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Introduccion

Numerosos progresos se comprueban en los ultimos
anos en la atencion y tratamientos oncolégicos, con
especial referencia al cancer de mama, al cancer
colo-rectal y al cancer de prostata; a los que se su-
man los avances, que en el campo de la investiga-
cion celular, se estan consiguiendo.

No obstante, los Ultimos estudios publicados afirman
que el cancer es un problema de salud publica mun-
dial y representa la segunda causa de muerte en el
mundo. Los indices de supervivencia varian en forma
dramética dependiendo no ya de paises o regiones,
sino entre hospitales de la misma ciudad. La amplia
variacioén en el acceso a una atenciéon oncoldgica de
calidad, es el principal motivo de estas desigualdades.

En Espafa, el cancer provoca aproximadamente
90.000 defunciones al afio, lo que supone un 25.6%
de todas las muertes. En relacion al riesgo individual,
se estima que uno de cada tres espafioles y una de
cada cinco mujeres espafiolas podran padecer can-
cer en algn momento de su vida, como lo revelan
los datos de la Estrategia en Cancer del Sistema Na-
cional de Salud.

Es por ello que, la facilidad de acceso a tratamientos
contra el cancer constituye una pieza fundamental

en las posibilidades de cura y un modo de maximizar
su eficacia y garantizar la calidad y la seguridad del
paciente.

Es cierto, ademas, que todavia han de realizarse
muchos esfuerzos para responder a las necesidades
psico-sociales de apoyo a pacientes y familiares. El
desarrollo de indicadores y de guias de practica cli-
nica pueden contribuir a ajustar las expectativas del
servicio asistencial.

El Foro Espafol de Pacientes se propone generar
una mayor participacion de afectados y ciudadanos
en las decisiones en ambito sanitario, a través de la
valoracion del servicio asistencial y la difusion de re-
comendaciones que respondan mejor a las necesi-
dades de pacientes y familiares.

Por este motivo, la Universidad de los Pacientes, re-
ferente de informacién y formacion para pacientes,
en colaboracién con el Foro Espafiol de Pacientes,
se han propuesto la realizacion de un estudio cuali-
tativo para valorar la Calidad de la Asistencia Onco-
l6gica en Espafia, cuyos resultados se presentan en
este informe.
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Objetivos del estudio

La Evaluacion de la Calidad de la Asistencia Oncoldgica en Espana, es un estudio, de corte cualitativo, que
tiene por objetivo principal valorar la atencion que reciben los pacientes oncoldgicos en el marco asisten-
cial espafol. Para responder a estos objetivos se ha implementado una técnica relativamente nueva que
contempla la participacién de pacientes y representantes de asociaciones de pacientes, que se organizan y
constituyen en un jurado de pacientes.

Las deliberaciones que realiza el jurado sirven para conocer las necesidades y preferencias de los pacientes
atendidos por patologias oncolégicas, y a partir de ellas, elaborar una serie de recomendaciones.

Valorar la calidad de los tratamientos oncoldgicos no resulta una tarea sencilla, ya que la calidad es un
concepto multidimensional que se puede constatar sélo cuando se le garantiza al paciente con cancer, una
asistencia médica completa, junto al acceso a tratamientos especializados y en tiempos apropiados.

Por este motivo, y con el interés por conocer la situacién oncoldgica en Espafa, este estudio pretende al-
canzar los siguientes objetivos:

= Valorar la accesibilidad de los pacientes oncolégicos a las fases de deteccién, diagnéstico y
tratamiento, segun las distintas regiones del Estado Espafiol.
= Evaluar la incorporacién y aplicacion de nuevos farmacos y tratamientos contra el cancer.

= Conocer la disponibilidad de equipos multidisciplinarios en la atencién al enfermo con
cancer y una atencion centrada en el paciente.

= Verificar la importancia de la participacion activa del paciente en la toma de decisiones
compartidas, en referencia al propio plan terapéutico.

= Detectar cudles son los problemas mas urgentes que enfrentan los pacientes oncoldgicos
segun las distintas Comunidades Auténomas.

= |dentificar barreras a nivel de infraestructura, equipamiento, accesibilidad y organizacién
en la atencion al paciente.

= Elaborar, a través de la técnica del jurado de pacientes, una serie de recomendaciones
orientadas a mejorar la calidad de la atencion al paciente oncolégico que vive en Espafa.
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Metodologia

Se presenta a continuacion un grafico de distribucion de los representantes de asociaciones de pacientes
por Comunidad Auténoma.

'b:'re Federacion Espafiola de Cancer de Mama e Europacolon Espafia
B -l
aeal:% Asociacion Espanola de Afectados por Linfoma II-.....M..-.. Foro espafiol de pacientes

faccc Asociacion Espafnola contra el Cancer
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Asistente Procedencia Organizacion

1 Francisca Aguilar Malaga
2 Juan Pedro Arbizu Pamplona "‘ aecc
3 Emilia Arrighi Barcelona IE e
4 Maria José Aybar Zaragoza fa:ma
5 Beqona B . Madrid
€gona barragan y Representante Nacional aeal=
6 Rosario Beobide San Sebastian ia:ma
7 Sergi Blancafort Barcelona IE e
8 Marta Blanco Representante Nacional 1‘ aecc
9 M? Carmen Bonafante Tenerife
10 M? Carmen Carvallo Bilbao
11 M?® Carmen Castellé Valencia
12 Raquel Cabo Badajoz
13 Pilar Cort Girona _
14 Eduardo Diaz-Rubio Madrid Hospital Clinico San Carlos
15 Montserrat Domenech Barcelona 'Em‘e
16 José Exposito Sevilla Junta de Andalucia
17 Ana Fernandez Representante Nacional T aecc
18 Josep Ramon Germa Barcelona Instituto Catalan de Oncologia
19 Angel Gracia Zaragoza m_%&m
20 Eduardo Garcfa Barcelona aealg_g
I Santander
21 Tofiy Gimén y Representante Nacional bcma
- ~ 7 fecma
22 Patricia Hermo A Coruha aealz= Federacién Espariola
23 M? Angeles Hernandez Granada +accc de Ca'”c;r de Mama
24 Carlos Hué Zaragoza mgmm aeala':::':
."'m Asociacion Espafola
25 Albert J. Jovell Barcelona I} e ‘Ljiiéfrfgados por
26 Maria José Juan Murcia iaana ""’accc
27 M? Luisa Lobete Valladolid ‘T aecc Asociacion Espariola
) . contra el Cancer
28 M? José Meniz Madrid ‘T aecc e
29 Josefina Pagola Pamplona iacma s
E lon Espar
30 M? José Salamanca Menorca iama U:Opaco o
31 Pilar Suarez Madrid ""'accc -
7 Foro espanol de
32 Diego Villalon Santander acalz= pacientes
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Para la realizacion de este estudio se optdé por implementar una metodologia, de corte cualitativa, de-
nominada jurado de pacientes. Este tipo de metodologia, que contempla la participacion de pacientes o
representantes de asociaciones de pacientes, representa una de las tendencias internacionales en lo que a
politica sanitaria se refiere.

Entre las ventajas de involucrar la participacién de pacientes o representantes de asociaciones de pacientes,
se puede mencionar que:
= constituye un derecho democratico

= permite mejorar la calidad del servicio, aumenta la credibilidad externa de los servicios sa-
nitarios

= podra mejorar los resultados en salud
En este sentido, el National Resource Centre for Consumer Participation in Health? del Reino Unido detalla

una serie de beneficios, en relacion a los métodos que favorecen la opinién y participacion de los ciudada-
nos y afectados, que se detallan a coninuacion:

*= mejora la calidad de los servicios y proyectos,
= mejora el perfil de los servicios de salud hacia la comunidad,

= brinda a los equipos de salud nuevas perspectivas en el modo en que los pacientes perciben
la atencién sanitaria;

= permite a las organizaciones identificar prioridades en relacion a las areas susceptibles de
mejora, en cuestiones que son importantes para los afectados;

= brinda oportunidades para plantear soluciones entre profesionales sanitarios y afectados;
= disminuye la presencia de situaciones de conflicto y disputas legales;

= aumenta la credibilidad en las politicas sanitarias.

Siguiendo esta linea, el Picker Institute® ha elaborado un informe donde se valora la participacién de pacien-
tes americanos en la politica sanitaria. En el mismo, se destaca que entre los métodos de participaciéon mas
utilizados aparecen las encuestas y los focus groups, no obstante existiria una clara tendencia a una mayor
utilizacion de estudios especificos que involucren la técnica de jurado de pacientes. Ademas, se destaca
que la participacion de los ciudadanos es solicitada para el disefio de los servicios sanitarios y la evaluacion
de las necesidades. La tendencia hacia los proximos afios marcaria la participacion de los ciudadanos en la
identificacion de prioridades y la valoracion de la gestion de los servicios sanitarios.
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En este sentido, paises como Reino Unido o EEUU, pioneros en la aplicacion de métodos de participacion
ciudadana, cuentan con unidades especiales de consulta en referencia a los planes de salud, entre los que
se pueden mencionar: Patient & Public Involvement Programme y el Technology Appraisal Committee, del
Reino Unido; y el FDA Patient Representative Program de Estados Unidos, entre otros.

Ahora bien, un jurado de pacientes es un método formal y estructurado en el que un grupo de pacientes
o representantes de asociaciones de pacientes, manifiestan sus opiniones acerca de un determinado tema,
de acuerdo a sus propios principios, a partir de la informacion recibida por parte de un grupo de expertos.
Gracias a esta técnica, los participantes disponen de un espacio para pensar, reflexionar, deliberar, elaborar
y fundamentar una serie de recomendaciones.

A continuacion se presentan algunas de las notas que caracterizan esta metodologia y por tanto hacen que
el jurado de pacientes* sea:

a. Representativo: los miembros del jurado son cuidadosamente seleccionados de modo que
resulten representativos del colectivo involucrado.

b. Informado: gracias al aporte de los expertos o testigos, los miembros del jurado reciben
informacién actualizada sobre el temay asi, se favorece el debate y la formulacion de pre-
guntas para esclarecer definitivamente el tema.

c. Imparcial: el testimonio de los testigos se encuentra balanceado para asegurar un trata-
miento justo a todos los aspectos que engloba el tema.

d. Deliberativo: el jurado delibera y cuenta con el tiempo suficiente para que todas sus opinio-
nes sean consideradas.

ACERCA DEL FUNCIONAMIENTO DEL JURADO DE PACIENTES

El jurado de pacientes se constituye gracias a una muestra teérica que garantiza la representatividad de los
mismos. Una vez que se ha reclutado el jurado, se realiza una selecciéon de los expertos que actuaran como
"testigos’ brindando informacion a los jurados y dando lugar a la formulacién de preguntas y aclaraciones.
Los expertos no forman parte del jurado.

Una vez que los jurados han recibido la informacion de parte del grupo de expertos o ‘testigos’, se retinen
en grupo para realizar sus deliberaciones, bajo la coordinacién de un moderador especialmente entrenado.
Al cabo de dos horas aproximadamente de sesién, el jurado elabora una serie de conclusiones y recomen-
daciones.

20 Evaluacién de la Calidad de la Asistencia Oncoldgica en Espafia



DESARROLLO DE LA JORNADA DE TRABAJO:

En funcion de los objetivos propuestos, el equipo del FEP organizé una jornada de trabajo el dia 15 de
noviembre en la ciudad de Madrid, a la que participaron representantes de asociaciones de pacientes, vo-
luntarios del ambito de oncologia.

Con el objeto de garantizar la representatividad, se disefid una muestra tedrica y se envié una carta de invi-
tacion a las asociaciones de pacientes y de voluntarios de distintas comunidades autbnomas, con un total de
26 asistentes, pertenecientes a 4 de las mas importantres asociaciones de pacientes de actuacion nacional
en el &mbito de la oncologia.

El evento se estructurd en dos fases; la primera, que contd con la presentacion de un panel de expertos o
testigos, que presentaron distintos enfoques o perspectivas del tema en cuestion.

Asi, se invitd a un representante de la Estrategia Nacional del Cancer, un representante de una Comunidad
Auténoma y un representante de un Servicio de Oncologia y, ademas, un representante de los pacientes,
para que de este modo la informacién que recibiera el jurado cubriera los diferentes dmbitos de la atencién
oncoldgica. El anexo A incluye el programa de la jornada de trabajo.

En una segunda fase, luego de la exposicién de los testigos, los asistentes se constituyeron en jurado de
pacientes y para facilitar las deliberaciones se organizaron en 2 grupos compuestos por 13 miembros cada
uno. Luego de una hora y media de deliberaciones, se elaboraron una serie de recomendaciones que se
exponen en este informe.

Entre el material que recibieron los miembros del jurado, el FEP elaboré una hoja explicativa sobre el funcio-
namiento del jurado de pacientes, que se presenta en el anexo B.

Dos investigadores pertenecientes al equipo del FEP ejercieron el rol de facilitadores durante la sesion de
los jurados y fueron encargados de moderar la discusién, asegurar la participacion de todos los miembros
y promover el consenso y la elaboracion de una serie de recomendaciones. Las sesiones fueron audio-re-
gistradas, previo consentimiento de los participantes, de modo que se facilitara la recoleccion de los datos
(anexo C). Se aporta también material fotogréfico de la jornada (anexo D).

ANALISIS DE LAS DELIBERACIONES Y ELABORACION DEL INFORME FINAL DE CON-
CLUSIONES

Una vez recogida la informacion procedente de las deliberaciones realizadas por el jurado de pacientes, se
procedio a la trascripcion de las mismas. Sobre los datos recogidos se ha realizado el analisis del contenido
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gue no es otra cosa que un conjunto de procedimientos de interpretacion de productos de la comunicacién
(mensajes, textos o discursos) que, basados en técnicas de medida, en este caso de tipo cualitativas, tienen
por objeto elaborar y procesar el texto. Para ello, se efectud la segmentacion del discurso en unidades de
informacién. Luego del anélisis del contenido de las unidades de informacién, se procedié a la codificacion
de las mismas. Finalmente, se han detectado los mensajes claves y se los ha organizado en modo que res-
pondieran a los objetivos del estudio (Pifiuel, 2002; Valles, 1999).

ESTUDIO DOCUMENTAL

Finalmente, para completar la informacién disponible se realizé una investigacién documental con el objeto
de detectar las experiencias y documentos claves, basados en la evidencia cientifica, publicados en Espafia
y en el resto del mundo.

A continuacién se presenta un apartado que hace referencia a la atenciéon del paciente oncolégico en el
plano nacional e internacional.
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Contexto nacional e internacional

La calidad de los servicios de atencion a personas afectadas de cancer puede ser medido a través de la capa-
cidad de brindar cobertura, ya sea a los individuos, como a la poblacién en general, para obtener los resul-
tados esperados, basados en la evidencia y en el conocimiento cientifico mas actualizado. En otras palabras,
significa asegurar la intervencién adecuada, para un paciente determinado, en el momento apropiado.

En los servicios de atencion a personas afectadas por esta enfermedad, la calidad se refleja en la estructura
de las organizaciones, el proceso de atencion al paciente y la revision de los resultados del tratamiento.
Desde el punto de vista del paciente, la calidad en la atencién implica facilidad en el acceso en los tiempos
adecuados y en un seguimiento terapéutico que respete sus preferencias y tenga cuenta de su calidad de
vida. El aspecto econémico ha de ser también considerado y esta directamente relacionado con la eficiencia
y la equidad, lo que también ejerce su impacto sobre la calidad de la atencién recibida.

La calidad es un concepto multifactorial y por tanto dificil de definir. A este respecto la Organizacién Mun-
dial de la Salud ha publicado un documento para definir y poder evaluar la calidad de la atencién sanitaria®.
En el documento se asegura que la definicion de calidad ha de abarcar la totalidad del sistema de atencion
y ha de tener en cuenta los resultados, ya sea en forma individual, como de la poblacién en general.

A continuacion se resumen en un esquema las areas que caracterizan la calidad del servicio asistencial:

= Efectiva: ofrecer una asistencia basada en la evidencia cientifica y en la mejora de los resul-
tados clinicos de individuos y comunidades, segun sus necesidades.

= Eficiente: ofrecer asistencia de manera que se maximizan los recursos disponibles y evitar
la mala utilizaciéon de los mismos.

= Accesible: ofrecer una asistencia en tiempos adecuados y geograficamente razonables, en
un lugar donde se disponga de recursos y tecnologia adaptada a las necesidades médicas
de los pacientes.

= Centrada en el paciente: la atencién tiene que considerar las preferencias y aspiraciones
individuales de los pacientes y adaptarse a sus caracteristicas culturales.

= Equitativa: la calidad no debe sufrir variacion de acuerdo con el género, la raza, la etnia, la
ubicacion geografica o el nivel socio-econémico de los pacientes.

= Segura: la atencion ofrecida debe minimizar riesgos y dafios para los pacientes.
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Una vez que se ha comprendido la complejidad que encierra el término calidad, resulta necesario conocer
las implicancias que tiene en referencia a los servicios asistenciales dirigidos especialmente a pacientes on-
colégicos.

Como primer paso, se presentan a continuacién, una serie de datos Utiles para comprender mejor la situa-
cion del cancer en Espana. Para ello, es imprescindible referenciar un documento elaborado por el Ministerio
de Sanidad y Consumo® en colaboracién con el Instituto Carlos lll, que arroja los siguientes datos:

= En el ano 2000 el cancer constituye la causa de muerte mas frecuente en mujeres y hom-
bres entre 40 y 79 afos; y para las mujeres lo es en edades comprendidas entre 20 y 39
anos.

= Para el conjunto de grupos de edad, el cancer es la primera causa en hombres y la segunda
en mujeres.

En la Fig. 1.1 se presentan los datos de incidencia y mortalidad en hombres y mujeres repartidos por tipo-
logia de cancer.

Figura 1.1. Incidencia y mortalidad por cancer en Espafia en hobres y mujeres
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Se sefala ademas, que son 5.000 las muertes por afo en hombres y los tumores mas importantes son los
de pulmon, cancer colorrectal y de prostata.

Se ha de destacar que, la mortalidad por cancer en los hombres ha sufrido un incremento medio anual de
un 0.10%, lo que es estadisticamente significativo. En relaciéon a las mujeres, durante los afios 90 la morta-
lidad por cancer ha disminuido y en el caso del cancer de mama en un 1.4% de media anual.

Si se tiene en cuenta la distribucion geogréfica, los datos confirman que en Asturias y el Pais Vasco se pre-
senta una mayor mortalidad por cancer en los hombres; mientras que para las mujeres lo es en Canarias,
Baleares y Asturias.

El reciente informe publicado por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) evidencia una serie
de datos interesantes en relacion a las barreras que puede encontrar el paciente en el acceso a los farmacos
oncologicos’. Entre estas informaciones se destaca que el 75% del coste en oncologia se debe a los costes
indirectos relacionados con la pérdida de productividad laboral de los enfermos. Se sefala, ademas, que la ga-
nancia en productividad laboral debera considerarse a la hora de evaluar la efectividad de los tratamientos.

Entre las barreras descriptas por este documento se encuentran las denominadas operativas, es decir, las
relativas al establecimiento de las medidas de control implementadas por las CCAA y a nivel hospitalario.
Entre las recomendaciones generales se destacan:

= |a creacion de presupuestos destinados al gasto farmacéutico, de caracter flexible

= dotar a la investigacion hospitalaria de recursos suficientes

= desarrollo de ensayos clinicos de calidad a nivel nacional

= difusion de la informacion al paciente de modo adaptada

= implicacién de los foros de pacientes en el &mbito oncolégico
Las desigualdades territoriales entre CCAA relativas a la mortalidad por cancer, se encuentran relacionadas
también a cuestiones ambientales. Asf lo ha destacado el Primer Atlas Municipal de Mortalidad por Cancer
en Espafa, realizado por el Instituto Carlos lli®. Este informe, que he recogido los datos de mortalidad por
cancer entre los afios 1989-1998, evidencia claras desigualdades entre las distintas areas geograficas espa-

fiolas, donde se observa que la mayor incidencia se distribuye siguiendo el patrén de industrializacion y, por
tanto, con una mayor concentracion en las CCAA de Asturias, Huelva, Catalufa o el Pais Vasco.

Con el objeto de mejorar la situacion que se presenta en el pafs, el gobierno ha elaborado una estrategia en
Cancer del Sistema Nacional de Salud®, que considera entre sus objetivos, reducir la incidencia del cancer,
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su mortalidad y la mejorfa en la calidad asistencial. Ademas, se propone reducir las inequidades y las varia-
ciones injustificadas y existentes en el riesgo de padecer de cancer, en el acceso a los servicios preventivos y
en el acceso a los servicios clinicos de calidad. Esta iniciativa ha contado con la participacion de las comuni-
dades autébnomas y de un comité de expertos:

“La Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud
va a constituir una 'hoja de ruta’ para la coordinacion en todo el pais
de programas de prevencion y promocion de la salud,
de los medios de diagndstico apropiados para realizar una deteccion temprana
de la enfermedad y de la articulacion de tratamientos cada vez mas eficaces
en coherencia con la evidencia cientifica”

Para comprender en qué modo se sitla Espafia con respecto a otros paises europeos es importante destacar
un estudio de caracter internacional realizado por el Instituto de Karolinska que centra su atencién en las
desigualdades en el acceso al tratamiento oncoldgico.™ El estudio cubre 25 paises, entre los que se encuen-
tra Espafia, y abarca una poblacion total de 984 millones de personas.

El mismo, evidencia que los lideres en la incorporacién de nuevos medicamentos son Austria, Francia, Suiza
y Estados Unidos. Francia ha alcanzado el puesto de Espafa, que se encontraba entre los 4 primeros desde
el 2005.

En relacion a la tasa de supervivencia a los 5 afos, Espafa se sitta en sequndo lugar, después de Francia,
con un 64% para las mujeres y un 50% para los hombres, datos que se encuentran relacionados, entre
otros factores, con la facilidad de acceso nuevas tecnologias diagnosticas y a nuevos medicamentos.

Uno de los mensajes que este estudio revela con mayor claridad, es la diferencia neta entre paises en cuanto
al acceso a nuevos medicamentos y la importancia que debe adquirir, a nivel politico, la implementacion
de medidas tendientes a corregir o suavizar estas desigualdades. El estudio realiza ademas, una serie de
recomendaciones para la mejora de la atencion terapéutica de los pacientes con cancer.

En dmbito espanol, un informe recientemente publicado del mismo instituto® destaca las desigualdades en
el acceso a los tratamientos, a las que se enfrentan los pacientes espafioles, seguin la Comunidad Auténoma
en la que residan. En relacién a ello, las diferencias entre Comunidades Auténomas se registran, también, a
nivel de incorporacion y tiempo que tardan los medicamentos en estar disponibles a los pacientes.

El acceso en tiempos razonables a una asistencia de alta calidad constituye una prioridad en los paises a la
vanguardia en el tratamiento contra el cancer. Numerosos avances se han realizado en este sentido, no
obstante la sensacion general es que todavia no se han conseguido servicios y programas 6ptimos.
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Asi lo revela un informe realizado en Canada'" que evidencia una serie de dificultades como: el excesivo
tiempo de espera, los retrasos en la visitas y en la administracion de los tratamientos durante todo el proceso
asistencial (prevencién, diagnoéstico, tratamiento, calidad de vida y cuidados paliativos).

No obstante, la problematica supera las listas de espera e incluye factores econdmicos y la disponibilidad de
una nueva generacion de tecnologias y tratamientos. Las dificultades en el acceso afectan, en modo parti-
cular, a aquellas personas que viven en zonas rurales o que pertenecen a sectores vulnerables o marginales
de la poblacion.

La posibilidad de disponer de la historia clinica electrénica es fundamental para la libre circulacion de los
pacientes en el sistema sanitario, que deberfa incluir también el registro de la medicacién.

Otro punto débil del proceso asistencial se encuentra representado por fallos en la comunicacion. Existen
todavia numerosas dificultades de comunicacion entre quienes disponen de la informacién y quienes se
ocupan de la gestion de los servicios sanitarios. Investigadores, agentes sanitarios, pacientes, familias han
de construir un sistema integral de atencion, donde la informacion pueda transitar con facilidad entre los
distintos agentes de salud.

Otro de los paises considerados a la vanguardia en este sentido es Australia. En el informe que se realizo
sobre como mejorar la asistencia oncologica, se hace especial hincapié en tres aspectos'?:

= Modelo de atencion centrado en el paciente y multidisciplinario que supere el modelo de
atencion tradicional.

= |nformacion e investigacion, especialmente en las dreas de servicio sanitario, ensayos clini-
cos y asistencia psico-social.

= Recursos que contemplen el aumento de médicos y enfermeros especializados y una mayor
preparacion de los médicos de atencién primaria en la detecciéon precoz de la enfermedad.
Se considera necesaria la facilidad de acceso a nuevos medicamentos, a centros de aten-
cion especializados, a servicios psico-sociales y a cuidados paliativos.

En relacién a este argumento, la American Society of Clinical Oncology (ASCO) y la European Society for
Medical Oncology (ESMO), han elaborado un documento de consenso en relacién a la calidad de la asisten-
cia de pacientes oncoldgicos, que se resume en el siguiente esquema’:

1. Acceso a la informacién: los pacientes deben recibir informacion adecuada acerca de su
enfermedad y posibles intervenciones; y conocer los riesgos y beneficios en relacion a las
opciones especificas de tratamiento.
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2. Privacidad, confidencialidad y dignidad: la confidencialidad acerca del diagnéstico y del tra-
tamiento es un derecho que debe ser respetado. Datos acerca de la historia clinica o datos
especificos relacionados con su enfermedad pertenecen a la esfera privada del paciente. Si
estos datos son necesarios para la investigacion, como por ejemplo, para su utilizaciéon para
ensayos clinicos o estudios epidemiolédgicos, el paciente ha de tener la posibilidad de elegir
si participar o no.

3. Acceso a la historia clinica: los pacientes deben poder acceder a los datos de la propia
historia clinica y obtener copias, si lo necesitan. Los profesionales sanitarios deben poder
explicar el contenido de las mismas a los pacientes.

4. Servicios de prevencion: los ciudadanos deben recibir informacion acerca de la prevencion
del cancer y servirse de cualquier medida preventiva, basada en la evidencia cientifica, que
se encuentre disponible.

5. No discriminacion: la atencion a enfermos de cancer se debe ofrecer sin discriminacion de
raza, religion, género, nacionalidad o discapacidad. Los pacientes deben estar libres de
discriminacion también en los lugares de trabajo.

6. Consentimiento al tratamiento y posibilidad de eleccién: los pacientes deben ser motivados
a participar en el proceso de toma de decisiones acerca del propio tratamiento y el equipo
sanitario debe estar preparado para respetarlas.

7. Atencion multidisciplinar: el paciente debe recibir asistencia por parte de un equipo in-
terdisciplinario que incluya médicos oncélogos, cirujanos, radioterapeutas y expertos en
cuidados paliativos, asi como enfermeras, trabajadores sociales, nutricionistas y disponer,
si lo necesita, de asistencia psicologica.

8. Innovacién en la asistencia: los pacientes deben recibir oportunidades para participar en
ensayos clinicos y disponer de acceso a tratamientos innovadores.

9. Controles y seguimiento a los supervivientes: quienes han superado la enfermedad deben
poder tener a disposicion un seguimiento a largo plazo y acerca de los efectos colaterales
a distancia. Se deben ofrecer también servicios de rehabilitacion.

10.Manejo del dolor, acompafamiento y cuidados paliativos: una asistencia de calidad debe
incluir la atencién al manejo del dolor, el acceso a cuidados paliativos; y el asesoramiento y
acompafamiento durante la etapa final.
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En este sentido, el Ministerio de la Solidaridad, Sanidad y Familia de Francia', ha elaborado un documento
acerca de la calidad de la atencion oncoldgica que, ademas de contemplar los criterios apenas menciona-
dos, hace especial hincapié en:

- Lainformacion al paciente. Constituye, en el itinerario disefiado por el plan francés, la pieza
clave de todo el proceso. Se tiene especial cuidado en el modo de suministrar la informacion
y con el consentimiento que el paciente otorga en cada fase 0 momento de su atencion. Se
destaca también la importancia de ofrecer al paciente orientacion e informacién acerca de las
modalidades de su itinerario terapéutico. Se han de atender las prioridades de los pacientes
que solicitan, ademas de una informacién descriptiva, una relaciéon de calidad con el equipo
de salud y una verdadera participacién en las decisiones que le conciernen. Se hace especial
referencia, también, a las condiciones en que da la comunicacion del diagndstico y para ello
han disefiado un dispositivo especificado en tiempos y modalidades y que reviste notas de
calidad y eficiencia.

- Puesta en marcha de un programa de atencion personalizado. Un programa de atencién
puesto a su disposicion, concertado con el paciente y adaptado a sus necesidades y preferen-
cias. Se brindara también informacion de los recursos disponibles, para pacientes y familiares,
por ejemplo, acerca de asociaciones de pacientes con las que pueden entrar en contacto.

- Responsabilizacion global y continuada. Acceso a tratamientos de calidad y servicios de
apoyo al paciente y a la familia. Los servicios de apoyo al paciente y a la familia no constituyen
una nueva disciplina pero es necesario mejorar la coordinacion y organizacion de los mismos.
Cuando sea necesario, se coordinara el paso de los cuidados de soporte a los cuidados pa-
liativos, garantizando la continuidad de los cuidados al paciente y a la familia, también en el
propio domicilio.

A este respecto, un estudio reciente realizado USA'®, ha valorado la calidad de la atencién recibida en 1.765
pacientes afectados de cancer de mama y cancer colo-rectal. El mismo, evidencia que el 86% de los pacien-
tes con cancer de mama y el 78% de los pacientes afectados de cancer colo-rectal reciben el tratamiento
recomendado. En cuanto al tratamiento de quimioterapia, del estudio resulta que la dosis de quimioterapia
no siempre coincide con los estandares establecidos por la evidencia cientifica y muchos pacientes comien-
zan el tratamiento hasta 8 semanas después de la cirugia.

El mencionado estudio destaca, ademas, que para mejorar la calidad del servicio es importante orientar la
atencion hacia las terapias de apoyo, el ofrecimiento al paciente de opciones terapéuticas y el asesoramien-
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to en la toma de decisiones compartidas. Ademas, se sefiala la importancia de mejorar la documentacion
escrita acerca del estado del paciente en la historia clinica, con informaciones claves para que puedan ser
utilizadas por otros profesionales dedicados a su cuidado.

El Nacional Coalition for Cancer Survivorship de Estados Unidos ha publicado una Declaracion de princi-
pios'® en relacion a la calidad de la atencion oncoldgica que se resume a continuacion:

= Las personas con cancer tienen el derecho a una asistencia sanitaria total, sin barreras en
el acceso a los tratamientos.

= Una atencién oncolégica de calidad deberia estar basada en guias de practica clinica y
estandares, basados en la evidencia cientifica.

= Los estandares no se deben basar sélo en los costos relacionados a la asistencia, sino que
deben incluir la participacion en ensayos clinicos y consideraciones relacionadas con la ca-
lidad de vida.

= Las personas enfermas de cancer deberian disponer de planes asistenciales que incluyan
programas de prevencion primaria y secundaria, deteccion, tratamiento inicial, terapias de
apoyo para el manejo del dolor, nausea, fatiga, sequimiento a largo plazo, servicios psico-
sociales, cuidados paliativos y apoyo de servicios comunitarios.

= Los supervivientes de cancer deben tener acceso a un seguimiento especializado que se
centre en la promocion de la salud, la prevencion de enfermedades, la rehabilitacion y la
identificacion de eventuales problemas psicolégicos o sociales.

= El seguimiento de supervivientes de cancer ha de generar informaciones que contribuyan
a mejorar los tratamientos y a descender la mortalidad.

= La disponibilidad de servicios psico-sociales ha de ser garantizada y se ha de promover su
implementacion en todos los centros asistenciales. Las personas con diagnéstico de cancer
deben recibir asesoramiento psico-social en situaciones criticas. Se deben incluir estos as-
pectos también en los ensayos clinicos y deben ser considerados en la investigacion y ser
paulatinamente transferidos a la practica.

La calidad es susceptible de ser valorada desde una perspectiva que considera la totalidad del proceso asis-
tencial. En relacién a esta vision, un estudio publicado en California' presenta un modelo de mejora de la
calidad de la atencién considerandola como un sistema. A continuacién se presenta un grafico que repre-
senta el circulo de la calidad asistencial:
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CIRCULO DE LA CALIDAD ASISTENCIAL

B. SISTEMAS
DE INFORMACION Y

A. LIDERAZGO CLINICO FORMACION

RESULTADOS

¢ Seguridad
Efectividad
Eficiencia
E. ESTRUCTURA DEL C. APOYAR LA AUTONOMIA Equidad
SISTEMA ASISTENCIAL DEL PACIENTE Centrado en el paciente

En tiempos adecuados

D. ASESORAMIENTO
EN LA TOMA DE DECISIONES

De modo grafico se ven representados los engranajes que constituyen el circuito de la calidad junto a la necesi-
dad de definir roles y competencias de los actores del escenario asistencial, como se presenta a continuacion:

A. LIDERAZGO CLINICO:
- vision y habilidad para promover y gestionar el cambio
- apoyo a politicas sanitarias que generen el cambio
- investigacion y acreditacion
- utilizacion de lineas guias e identificacion de estandares
- filosofia de colaboracién y cooperacion
- sistemas de control de la calidad
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B. SISTEMAS DE INFORMACION:
- sistemas automaticos de informacién y recordatorios para prevencion, cribaje y asesoramiento
- control de quienes presentan baja adherencia al tratamiento
- simplicidad en la informacion dirigida al paciente
- la historia clinica electrénica facilita el intercambio de informacion entre distintos profesionales
y permite tomar mejores decisiones

C. APOYO A LA AUTONOMIA DEL PACIENTE:
- educacién acerca de conceptos y habilidades relativas a la salud (health literacy)
- sistema de evaluacion de riesgos
- seguimiento de la falta de adherencia terapéutica
- implementacion de la historia clinica electronica

D. ASESORAMIENTO EN LA TOMA DE DECISIONES:
- lineas guias y de actualizacion
- educacién continua
- acceso a especialistas
- consejo ético

E. ESTRUCTURA DEL SISTEMA ASISTENCIAL
- concertacion de visitas
- seguimiento de casos
- servicios centralizados y descentralizados segun la necesidad
- sistemas de calidad — mejora de los procedimientos
- coordinacién con servicios de la comunidad

La deteccion de una serie de barreras en el proceso asistencial (Fig. 1.2)'® resulta fundamental a la hora de
mejorar las condiciones de la atencién. La deteccion de puntos débiles ha de comenzar desde el inicio del
proceso, es decir, desde la evaluacién de personas que se encuentran a riesgo elevado, a la facilidad en el
acceso a la atencion.

Durante la fase de deteccién se toman en consideracion todas las pruebas de cribaje, ya sea a sujetos que
no presentan sintomas, como una evaluacion y sequimiento de aquellos que presentan un cuadro sintoma-
tico. Si algunas de estas pruebas reporta resultados adversos, se ha de determinar si existe una condicién
precancerosa o si se confirma el diagndstico de cancer.
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Figura 1.2. Potenciales barreras en el proceso asistencial

POTENCIALES BARRERAS EN EL
PROCESO ASISTENCIAL
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Edad, exposicion a Rx, genética, estilo de vida, etc.
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a la atencién
Prevencion Primaria
Fallos en la prevencion Asesoramiento en el estilo de vida
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Screening y realizacion de pruebas diagnosticas
/
ElEEane T Diagnéstico
seguimiento 9 S L ,
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laboratorio, otros procedimientos pertinentes
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diagndstico y en
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Tratamiento
Cirugia, radioterapia, quimioterapia, paliativo
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Fallos en el tratamiento
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seguimiento a los sobrevivientes

v

Fallos en el acceso - —
y en la atencion Cuidados Paliativos
Cuidados avanzados, paliativos y apoyo del entorno

En este sentido, es preciso sefialar la experiencia implementada en el 2006 en Catalufa, denominada circui-
to de diagnostico rapido, y aplicada para los tipos de cancer mas frecuentes (mama, pulmon y colon), cuyo
objetivo principal es que el tiempo transcurrido entre la sospecha de cancer y el inicio de los tratamientos
no supere los 30 dias.

Pero volviendo al circulo de calidad, una vez realizado el diagnéstico, deberia comenzar inmediatamente
el tratamiento y el manejo de los efectos secundarios. Después que ha finalizado el tratamiento se ha de
realizar un seguimiento como prevencion de recaidas, la aparicién de nuevos tumores y el manejo de las
consecuencias de la enfermedad a largo plazo.
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Finalmente, es fundamental que el paciente disponga de facil acceso a los cuidados paliativos y al acompa-
fAamiento al final de la vida, con el apoyo del entorno.

Segun se ha explicado anteriormente estas barreras, detectadas en el proceso asistencial, se presentan en
modo esquematico en la siguiente figura (Fig. 1.2).

Es importante destacar que una buena atencion depende de las decisiones y acciones de pacientes y del
equipo de atencién durante los diferentes niveles asistenciales, a las que se deberfa llegar por consenso.

No obstante, a pesar que el esquema representa un sistema de atencion lineal, los pacientes deben entrar
en el continium asistencial en los diferentes niveles y en diferentes momentos de la historia natural de
enfermedad.

Ademas de las barreras mencionadas anteriormente, existen una serie de dificultades de tipo organizativo y
estructural que se presentan en el siguiente esquema, y que evidencian una falta de:

= Personal de investigacion y profesionales de la salud debido, en parte, a una falta de oportunida-
des en la carrera y estructuras en los servicios de investigacion.

» Integracion entre la investigacion y la practica clinica con la presencia de una inadecuada interac-
cion entre clinicos, investigadores y agentes sanitarios.

= Formacion en la toma de decisiones y liderazgo a los profesionales de la salud.

= Apoyo financiero sostenido en el tiempo que es necesario para llevar adelante este tipo de pro-
gramas e investigaciones.

= Acceso a la informacién por parte de los profesionales sanitarios. La historia clinica de los pa-
cientes debe estar disponible en el momento que sea necesario y compatible con los sistemas
informaticos disponibles.

= |dentificacién de indicadores de calidad de la asistencia oncolégica.

La importancia de detectar estas falencias en el continum asistencial tiene por objetivo final, no sélo mejorar
la calidad de la atencion, sino garantizar la seguridad del paciente.

En este sentido, se ha de alentar a reportar eventos adversos y errores, e identificar modos de mejorar y
promover sistemas que los prevengan o reduzcan al méximo. Los tratamientos contra el cancer requieren
altas dosis y agentes potentes que pueden presentar riesgos y efectos adversos. Es usual también que los
pacientes afectados de cancer sean atendidos por distintos médicos y en distintos lugares, hecho que agre-
ga complejidad y aumenta la probabilidad de errores.
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De todos modos, el sequimiento de la calidad y su evaluacion constante ha de tener presente un sistema
disenado especificamente para la prevencién y minimizaciéon de riesgos y dafios para pacientes y familiares.
El desarrollo de iniciativas para controlar y evaluar situaciones de error tiene que ser implementada de modo
sistematico en todo el entorno sanitario.

Finalmente, se presenta a continuacion un estudio que centra su atencion en la calidad del sistema sanitario
de Estados Unidos, que identifica diez reglas para mejorar este mecanismo, como se resumen en el siguiente
cuadro':

1. La atencion esta basada en relaciones asistenciales continuadas. Los pacientes deben recibir asisten-
cia en el momento en que lo necesiten y en diferentes modalidades, no sélo a través de visitas perso-
nales. Esto significa que el sistema de salud debe poder ofrecer una respuesta en cualquier momento
y el acceso debe poder realizarse a través de Internet, por teléfono, o por otros medios disponibles.

2. La atencion debe ser adaptada a las necesidades y preferencias de los pacientes. El sistema debe
disefarse con el objeto de poder responder a las necesidades mdas frecuentes en los pacientes, respe-
tando las preferencias individuales.

3. El paciente participa en el plan asistencial. Los pacientes deben poseer la informacién necesaria y la

oportunidad de participar en las decisiones que le afectan. El sistema debe alentar la toma de deci-
siones compartidas.

4. La informacion es accesible, se comparte y circula libremente. Pacientes y personal sanitario deben
comunicar en forma efectiva y compartir informacion.

5. La toma de decisiones esta basada en la evidencia cientifica. Los pacientes deben recibir asistencia
basada en la mejor informacién cientifica disponible.

6. Laseguridad ha de caracterizar el sistema. Reducir los riesgos y garantizar la seguridad es esencial, y
por este motivo, se han de prevenir y mitigar los errores.

7. Lla transparencia es necesaria. El sistema debe permitir a pacientes y familias acceder en modo fAcil
a la informacion que les permita tomar decisiones en referencia al plan de tratamiento, a los centros
hospitalarios, o a la eleccién de alternativas terapéuticas.

8. Anticipar necesidades. El sistema debe anticipar las necesidades de los pacientes en vez de reaccionar
a los eventos.

9. Elsistema no debe hacer desperdiciar recursos o tiempo al paciente

10. La cooperacién entre profesionales sanitarios es una prioridad. Médicos e instituciones tienen el deber

de cooperar y relacionarse para asegurar el intercambio de informacion y coordinacién asistencial.
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En el siguiente capitulo se presentan los expertos o ‘testigos’ que brindaron con sus exposiciones la infor-
macion necesaria para que el jurado pudiera deliberar y elaborar las recomendaciones relativas a la calidad
de la asistencia oncoldgica en Espafa.
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Los expertos o
“testigos”



"“El desafio que se presenta en la atencidn al paciente
con cancer no solo constituye el descubrimiento de
nuevos tratamientos que prevengan y detengan

la enfermedad rapidamente, sino también en programar
el sequimiento a quienes han superado la enfermedad

y minimizar las dificultades a nivel fisico y social”

(Mullan, 1985)



Los expertos o ‘testigos’

A continuacion se presentan las ponencias de los expertos o ‘testigos’ que brindaron la informacion nece-
saria al jurado para poder deliberar acerca de la calidad de la asistencia oncoldgica en Espafa. Siguiendo el
orden prefijado por el programa, se propone un resumen de las distintas conferencias, publicadas bajo la
autorizacion de sus autores.

Dr. Eduardo Diaz-Rubio
Coordinador Cientifico de la Estrategia en Cancer del SNS

El Dr. Diaz-Rubio inicia su presentacion describiendo el proceso histérico que ha tenido la Estrategia en Can-
cer del SNS?°, que nace en el ano 2003 y el modo en que ha ido evolucionando hasta la actualidad.

Seguramente este es un plan, segiin comenta, que esta orientado a cumplir con la satisfaccion del paciente,
es decir, intenta reunir criterios que respondan a una atencién de calidad, y por tanto, orientado no sélo al
paciente sino también a la persona sana.

La estrategia se ha planificado en base a una metodologia de participacion y ha contado con la colaboracion
de sociedades cientificas, las CCAA 'y la sociedad, con un total de 83 expertos. (Diapositiva 1)

Segun asegura el Dr. Diaz-Rubio, los tiempos estan cambiando, hace unos afios, cuando comenzaron a
disefar la estrategia en cancer, existieron algunas dificultades:

«Fue dificil identificar asociaciones de pacientes que estuvieran estructuradas y
tuvieran capacidad de participacion »

De hecho, en aquel momento, con la Unica asociacion con la que contaron, fue con la Asociaciéon Espafiola
contra el Cancer, hecho que actualmente seria muy diferente a raiz del impulso que se estad produciendo a
nivel de asociacionismo en Espafia. Agrega, ademas, que para las proximas revisiones se ha incluido en las
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recomendaciones la importancia de convocar la participacion de otras asociaciones de pacientes, como las
presentes en el acto.

Diapositiva 1

Estrategia frente al Gancer: Resumen

-”/ SOCIEDADES CIENTIFICAS

RECLAMADA POR
T sOCIEDAD

ORIENTADO AL PACIENTE

+EQUIDAD
Y A LA PERSON:_SA!M_ i +CALIDAD ASISTENCIAL
= aiImmnuir morgiida ‘CDHES[ON

- disminuir mortalidad
- mejorar los niveles asistenciales

__» SOC.CIENTIFICAS
PARTICIPAN ==+ CCAA
TS AGENTES SOCIALES

Durante su exposicion enuncia los objetivos principales del plan, entre los que resalta la importancia de re-
ducir inequidades y evitar desigualdades en relacion a tres ejes claves: el riesgo de padecer cancer, el acceso
a los servicios de prevencién y el acceso a los servicios de calidad.

Ademas, se ha contado con la colaboracion del Instituto Carlos Ill'y los datos aportados por el estudio EURO-
CARE 3 que analiza la situacion de Espafa con respecto a los pafses europeos, en relaciéon al cancer

Gracias a los datos aportados por el estudio EIROCARE 3, se comprueba que Espaiia se sitla en la media de
los pardmetros europeos en relacion a la supervivencia relativa a los 5 afios en tumores importantes como
mama, melanoma o proéstata. Es decir, una situacion buena, sefiala el Dr. Diaz-Rubio, pero con tantas me-
joras por realizar.

Se analiza también la evolucién de distintos tumores, donde en la supervivencia a cinco afos para el cancer
de Utero, mama o colon se pasa de porcentajes del 60% al 70% en 10 afos y en otros, como es el caso del
cancer de pulmon, los adelantos estan por debajo del 10%, en los ultimos 10 afios.

Los datos aportados por el estudio EUROCARE 4 publicados en febrero de este afio evidencian, para Espana,
en comparacion con el estudio EUROCARE anterior, que la supervivencia relativa a los 5 afios para diferentes
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tumores en la mujer es de 59%, mientras que para Europa la media es del 55%; y en el caso del hombre
49%, frente a un 47% de la media europea. Por tanto, Espafna se encuentra en una situacién media alta res-
pecto a los paises europeos, pero todavia hay campos para mejorar, afirma el Dr. Diaz-Rubio. (Diapositiva 2)

Diapositiva 2

Supervivencia relativa a 5 afos en Espaiia
Datos de Eurocare. Lancet Oncology 2007

1990-1994 | 1995-2000 | 2000-2002 A

Mama 76.2 80.8 82.8 +6.6

CCR 50.5 525 61.5 =l

A continuacion se presentan en la diapositiva 3, las areas de trabajo que se consideraron durante la ela-
boracién del plan: prevencién primaria, deteccién precoz, asistencia a nifos y a adultos, calidad de vida y
cuidados paliativos; todas recorridas por dos ejes trasversales como son la investigacion y la informacion.

Diapositiva 3

Estrateq i'a_- fl_'jf-:_l'jlt.c__ allCancer
Areas de Intervencion

Investigacion
Provencion | Deteccion | a‘d“h ia ‘ Calidad ‘ Cuidados
Primaria Precoz ‘n:ﬁ: devida | paliativos

Sistemas de Informacion
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Se consensuaron una serie de objetivos y luego se otorgaron prioridades que se presentan a continuacion.

(Diapositiva 4 y 5)

Diapositiva 4

20 OBJETIVOS PRIORIZADOS

-Tabaco (4)
Promocidn y Proteccidn Salud (5) -Dieta y Obesidad (1)

Diapositiva 5

20 OBJETIVOS PRIORIZADOS

-Cribade Ca.Mama
-Seguimiento 1.Alto riesgo
-Consejo Genélico

Deteccidn Precoz (3)

: -Unidades Multidisciplinarias
Nifio y adolescente (1 .
e hin () de Oncc-hemato-Pediatria
Cuidados Paliativos (2) -Coordinacion y Equipos especificos

-Flan Interdisciplinar

-Diagndstico 15 dias
-Gulas v protocoles
Asistencia adultos (5) -Tto en tpo razonable*
-Comité de tumeres
-Evaluacidn resultades

Calidad de Vida (1)

-Atencién Psicoldgica

* Cirugia: 2 semanas

Investigacién (2)

-Potenciacion Red de Centros
-Creacién y consolidacion de grupos,

y recursos hospitalarios

RXT: 4 semanas

=

Actualmente, comenta el coordinador de la estrategia nacional contra el cancer, se encuentran en las fases
de evaluacion de la estrategia para valorar las acciones que se han puesto en marcha y cuéles quedan adn
por implementar. Para ello, en junio del 2007 se realiz6 una reunién de expertos, con la creacion de un
comité técnico y un comité institucional.

Se presenta, sequidamente, la presentacion realizada por el Dr. José Exposito.
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Dr. José Exposito
Responsable del Plan Integral de Cancer en Andalucia

El Dr. Exposito presenta el Plan Integral de Oncologia?' implementado en Andalucia, donde se destaca la
importancia de potenciar los esfuerzos mas rentables, y por tanto, una mayor prevencién, en la deteccién
precoz, la investigacion y la mejora de la atencién sanitaria. (Diapositiva 6). Para promover mejoras a nivel
asistencial, es necesario identificar una serie de recursos y de competencias.

Diapositiva 6

1.- Los esfuerzos mas rentables

Con qué
(recursos)

Como
(calidad)

«Desde el punto de vista del
planificador, esta es la primera
vez que me presento ante un foro
de representacion social de esta

Por quién
(competencia)

calificacion»

Entre los objetivos generales del plan, se destacan a continuacion los siguientes:

1. Mejorar la informacién sobre el cdncer entre la poblacién y en relaciéon a los factores de riesgo.
Disenar estrategias lo suficientemente eficaces para reducir la incidencia de cancer.
Garantizar un diagnostico rapido, asi como tratamientos y cuidados postratamientos adecuados.
Mejorar la calidad de vida de los pacientes potenciando una atencién humanizada.

Promover la investigacion cooperativa y trasnacional sobre cancer.

o v~ WwN

Mejorar los sistemas de recoleccién de la informacion y su posterior analisis y evaluacion.

«La calidad en el acceso y la equidad en los resultados»
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Para promover el cambio, el Dr. Expésito menciona cuatro pilares fundamentales como son:

1. Exigencia social y punto de vista del paciente, que pretende recibir tratamientos de elevada cali-
dad cientifico-técnica y en el modo mas répido posible.

2. Papel que ha de cumplir cada nivel asistencial y la aplicacion de modelos mas o menos centraliza-
dos.

3. Multidisciplinariedad: existe un nivel razonable de coordinacion pero que todavia no es percibido
por el paciente.

4. Planificacion basada en practicas y en resultados.

«Hemos de hablar ahora del nuevo rol del paciente y del ciudadano y la sociedad,
gue se constituyen en miembros de pleno derecho en este tipo de decisiones...
hemos de pasar de un modelo de tratar...
a uno de cuidar y acompafiar...
lo constituye un reto importante también a la hora de planificar»

Entre los puntos de dificultad que se sefialan, el Dr. Expdsito comenta que las demoras en el cancer cons-
tituyen un punto critico a resolver y las dificultades se centrarian en: la organizacién asistencial, falta de
informacion sistematica y rigurosa y las demoras en los resultados de ciertas pruebas diagnosticas.

«La pregunta no es ya cuanto tiempo debe emplearse
en diagnosticar y tratar a un paciente con cancer,
sino por qué no hacerlo cuanto antes»

De este modo, segun comenta, la estrategia de planes integrales constituye un recurso interesante, que
se posicionarfa como un nexo entre la instancia politica, representada por la administracion sanitaria y la
instancia profesional, representada por las practicas clinicas.

El plan integral 2007-2012, recientemente presentado, se organiza entorno a 9 lineas de trabajo, compues-
tas por 71 objetivos, 70 acciones y 58 indicadores para la evaluacion. (Diapositiva 7)
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Diapositiva 7

| S—

6 Objetivos generales 9 Lineas de trabajo

Ll L2 |13 L4 L5 L6 L7 L8 L9

Enunciado
Barreras
Objetivos especificos
Acciones concretas

Métodos de evaluacion

Menciona, ademas, que el plan integral andaluz incluye un documento de compromisos dirigido a las per-
sonas enfermas, del que se presenta un resumen a continuacion, donde se comprometen a:

= Mejorar la gestion de los tiempos de espera: se hace especial hincapié en la obtencién de un diag-
noéstico rapido con un plazo maximo de 2 semanas, y para aquellos que necesiten tratamientos
con cirugia y radioterapia, un plazo maximo de 4 semanas.

= Mejorar los espacios de atencion: incluye salas de espera y espacios de consulta que resulten co-
modos y respeten la intimidad.

= Estar siempre cerca: disponer de un profesional de referencia para dudas y consultas, con dispo-
nibilidad de su nimero de teléfono.

= Informar adaptdndose a las necesidades de los pacientes: incluye material escrito de facil com-
prension.

= Coordinacion entre los profesionales que atienden al paciente.

= Mejorar los conocimientos sobre esta enfermedad.
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Dr. Josep Ramon Germa-Llunch
Jefe de Servicio de Oncologia Médica del Instituto Catalan de Oncologia

En el afno 1995, se pone en marcha un disefio estratégico aplicado a una institucion de Catalufa, el Instituto
Catalan de Oncologia (ICO). El mismo, se encuentra formado por 3 centros de perfiles diferentes, con una
cobertura estimada del 40% de la poblacion catalana.

Este proyecto, se encuentra dentro del marco del Plan Director de Oncologia implementado para Catalufia,
cuyo objetivo principal es servir de instrumento para mejorar los servicios sanitarios catalanes y aumentar la
efectividad de las distintas ambitos, ya sea en el diagnéstico, como en el de los tratamientos.

Asi, el Dr. Germa asegura que el paciente ha de ser el centro del proceso asistencial, y por tanto, la atencion
ha de reunir las siguientes caracteristicas:

= Rdpida = Continuada = Resolutiva = Afable y humana

Para ello, se conforma una red de hospitales comarcales que esta constituida por: 3 hospitales generales, 16
hospitales comarcales y 11 comarcas. Los objetivos generales de esta estrategia se destacan en la siguiente
diapositiva:

Diapositiva 8

‘Blco_

Proyecto de coordinacién con
los Hospitales Regionales

+ Objetivos principales: B
- Establecer una organizacion centrada e
en el paciente como estandar gara
todos los proveedores de salud.

- Propocionar continuidad asistencial.

- Adoptar una politica de actuacion
adecuada a la complejidad de los
procedimientos diagnosticos y
terapéuticos.
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Se sefalan ademas, los puntos de fuerza o pilares del proceso que estan representados por el paciente, el
profesional y el sistema, como se explican a continuacion:

1. el paciente
= presencia de un coordinador para guiar a los pacientes en el sistema sanitario.
= procurar el derecho a la equidad en el acceso y los tratamientos.
= disminucion de intervalos de espera y conexiones agiles entre niveles asistenciales.

2. el profesional
= Qactualizacion permanente.
= participaciéon en investigacion con ensayos clinicos nacionales e internacionales.
= reduccion de la variabilidad de la asistencia oncolégica.

3. el sistema
= mejor garantia de calidad y asistencia basada en la evidencia.
= optimizaciéon del uso de los recursos tecnolégicos.
= modelo piloto replicable en otras comunidades.

«Las cosas sencillas pueden realizarse cerca de casa,para las pruebas mas
complicadas, hay que ir hasta el centro especializado»

Entre las iniciativas catalanas mencionadas por el Dr. Germa, destaca la Unidad Funcional, que involucra la
participacion de distintos especialistas de un determinado tumor, que deciden en torno al paciente. Segun
comenta, constituyen la estrategia que mejora a los antiguos comités de tumores.

En la actualidad, funcionan para los siguientes tipos de cancer en el ICO: mama, pulmén, tumores 6seos,
ginecologia, neurologia, cabeza y cuello, préstata y recientemente para cancer colo-rectal. A través de ellas,
se toma una decision colegiada acerca de las mejores estrategias terapéuticas para el paciente. Estas unida-
des cuentan con un coordinador y el apoyo de una secretaria y una enfermera especializadas.

«Decision colegiada de profesionales en torno al paciente y entre distintas disciplinas,
es decir, un modelo interdisciplinario »

Se le otorga al rol de la enfermera un gran protagonismo y constituye un recurso esencial en la implementa-
cion del proyecto, con el desarrollo de actividades relacionadas al refuerzo de la informacién médica, sopor-
te emocional, curas, informacion cosmética rehabilitadora y preventiva; y colaboradora en el seguimiento
del proceso asistencial del paciente.
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Otra de las propuestas que menciona el Dr. Germa, se encuentra representada por la Unidad de Toxicidad
Aguda Oncolodgica que tiene por objetivo facilitar el contacto telefénico del paciente con los profesionales
del equipo de modo que le ayuden a diferenciar entre una urgencia y una emergencia. (Diapositiva 9)

Diapositiva 9

P ——

UNIDAD DE TOXICIDAD AGUDA ONCOLOGICA.
MATERIAL Y METODOS

Se presentan, también, los alentadores resultados del Centro de Recepcién de Llamadas Permanente las
24 horas, denominado ICO Responde, cuyo objetivo principal es valorar el grado de urgencia para poder
indicar al paciente la necesidad o no de dirigirse a urgencias hospitalarias y facilitar orientaciéon y consejo
telefénico, si fuera posible.

Se comenta, ademas, la apuesta importante que se ha depositado en la investigacion clinica y, finalmente
se sefialan las areas pendientes que quedan por optimizar:

= Mejor coordinaciéon Primaria- Hospital.

= Protocolo de acogida amable y eficiente.

= Onco-geriatria.

= Unidades de cuidado de largos supervivientes.
» Presentacion de resultados sistematica.

= |ncorporaciéon de pacientes en organismos de planificacion.

A continuacion, la exposicion de los expertos concluye con la participacion del punto de vista del paciente,
representado por el Dr. Albert Jovell.
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Dr. Albert J. Jovell
Presidente del Foro Espanol de Pacientes

El Dr. Jovell comienza su presentacion destacando que la Oncologia es una especialidad que ha avanzado
mucho vy es evidente el nivel de sensibilidad que estd demostrando hacia las necesidades de los pacientes.

Su presentacion se centra en los resultados estudio realizado por la Fundacion Laporte y FUNSIS, en el afio
2003, denominado “El Paciente Oncoldgico”??, del que se presenta un breve resumen a continuacion:

1. El cadncer supone una ruptura de la vida cotidiana, por tanto existe un sufrimiento personal, que
afecta ademaés a la familia y a las relaciones sociales. En este sentido, el tipo de cancer, la edad y el
estadio de la enfermedad ejercen una influencia en el modo en que el paciente se adapta a la nueva
situacion, donde el temor y la idea de muerte son pensamientos recurrentes.

2. Demoras en el proceso diagnéstico: deben reducirse al méximo y se presentan todavia dificultades en
la coordinacion entre niveles asistenciales.

3. Rol de la enfermeria, fundamental en la evolucion del proceso diagnéstico y durante el tratamiento. Los
pacientes reclaman mayor tiempo para la visita con el profesional y, en este sentido, un modelo basado
en enfermeria puede contribuir a resolverlo y aporta ademas informacién y orientacion al paciente.

4. Lavaloracién de la asistencia oncolégica en Espafia es positiva, los pacientes estan satisfechos de
los tratamientos que reciben y los consideran avanzados y eficaces. Los servicios de asistencia las 24
horas resultan necesarios, como el presentado por el ICO, ya que muchos efectos secundarios pueden
resolverse a través de consejo telefonico y se evitan visitas a urgencias, donde no siempre se encuentran
profesionales sensibles a la problematica oncoldgica. Los pacientes perciben al hospital como un am-
biente donde hay grandes dificultades de coordinacién, falta de medios, dificultades en el acceso a la
informacién y donde existe poco tiempo dedicar al paciente.

5. Los pacientesy los familiares presentan intereses diferentes. Los pacientes piensan en la enferme-
dad y los familiares piensan en las consecuencias, y poseen distintas percepciones acerca de la evolucion
de la enfermedad, del espacio, de los profesionales y de la relacién con otros pacientes. En ocasiones,
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con la voluntad de ayudar, el familiar puede favorecer el aislamiento del paciente y generar conductas
de estigmatizacion.

. Apoderamiento y métodos de participaciéon. Es verdad que los pacientes quieren participar, no

obstante, resulta menos frecuente durante la primera fase de la enfermedad, siendo mas habitual en
personas ya acostumbradas a convivir con ella.

La relacion médico-paciente ha de ser central en el proceso. Existen todavia dificultades para iden-
tificar un médico referente, lo que genera una profunda incertidumbre y desconfianza en el plan de
tratamientos y dificulta el ejercicio de un rol activo por parte del paciente. Se han de facilitar al paciente
recursos de informacion que le sirvan de instrumento para potenciar su autonomia y su capacidad de
decision.

«La sensacion es que los médicos tienen poco tiempo y mucha prisa»
Los pacientes reclaman mayor informacion pero ésta ha de ser ofrecida de modo secuencial, adaptada

y en tiempos adecuados. Se hace necesario incorporar asistencia psicoldgica para los pacientes y los
familiares.

Implicaciones sociales de la enfermedad. Existen todavia ciertas dificultades a nivel social y a nivel
laboral para obtener jornadas laborales reducidas, o flexibles y adaptadas a la situacion del paciente.

El Dr. Jovell sefiala, ademas, la necesidad de afrontar las siguientes problematicas:

52

= Demoras en el diagndéstico y en el resultado de las pruebas de control.

= Falta de tiempo de los profesionales sanitarios. Es posible mejorar la situacion implementando un
modelo basado en la enfermeria y contando con la colaboracién de voluntarios cualificados.

= Salas de esperas: es necesario mejorarlas de modo que sean mas confortables y acogedoras, para
que cumplan con criterios de respeto a la dignidad y a la intimidad de las personas.

= Problemas de informacién y comunicacion.

= Informacion y coordinacién entre profesionales de distintos niveles asistenciales, con especial
atencion a la participacion de los médicos de Atencion Primaria.

= Historia clinica: es necesario adoptar una historia clinica electrénica y Unica, que el paciente pueda
llevar siempre consigo.
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Diapositiva 10

Implicaciones Politicas Publicas:

Evitar retrasos en el diagnostico

Promover un modelo de atencion global e

integral: psico-oncologia y paliativos

Integrar al paciente en la organizacion de la

asistencia

Entrenar a los profesionales a que

comuniquen mejor : «Creo que la Oncologfa para
Favorecer una mejor coordinacion entre .

servicios: rol de la atencién primaria dar el salto de calidad, ha de
Promover servicios de atencién continuada, pasar de estar centrada en
social y paliativos

Evitar la discriminacidn social y laboral de enfermedades a estar centrada
los enfermos. Promover la resiliencia en enfermosy

Finalmente, ha resaltado la importancia de comenzar a hablar de supervivencia en otros términos distintos
a los parametros clasicos, y para ello, es fundamental la opinién y participacion del paciente y la posibilidad
de disponer de un médico tutor o de referencia que siga al paciente durante todo el proceso asistencial y
aun cuando los controles empiezan a ser menos frecuentes.

Diapositiva 10

Esquema de relaciones

PACIENTE

«La equidad no es solo de
acceso sino de trato y de
resultados obtenidos»

Concluye afirmando que la esperanza se ha de sostener incluso en los escenarios mas desalentadores. Este
es un derecho de los pacientes.
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Deliberaciones del Jurado de Pacientes

Una vez que los expertos o testigos proporcionaron la informacién al jurado, y con el objeto de facilitar las
deliberaciones se dividié en 2 grupos, de 13 miembros cada uno. Cada grupo conté con un moderador
experto, miembro del equipo del FEP que fue el encargado de garantizar la equidad de participacion entre
los miembros del jurado. Las sesiones se extendieron durante aproximadamente 1.30 horas y fueron audio
registradas con el objetivo de facilitar el anélisis de los datos.

A continuacion se presenta el listado de los miembros de cada jurado.

Jurado de Pacientes 1 (Salén Bruselas) Jurado de Pacientes 2 (Salén Paris)
Moderador: Sergi Blancafort Moderador: Emilia Arrighi

Juan Pedro Arbizu Francisca Aguilar
Maria José Aybar Begona Barragan
Rosario Beobide Marta Blanco
Montserrat Domenech M?® Carmen Bonfante
M? Carmen Castelld Raquel Cabo
Ana Fernandez Pilar Cort
Carlos Hué M? Carmen Carballo
Tofly Gimon  Angel Gracia
Patricia Hermo Eduardo Garcia
M2 Angeles Hernandez M@ Luisa Lobete

Maria José Juan M? José Mefiz
Pilar Suarez Josefina Pagola

Diego Villalén M? José Salamanca

A continuacion se presentan las deliberaciones realizadas por los miembros del jurado, que para facilitar el
analisis, respetara el siguiente esquema:

a. Prevencion
b. Diagnostico

c. Atencién integral

d. Acceso a la informacién

e. Relacién médico paciente
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= Q

La familia

Acceso a los tratamientos y medicamentos innovadores
Dificultades organizativas y estructurales

Rol de las asociaciones de pacientes

Cuidados paliativos y acompafiamiento al final de la vida
Seguimiento para quienes han superado la enfermedad

Métodos de participacion

m. Los medios de comunicacion y el cancer

a. Prevencién

Los miembros del jurado consideran de gran importancia, que las estrategias en politica sanitaria centren
su interés en la prevencion, ya sea a través de campafas educativas en las escuelas, como dirigidas a los
ciudadanos en general, con el objetivo de promover habitos de vida saludables y generar actitudes de res-
ponsabilidad, en relacion a la propia salud.

JET14: .. Estas sano ¢no? Y entonces queremos continuar a estar sanos. Para
estarlo, necesitamos una gran prevencion. En ciertas patologias en los que se
pueden hacer unos examenes preventivos y campanias innovadoras”.

JE15: Yo creo que todo esto tiene que empezar muy abajo, es decir, en la es-
cuela creando habitos...”

El jurado delibera acerca de la necesidad de implementar campafas preventivas que sean eficaces y posibles
de ser evaluadas, para generar un impacto mayor y mas duradero.
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JE18: “Pero yo creo que a lo mejor lo que si se necesita es una evaluacion de
esos programas para la educacion a la salud. Evidentemente, porque a lo mejor
estamos hablando que hay que dar mucha charla en los colegios, pero yo creo
que habria...que medir si verdaderamente este tipo de actividad, el resultado
que obtiene es prevenir las enfermedades, porque a lo mejor hay que cambiar
el chip y trabajarlo de otra manera. Entonces, es que este algo de calidad y que
estos programas de la salud tenga una evaluacion de verdad”.

JE20:"...porque la mitad de las enfermedades que se podrian prevenir no con
antelacion, como creéis o habéis dicho, sino cuando ya estas, ya la has cogido,
pero de cogerte en estadio uno, dos, de cada uno, si se trata de cancer de colon
en una operacion se le acabo la historia, un tratamiento oncolégico y punto. En
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el tres y cuatro es mortal, 50% mortal, si hay una prevencion precoz yo no entra-
ré nunca en un estadio tres...”

Los miembros del jurado afirman que los sistemas de deteccién precoz deberian ser iguales para todas las
Comunidades Auténomas, pero estas disparidades se encuentran relacionadas con la obtenciéon de infor-
macion y mas exactamente con el registro de tumores, como se explica a continuacion.

JS6: “...sobretodo en el screening, yo creo que hay comunidades que avanzan
mas en tareas que tienen que hacer prevencion y creo que hay otras comunida-
des en las que estamos mas retrasadas en este tema ;no?”

JE22: “La mayoria de los programas de deteccidn precoz estan basados en estu-
dios a nivel internacional que tienen que hacer una serie de riesgos y coste eficacia.
Entonces, lo que se ha demostrado, es que entre los 50 y los 65 afios son eficaces
y no sélo como coste eficacia sino que disminuyen la mortalidad de las mujeres
diagnosticadas de cancer de mama. El problema, como ha dicho Diaz-Rubio, el
problema es que no tenemos buenos registros de cancer, vamos no tenemos,
tenemos poquitos y muy puntuales. Entonces, se estan haciendo estimaciones y
parece que estd aumentando en mujeres mas jovenes. Y los estudios que hay en
marcha quieren ver si realmente eso motivaria, justificaria vamos, que se pudiera
empezar antes. Algunas comunidades, por lo que hablamos, a veces por gerente,
por costes, por cuestiones politicas, pues han decidido aumentar ese rango, pues
porque a lo mejor politicamente es como muy asi, y por dinero lo pueden hacer,
y a lo mejor en un futuro esta bien hecho, pero ahora mismo no hay una estricta
base cientifica para aumentar ese rango de momento, y entonces estamos un
poco en eso, el problema es que hay desequilibrios entre comunidades claro”.

En este sentido, el registro de tumores es considerado por el jurado un recurso imprescindible que debe
estar presente en todas las comunidades.

JS2: "Pero yo creo, que no sean tan evaluables estos resultados, efectivamente
si no hay registro de tumores en todos los lugares ;como son evaluables? ...
entonces no son evaluables, efectivamente con significacion, porque no hay re-
qgistro de tumores”.

J54: “Probablemente no hay en todos los lugares”.

JS5: “En cuanto a los accesos sno? Yo creo que en Espana, en general, la pobla-
cion tiene acceso a los tratamientos...entonces, otra cosa es que se tenga acceso
a ciertos tratamientos avanzados porque lo que tendriamos que preguntarnos
es que si todo el mundo tiene acceso a las investigaciones o a los tratamientos
punteros”.
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b. Diagnostico

En el momento de debatir acerca del diagndstico, el jurado evidencia la necesidad de brindar mayor forma-
cion e informacion a los médicos de Atencion Primaria de modo que sean capaces de detectar sintomas que
pudieran sugerir riesgo de padecer cancer.

JE24: “Hay alguna sospecha que légicamente nos la va a traer el médico de
cabecera. Lo que tenemos que pedir es que ante el caso de una sospecha las
pruebas se hayan hecho en el plazo mas breve posible para tener un diagndstico
rapido”.

JE25: “Circuito de diagnostico rapido”.

JE18: “Tal vez hay que incidir en eso, que el médico que esta en atencion primaria
pueda tener un acceso mas rapido a hacer una prueba diagnostica, que le lleque
a una conclusion para ver si eso lo hay que derivarlo a un servicio u a otro”.

La identificacion de la sospecha y el circuito de pruebas diagnosticas y sus resultados, deben realizarse, se-
gun opinién de la mayoria de los miembros del jurado, en el menor tiempo posible:

JE22: ”...una vez que estamos diagnosticados, estamos con especialistas, es-
tamos en el hospital, nos tienen que complementar con pruebas, que también
queremos que vayan rapidas para que en el menor tiempo posible estemos tra-
tados, con lo que necesitemos, radioterapia, quimioterapia, cirugia, lo que nece-
sitemos. Ya estamos alli en el especialista y nos han derivado porque resulta que
una sospecha o una confirmacion de que hay algo, todas esas pruebas comple-
mentarias que hacen falta y el acceso a ese tratamiento que, tiene que ser ...en
el menor tiempo posible”.

JE24: "Yo creo que es el mayor embotellamiento que hay para hacerte un TAC,
una resonancia, una mamografia, si no entras porque ya te hayan ingresado...”

c. Atencioén integral
La atencion de calidad se ve representada, segun la opinion de los miembros del jurado, por una atencién
integral que contemple la intervencion de un equipo multidisciplinario, con la colaboracion de distintos
especialistas.

JS11: “Yo basicamente lo primero que considero que deberia de insistir con res-

peto a la oncologia es la interdisciplina para lo que hemos hablado. Que estu-

vieran conectados todos los tipos de profesionales que pueden influir, desde

psicoélogos, enfermeros, oncdlogos, médico de cabecera...Lo que decia de fisio-
terapeutas y otros profesionales o nutricionistas, considero muy importante...”
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JE25: “Tener en cuenta eso, lo que has dicho tu, quien tienen delante, y tener
en cuenta que cuando te hacen el diagndstico y te dicen la palabra cancer, tu te
quedas choqueado, ya puedes ser la persona mas inteligente, mas preparada del
mundo que no te vas a enterar de nada ... luego vas procesando, y de repente te
van surgiendo dudas, yo se me la historia, tienes que volver, no sé como se plan-
tearia el tema, a una sequnda consulta, para volver a replantear todo el tema. Me
parece que la idea de tutor residente, que hemos hablado antes...”

JS3: “Yo pediria que la atencién fuera integral como persona y entonces yo si
tengo énfasis en lo mismo, una buena comunicacion entre el paciente y el pro-
fesional de la salud, y entonces para tener una buena informacion, y entonces
que se puedan llegar a tomar decisiones conjuntamente. Y yo pienso que esto se
llegara a base de mucha educacion por parte de los dos lados”.

El jurado considera que el equipo debe ser liderado por un médico coordinador que ha de constituirse en
la referencia para el paciente.

SJ5: “Un oncoélogo coordinador”.
SJ1: ”...una enfermera también podria ser”.

JS10: “Otra cuestion que yo creo que tiene importancia ademas es que haya una
persona como referencia para todo, o sea cualquier duda que yo tenga pos acu-
dir a esa persona, que podria ser no se si un poco la figura que estan en algunos
distritos, de enfermeros de enlace, pero lo que seria de oncologia, que atendiera
todas las dudas, creo que un oncoélogo de referencia es fundamental”.

La figura del médico de referencia, es propuesta por los miembros del jurado, también, como un recurso
para evitar fallos en la comunicacion.

JS10: “A veces no se han tomado decisiones porque como yo no llevo tu caso
no sé exactamente lo que es. Incluso hay informaciones contradictorias de que
un oncdlogo que ha visto que ha explicado una situacion y te ha hecho una pro-
puesta de tratamiento de un proceso a sequir y a las tres semanas otro te plantea
otra cuestion. Creo que es fundamental que haya un oncélogo de referencia que
es tu médico. Y si no te gusta pues cambias a otro”.

JS10: “Esa disparidad que hay entre oncdlogos, esta mafiana se ha comentado,
y queria hacer hincapié, también ocurre entre especialistas, en urgencias, en la
revision del cirujano, te planteas una revision, incluso a veces los mensajes son
diferentes de distintos puntos de vista profesionales. Entonces esa coordinacion
que se hablaba que habia”.
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Entre los distintos profesionales, los miembros del jurado resaltan la importancia de la figura del psico-on-
c6logo, como miembro efectivo del equipo asistencial. Sus servicios han de ser ofrecidos desde el inicio del
proceso asistencial y durante las distintas etapas y fases de la enfermedad.

JS8: “La mayor parte a veces que se pone en contaCto con nosotros es por ne-
cesidad de hablar de ello, porque con tus familiares no puedes, una necesidad
psicologica, una necesidad del ser humano, o para consejos practicos del dia a
dia: - oye, por lo menos la mayor parte de las llamadas, son por ello”.

JE19: “La atencion psicoloégica estd muy mal como en todos los hospitales. Por-
que hay un psicélogo para todo un centro que es enorme”.

JE22: “Yo creo que las recomendaciones en el plan del cancer incluyen en todos
los casos, un psicologo desde el inicio...Hay muy pocos equipos en Espafia que
tengan integrado la figura del psico-oncologo en el equipo, hay muy pocos hos-
pitales, algunos si.”

JE24: ”...En Valladolid, no teniamos en los dos hospitales de referencia, ningun
servicio de atencion psicolégica, pero desde agosto del 2006 hay un Neuropsi-
cologo para atender cualquier demanda... la asociacion siempre presta apoyo
psicoldgico sin ningun tipo de convenio, o sea que... deberiamos insistir”.

El jurado considera oportuno ofrecer a los pacientes consejo y apoyo espiritual, como se detalla a continua-
cion:

JS7: “Del consejo espiritual no se ha hablado, se da por supuesto que es muy de-

ficitario. No solo tendria que actuar en temas de paliativos, creo que es un tema

en el que se deberia trabajar, ya que si a veces necesitas algun soporte, solo esta

el cura y no es por un tema religioso. A veces en el final de la vida requerimos
apoyo mucho mas previo”.

Se menciona, ademas, la necesidad de garantizar y facilitar a los pacientes el acceso a unidades de consejo
genético en cualquier punto de Espafa y que las personas afectadas puedan disponer facilmente de la in-
formacién relativa a este servicio.

JE14: “...yo hablaria de prevencion, del consejo genético, que me parece fun-

damental que se instale en todas las autonomias y si es posible en todas las
provincias...”

JE25: “Aparte de que lo hagan, en algunas comunidades autonomas, en Catalu-
Aa por ejemplo hay un consejo genético pero no hay informacién suficiente del
paciente, ... que tu tengas la opcion de elegir, no hace falta que te lo diga el
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médico, sino que tu tengas la informacion, para decidir lo que quieres y lo que
no quieres”.

JE24: “El problema también radica en que hay muchos médicos que desconocen
como derivar al paciente hasta el consejo genético... Entonces, por lo menos
que se facilite que todos los pacientes tengan esa informacion, que sepan que
existe y que puedan llegar a ello. Y que no haya demoras en ese servicio, en mi
comunidad auténoma la demora esta de seis a nueve meses en recibir la primera
cita, el tiempo en el que luego te dan respuesta, el tiempo en que citan a tu
familia para hacer el sequimiento contigo, y ya ...habria que exigir que hubiera
psicologos en todas las unidades, desde el inicio. Es muy complicado asumir tu
solo esa informacion y que no haya nadie que te apoye”.

d. Acceso a la informacion

Uno de los temas claves, fruto de largo debate, ha sido la necesidad de facilitar suficiente informacion al
paciente.

JS10: “Pero es que si a ti no te informan de que hay una técnica nombrada
centinela, ti no preguntas en qué hospital hacen centinela, o sea quizas, si te
informan si, porque tu a lo mejor puedes opinar y con una informacion adecuada
a lo mejor, hablar con tu médico y llegar a una determinada decision de si se va
a hacer en un centro o en otro ;no?”

JS10: “... En Espafia la cultura que yo querria que todos tuviéramos, yo el pri-
mero porque no sabia ni que era el colon, ni dénde estaba... Cada uno empieza
a entender las cosas segun le toca y entonces te vas metiendo a poco a poco,
pero...claro, ;qué es lo que habria que hacer?, evidentemente informacion,
informacioén e informacion, jinformacion general!, informacion a través de los
medios de comunicacion, informacion generalizada. Sistemas de informacion a
través de los centros de salud, sistemas de informacion para que las personas
sepamos qué son las distintas enfermedades y los tratamientos posibles”.

JS5: ”...yo no sé si en los hospitales se hace evaluacion de estos temas, pero a
lo mejor eso es lo que hay que hacer, la evaluacion de como se informa a los
pacientes, como este profesional se comunica con sus pacientes. Yo creo que
esto no esta evaluado, al dia de hoy entre los profesionales, digo como regla
general”.

Los miembros del jurado debaten acerca de la importancia de ofrecer espacios de atencion al paciente que
pudieran servir tanto para presentar quejas y reclamaciones, como para recibir orientacion.

JS8: “Las recomendaciones por ejemplo, a mi siempre me ha parecido super util
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lo de la atencion al paciente, pero que sea visible, porque para mi no es visible
muchas veces como paciente no veo esa atencion al paciente, entonces como si
fuera como un departamento tnico donde tu puedas ir y tener los recursos ne-
cesarios para todo lo que tu quieras, para consejos, para el dia a dia, para saber
mas o menos por ejemplo el tema de cuando tienes que ir a hacerte una prueba
a otro sitio, que alguien te diga que ese transporte, ese tratamiento te lo van a
abonar, en excepcion médica”.

JET9: “Yo mi opinidn es que nosotras desde aqui estamos jugando con venta-
ja,...yo llevo mucho tiempo en el mundo de la asociacion, y voy al médico y le
explico, y le explico. Pero una persona que va de nueva no le exige al médico que
le explique nada porque esta perdida...No sé a mi no me ofertaron, a mi en mi
caso de cancer de mama, me quitaron la mama y punto, a lo mejor habia otra
oferta...”

Los miembros del jurado sefialan de forma categoérica la falta de informacién en relacion a los efectos secun-
darios a mediano y a largo plazo, y la necesidad de informar, aconsejar y realizar un seguimiento de quienes
han finalizado el tratamiento.

JE25: ”...que te digan que el tratamiento de quimioterapia puede tener pro-
blemas luego a tener hijos, entonces igual si te explican esa problematica y te
dicen que si retrasamos dos tres semanas el tratamiento y antes te hacemos una
extraccion de ovulos te podemos garantizar que cuando.. tu quieres esa infor-
macion”.

La opinién mayoritaria de los miembros del jurado es que la informacion dirigida al paciente se ha de sumi-
nistrar en forma adaptada, teniendo en cuenta las necesidades y preferencias de cada persona.

JE22: ”... creas expectativas a pacientes jah! Fase uno, fase dos, y yo ;sen qué
fase estoy? jA mi me ponen en la fase tres! Entonces, el paciente tiene que saber
lo que su médico le diga en muchos casos”.

JS10: “...Es que no todo el mundo sabe manejar la informacién jvamos! Yo llevo
un tiempo en este tema y yo a veces cojo documentos y digo: es que no entien-
do nada... y tengo que buscar mi compahero oncélogo que me explique de qué
estamos hablando porque yo ya me he perdido....".

JS11: “Lo que decia ella, eee, yo considero que nosotros estamos hablando des-
de la perspectiva de pacientes interesados, y la realidad es que no todos los pa-
cientes estan interesados...donde trabajo, me enteré el otro dia que una superior
mia tiene lo mismo que tengo yo, lo mismo, se lo dijeron... yo personalmente
creo que cualquiera de nosotros se entera y automaticamente hablas del tema,
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compartes la experiencia, ella nada, o sea no quiere hablar del tema, lo quiere
obviar, y de este tipo de casos hay muchisimos, muchisimos ... Yo en mi ciudad,
este ultimo afno, estuve conociendo a muchisima gente, no hay un paciente tipo
tampoco...”

JE18: “Entonces, deben dar formacion para que sea debida, eficiente y que no
haga dafio...”

Sin lugar a dudas, la informacion constituye uno de los derechos fundamentales del paciente y por tanto,
segun lo plantea el jurado, es necesario implementar las estrategias convenientes para poder garantizarlo.

JS12: “"Hemos hablado de derechos de los pacientes, de la Ley de Cohesion-Sani-
dad que se aplique, que se aplique todos los derechos del paciente que tenemos
ahi una ley que la verdad que ya data del 2002, creo, y la verdad es que se aplica
mal y en pocos casos”.

Otro de los puntos criticos que aborda el jurado en relacion a la informacion, gira entorno al consentimiento
informado, a sus dificultades de aplicacién y a la necesidad de evaluar la metodologia con la que se esta
implementando en la actualidad.

JS2: Y luego hay otra cosa, que cuando te ponen, por ejemplo, entras en un
ensayo clinico (que no deberia hablar de eso pero voy a decirlo) y resulta que te
hacen firmar un papelito a bajo de todo. ¢ Tu firmas todo verdad? Y resulta que,
antes de firmar eso, suponemos que te tiene que explicar, ¢verdad? Pues no se
te explica nada, no se te explica nada. Y tu firmas eso. Porque encima crees que
con eso te vas a curar y te vas a mejorar... json momentos muy dificultosos!”.

JS4: ”...la mala utilizacion del consentimiento informado...que se esta utilizando
mal, pero ha sido un avance por ley este consentimiento informado. Ahora, el
siguiente paso que se podria concretar es establecer, bueno, pues una buena
evaluacion de si se esta realizando bien el consentimiento y si no se esta hacien-
do de esa manera pues establecer pues algtn plan de formacion a los profesio-
nales para alguna utilizacion del consentimiento informado, por ejemplo, que ahi
aparece el diagndstico de tratamiento y también de las alternativas que puede
haber en un tratamiento”.

JS5: uno de los jurados comenta la experiencia de una paciente que ha sido
sometida a cirugia de cadera en dos oportunidades “A la sequnda vez, sequnda
cadera que se rompe, le tiran el esto (consentimiento informado) en /a tripa.
- ;Oye, y esto qué es?- esto se tiene que firmar-. jSe lo lei yo! O sea, no vino
nadie a leérselo. jNadie! Y eso por ley, se tiene que leer y ves, claro, ahora me
entero todo lo que pasd porqué paso, ¢sabes? Importantisimo, importantisimo.
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Entonces, claro, mientras los profesionales esos no se lo tomen en serio y en los
hospitales no se evalte esa variable pues...”

En este sentido, el jurado reivindica otro de los derechos del paciente, relacionado con la informacién, como
es la confidencialidad y el manejo que se hace de la informacién recogida en su historia clinica. Reclaman,
ademas, la implementacién de la historia clinica informatizada Unica y de facil acceso, tanto para los pro-
fesionales, como para el paciente.

J54: ... De aspectos que relacionaran con la ética. Hay muchos aspectos dentro
la ética asociados al cancer. Pero una primera en concreto, es el tema de la con-
fidencialidad. Que yo creo que es algo que nosotros y muchos pacientes me lo
han planteado como queja que es algo que hay que sequir mejorando como una
exigencia clara de un derecho del enfermo a su confidencialidad y al manejo del
historial, al buen manejo, al cuidado de los cotilleos en el centro hospitalario y al
derecho que no se vaya por ahi con los nombres”.

SJ12: “En un momento dado, a mi se me esta negando una serie de cosas,
porque claro, en todas las fichas aparezco como paciente oncoldgica. Entonces,
estoy apta para la vida laboral pero no estoy apta para un sequro de, o para una
hipoteca... O sea, entonces pero claro siempre tiene que salir mi vida accidental
de enfermedad en todo...me preocupo sobretodo por el paciente oncolégico
que estamos como estigmatizados”.

e. Relacién del paciente con el equipo sanitario

Como bien sefialaba uno de los miembros del jurado, no existe informacién sin comunicacion.

J53: “No puede haber informacion si primero no hay una buena comunicacion. ..
Porque por mas que te informen si no te comunican bien, no entiendes”.

JE17: "Es que luego vienen a la asociacion y te dicen mira es que hay una cosa
que el médico me ha dicho esto pero yo no la he entendido suficientemente bien
y es que él no me da confianza para poder prequntarle estas cosas, vosotras ;me
lo podéis explicar? A mi me van a quitar los ganglios, un poquito de ganglios,
jcosas asi! Y cosas del cancer de mama, es que yo no tengo confianza”.

JE16: “...Hay comunicacion verbal porque yo la establezco con él pero soy inca-
paz de preguntarme los efectos secundarios de la quimioterapia, del diagnostico,
no me he ni enterado, ha dicho solo cancer. A los médicos, al personal sanitario
en general, y jojo! Antes deciamos de las enfermeras, gracias a dios que hay en-
fermeras en las plantas de oncologia y hay médicos excepcionales, pero la mayo-
ria de oncélogos estan preparados para buenas noticias que no malas noticia.”
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JB10: “Yo creo que también interviene la falta de buena comunicacion entre el
profesional y el paciente, que a veces genera desconfianza...”

JS10: ”... Si que nosotros vemos que tenemos que hacer mucho soporte, de
estar en buenas manos, de que en Espaia, creo que efectivamente tenemos un
nivel de asistencia bastante bueno, pero si esta duda de, ¢si hay otro tratamiento
que a lo mejor se ajusta mejor a mi, el personal que me esta atendiendo, esta
preocupandose de eso?”.

Una comunicaciéon basada en la confianza y el respeto mutuo genera las condiciones de intercambio nece-
sarias para llegar a un plan de tratamientos concertado, donde el paciente puede tomar decisiones informa-
das, en colaboracion con el equipo que lo asiste.

JS5: .. fijate tu, el paciente de cancer en ese estudio (se refiere al estudio sobre
el paciente oncoldgico) se centra en su enfermedad, no en lo que hay, entonces
a el le dicen, es que te tienes que ir a, el dice bueno pues es que me lo dan sera
porque tengo que ir, no se cuestiona tanto mientras esta en el tratamiento”.

JS2: "Esto es porque no tiene informacion”.
JS5: “O porque no quieren, porque hay muchos que no quieren”.

JS12: “Falta una gran informacion al paciente. Esto que se ha dicho que el pa-
ciente, que no se quiere, que no tiene capacidad de decision y de implicacion, si.
Y sino, hay que facilitarle con tiempo y con una buena relacion médico-paciente,
facilitarla y que desarrolle esta capacidad para que sea protagonista de su pro-
ceso y tome parte de la mayoria de sus decisiones. A lo mejor, todas no puede
llegar y tiene que ser arropado por otra persona, pero que sea capaz de tomar
las decisiones”.

JS10: “Yo creo que la palabra paciente nos la han tomado como persona pasiva,
que no tenemos nada que ver en el proceso y no es asi ;eh? Los pacientes que-
remos ser un agente activo...”

JE18: "Ademéds que el paciente participe en la toma de decisiones, a veces se ha
dicho que el paciente no estaba muy de acuerdo, y es que en un primer momen-
to del diagndstico el paciente no esta capacitado para tomar una decision. Hay
que facilitar que é/ participe, con una informacion adecuada y con el tiempo que
necesite pues para conocer... estamos hablando de que el paciente en cualquier
momento de su enfermedad pueda tomar una decision.”

JS3: Yo creo que si prueba de hacerse la quimio en casa, a tenerse que hacer
kilometros, si que querra”.
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JS12: “Si a un paciente cuando enferma se le diera la cartera de servicios que
tiene ya a su alcance dentro de lo mas cdmodo y cual es la comodidad que se le
presenta al paciente? Pues el entorno proximo puede ser su ciudad. Entonces, si
él pudiera con la maxima, con la maxima facilidad irse, pero claro, si yo tengo un
hospital de referencia y para cambiarme al otro para pedir una sequnda opinion.
Si tengo que pedir ayuda al clinico tengo que ir a ayuda al paciente para que me
den todo el historial clinico, y luego me voy a otro hospital, que el otro hospital
me convence menos. Primero, ;qué tiempo?, estamos hablando también con el
problema de los tiempos, estamos hablando de accesibilidad...”

Es por ello que, en numerosas intervenciones, el jurado justifica la necesidad de una formacion especializada
de los profesionales del equipo asistencial en técnicas y habilidades de comunicacion. Resulta imprescindi-
ble, ademas, proporcionar apoyo y soporte emocional a los miembros del equipo asistencial, que trabajan
en contacto con el sufrimiento y el dolor.

JE14: "Y el profesional, una persona que lleva trabajando en el hospital anos tras
anos, solo viendo la cara del paciente tiene que valorar el tipo de informacion de
que puedo dar o no puedo dar, y para eso falta formacion. Y yo os digo a nivel
de mi experiencia, y yo me imagino que a nivel de la asociacion, hablando en
general, cuando organizamos actividades de este tipo de formacion la mayoria
de gente que viene a formarse es enfermeria, porque el médico en muchos casos
esta por encima del bien y del mal, habria que exigirles”.

JS8: “Para empezar el oncdlogo no es un psicdlogo, pero si creo que deberia
haber un plan de formacién pero clarisimo sobre motivacion al paciente... Yo
entiendo que tienen muy poco tiempo y se tiene que crear unas barreras psico-
légicas para no involucrarse mucho en cada persona, ldgicamente, pero si tiene
que entender que tienen que involucrarnos, explicarnos en la medida que vea, es
decir, tiene que entendernos, escucharnos no simplemente por la voz, también
por los gestos, por nuestra mirada por todo lo que necesitamos saber”.

J510: “Creo que no hay formacion...no hay formacion para el manejo emocional
ni para el soporte coordinado. Que también quiero decir que no se debe sustituir
el soporte del profesional de especializacion ;no? Del apoyo a las personas que
sufren la enfermedad. Claro, si un oncdlogo esta aqui y luego, mafiana esta en
un hospital comarcal y otro dia esta en otra consulta, pues légicamente al final
quién lo paga ya sabemos quién es ;no? Siempre somos los mismos. Yo creo que
el apoyo al equipo también es importante”.

f. La familia

Las conclusiones del jurado acerca de una atencion de calidad incluyen una asistencia integral y un especial
interés por la familia del enfermo.
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JS10: “El tema de la familia y quién se hace cargo del tema de la familia, quién da
el soporte, no sé si debe ser salud mental. La familia es a veces quién interfiere
y la que da un soporte buenisimo sin duda y creo que muchas veces esta muy
mal tratada...”

Se puntualiza la necesidad de revalorizar la figura del cuidador principal como un aliado en el proceso asis-
tencial y al que también se ha de someter a métodos de vigilancia, con el objeto de prevenir e identificar
conductas de agotamiento y claudicacion.

JE25: “"Nombrar una cosa que veo que no se nombra que es el cuidador principal,
la importancia del cuidador principal que es el que lleva sobretodo muchas veces
es el que sobrecarga muchas veces de estrés, puede ser el marido, la mujer, el
hijo...”

En este sentido el jurado ha tomado en consideracion las consecuencias sociales de la enfermedad y por

tanto, el modo en que puede afectar la vida laboral del enfermo o la conciliacién de la vida familiar con el
plan terapéutico.

JE25: ”...una de las cosas que hicimos en Cataluha, hace poco el mes de octu-
bre, presentamos al parlamento toda una serie de acciones a los politicos sobre
el cadncer de mama ¢sno? Entonces, se pedia mucho énfasis en el dilema y en la
conciliacion de trabajo”.

JE24: "Un tema, después de los tratamientos, al quererte incorporar, el tema
de la rehabilitacion suponiendo ya que sabiendo que lo tienen que hacer, pero
luego incorporarte a la actividad laboral a lo mejor te quedas con una discapaci-
dad y ni puedes... resulta que es que yo bajaba cajas de un estante, el tema de
recolocarte...eso si, eso si, una jornada de cuatro horas porque no puedes coger
una jornada completa porque te agota”.

Es por ello que, el jurado sostiene la necesidad de aumentar el apoyo social de los enfermos y de facilitar
mayor soporte a la familia.

JS7: “Una parte es el tema sanitario. La proteccion social, es decir una parte es
el tema sanitario, fisico, estricto, emocional... pero la proteccion social laboral,
a la familia, al cuidador, al enfermo con el tema de protesis. Todas esas cosas
que van asociadas a la calidad de vida...no es que no esté cubierta, para mi es
deficiente”.

Asf, también se abordan temas relacionados con el reconocimiento de discapacidades y minusvalias.

JE26: "Y otro tema, estoy sequra que muchas de vosotras y de los pacientes y de
personas que tratamos la enfermedad les ha provocado una discapacidad, una
minusvalia, y pides que te la reconozcan y no te la reconocen”.
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JE17: “si para volver a trabajar no estas capacitado para desempenar ese mismo
trabajo y es una lucha juridica para que te lo reconozcan”.

g. Acceso a tratamientos y medicamentos innovadores

El debate se centra luego entorno al acceso a nuevos medicamentos y tratamientos, y las deliberaciones son
numerosas. A continuacion se presentan algunas de las intervenciones mas significativas:

JS1: "Momento en que una cosa tarde un poquitin, alguna medicacion. ;Y por-
qué tarda alguna medicacion? Porque es problema de gerencia y de jefes de
servicio. Una vez que estan autorizados (los medicamentos) yo creo que estan en
todas las Comunidades Auténomas y que ademas no hay problema”.

J53: “Yo estoy de acuerdo, pero yo creo que hay diferencias territoriales, si tene-
mos acceso pero hay diferencias, y nosotras lo constatamos desde nuestra aso-
ciacion porque nos llaman de toda Espafia, a veces haciendo consultas que no,
que yo Creo que no somos NOsotras quienes tenemos que contestar, ;no?”.

J54: "Yo creo que las diferencias son claras, y ademas creo que es poco opinable
porque hay resultados, quiero decir que... Se comentaba, ...que no hay evalua-
cion de resultados por centros hospitalarios, pero si hay datos de supervivencia
por comunidades, igual que han hecho la comparacion por paises en la Union Eu-
ropea y en esto se constatan las diferencias, en resultados de supervivencia...”

JS7: ...”"Como es Castilla la Mancha, normalmente hay conciertos, no se si lo
conocéis, con Madrid, es un compromiso politico, por el cual si ti no puedes
garantizar un tiempo de acceso o no lo tienen van a Madrid automéaticamente y
estan concertadas todas la conserjerias y de mas, nosotros en Castilla Ledn por
ejemplo...”

JS10: “Para mi la sintesis seria que la accesibilidad es universal en Espafha en cier-
tos territorios y en ciertas comunidades, pero yo creo que si que existe una dife-
rencia en cuanto a gasto sanitario que quiere asumir cada, cada... comunidad”.

JS6: “Y luego no olvidéis también lo que se nos acaba decir por parte de los on-
cologos y la fiabilidad profesional. Es decir, si nosotros somos los especialistas, los
oncologos, una persona puede entender que es el tratamiento adecuado y otra
persona puede entender que no lo es. Hemos visto unas diferencias tremendas
Zno?, en un mismo hospital. A parte de los enfrentamientos entre el gerente y el
director médico, del hospital, y de la direccion corresponsal...”

Asi, los miembros del jurado manifiestan en modo mayoritario diferencias territoriales y se discute, ademas,
acerca de los ensayos clinicos y la posibilidad de garantizar el acceso a los pacientes que deseen ser incor-
porados en estos estudios.
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JS3: “Yo separaria estos temas, porque a ver, un ensayo clinico no tiene porque
estar uniformemente aplicado a todo el pais, requiere una atencion muy especial
y especializada. Entonces, lo que si, si vamos a hablar de ensayos clinicos, es algo
que se ha hablado muchisimo, hemos hablado en muchisimas partes lo mismo, si
hubiera un registro de ensayos clinicos, que es distinto. Tu estas en Extremadura
y te pueden decir, pues mira vamos a ver si en el Hospital de Valencia puedes
entrar en un ensayo que a lo mejor tu pues, reunes las condiciones.”

JS7: “Un ensayo clinico no puede entrar todo el mundo. Yo creo que si hablamos
de tratamientos lo que es grave que tratamientos que son protocolos que ya
estan consensuados, que no sean iguales en todo el territorio, esto si..."”

Mas alla de las diferencias que expresan a nivel de acceso a tratamientos entre Comunidades Auténomas,
estas desigualdades de presentarian también, entre hospitales y dentro del mismo hospital, entre distintos
profesionales.

JS8: "Yo creo que por el debate de las diferencias de cargas de existencia, que
no solo es una diferencia territorial, sino que es un a diferencia entre los mismos
hospitales de la misma ciudad... A mi lo que me preocupa es que si un oncélogo
0 un hematoélogo de un hospital en Cordoba a la hora de aplicar un tratamien-
to...a un paciente, si se basa en los recursos que tiene este hospital o tiene en
cuenta los recursos que haya en otros hospitales, como cada uno tiene unas
competencias derivadas, es como muy auténoma.”

JS9: .. “O si nos vamos ya a provincias, conozco de muchas provincias que vienen,
a Valencia por ejemplo a hacerse un transplante de cordon umbilical o, o bueno
no vamos a comparar lo mismo, el tratamiento que se pueda dar en Barcelona
0 Madrid, que con Teruel, con Soria, con provincias mas pequenas, incluso las
pruebas diagndsticas. Muchos hospitales, ahora ya mas, estan teniendo el PET
como prueba de diagndstico, pero hasta hace poco muchas de ellas no lo tenian,
lo tenian que concertar o incluso no lo hacian, hacian la mamografia.”

JS6: “En mi opinidn es una opinion. La opinion si que yo creo que existen diferen-
cias entre comunidades... Yo estoy convencido de ello, y que comunidades que
invierten mas y comunidades que invierten menos. Yo donde quiza, en la acce-
sibilidad del tratamiento pienso que es natural. Yo cuando tuve el cancer hace
cinco anos, mi mujer queria llevarme a Navarra y pagar y yo queria quedarme en
Zaragoza. Tenia plenamente confianza en el sistema publico, en mi Comunidad
Auténoma para que me tratasen y me han tratado bien y no me he gastado el
dinero en Navarra, evidentemente. Yo creo que estamos en un muy buen nivel
asistencial en Espana, pero creo que si que existen diferencias territoriales en
cuanto a las Comunidades Autonomas en calidad de salud”.
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h. Dificultades organizativas y estructurales

Los miembros del jurado consideran que existen una serie de dificultades en la coordinacién de profesiona-
les, sobretodo a nivel estructural y organizativo.

JB1: "Yo te puedo decir un caso que conozco un poco, en Ledn habia un proble-
ma con un tratamiento o con nosotros las mujeres de cancer, no tenian acceso
a una medicacion en Ledn, porque el gerente y el jefe de servicios se llevaban
mal, esto es asi...el mismo oncologo la desviaba a esta mujer a Galicia...mira
que era absurdo, sdlo por no sentarse los dos sefiores a hablar... era una cosa
tan simple”.

JS4: ”...Pero no es algo que podamos valorar con que es una diferencia territorial
0 que habra buenos profesionales en todos los sitios y malos. Igual que haya un
conflicto entre el gestor del hospital y el jefe del servicio, creo que quizas es im-
portante centrarnos en lo que son las diferencias estructurales y organizativas”.

Entre los problemas detectados por los miembros del jurado, uno de los ejes de las deliberaciones ha sido
protagonizado por el problema de los tiempos de visita.

JS2: “... Son tiempos destinados en la sanidad para la atencion a las personas.
En una primera consulta dénde te van a decir que tienes un cancer te quedas
aturdido -j 18 minutos!-, tu no captas absolutamente nada. ;Qué pasa?, ;como
te puedes comunicar? ;Como puede haber una intercomunicacion importante
con ese médico que no... Primero: tu no estas casi capacitada... porque te pega
un susto tremendo y luego el médico tampoco tiene tiempo para comunicar de-
bidamente las historias... eso me parece, jme parece significativo eh!”.

J58: “Como todos sabemos, que cuando tu estas esperando, lo que yo digo
siempre, dos semanas para una consulta, las dos semanas estas diciendo todo va
a ir mal, todo va a ir bien, que no todo puede tener fin, y tienes a todo el mundo
a tu alrededor: tus amigos, tu familia... Pero el que tiene una consulta, donde el
tiempo de consulta va a ser minimo, antes estdbamos hablando de mi caso eran
dos minutos y en el que no se te explica nada, en donde yo por ejemplo comen-
taba es que tengo estas cosas, ah esto es normal, todo es normal”.

JE20: “...;Qué es lo que realmente pasa? Pues lo que pasa es la masificacion, el
clinico esta a reventar, jes la leche! No te cumplen un horario, estan saturados y
eso, al médico le tiene que hacer dafio también, que no lo pueda llevar. Mira la
plataforma de los médicos, solo tienen diez minutos por paciente. ;Qué es lo que
pasa? Que nosotros tenemos que decir, y no echarles una mano, sino demandar
a quien realmente tiene la llave de toda esta problematica, que en este caso es la
Administracion y por ultimo los politicos”.
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JE17: “hay a veces que el paciente te dice el contrario, no es el médico el que
habla con el paciente porque no tienen tiempo, sino que el paciente dice no es
que el pobre estaba tan agobiado, habia tanta gente en la sala de espera que
no le pregunto nada, como se va a entretener en explicarme. Nosotros en las
asociaciones, hay de todo ¢seh? Pero si que es cierto que hay mucha saturacion. ..
pero debe exigir mas tiempo para que esto se haga de calidad”.

JE19: ”...la verdad es que en Malaga tiene una buena unidad de oncdlogos. Otra
cosa es la masificacion. Pero la unidad de oncologia funciona muy bien. Tienen
unos oncologos buenisimos. Otra cosa es lo que estabamos hablando, que no te
pueden dedicar el tiempo que necesitas realmente”.

Se considera también la necesidad de gestionar mejor los tiempos de espera, de modo que sean mas ajus-
tados a la realidad.

JE25: “Es un problema de forma de ajuste, y hay una cosa de la que hablaba-
mos antes que es que han dicho que la sala de espera estaba a petar, a lo mejor
podriamos tener o hacer desde aqui un ajuste de citas a horarios lo mas reales
posibles”.

JE18: “Yo creo que son cosas diferentes también hay que educar a los pacientes
y familiares a que se trata de un medio en que pueden surgir imprevistos. .. pero
otra cosa es que por sistema haya veinte pacientes dados a la misma hora y que
vayan a estar toda la mafiana cuando... que haya un minimo de organizacion”.

Se agregan ademas, condiciones de infraestructura y de confort relacionadas con las salas de espera que
han de ser mejoradas, asi como la reforma de estructuras hospitalarias, que respeten la dignidad y la inti-
midad de los enfermos.

J54: “Lueqo, iba a pedir ahora otra cosa, que es el de las condiciones de la
hospederia, minimamente dignas. En Navarra ahora se ha abierto un servicio de
radioterapia espectacular pero falta la oncologia médica, que esta proyectado,
pero ahora las condiciones que hay en la planta.., yo no sé si decir que son la-
mentables, porque a lo mejor son bastante generales en todos los centros, pero
son de habitaciones compartidas. Cuando en la oncologia que hay mucha gente
que sabéis que también esta en la atencion paliativa y se muere tienen que ir
corriendo para dar camilla por el pasillo para aislar y tal, no son condiciones
dignas para estar un enfermo de cancer ingresado. Entonces la exigencia de
las condiciones de la hospederia dignas con habitaciones individuales. Estd muy
relacionado con la intimidad”.

J59: "Muchas veces he tenido que estar aislada en la misma habitacion con otra
persona que no tenia que estar aislada y ha tenido que estar aislada por mi culpa.
Y entonces ya toda la familia con batas, etc., y lo sufre el otro enfermo”.
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i. Rol de las asociaciones de pacientes

Los miembros del jurado se detienen, en repetidas oportunidades, a reflexionar acerca del rol y las funciones
que deben desarrollar las asociaciones representativas de pacientes.

JS8: “Entonces yo creo que la gente que si que tenemos implicacion, que no
tenemos problema de decir pues, mira lo he pasado, lo estoy pasando, tenemos
que estar luchando por nuestros derechos pero también por los de ellos”.

JS6: “Yo sélo quiero matizar con lo que decis que es verdad y es real, da la sen-
sacion también de que el modelo adecuado es ese que se sigue, el de compartir,
el de luchar por los derechos, el de que hay que hablar de ello, el de que hay
que tener contacto con la enfermedad, pero el otro modelo puede ser perfecto,
tolerable y adaptativo, pero no respetarlo en el sentido de que uno tenga un de-
recho, no, no porque es igual de respecto es igual. Y que bueno hay gente que
se moviliza mucho y hay gente que no se moviliza”.

JS6: "Yo, esto lo discuto. Yo no creo que las asociaciones tengan que cubrir un
espacio que en principio tienen que cubrir los médicos”.

JE24: "Yo creo que les facilitaria mucho a los médicos en muchos casos tener el
derivado de las asociaciones para esas otras cosas, como decirles a los pacientes
donde comprar una peluca, esto no te lo va a decir el médico, o como te pones
el pariuelo, porque nosotros se lo contamos a la gente como te lo pones y bueno
pues son otras cosas que ayudan mucho”.

JS1: “En cada Comunidad Auténoma...hay diecisiete realidades y diecisiete cosas
distintas...cada una su presupuesto lo utiliza uno en una cosa, otro en otra...
ahi no podemos entrar nosotros. Pero si podemos entrar a través de organos
que se crean en cada Comunidad Auténoma distintos, el observatorio de salud
de la mujer, en algunas comunidades Auténomas en las que las asociaciones de
pacientes somos invitados para participar para aportar que la sanidad publica
funcione bien o mejor o sea mejorable. Ahi es dénde nosotros tenemos que
insistir y no suplir esa falta de informacion que no da la administracion, porque
nosotros no somos administradores...”

JS3: “Eso si que es la labor de las asociaciones, educar un poco a la gente que
acude, ¢no? De decirle, mira oye no tu tienes muchas obligaciones pero también
tienes derechos, tienes derecho a que te comuniquen en el lugar adecuado y que
te... Y eso, si tu le subes la autoestima a aquella persona, porque vienen hechos
polvo, y le dices oye tu tienes unos derechos, acuérdate, oye que tu has pagado
por adelante, o sea yo les digo has pagado por adelantado. Esto es educacion”.
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JS5: “Bueno yo, estoy de acuerdo con todo lo que se ha dicho aqui. Se ha hecho
una exposicion estupenda. Yo quiero hacer énfasis en que el paciente de cancer
es una persona. Entonces a mi me gustaria que lo atendieran como persona y
no solamente es la enfermedad... Me parece que las asociaciones de pacientes y
de voluntarios hacen hoy en dia un papel importante afortunadamente cada vez
mas, que tenemos muchisimo que decir y que des de luego somos imprescindi-
bles para hacer presion para que todas estas cosas pues nos mejore, que yo creo
que estamos en ello. Yo creo que estamos cada vez mas formados los voluntarios
para poder hablar en estos temas igual. Yo creo que en fin”.

JE25: “Hay una cosa que las asociaciones deberiamos aprender a hacer y es tener
incidencia politica. Yo pienso que eso es basico, que hemos de aprender a hacer-
lo o sea porque si tu haces incidencia politica te pondran dentro, como asesor,
del plan oncoldgico de tu municipio. Si tu haces incidencia politica”.

Algunos miembros del jurado pertenecen a asociaciones donde se les ha facilitado el ingreso y el ejercicio
de sus actividades en distintos hospitales, mientras que para otros, es todavia una meta a conseguir y asf lo
describen:

JE23: “En la nuestra por ejemplo no nos permiten, hay un director de hospital
que no esta por la labor y no esta por la labor”.

j- Cuidados Paliativos

Dentro del ambito de los cuidados especiales, los miembros del jurado han valorado la necesidad de ofrecer
cuidados paliativos y acompanamiento al final de la vida por parte de equipos especializados y al alcance
de todos los pacientes, incluidos quienes viven en zonas rurales o en zonas apartadas de centros metropo-
litanos.

SJ7: “Bueno yo antes no puedo dejar de sacarlo porque si que es critico...hay una
clarisima diferencia en accesibilidad del paciente oncoldgico, es en cuidados pa-
liativos. Una diferencia enorme...y si tienes una unidad en la calle de al lado y no
accedes, y creo que es un tema de que vale que hay falta de asistencia paliativas
pero se trata de que hay que hacer un esfuerzo”.

SJ3: “En el hospital y en la asistencia domiciliaria, esto es muy importante...Ade-
mas en los hospitales se les dan muy pocas camas a los cuidados paliativos, en-
tonces enfermos que estan por cuidados paliativos los meten donde pueden. Es
que hay muy pocas camas para cuidados paliativos”.

JS1: Y separarles, de oncoldgico a paliativo, en los hospitales es fundamental.
Oncologicos en un sitio y paliativos en otro...Entonces mezclarlos en las consul-
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tas y mezclarlos en el hospital es tremendo. Y esta es una labor de las asociacio-
nes. Lo hacemos nosotras las asociaciones, que vamos pidiendo eso, y lo estamos
consiguiendo, yo creo seh?, que nos separe”.

k. Seguimiento de los supervivientes

Otro de los puntos débiles de la asistencia es el sequimiento de las personas que han superado la enferme-
dad, pero que deben afrontar una serie de secuelas y/o minusvalias, para las que han de disponer de un
equipo de referencia que les controle y les brinde apoyo y orientacion.

JS10: ”...ves consultas de dos o de a lo mejor cinco minutos, con personas que

hace seis meses o un afio que no los ha visto un médico, y esta necesidad de

contacto esta, yo creo que la enfermeria tiene un papel muy importante...las

personas que ya han acabado el tratamiento hay un vacio tremendo y que creo
que debe ser atendido”.

I. Métodos de participacion

Los miembros del jurado, representantes de distintas asociaciones de pacientes oncolégicos del territorio

Espanol, reconocen una creciente implementacion de organismos de participacion ciudadana. No obstante,
es evidente, que todavia no todas las asociaciones se encuentran formalmente capacitadas para afrontar el
compromiso y que se ha de generar y promover una cultura de responsabilizacion social.

JS12: O por ejemplo ahora en lo dltimo que se me llamo ayer para la cartera de
Servicios que se va a crear, ya estamos dentro de la comision, pues eso también
que se nos empiece a reconocer es bonito, y yo creo que vamos por este buen
camino, que ademas tampoco no hemos descubierto nada por aqui en Espana,
mira alli en los EEUU la importancia y la relevancia que tienen”.

JS5: “Yo, en la Comunidad de Madrid con las asociaciones espafiolas contra el
cancer hemos colaborado en el plan contra el cancer en la comunidad y nos
llaman y estamos en todos los hospitales con el voluntariado... confiamos mas.
Es fundamental para echar una ayuda al enfermo de cancer en muchos picos de
cosas y yo queria sugerir que la presencia de las asociaciones de pacientes en los
hospitales dentro de, o antes deciamos los comités de direccion, yo creo que eso
nos haria avanzar en el tema que hablabamos antes”.

JS1: “Yo queria deciros que en Cantabria, fijate, somos dos nosotros como aso-
ciacion...pero si estamos ya en el comité del observatorio, para dar opiniones y
mejorar las infraestructuras de la asistencia sanitaria, pero si que estoy de acuer-
do con mi companera. Es un camino, que hay que hacer, que hay de demostrar,
que hay que trabajar y que hay que estar ahi todo el dia, y ser serios y muy
rigurosos”.
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JS7: “Yo quiero apuntar que no sé de las comunidades y me qustaria saber. En
Barcelona, por lo menos en los comités de ética de los hospitales participan un
ciudadano. Esto es muy importante”.

SJ4: “...Y ademas, yo he estado en el comité del hospital de Navarra y hay en
todos lo que se llama la figura del lego, que es lo que comentabas tu antes que
esa figura se podria extrapolar como representacion de las asociaciones para otra
serie de comités del hospital ;no?”.

JE25: “...Luego ella hablaba de las oncoguias, nosotros en Catalufia esto lo tene-
mos bastante desarrollado, pero creo que es importante que las asociaciones de
pacientes también participen en la elaboracion de las oncoquias...”

JE24: “Nosotros al constituirnos como asociaciones no podemos olvidarnos de
para qué estamos ¢/no? Somos agentes sociales y de alguna forma nos tenemos
que implicar en... vamos a ver la administracion va a hacer lo que va a hacer, no
va ha hacer mas. Si nosotros podemos como organizaciones estable dar un paso
adelante y dar un servicio con lo que la administracion nos presta, yo creo que es
que estamos para eso, y sino jpara qué estamos?”.

Dentro de los mecanismos de participacion de los ciudadanos y pacientes, los miembros del jurado han
mencionado el sistema de quejas y reclamaciones, como una de las posibles estrategias a reforzar.

JE26: “Yo creo que es importante que le digamos a los pacientes, que aprendan
a quejarse, a servicio de atencion al paciente. A uno que se queja no van a hacer
nada. Pero si el gerente lo percibe y recibe cinco mil correos o cuatro mil.... Todo
lo deja ahi por escrito”.

m. Los medios de comunicacion y el cancer

El jurado reflexiona acerca del impacto mediatico que ciertas informaciones y expresiones ejercen sobre el
colectivo de ciudadanos, y las ideas que se transmiten acerca de la enfermedad, en su mayoria erréneas.

JS10: "Y luego también mucho respeto a la hora de cuando llegan las campafias
y empiezan a salir porcentajes y empiezan a salir unas estas que cuando uno esta
metido en el proceso nos crean unas expectativas, nos confunden, luego a nivel
de calle confundimos, y no estas metido en el tema pero cuando lo estas mucho
respeto, mucho respeto”.

J54: “Dar responsabilidad a los medios, no sabia como encabezar a parte de todo
lo que habéis dicho...Pero si que tienen influencia los medios de comunicacion,
por el dano que hacen ya no sélo por eso sino por extension de mitos falsos, ...
muy daninos, por el manejo del famoseo con cancer, por el manejo de la ficcion,
¢eh? De como utilizan el cancer. Yo creo que es importante reflejar esto”.
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Recomendaciones

Las recomendaciones elaboradas por el jurado de pacientes acerca de las estrategias que se han de imple-
mentar para garantizar una atencién onco

6gica de calidad se han resumido 20 puntos:

1. Planes de prevencion eficaces y sistematicos, orientados tanto a la poblacion general como a colectivos
afectados de patologias especificas. Planificacion de una educacion para la salud que facilite la adop-
cion de habitos de vida saludable, desde la infancia y durante distintas etapas de la vida.

2. Métodos de cribaje y deteccion precoz consensuados entre las Comunidades Auténomas.

3. Registro de tumores en todas las Comunidades Auténomas que incorporen otros datos de interés como
resultados, toxicidad e informacion relativa a la calidad de vida y a las consecuencias de la enfermedad
a largo plazo.

4. Diagnostico rapido, con una disminucion de los tiempos de espera, ya sea en la realizacion de las prue-
bas diagnosticas, como en la obtencion de los resultados. Acceso garantizado a unidades de consejo
genético.

5. Atencion integral al paciente oncolégico que incluya la participacion interdisciplinar de distintos profe-
sionales sanitarios, coordinados por un médico de referencia, de facil acceso para el paciente. Coordi-
nacion entre distintos niveles asistenciales.

6. Asistencia psico-social al paciente y a la familia. Incorporacién de la figura del psico-oncélogo y del tra-
bajador social al equipo asistencial, asi como de la valiosa aportaciéon de las asociaciones de pacientes,
a través de pacientes, familiares y voluntarios cualificados. Consejo espiritual disponible para pacientes
y familiares durante todo el proceso asistencial.

7. ldentificacion y seguimiento del cuidador principal, por parte de todo el equipo asistencial, con el objeto
de detectar e intervenir en caso de sobrecarga y riesgo de abandono.

8. Formacién actualizada para los profesionales de Atencion Primaria en la deteccion y seguimiento de
personas con riesgo de padecer cancer. Incorporacién de estos profesionales en el seguimiento de
personas en tratamiento, en coordinacién con el equipo de atencién oncolégica.

9. Acceso garantizado a técnicas diagnosticas, deteccion precoz y tratamientos y medicamentos innova-
dores.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.
18.

19.

20.

82

Mejora de las condiciones de infraestructura y confort hospitalarias y de centros de atencién, que res-
peten la intimidad y dignidad de las personas, asi como a una habitacién individual.

Formacién continuada de los profesionales del equipo asistencial en técnicas y habilidades de comuni-
caciéon y de relacion con el paciente y la familia

Informacién clara y adaptada a las necesidades y preferencias del paciente y a través de distintos canales
de comunicacion: audiovisual, grafica y escrita, entre otros. Apoyo al paciente en la toma de decisiones
informadas y consensuadas con el equipo asistencial.

Asistencia paliativa y acompanamiento al final de la vida por parte de equipos especializados, en uni-
dades hospitalarias adaptadas y domiciliarias, que cuenten con las condiciones de confort e intimidad.
Asistencia emocional y apoyo a pacientes, familiares y a los profesionales del equipo asistencial.

Apoyo en la reincorporacion a la vida social y laboral, promoviendo la conciliacién de los tratamientos
con el trabajo y la familia. Programas de rehabilitacion y reconocimiento de minusvalias.

Facilidad en el acceso a sistemas de quejas y reclamaciones. Actitud proactiva en sistemas de evaluacion
de la calidad.

Tiempos de visita ajustados a las necesidades de los pacientes, horarios flexibles de atencién y tiempos
de espera minimos.

Asistencia telefonica las 24 horas.

Historia clinica informatizada Unica y de facil acceso a profesionales y al paciente con respeto a la con-
fidencialidad.

Seguimiento y control de quienes han finalizado los tratamientos, con participaciéon activa de enferme-
ria oncologica.

Formacioén de las asociaciones de pacientes en métodos de participacion y en el ejercicio de un rol activo
en la interlocucion con distintos agentes. Impulso de la participacion en érganos de decision y gobier-
no.
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Una de las iniciativas que han de destacarse por su caracter innovador relacionada con la calidad asisten-
cial, esta representada por el Cancer Quality Alliance??, cuyo objetivo principal es mejorar la calidad de la
atencion de pacientes con cancer. Esta alianza incluye representantes de agencias gubernamentales, orga-
nizaciones relacionadas con la oncologia y otras asociaciones de salud. Ademas, constituye un forum que
destaca la mejor evidencia de lo que puede hacerse para asegurar una alta calidad en la atencién a pacientes
con cancer, y un lugar de discusién e intercambio con los distintos agentes involucrados.

Para contrarrestar las dificultades identificadas en relacién a los tiempos de espera una iniciativa implemen-
tada en Canada, se intenta resolver con la creacién un organismo denominado Wait Time Alliance?*. El
mismo tiene el objetivo de identificar una serie de standards que puedan estipular los tiempos de espera
razonables para cada servicio.

Con el propésito de facilitar la implementacién practica de medidas para mejorar la calidad en la atencién al
paciente oncoldgico, se inicia el programa Quality Oncology Practice Initiavive (QOPI)?®. Este proyecto piloto
tiene como objetivo identificar una serie de variables significativas que puedan ser aplicables a la practica,
destinadas a la mejora de la calidad. Entre algunos de los resultados, dicho programa ha demostrado ser un
instrumento flexible para medir en modo practico la calidad de la asistencia a pacientes con cancer.

Algunas de las ventajas para quienes lo utilizaran seria la recepcion de datos significativos acerca de la
calidad de la atencién que se ofrecen, comparar estos datos con sus colegas y comprender el modo de
implementar parametros en tiempos adecuados.

Evaluacién de la Calidad de la Asistencia Oncolégica en Espafia 85






Bibliografia






Bibliografia

1-9.

10.

11.

Ministerio de Sanidad y Consumo. Estrategia en
Cancer del Sistema Nacional de Salud. Madrid,
2006.

National Institute for Health and Clinical Excellence.
Patient and public involvement programme. United
Kingdom, 2007.
www.nice.org.uk/archive2006/questionsanswers/
about_the_patient_and_public_involvement_pro-
gramme.jsp

Chisholm, A; Redding, D; Cross, P; Coulter, A. Pic-
ker Institute Europe. Patient and public involvement
in PCT commissioning. A survey of primary care
trusts. UK, 2007.

Citizens Jury Handbook. The Jefferson Centre. Min-
nesota, USA, 2004.

World Health Organization. Quality of Care. A pro-
cess for making strategic choices in health systems.
France, 2006.

Ministerio de Sanidad y Consumo. La situacién del
cancer en Espafia. Area de Epidemiologfa Ambien-
tal y Céncer, Centro Nacional de Epidemiologia.
Instituto Carlos lll. Madrid, D.L. 2005.

Sociedad Espanola de Oncologia Médica. Barreras
de acceso al paciente de los farmacos oncologicos.
Madrid, 2007.

Ministerio de Sanidad y consumo. Area de Epide-
miologfa Ambiental y Cancer. Centro Nacional de
Epidemiologia. Instituto Carlos Ill. Atlas municipal
de mortalidad por céncer en Espafa 1989-1998.
Madrid, 2007.

Wilking, N; Jonsson, B. A global comparison regar-
ding patient access to cancer drugs. Annals of On-
cology 2007, vol 18, Supplement 3.

Access to Quality Cancer Care, Workshop report.
Vancouver, 2005.

12.

13.

15.

16.

17-18.

19.

20.

21.

22.

National Cancer Control Initiative. Optimizing Can-
cer Care in Australia. A consultative report prepa-
red by de Clinical Oncological Society of Australia.
Melbourne, Australia, 2003.

ASCO-ESMO consensus statement on quality cancer
care. Annals of Oncology 2006, 17: 1063-1064.

Ministére des Solidarités de la Santé et des la Fami-
lia Direction de I'hospitalisation et de I'organisation
des soins. Sous-Direction de I'organisation du syste-
me de soins Personne chargée du dossier. Circulaire
N°DHOS/SD0O/2005/101. France, 2005.

Malin, J; Schneider, E; Epstein, A; Adams, J; Ema-
nuel, E and Kahn, K. Results of the National Initia-
tive for Cancer Care Quality: How Can We Improve
the Quality of Cancer Care in the Unites States?.
Journal of Clinical Oncology 2006, (4) 24:626-634.

National Coalition for Cancer Survivorship. 20
Years of Advocating for Quality Cancer Care. USA,
2006.

Zapka, J; Taplin, S; Solberg, L and Manos, M. A Fra-
mework for Improving de Quality of Cancer Care.
The Case of Breast and Cervical Cancer Screening.
Cancer Epidemiology, Biomarkers & Prevention.
2003, 4 (12): 4-13.

Institute of Medicine Health Care Quality Initiative.
Committee on Quality of Health Care in America.
Crossing the Quality Chasm. A New Health Sys-
tem for the 21st Century. National Academy Press,
Washington, 2001.

Ministerio de Sanidad y Consumo. Estrategia en
Cancer del Sistema Nacional de Salud. Madrid,
2006.

Junta de Andalucia. Plan Integral de Oncologia
2007-2012. Andalucia, 2007.
Fundacién Josep Laporte y Fundacion Salud, Inno-

vacion y Sociedad. El paciente oncolégico. Barcelo-
na, 2003.

Evaluacién de la Calidad de la Asistencia Oncolégica en Espafia 89



23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

90

Organizations Collaborate to Improve the Quality
of Cancer Care. Journal of Oncology Practice 2006,
2(3): 116-119.

Wait Time Alliance report, Canada 2007.
www.waittimealliance.ca

Mc Niff, K. The Quality Oncology Practice Initiative.
Journal of Oncology Practice 2006, 2 (1):26-30.

Cancer Quality Council of Ontario. Cancer Service
Quality Index, 2007. Patient satisfaction with out-
patient care.
Www.cancercare.on.ca/qualityindex2007

Cancer Quality Council of Ontario. Strengthening
the Quality of Cancer Services in Ontario. Canada,
2003.

National Quality Forum. Quality of Cancer Care
Measures. USA, August 2004.

National Resource Centre for Consumer Participa-
tion in Health. An introduction to consumer partici-
pation fac sheet, n° 1, august 2002.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

Ontario Women'’s Health Council. The Quality of
Cancer Services for Women in Ontario. Ontario,
Canada, 2006.

Perry, N; Broeders, N; de Wolf, C; Térnberg, S; Ho-
lland, R; Von Karsa, L. Health & Consumer Protec-
tion. European guidelines for quality assurance in
breast cancer screening and diagnosis. European
Communities, Belgium, 2006.

Pifiuel, J. Epistemologia, metodologfa y técnicas de
analisis de contenido. Estudios de Sociolingiistica
2002, 3 (1): 1-42.

Report 2003: The People’s report on GM Crops.
WwWw.gmjury.org

Valles, M. Técnicas cualitativas de investigacion so-
cial. Editorial Sintesis, Madrid, 1999.

Wilking, N; Jénson, B. “Acceso de los pacientes a
los farmacos contra el cancer en Espafa”. Revista
Espanola de Economia de la Salud, vol 6, numer 3
ano 2007.

Evaluacién de la Calidad de la Asistencia Oncoldgica en Espafia



n
O
X
)
-

<







Anexos

A.PROGRAMA DE LA JORNADA

Encuentros del Foro Espafiol de Pacientes:

Evaluacién de la calidad de la asistencia oncolégica en Espafia
Madrid, 15 de noviembre de 2007

Hotel NH Eurobuilding (C/ Padre Damian, 23)

PROGRAMA DEL ENCUENTRO
09:00-09:20 Registro y entrega de la documentacion
09:20-09:30 Bienveniday presentacion del Encuentro

09:30-11:15 Panel de expertos: La atenciéon oncoldgica en Espafia: calidad, equidad y accesibilidad

- La situaciéon del cancer en Espafia
Dr. Eduardo Diaz-Rubio (Coordinador Cientifico de la Estrategia en Cancer del SNS)
Dr. José Exposito (Responsable del Plan Integral de Cancer en Andalucia)

- La asistencia oncoldégica en Espafia: la vision de los profesionales sanitarios
Dr. Josep Ramon Germa-Lluch (Jefe de Servicio de Oncologia Médica, Instituto Cataldn de Oncologia)

- La asistencia oncolégica en Espafa: la vision de los pacientes
Dr. Albert J. Jovell (Presidente del Foro Espanol de Pacientes)

11:15-11:30 Turno de preguntas
11:00-11:30 Pausa-Café

11:30-13:00 Deliberacion de los Jurados de Pacientes: Evaluacion de la calidad de
la asistencia oncoldgica en Espafia

13:00-14:00 Presentaciéon de las recomendaciones de los Jurados de Pacientes

14:00-14:00 Clausura del Encuentro

Con la colaboracion de: Con el patrocinio de:

q4 » Asociacién @
'I' aecc dedlEi. fecma
Canire ¢l Chucer por Linfomas mamumars  @UIOPACOlON
espana
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B. HOJA EXPLICATIVA SOBRE EL JURADO DE PACIENTES
Participacion de los ciudadanos en la toma de decisiones: Jurado de Pacientes

¢QUE ES UN JURADO DE PACIENTES?

Un jurado de pacientes es un método formal y estructurado en el que un grupo de pacientes o de represen-
tantes de asociaciones de pacientes, manifiestan sus opiniones acerca de un determinado tema, de acuerdo
a sus propios principios, y en base a la informacién recibida por parte de un grupo de expertos.

Gracias a este método, los miembros del jurado disponen de un espacio para pensar, realizar preguntas,
deliberar y elaborar una serie de recomendaciones.

El jurado de pacientes constituye una forma de desarrollar la democracia deliberativa y un modo de identi-
ficar déficits y 4reas de mejora en la sanidad.

¢COMO FUNCIONA UN JURADO DE PACIENTES?

1. Se seleccionan los ‘testigos’: los ‘testigos’ son expertos que tendran la funcion de facilitar infor-
macion al jurado, a través de una pequefa exposicion, posibilitando posteriormente la formula-
cion de preguntas y aclaraciones.

2. Se constituye el jurado de pacientes: en base a una muestra representativa de responsables
de asociaciones de pacientes, se seleccionan a los participantes que actuaran como jurados y se
constituyen grupos de 10 a 20 miembros.

3. Se realizan las deliberaciones: una vez que el jurado ha recibido la informacién por parte del
grupo de expertos o testigos, se reline para deliberar durante, aproximadamente, una hora y
media, bajo la coordinacién de un moderador.

4. Al finalizar la sesion, el jurado elabora una serie de recomendaciones sobre el tema debate.

PANEL DE EXPERTOS O TESTIGOS |—>| EXPOSICION DE TEMAS |

v

PREGUNTAS DE LOS PACIENTES
O REPRESENTANTES

— N

| surapo1 | | surapo2 || JurapO3 |

v v v

D E LI B ERACI ONE S
ELABORACION DE RECOMENDACIONES
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C. CONSENTIMIENTO INFORMADO
HOJA DE CONSENTIMIENTO

El Foro Espanol de Pacientes ha organizado un Encuentro sobre “Evaluacién de la Calidad de la Asisten-
cia Oncologica en Espafia”.

Este Encuentro consiste en la realizacién de una jornada de trabajo en Madrid, con la participacién de res-
ponsables de asociaciones de pacientes representativas de distintas Comunidades Auténomas.

Para el encuentro se ha previsto una primera parte con la presentacion de expertos y una segunda parte de
trabajo, por parte del jurado de pacientes. Las sesiones del jurado serdn grabadas con el objeto de facilitar
su posterior analisis.

Le recordamos que la participacion en este Encuentro es voluntaria y que podra cancelar su participacion en
el momento que lo considere oportuno. Por la presente, Usted autoriza ademas, la cesion de los derechos
de imagen del mencionado Encuentro, de modo indefinido, y sin recibir por ello ningtn tipo de retribucién
econémica.

iMuchas gracias por su colaboracion!

DATOS PERSONALES
NOMBRE Y APELLIDO:

Asociacion a la que pertenece:

Cargo:

Fecha de nacimiento Sexo: M[] - H[]

Profesién:

Lugar de residencia:

DNI:

Barcelona, 15 de Noviembre de 2007

Firma del participante
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D. Registro fotografico

Hoja 1
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Hoja 2
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Hoja 3
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Hoja 4

Evaluacién de la Calidad de la Asistencia Oncolégica en Espaifa

99



Participantes al encuentro del FEP
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