengo aseos accesibles

Dentro del equipo que maneja mi enfermedad inflamatoria intestinal sé
claramente quién es mi médico responsable

Se me han ofrecido recomendaciones para ayudarme a manejar mi
enfermedad en mi vida diaria

He recibido informacion sobre los beneficios y riesgos antes de empezar
cualquier tratamiento para mi enfermedad
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miento de los aspectos que realmente tienen
valor paraellos en términos de expectativas y
objetivos de calidad es imprescindible.

A partir de este concepto, en 2014 se puso
en marcha el proyecto UC-Life'®, que analizé
la carga asintomatica y la afectacion de la ca-
lidad de vida en pacientes espafioles con coli-
tis ulcerosa, con el objetivo de identificar cué-
les son de forma especifica los indicadores de
calidad de vida segun los pacientes.

Paraello, se les pregunté inicialmente porsus
sintomas especificos. Casi todos reportaron
al menos un sintoma, mientras que solo el
8,7% reportaron haber estado asintomaticos
en el dltimo afno, dato que evidencia la com-
plejidad de esta enfermedad y el impacto en
la vida de quien la padece. Ademas, cuando
se les pidié que indicaran qué sintomas afec-
taban mas significativamente su calidad de
vida, los sefalados fueron urgencia de la de-
fecacién (73,9%), diarrea (72%) y sangrado
rectal (56,8%) (Figura 4).

De los pacientes que describieron su enfer-
medad como «controlada» o «casi contro-
lada», mds de un tercio sefalaron sintomas
perturbadores como diarrea, urgencia o san-
grado rectal, lo que indica que algunos de
ellos normalizan la presencia de sintomas en
su vida cotidianay, por lo tanto, no persiguen
un estado asintomatico completo, lo cual
dificulta la remisién clinica. Anteriormente,
varios estudios también demostraron que
los pacientes tienden a acostumbrarse a vivir

con un cierto grado de carga asociada con
sintomas, a la vez que los médicos tienden a
subestimar susimpactos en la vida cotidianay
en las actividades sociales; como consecuen-
cia, estos ultimos tienden a disminuir sus ex-
pectativas conrespecto a las terapias'’'8. Este
resultado sugiere entonces que la evaluacién
de los sintomas de los pacientes no debe res-
tringirse a los indices utilizados en la practica
clinica actual, sino que debe considerar que
los atributos de tratamiento mas valorados
por los pacientes sean coherentes con sus
necesidades terapéuticas: control sintoma-
tico continuo y normalizacién de la calidad
de vida.

La importancia de estos temas se refleja en
los cambios que afectan a la comercializacién
de los fadrmacos. De hecho, los resultados
destacados por los pacientes se han propues-
to como parte de los requisitos reglamenta-
rios para que los medicamentos obtengan
aprobacién®, lo que confirma que establecer
estas expectativas y objetivos con los pacien-
tes, que son los consumidores de estos pro-
ductos, es importante y puede contribuir a
lograr mejores resultados en salud.

Por otro lado, el factor emocional que tiene
la Ell en la calidad de vida de los pacientes
no puede ser subestimado. Debido a su evo-
lucion, esta enfermedad se asocia a morbili-
dad psicoldgica, sobre todo ansiedad y de-
presiéon: en torno al 29-35% de los pacientes
tienen ansiedad o depresién en los periodos
de remisién, y hasta un 80% presentan ansie-
dad y un 60% sufren depresion durante los
brotes?®??, Ambas afecciones se han asociado
significativamente a una mayor probabilidad
de recaiday a peor calidad de vida, con inde-
pendencia de la gravedad de la ElI?3.
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¢Cual o cuales de los siguientes sintomas ha padecido en el tltimo afo?

Figura 4.
Diarrea :
Proyecto UC-Life.
Urgencia Carga asintomatica
de los sintomas y su
Sangrado rectal afectacién en la calidad
de vida de los pacientes
Flatulencias En ambas preguntas el paciente espanoles con colitis
podia marcar todos los sintomas ulcerosa.

Fatiga o cansancio que considerara
Dolor abdominal o pinchazos

Dolor en las articulaciones

Incontinencia

Marque aquellos sintomas que mas emperoran su calidad de vida

Urgencia

Diarrea

Sangrado rectal

Fatiga o cansancio

Dolor abdominal o pinchazos
Flatulencias

Dolor en las articulaciones

Incontinencia

I % de pacientes
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En ACCU Espana se realizé el estudio EnMen-
te, cuyo objetivo era explorar y comparar
la percepcién que tienen los médicos vy los
pacientes con respecto a los impactos psi-
colégicos en la vida cotidiana y coémo estos
aspectos se manejan en el entorno clinico de
la Ell%%. En este trabajo, muchos pacientes in-
dicaron vaivenes emocionales que, en parte,
relacionaban con la Ell. Estos sintomas desen-
cadenan un impacto psicoldgico negativo. Un
dato importante evidenciado es que mas de
la mitad de los pacientes se sentian tristes o
deprimidos (58%) o tuvieron ansiedad (51%)
en algin momento, y las cifras se elevan
cuando la enfermedad empeora, con un 82%
de pacientes que sufren ansiedad (82%) y un
67% que manifiestan depresién (Figura 5).

Entre el 78% vy el 84% de los pacientes afir-
maron que ser consultados sobre el impacto
de la Ell en su estado psicoldgico y las rela-
ciones personales, respectivamente, durante
las consultas, es un factor importante. De
la misma manera, la mayoria de los médicos
admitian la importancia de la evaluacién del
impacto psicosocial de la Ell en la consulta
(91%), asi como la necesidad de que forme
parte de la terapia integral de los pacientes
(92%) (Figura 6).

A pesar de que los médicos y los pacientes
dan mucha relevancia a este tema, al evaluar
sus percepciones con respecto al abordaje
del manejo psicoldgico en la consulta los re-
sultados son muy diferentes. Mientras que
los pacientes (entre el 45% y el 60%) tienen
la sensacién de que el médico no se preocu-
pa por su estado emocional o su vida perso-
nal, la mayoria de los médicos (entre el 47%

y el 63%) afirman preguntar siempre o casi
siempre sobre estos aspectos en la consulta
(Figura 7).

Todos estos datos ponen de manifiesto la im-
portancia de los aspectos psicolégicos y emo-
cionales en la vida de las personas con Ell,
razén por la cual deben considerarse como
objetivos de tratamiento, y ademas pueden
actuar como posibles desencadenantes de
brotes clinicos.

Sin embargo, los pacientes afirmaron que en-
cuentran dificultades en tener una conversa-
cién fluida con sus especialistas al tratar estos
asuntos. Es evidente que, a pesar de que el
tema emocional es relevante para ambas par-
tes, la manera de tratarlo es diferente. Estos
problemas de comunicacién pueden influir
de manera negativa en la relacién médico-pa-
ciente, y pueden, a su vez, perjudicar a otros
aspectos importantes, como la adherencia al
tratamiento. La falta de comunicacién puede
determinar una percepcioén diferente del an-
damiento de la consulta, con la consecuente
insatisfaccién por parte del paciente que no
se siente escuchado ni apoyado.

Estos problemas de comunicacién también
se observaron al analizar la percepcién de los
pacientesy los médicos sobre otros temas re-
levantes, como el embarazo, los episodios de
incontinencia fecal y la fatiga (Figura 8).

Analizando estos nimeros, cada vez estd mas
claro que, para obtener resultados en salud,
la participacion del paciente es fundamental
en todos los dmbitos del proceso sanitario,
de manera que el equipo de profesionales
conozca las necesidades, las preferencias
y las prioridades de sus pacientes y puedan
solucionarse los problemas de comunicacion
que se van detectando.

MONOGRAFIAS DE FARMACIA HOSPITALARIA Y DE ATENCION PRIMARIA N° 12



El paciente considera que...

La EC/CU influye negativamente en
su estado psicolégico.
n = 843

La EC/CU influye negativamente en
sus relaciones personales.
n = 833

La EC/CU influye negativamente en
su vida cotidiana.
n = 836

La EC/CU empeora cuando se siente
mas estresado o ansioso.
n = 840

La EC/CU empeora cuando se siente
maés triste o deprimido.
n = 842

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Total desacuerdo Desacuerdo % Neutral [ De acuerdo

I Total acuerdo
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Estudio EnMente.
Importancia de

las consecuencias
psicosociales de la
enfermedad inflamatoria
intestinal para los
pacientes.
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El paciente considera que:

Figura 6. Es importante que durante su consulta
rutinaria su médico le pregunte por
Estudio EnMente. el impacto de la EC/CU en su estado

psicolégico y en sus relaciones

Manejo (ideal) de personales.

las consecuencias
psicosociales de

la enfermedad El tratamiento/apoyo psicoldgico
inflamatoria intestinal deberia formar parte de su terapia.

en consulta segln
el punto de vista del
paciente y del médico.

20% 40% 60% 80% 100%

Total desacuerdo Desacuerdo [ Neutral
I De acuerdo Il Total acuerdo

El especialista considera que:

Es importante evaluar el impacto
psicosocial de la Ell en la consulta.

La evaluacion del impacto
psicolégico de la Ell debe formar
parte de la terapia integral del
paciente.

El manejo del impacto psicolégico
de la Ell debe formar parte de la
terapia integral del paciente.

20% 40% 60% 80% 100%

Total desacuerdo Desacuerdo [ Neutral
[ De acuerdo I Total acuerdo WM Nolosé
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¢Le pregunta su médico por el impacto de su enfermedad en...?

Su estado emocional; si se siente
ansioso o deprimido.

n= 827 Figura 7.
Estudio EnMente.
Su trabajo. Abordaje de las
n= 819 consecuencias

psicosociales de

Su vida social. la enfermedad

n= 826 inflamatoria intestinal
en consulta segun el
Su vida familiar (cuidado de paciente y el médico.

hijos, actividades diarias).
n= 821

Su vida sexual.
n = 815

0%  20% 40% 60% 80% 100%

Si, siempre Casi siempre [ Algunas veces [ Nunca o casi nunca

¢Les pregunta a sus pacientes por el impacto de su enfermedad en...?

Su estado emocional; si se sienten
ansiosos o deprimidos.
n= 162

Su trabajo.
n= 162

Su vida social.
n= 161

Su vida familiar (cuidado de
hijos, actividades diarias).
n= 159

Su vida sexual.
n= 161

0%  20% 40% 60% 80% 100%

Si, siempre Casi siempre [ Algunas veces [ Nunca o casi nunca
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Figura 8.

Estudio EnMente.
Importancia de

las consecuencias
psicosociales de la
enfermedad inflamatoria
intestinal segun el punto
de vista del paciente y del
médico.

Participacion de los pacientes en los resultados

El paciente considera que...

Ansiedad por distintas situaciones

Dolor

Embarazo

Episodio de incontinencia fecal

Nuevo:brote

Cambip de imagen

Nt @@ @----@--
Wt @@ @@

El especialista considera que...

Ansiedad por distintas situaciones
Dolor

Embaﬂ*azo

Episodio de incontinencia fecal

Nuevo brote

Cambio de imagen

b
:

Fatiga:

La media de la valoracién del nivel ansiedad (de 0 a 10) de los pacientes en relaciéon con diferentes temas (de 0 a 10),
segln la opinién de los pacientes o los médicos, se ha representado en forma de rectdngulo. En caso de que algunos
pacientes o profesionales contestasen de manera diferente a la media, estos valores se han representado como
circulos cuya posicion en el grafico muestra la puntuacién que les han atribuido.
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Para conseguir este reto, es necesario seguir
midiendo los pardmetros que, segln la pers-
pectiva de los pacientes, describen la calidad
de vida, para que los protocolos de atencién
al paciente puedan centrarse mas en estas
necesidades. Igualmente, es importante cen-
trarse en iniciativas que favorezcan y midan

la participacién de los pacientes en la toma
de decisiones compartida con el médico. Este
pardmetro es necesario no solo para mejorar
la adherencia terapéutica de los pacientes,
sino también para disminuir el coste que con-
llevan las enfermedades crénicas al sistema
publico.

INCORPORACION DEL PACIENTE EN EL PROCESO TERAPEUTICO

83



Participacion de los pacientes en los resultados

El concepto «resultados en salud» se esta re-
orientando hacia lo que las personas esperan
obtener cuando necesitan un tratamiento.
Sin embargo, no toda la informacién necesa-
ria sobre lo que ocurre y preocupa al paciente
se recoge en la consulta, lo cual es una limi-
tacién que dificulta el entendimiento con los
profesionales sanitarios y la adecuacion del
servicio prestado, y deteriora finalmente la
experiencia y el impacto global de la inter-
vencion. En este sentido, varios estudios han
demostrado que la escucha de los comenta-
rios de los pacientes en relacién con la aten-
cién médica permite comprender cuéles son
sus expectativas y en qué medida han sido
alcanzadas. De hecho, la investigacién sobre
«la experiencia del paciente» nos ha ensefa-
do la importancia de no asumir nada, ya que
las creencias de los profesionales de la salud
pueden llevar a lo que se ha denominado
«diagndstico erroneo de la preferencia del
paciente».

El primer consenso sobre qué es calidad en la
atencién para los pacientes de enfermedad
de Crohny colitis ulcerosa se ha realizado en

Espafa a través del proyecto IQCARO. Algu-
nos de sus diez indicadores publicados son:
recibir informacién suficiente del equipo mé-
dico; que el profesional preste una atencién
adecuada; que se tengan en cuenta la opinion
y la situacién personal y laboral del paciente;
recibir recomendaciones sobre el manejo de
la enfermedad; y recibir informacién sobre
los beneficios y los riesgos antes de iniciar
cualquier tratamiento. La realidad de lo que
experimentan los pacientes, en cambio, ha
sido explorada en otros trabajos. El proyec-
to EnMente, elaborado por ACCU Espafa y
el Grupo Espaiol de Trabajo en Enfermedad
de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU), hallé
que lo que perciben los pacientes y los pro-
fesionales sobre lo ocurrido en la consulta
no tiene por qué coincidir. Para los pacientes
de este estudio, de hecho, la cobertura rea-
lizada a las dimensiones personales y socia-
les es abrumadoramente menor que lo que
dicen realizar los profesionales. Y en relacién
con los tratamientos, el Barémetro UNiMiD
revela la insatisfaccién de los pacientes con
la informacién recibida y que solo el 24% de
los encuestados declara ejercer una toma de
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decisiones conjunta con sus profesionales
sanitarios; una practica claramente contraria
a los deseos establecidos en IQCARO. Otras
repercusiones son la confusién sobre la me-
dicacion prescrita y la necesidad de comple-
mentar y verificar la informacion recibida, en
ocasiones con fuentes no contrastadas en
internet. Todas estas variables en su conjun-

to, o incluso por separado, pueden derivar
en una peor sensacién de control, en una
pérdida de adherencia y, en definitiva, en
peores resultados en salud. Se recomienda,
por ello, un modelo que promueva la partici-
pacién de los pacientes en la consulta, desde
su individualidad, sus preocupaciones y sus
expectativas.
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