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00 Contexto

Hablar de humanizacion es hablar de humanismo y de una manera de aproximarse al
paciente y a todo su entorno, centrandose en sus necesidades y preferencias. Se trata de
una forma de ver y entender a la persona desde un punto de vista sistémico, integral y
holistico. Segun la vision sistémica, cuando la persona enferma, afecta a todo su entorno.
Por ello, desde la idea de la humanizacion se busca entender la atencion desde un punto
de vista integral y hacerlo desde una vision de la macro, la meso y la microgestion (Zarco,
J,2018).
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El dolor se define por parte de la Asociacion Internacional para el estudio del dolor (IASP
por sus siglas en inglés) como una “experiencia sensorial y emocional desagradable,
asociada o similar a la asociada con un dafo tisular real o potencial” (Raja SN, Carr DB,
Cohen M, Finnerup NB, et al. 2020). Asimismo, se entiende que el “dolor es siempre una
experiencia personal que estd influenciada en diversos grados por factores biologicos,
psicolégicos y sociales” (Raja SN, 2020). El dolor se define como crénico cuando persiste
durante mas tres meses, de forma continua o intermitente, mas de cinco dias por sema-
na, con intensidad moderada o alta, o que deteriora la capacidad funcional (Berrocoso A,
De Arriba L., Arcega A, 2018). Desde mayo de 2019, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) integra el dolor cronico en la clasificacion internacional de enfermedades (CIE-11).

En Espana, se estima que 1de cada 6 espafoles (17%) sufre dolor créonico (Torralba A, 2014)
y que esta enfermedad representa la segunda causa de consulta en atencion primaria
(AP) y mas del 50 % de estas intervenciones estan relacionadas con ella (Sanchez J, Teje-
dor A, Carrascal R, 2016). De hecho, segun la Encuesta Nacional de Salud de Espana 2017,
realizada por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social con la colaboracion del
INE, de las 10 patologias mas prevalentes, la mitad de ellas estan relacionadas con el dolor,
con un impacto notablemente superior en las mujeres.




la humanizacién
de la atencién

a la persona con DOL‘
CRONI

Z
L
n
L
Z
O
%)
Z
L
2
QO

y més afos 200 %

Poblacion de 15 .
hipenensic'un arterial M »
dolor de espalda cronico (lumbar) wﬁ
colesterol alto _/\“ : B
/‘
artrosis (excluyendo artritis) m
alergia cronica (rinitis, conjuntivitis,. /&g i,
dolor de espalda crénico (cervical) %/A : -
varices en fas piernas %ﬁﬂ,m's
migrana o dolor de cabeza frecuente %%185

diabetes

 \msssssm 43 9,1
ansiedad cronica ! 2.0

o |ES————— .2
depresion
L0 89
problemas de tiroides W ]
cotaratas [——- 0.3

N
asma 56

| 33
ymonar obstructiva cronica g 34

~hombres ~ mmujeres

fia 2017
- Encuesta Nacional de Salud Espaiia 2

mm'é:ﬂ.'-‘-’.:&'”

dultos.
Ani revalentesen a
" tornos cronicos P
Figura 1. Tras

ENSE Encuesta Nacional de Salud Espana 2017. [Internet]. Madrid, 26 junio 2018. [Citado 29 Dic 2020].
Disponible en: https://Mww.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta-
Nac2017/ENSE17_pres_web.pdf

La prevalencia del dolor cronico aumenta con la edad y es mayor en mujeres, siendo mo-
derado o intenso en el 75,86 % de los casos (Langley P, Ruiz-lban MA, Molina JT, De Andrés
J, Castellon JRGE, 2011), (Nota técnica. Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social,
2017). Se trata de un problema de salud con un impacto econdémico muy elevado y un
importante consumo de recursos sanitarios, estimandose que el coste total, directo e in-
directo, que ocasiona el dolor cronico pueda llegar a suponer el 2,5% del PIB (Torralba A,
2014). Asimismo, el dolor tiene importantes consecuencias emocionales, sociales, labora-
les y econdmicas para el paciente y para su entorno (Torralba A., 2014).

IMPACTO DEL DOLOR CRONICO EN EL PACIENTE
(TORRALBA A, 2014)

SOCIAL LABORAL

El dolor crénico no solo disminuye El dolor crénico reduce
la calidad de vida del paciente, sino considerablemente la capacidad

gue repercute negativamente en su laboral de las personas:
salud fisica y emocional, ademas, les

dificulta participar plenamente de « 30% ha estado de bajaalo Iarg(.)
la vida social y familiar: de su vida laboral a consecuencia

de su dolor

e 50% sufren trastornos del suefio « 229% de los pacientes que sufren

e 47% sufren un cuadro depresivo dolor crénico pierden su empleo

asociado » 8% experimenta cambios

» 56% consideran que tiene de responsabilidad en su puesto
un impacto negativo en su familia de trabajo

© amigos » 49 se ve obligado a cambiar
« 27% afirman sentirse aislados de puesto de trabajo

socialmente a causa del dolor « 14 dias es el tiempo medio

de baja en Espafia a causa de dolor
croénico

Al gran impacto del dolor crénico se anade que el tiempo medio de demora hasta el diag-
nostico de dolor créonico en Espafa es 2,2 anos (Torralba, A, 2014).

En vista del elevado numero de personas afectadas y de la dificultad para llevar a cabo
un abordaje efectivo, es imperativo actuar de forma consecuente para ofrecer una mejor
atencion a las personas con dolor cronico. El abordaje de esta enfermedad debe com-
prender no solo la parte bioldgica, sino centrarse en los componentes psico-sociales e
incluso espirituales, con lo que los aspectos relacionados con la humanizacion cobran
especial relevancia. Esto es asi dado que la percepcion por parte de los pacientes y de su
entorno, de un buen tratamiento del dolor se forma no solo por aspectos puramente cli-
nicos, sino también por los aspectos humanisticos que delben acompanarles, tales como
la comunicacion profesional sanitario-paciente empatica, en la que se tenga en cuenta
sus necesidades, sus preferencias y su valoracion.

Estos datos evidencian la necesidad de realizar actuaciones en la humanizacion. En vistas
de ello, se identifico la importancia de entender desde el punto de vista de los expertos cli-
nicosy especialmente de los pacientes, cuales son las dimensiones de la humanizacion mas
relevantes en el abordaje del dolor créonico que sirven para orientar la toma de decisiones.

9
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Con este proyecto, la Fundacion Humans persigue definir y poner de relieve el punto de
vista de todos los actores que juegan un papel relevante en el abordaje del dolor crénico,
incluyendo tanto a las personas que lo sufren y a su entorno, como a los profesionales sa-
nitarios y no sanitarios implicados.

Los objetivos del proyecto son:

1. Definirlasdimensiones de la humanizacion mas relevantes para promover una
atencion mas humanizada a las personas con dolor crénico.

2. Conocer las percepciones y vivencias de pacientes y profesionales en cuanto
al abordaje que se hace actualmente del dolor en las instituciones sanitarias.

3. Definir un decalogo de actuaciones que incluya estrategias, herramientas e ini-
ciativas a llevar a cabo a nivel de la macro, meso y micro gestion para conseguir
mejorar la atencion humanizada de las personas con dolor cronico y su entorno.
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09 Metodologia de trabajo

En linea con los objetivos definidos, el proyecto se desarrollo en tres fases de trabajo:

1. Identificacion de las dimensiones de la humanizacion gue son mas aplicables
al dolor cronico.

2. Comprension de las necesidades y percepciones en relacion con estas dimen-
siones tanto por parte de los profesionales sanitarios como de los pacientes.

3. Desarrollo de propuestas de actuacion especificas y factibles de ser implemen-
tadas para dar respuesta a las distintas areas de mejora identificadas.

Para llevar a cabo estas fases, se contd con un comité cientifico multidisciplinar y dos
grupos focales de pacientes, y se compartio con sociedades cientificas y asociaciones de
pacientes:

Definicion

Consolidacion Identificacion de un decalogo
Reunion de trabajo Reunion de de los puntos de las areas para fomentar
con comité de expertos grupos focales de vista de de actuacion la humanizacion
multidisciplinar de pacientes profesionales y propuesta de la atencion

y pacientes de iniciativas a la persona

con dolor

Figura 3. Esquema de trabajo

El proyecto se inicid en noviembre 2019 con la creacion de un comité cientifico multidis-
ciplinar integrado por expertos en el manejo clinico, social, psicolégico y emocional del
dolor, asi como de la gestion, de forma que fueran representantes de todos los profesio-
nales que intervienen en el cuidado de las personas con dolor crénico.

Este grupo de trabajo, liderado por los coordinadores del proyecto, se reunié en diversas
ocasiones para trabajar los distintos aspectos indicados previamente. La primera reunion
sirvid para identificar las distintas areas o dimensiones de la humanizacién que deben
abordarse para mejorar la atencion ofrecida a la persona con dolor créonico y para debatir
sobre las necesidades y percepciones que tenian en relacion con ellas.

©,
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Para entender si estas dimensiones efectivamente abordaban las necesidades y percep-
ciones de los pacientes, en enero de 2020 se realizaron dos grupos focales con pacien-
tes con dolor cronico. Se seleccionaron para ello pacientes con dolor crénico no oncolo-
gico, de distintas etiologias, edades y perfiles socioecondmicos. En estas reuniones, se les
pregunto sobre su situacion y percepcion del abordaje de su dolor créonico, con el objetivo
de conocer sus percepciones, preocupaciones y necesidades en torno a su enfermedad
y Su situacion, asi como detectar areas sobre las que veian necesario actuar para mejorar
la atencion ofrecida y con ello su calidad de vida. Estas reuniones fueron fundamentales
para asegurar que el proyecto se dirigia a aquellos ambitos que de verdad son los relevan-
tes para las personas con dolor crénico.

Una vez recopilada toda la informacion de los profesionales sanitarios y de los pacientes,
se consolidaron ambos puntos de vista para identificar las potenciales areas de actuacion
a validar con el comité cientifico. Con la entrada de la COVID-19, se tuvo que posponer
la reunion con el comité durante unos meses, y finalmente se optd por celebrar reunio-
nes virtuales de trabajo con los miembros de dicho comité. Antes de esta reunion, cada
miembro del equipo de trabajo completd de forma individual su analisis y su propuesta
de iniciativas concretas para dar respuesta a las distintas problematicas detectadas. En
las reuniones, se alinearon los principales aspectos sobre los que se deberia actuar, y se
compartieron ideas y propuestas de actuacion por parte de los miembros del comité que
se recogen mas adelante. Gracias a estas reuniones, se llegd a un decalogo de actuacion
derivado de las dimensiones de humanizacién que mas afectan al dolor crénico y
que se recogen en el presente documento. Las propuestas de iniciativas también fueron
valoradas siguiendo criterios de posibilidad de implementacion e impacto, teniendo en
cuenta los distintos niveles de gestion (micro, meso, macro), y se relacionaron con aque-
llos ambitos de actuacion a las que daban respuesta.

El documento final de conclusiones, se compartid asimismo con una serie de asociacio-
nes y sociedades vinculadas al dolor para obtener su aval y apoyo.

Con este documento, se pretende comypartir todo este trabajo de analisis y reflexion rea-
lizado durante mas de un ano, animando al lector a valorar si, por su parte, puede llevar
a cabo alguna de las iniciativas propuestas para ayudar a humanizar la atencion a las
personas con dolor crénico.

0€ Resultados - Dimensiones
de la humanizacion

De la informacion obtenida de los grupos de trabajo se sintetizaron diez ambitos de ac-
tuacion preferentes en la atencion a la persona con dolor créonico, en su entorno, en los
profesionales y en la sociedad. Estas categorias referidas a distintas dimensiones de la
humanizacion, son las siguientes:

1. Accesibilidad al servicio.

2. Calidad del trato, intimidad y respeto.

3. Atencion holistica a la persona con dolor.

4. Empoderamiento del paciente.

5. Personalizacion del proceso de salud.

6. Autonomia del paciente y toma de decisiones compartida.

7. Atencion al entorno de la persona con dolor.

8. Los profesionales sanitarios, agentes de humanizacion.

9. Coordinaciony continuidad de la atencion.

10. La sociedad y el estigma del dolor crénico.

Para facilitar la lectura de los distintos ambitos de analisis, se ha estructurado la informa-
cion de la siguiente manera:

«  Definicion de la dimension de humanizacion.
«  Principales aspectos destacados por parte de pacientes y profesionales sanitarios.
- Conclusionesy ambitos de actuacion.

« Iniciativas recomendadas segun nivel de actuacion.

_@—
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4.1. ACCESIBILIDAD

La accesibilidad se refiere al grado de facilidad con la que los pacientes pueden llegar
al servicio profesional. Para garantizar la equidad y el correcto funcionamiento del siste-
ma, es fundamental que los pacientes puedan acceder a la atencion y a la informacion
que necesiten.

—

PACIENTES

« Poder comunicarse y ser
atendidos por el equipo
de profesionales a cargo
de su proceso asistencial.

- Potenciar las opciones telematicas
gue permitan un acceso directo
y personalizado al servicio.

« Contar con mayor agilidad
en el acceso.

Conclusiones

PROFESIONALES
SANITARIOS

Contar con la teleasistencia como
herramienta para facilitar el acceso
al servicio.

Poder acceder a un historial
clinico Unico, para un seguimiento
adecuado del proceso de salud de
la persona.

Para fomentar el acceso a la asistencia sanitaria y contar con la infor-
macion necesaria, los pacientes ven una opcion en el fomento del uso de
nuevas tecnologias para potenciar el conocimiento de la persona sobre su
situacion de salud, pruebas realizadas, profesionales que les han atendido

y demas aspectos relevantes.

El uso adecuado de las nuevas tecnologias (teleasistencia) junto con la
Historia Clinica Electrénica (HCE) accesible tanto por parte del profesio-
nal como del paciente, podra ayudar a facilitar y mejorar la accesibilidad al

sistema.

~

Iniciativas recomendadas

Nivel de actuacion

[ J)E ° 0 ge iId - e
Micro Meso Macro
Garantizar la correcta gestion de citas en el servicio,
intentando optimizar los tiempos de espera o o
del paciente.
Introducir herramientas de gestion para garantizar ® ®
la puntualidad de la atencion.
Canalizar las dudas y preocupaciones de
las personas con dolor hacia los profesionales ® ® ®
a través de un sistema informatico o mediante
filtraje administrativo.
Establecer criterios de priorizacion (de acceso y de
tiempos de consulta) basados en el impacto de la o o o
enfermedad en la calidad de vida de los pacientes.
Acordar criterios para facilitar el triaje desde AP y o ®

asegurar la derivacion directa a la Unidades de Dolor.

Impulsar la consulta telematica y definir criterios
para optimizar su uso.

Valorar la interoperabilidad (incluyendo la HCE)

y alimentar la informacion (bidireccional) para o o o
mantener al paciente informado.

Desarrollar un sistema que permita el registro de

gestiones y contactos en la historia clinica (incl/uido

sistemas de alerta para la deteccion de problemas), ® o ®

asi como la integracion de un Plan Terapéutico
Integral (PTI) accesible para todos los agentes
implicados en el proceso, incluido el propio paciente.

@)
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4.2. CALIDAD DEL TRATO, INTIMIDAD Y RESPETO Iniciativas recomendadas
Para fomentar una comunicacion fluida, horizontal y personalizada es necesario crear
un clima de confianza y trato humano que permita la individualizacion de la asistencia. D€ pCion ae I8 ative

Fomentar la empatia y el respeto es un elemento clave a la hora de facilitar que las per- Micro Meso Macro

sonas con dolor puedan sentirse adecuadamente atendidas.

Fomentar la valoracion integral del paciente para
que el profesional conozca mejor a la persona y valore o o
el impacto del dolor en su vida.

Formar a los profesionales de cara a trabajar la

empatia, comprension y compasion con las o o ®
pAClENTES pROFESlONALES personas con dolor.
« Sentirse comprendidos. - Hablar de personas, F:onmenmgrg los prof§5|oTaI.es :sa r.w(;ta(rjlos s:;bre La P P PY
. Poder hablar abiertamente de su no de pacientes. ljm:oortgnma e garantizar la intimidad y el confort
situacion, sin ser juzgados ni tener - Individualizar el tiempo el paciente y su entorno.
que justificarse. y el formato de la atencion ofrecida,
« Ser valorados de forma holistica, Zd?pténdolo a las necesidades Formar a los profesionales en los aspectos claves de
; el paciente. L . - .
no todo tlene. qL_Je Yer con su dolor. P la humanizacion, comunicacion, counselling y apoyo o o o
- Fomentar la intimidad en el trato. osicolégico.
— Conclusiones ~ Garantizar que el nUmero de pacientes a atender por
cada profesional sea el adecuado para las necesidades ® ®
Para las personas con dolor, es fundamental no sentirse estigmatizadas. del paciente, ofreciendo una atencién de calidad y
Poder hablar abiertamente, con intimidad, y sentirse comprendidas en tiempos de espera razonables.

todas sus facetas es clave para que se sientan incluidas y escuchadas.

Para los profesionales, es relevante entender a los pacientes y poder dedi-
carles el tiempo y el trato que requieren, para lo que piden recibir forma-
cion en técnicas de comunicacion, counselling y apoyo psicolégico.

- _J
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4.3. ATENCION HOLISTICA A LA PERSONA CON DOLOR Iniciativas recomendadas
La atencion holistica a la persona con dolor crénico supone tener en cuenta las distintas Nivel de actuacion
dimensiones de la esfera vital de la persona, atendiendo a los aspectos fisicos pero e pCion ae I atlve
también a la esfera emocional, social y espiritual. Micro Meso Macro
Valorar a la persona de forma integral para detectar
sus necesidades y actuar teniendo en cuenta ® ®
el impacto del dolor en las diferentes facetas
de su vida (emocional, social, espiritual).
DROFES|ONA|—ES Incluir en la valoracion y la atencion la esfera ®
PACIENTES SANITARIOS espiritual de la persona.
- Sentir que se tiene en cuenta « Valorar multidimensionalmente D . P . .
su salud emocional y su vida a la persona teniendo en cuenta su romov,er sesionesy con e’?"c'a?' para} pgmentes
personal. bienestar emocional, incluyendo sobre como afrontar el dolor, incluidas técnicas o o o
- Valorar la afectacion del dolor en ademas la perspectiva de género de relajacion.
todos los aspectos de su vida. y edad.
- Recibir apoyo a nivel psicolégico * Explorar cualessonlas
y que se tenga en cuenta su preocupaciones (economicas, Incorporar escalas de ansiedad y depresion. () o o
espiritualidad. laborales, sociales, espirituales)
del paciente para poder abordar
adecuadamente su situacion.
. Implementar cuestionarios adaptados al tipo ® o ®
— Conclusiones ~ de disfuncionalidad del paciente.
Las personas con dolor cronico pueden tener puntuaciones muy altas en
escalas de ansiedad y depresién, por lo que es fundamental valorar de Utilizar escalas de medicién del impacto en la
forma holfstica su situacion, teniendo en cuenta aspectos emocionales, calidad de vida, para ayudar a la monitorizacion o o ®
sociales (incluido el impacto en el trabajo y el impacto econémico del do- y la toma de decisiones.

lor) y espirituales.

De cara a tener una vision completa, se debe valorar no sélo la intensidad
del dolor, sino su repercusion en la funcionalidad y la calidad de vida de
la persona.
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4.4, EMPODERAMIENTO DEL PACIENTE Iniciativas recomendadas

Empoderar a las personas con dolor cronico supone fomentar la participacion activa en Nivel de actuacion
su proceso de salud, en la toma de decisiones que afectan a la gestion de su enferme- J€E pcion de I3 = = .

dad y en su autocuidado. Por ello, capacitar y formar a la persona con dolor crénico es Micro Meso Macro

clave para una verdadera asuncion de ese rol activo y su empoderamiento. N ) o
Ofrecer a la persona y su familia toda la informacion

que le ayude a entender la enfermedad y su alcance,
los objetivos de su tratamiento vy su responsabilidad o
en todo el proceso de enfermedad, que le permitan
mejorar su vida y su autocuidado.

Desarrollar espacios de informacion especificos en

PROFESIONALES las consultas (informar de todo lo necesario para el o o

PACIENTES SANITARIOS paciente mas alla del consentimiento informado).

« Contar con informacion y « Dar informacion completa
formacién para un mayor a los pacientes, familia y entorno. Detectar necesidades formativas de los pacientes
conocimiento de su enfermedad, . Adaptar la informacién para desarrollar los programas de capacitacion o o o
el tratamiento seleccionado a la realidad sociocultural individuales y grupales.
y lo gue puede implicar. de la persona y sus capacidades.

« Contar con herramientas
de autocuidado, fomentando
el aprendizaje entre iguales.

Impulsar iniciativas formativas para pacientes para
ayudarles a vivir con la enfermedad y fomentar el o o
autocuidado.

a CO“CIUSloneS N\ Fomentar el desarrollo de escuelas/aulas de
L Jol i | ' g i pacientes con dolor para la formacion de personas ® ® ®
as perso.nas .COD olor consideran relevan Ce po. ,er cpnpcer y compartir afectadas y de su entorno, asl como grupos de ayuda
su experiencia con otras personas en una situacion similar, para fomentar Mutua

aprendizajes y dar visibilidad al dolor.

Impulsar la figura del paciente experto en dolor y

Las asociaciones, los grupos de pacientesy las redes sociales puedemugar Ssu aportacién en la capacitacion de las personas con ® ®
un papel importante a la hora de servir como un apoyo y un punto de in- dolory su entorno, mediante programas de formacion
formacion. y desarrollo especificos.

Alinear las expectativas entre el profesional sanitario y la persona con o o
Fomentar, desde las instituciones sanitarias, el papel

dolor es el primer paso para impulsar que el paciente se involucre real- .. .
de las asociaciones y grupos de pacientes como ®
mente en el control de su enfermedad. .
\ ) puntos de apoyo y formacion.
Promover el conocimiento del marco legal sobre ®

autonomia y derechos del paciente.

®)
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4.5. PERSONALIZACION DEL PROCESO DE SALUD

La personalizacion del proceso de salud supone tener en cuenta los resultados que mas
valoran los pacientes para disefiar un plan de tratamiento y seguimiento adaptado al
dia a dia de cada persona. Individualizar y consensuar todo el proceso con el paciente es
esencial para lograr su involucracion plena en el proceso.

PROFESIONALES

SACIERTES SANITARIOS

« Mantener una relacién fluida con - Ofrecer una atencion integral a la
sus profesionales sanitarios para persona con dolor, para favorecer el
sentir que se preocupan por su dolor seguimiento y teniendo en cuenta
y que entienden el impacto que como impacta la afeccion en su
produce en su vida. vida.

« Estar involucrados e informados » Personalizar las diferentes fases
sobre la situacion que les espera en del proceso asistencial.

todos los ambitos de la vida.

Conclusiones
— N
Las personas con dolor quieren sentirse acompanadas en el proceso, y
sentir que los profesionales entienden su situacion y adaptan el proceso
a su vida. Necesitan conocer las alternativas para poder ser participes de
su proceso de salud.

Para los profesionales, es fundamental adaptar los tratamientos selec-
cionados a la situacion particular de cada paciente, y consideran que
consensuar el tratamiento seleccionado y los hitos de cada fase contribu-
ye a humanizar el proceso asistencial.

Iniciativas recomendadas

Consensuar unos objetivos realistas con el paciente,
con hitos gue permitan su seguimiento periddico de
forma conjunta.

Nivel de actuacion

Meso

Micro

Macro

Promover el compromiso del paciente con el
tratamiento farmacoloégico y no farmacoldgico (como
son nutricion, actividad fisica, terapia psicologica)
establecido.

Establecer mecanismos de seguimiento de

la adherencia y de control de los efectos del
tratamiento, que incluyan los resultados comunicados
por el paciente (patient reported outcomes - PRO).

Explicar y ofrecer a los pacientes distintas
alternativas de tratamientos (farmacoldgicos y no
farmacologicos) adaptados a sus preferencias y su vida
diaria.

Asegurar la adecuada evaluaciéon y valoracién de
la situacion del paciente mediante cuestionarios
especificos (como son los cuestionarios de calidad
de vida y funcionalidad, cuestionarios para evaluar
riesgo de adiccion, cuestionarios de ansiedad y
depresion) previa a la definicion del tratamiento.
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4.6. AUTONOMIA DEL PACIENTE Iniciativas recomendadas

Y TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA
BY2 -

La autonomia del paciente se refiere a la toma de decisiones compartida con infor-
macion apropiada para dar el consentimiento a las actuaciones y todo lo relativo a las
decisiones anticipadas sobre sus tratamientos y el respeto a su capacidad para decidir.

Micro Meso Macro

Valorar la posibilidad de firmar un contrato
terapéutico paciente-profesional (decisiones o o o
compartidas, con expectativas claras e hitos a cumplir).

Fomentar la participacion del paciente en la toma

de decisiones sobre su enfermedad con un buen o [ )
D RO ,: ES | O N A LES conocimiento de todas las opciones terapéuticas.
SA N |TAR | OS Desarrollar unas recomendaciones de tratamiento
. Entender el tratamiento - Informar al paciente de todas y cglf.iados copsensuados para impulsar la toma de ® ® ®
que reciben, con sus riesgos las opciones terapéuticas (ventajas decisiones conjunta.
y beneficios, facilitando asi e inconvenientes, prondstico
la toma de decision. de su enfermedad y evolucion . . -
. desde un punto deyvista realist)a Informar sobre la Ley de instrucciones previas®y
© Conocer [as alternativas tati favorecer el registro de su existencia en la historia ®
farmacoldégicas y no (expectativas). clinica del paciente
farmacologicas disponibles para « Involucrar a los pacientes P '
perder el miedo a que un dia en la toma de decisiones sobre
yYa no fu ncione el tratamiento. su tratamiento. *Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica.
Conclusiones

— )

El respeto a la autonomia del paciente pasa por una correcta informa-
cion, ademas de incluir espacios de deliberacion conjunta que estimulen
y faciliten la toma de decisiones compartida.

Las personas con dolor crénico son conscientes de su enfermedad y de-
mandan poder consensuar las decisiones que se toman a lo largo de su
vida.

Por tanto es fundamental incluir al paciente en la toma de decisiones,
para que sea responsable y protagonista de su proceso de salud.

& J
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4.7. ATENCION AL ENTORNO DE LA PERSONA CON DOLOR Iniciativas recomendadas

La familia y el entorno son un pilar importante para las personas que sufren dolor croni- Nivel de actuacién

co. El apoyo y la comprension por parte del entorno es esencial, por lo que fomentar su
acompafiamiento y su implicacion en el proceso de salud del paciente es fundamental.

Micro Meso Macro

Posibilitar el acompafiamiento del entorno del
paciente en todo el proceso, pudiendo implicar, ® ® ®
siempre que el paciente lo desee, a familiares

y cuidadores en las explicaciones profesionales.

p RO ,: ES | O NALES Incluir a las personas del entorno del paciente
PACIENTES en las actividades informativas y formativas o o o
SAN |TAR | OS para pacientes con dolor crénico.
« No sentirse una carga. « Fomentar la participacion del
- No estar preocupados de forma entorno del paciente, dado el papel Fomentar actividades de apoyo a las personas
continuada con la soledad, que;:ﬁ?:ﬂ?()'%g‘;foﬂf t;%gfmétr:ign que cuidan (entre otros, facilitando el contacto con PY PY P
i sen . . e .
ligado al tratamiento - Capacitar y apoyar a las personas '
y la enfermedad. que cuidan para cuidar y cuidarse
mejor. Ofre.cer apoyo a la persona cpn dqlqr enla
pérdida de puntos de referencia cotidianos (entre
o otros, trabajo, hogar, estructura familiar, libertad o . ‘
— CO"CIUSloneS ~N autonomia, etc.), para evitar una excesiva carga

a quienes le cuidan.

Las personas con dolor crénico son conscientes del riesgo de cansancio
asociado a su cuidado y consideran importante que su entorno participe
en el proceso.

Por parte de los profesionales, se detecta la necesidad, en muchas ocasio-
nes, de ofrecer apoyo y soporte emocional a familiares y cuidadores,
por lo que se sugiere impulsar estrategias de ayuda y herramientas para
capacitar a las personas que cuidan.

\ _/
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4.8. LOS PROFESIONALES SANITARIOS,

AGENTES DE HUMANIZACION

Los profesionales sanitarios son los principales interlocutores para los pacientes, por o - e : : Micro Meso Macro
que es fundamental valorar su desempeno y potenciar estrategias de humanizacion
sanitaria gue les capaciten en la atencién holistica a la persona con dolor.
Designar puntos de ayuda y apoyo emocional al ® ®
profesional sanitario.
Habilitar canales a través de |los cuales los pacientes
puedan mostrar su agradecimiento al personal o o o
D RO |: ES | O NALES involucrado en su proceso de salud.
pACl E NTES SAN ITARI OS Realizar cuestionarios de satisfaccion a pacientes
- Dar importancia a la motivacion . Potenciar la comunicacién con y entorno,y compartir periddicamente los resultados ® ® ®
de los profesionales de |a salud. las personas con dolor desde con el equipo profesional.
- Reconocer que los profesionales un punto de vista del apoyo
sanitarios pueden estar cansados, emocional y espiritual. Establecer equipos multidisciplinares con referentes
sobrecargao!gs de trabajo o bajo » Desarrollar las habilidades‘ en dolor y en gestion de casos, para fomentar el . ’
mucha presion. adecuadas para poder sentir conocimiento y la formacién en el abordaje integral
ese vinculo con el paciente. del paciente con dolor.
« Velar por el bienestar emocional
de los profesionales. Ofrecer formaciones especificas en humanizacion
(counselling , empatia, fomento de la relacion
Conclusiones profesional sanitario-paciente)y en habilidades ® ®
a8 ) comunicativas y relacionales a los profesionales
En relacion con los profesionales sanitarios, las personas con dolor coin- sanitarios, asi como definir espacios fisicos y
ciden en que desearian poder realizar un reconocimiento por escrito al temporales para realizarlas.

profesional que les atiende, para dejar constancia de su agradecimiento e
influir en el bienestar del personal sanitario.

Para poder ser agentes humanizadores, los profesionales sanitarios de-
mandan desarrollo en técnicas de comunicacion motivacional, en ha-
bilidades relacionales y en la atencion integral a la persona con dolor.

\ _/
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4.9. COORDINACION Y CONTINUIDAD DE LA ATENCION

Una asistencia sanitaria integral y coordinada es clave para que las personas con dolor Nivel de actuacién

tengan la seguridad de que los distintos profesionales se coordinan en la atencion, para
ofrecer un servicio de calidad y una atencion personalizada.

Micro Meso Macro

Procurar la continuidad de la atencion de la persona ® ® ®
con dolor (mismo equipo de profesionales).

Crear consultas de enfermeria para gestion de casos, ® ® ®

p RO F ES | O NA'—ES control de sintomas y entrenamiento en autocuidados.

SACIERTES SANITARIOS

- Saber que los profesionales que « Fomentar la coordinacion Crear equipos multidisciplinares para el abordaje

los atienden estan coordinados. sociosanitaria (incluir servicios del dolor (comunicacion y seguimiento de ® ® ®
- Evitar duplicar consultas, pruebas sociales, comunitarios y sanitarios). los pacientes) con integracion de los distintos

o tratamientos. - Incrementar la coordinacion entre agentes (médico, enfermera, farmacéutico).

los distintos agentes, incluyendo
Atencion Primaria, hospitalaria,

. S ) Definir un equipo responsable del dolor en
sociosanitaria y farmacia.

los centros de salud para resolver dudas de los o o
pacientes y profesionales.

Conclusiones

4 ) Promover sesiones periddicas de la red asistencial
del paciente y su entorno (clinicos, servicios sociales o o o
y comunitarios).

En el proceso del abordaje del dolor, el objetivo no es solo curar la enfer-
medad, sino que es fundamental que el paciente se sienta comprendido
y proporcionarle tranquilidad y seguridad.

Por dicho motivo, se pone de manifiesto la necesidad de dar mayor con-
tinuidad a la atencion, de cohesionar la red asistencial y de generar un
clima de familiaridad y confianza.

Es fundamental integrar al paciente y a su entorno en el proceso asis-
tencial.

& J
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4.10. LA SOCIEDAD Y EL ESTIGMA DEL DOLOR CRONICO

En la sociedad, el dolor cronico no cuenta con una clara visibilidad. Por ello, esta enferme-
dad acarrea una sensacion de estigma e incomprension que provoca malestar emocio-
naly problemas de integracion para las personas que sufren dolor cronico.

PACIENTES

« Concienciar de forma global
a la sociedad sobre el problema
del dolor crénico.

« No sentirse juzgados
ni estigmatizados por la falta de
informacioén y los prejuicios sociales
entorno a su afeccion.

Conclusiones

PROFESIONALES
SANITARIOS

+ Entender cémo el dolor afecta a
las diferentes esferas de la vida
del paciente (social, econdmica o
laboral).

« Impulsar iniciativas para
la concienciacion social, dar
visibilidad a la enfermedad
y luchar contra el estigma.

—

situacion).

~

Los pacientes reclaman que se entienda que padecen una enfermedad
y que se les reconozca su discapacidad para que se les facilite apoyo so-
ciolaboral (posibilidad de reincorporacion a una vida laboral adaptada a su

Para formentar la visibilidad de la enfermedad, se considera fundamental
desarrollar iniciativas que fomenten la concienciacion de la sociedad en
relacion con el dolor crénico, para evitar la estigmatizacion y que, entre
otros, se les juzgue por su aspecto fisico, teniendo en cuenta que el dolor
no tiene por qué ser visible externamente.

Iniciativas recomendadas

Fomentar alianzas en el ambito laboral entre otros,
mediante subvenciones o ayudas para favorecer

la reincorporacion al trabajo o el impulso atencion
psicoldgica dirigida a la integracion laboral.

Nivel de actuacion

Macro

Micro

Meso

Facilitar, desde los centros sanitarios, informacion
sobre las ayudas a las que los pacientes y el entorno
pueden optar en funcidn de su situacion personal.

Coordinar los diferentes agentes sociosanitarios
para facilitar la integracion de la persona con dolor.
Mantener comunicacion con el médico de empresa
sobre la insercion progresiva al trabajo.

Promover la adaptacion de los puestos de trabajo
a la condicion de salud y social de los pacientes.
Realizar acciones de prevencion de riesgos laborales
implicando a agentes sociales y econdmicos.

Realizar campanas de concienciacion, charlas,
seminarios web, escuelas de salud, posters y otras
acciones para compartir la experiencia de vivir con
dolor crénico.
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06 Conclusiones

Este documento resume esquematicamente el intenso trabajo de reflexion realizado, a lo
largo de un ano, para identificar recomendaciones e iniciativas que ayuden a fomentar
la humanizacion de la atencion a las personas con dolor. Todo el analisis y el trabajo se
ha realizado desde un punto de vista multidisciplinar, integral y humanizador, de cara a
avanzar hacia un abordaje integral y humanizado del dolor créonico, poniendo a disposi-
cion de los profesionales las herramientas para ayudarles en ello.

De hecho, para mejorar la atencion ofrecida a pacientes y profesionales, seria recomen-
dable la implementacion de iniciativas concretas que transformen las propuestas de ac-
tuacion presentadas en estas lineas en acciones con un impacto real sobre la vida de
las personas. Abordando desde el punto de vista de la persona con dolor y su entorno,
pasando por los profesionales sanitarios y llegando hasta la sociedad en general, se
debe avanzar en la valoracion integral del paciente, personalizando su atencion y facili-
tandole el ser participe y protagonista de la evolucion de su proceso asistencial. Asimismo,
se busca fomentar la capacitacion integral y humanista de los profesionales, impulsando
ademas la creacion de equipos interdisciplinares con expertos en el abordaje de la enfer-
medad, los cuales incluyan los distintos perfiles clave para garantizar el correcto manejo
de las personas con dolor crénico, tales como enfermeras, psicélogos, fisioterapeutas, tra-
bajadores sociales o terapeutas ocupacionales. La implementacion de medidas en este
sentido permitird ofrecer una atencion holistica que, combinada con formacion dirigi-
da a la persona con dolor créonico y a su entorno, se traducira en un mayor autocuidado
y en el empoderamiento del paciente. Por Ultimo, se debe concienciar a la sociedad, dar
visibilidad a la enfermedad y dedicar esfuerzos a la lucha contra el estigma que sufren las
personas con dolor crénico.

Proyectos como este son necesarios, y ponen de manifiesto la congruencia entre la pers-
pectiva de los profesionalesy de los pacientes. Para ello, animamos a todas las entidades y
profesionales con responsabilidades en la macro, meso y micro gestion sanitaria a impul-
sar programas que articulen el cambio hacia una atencion mas humanizada y centrada
en las personas con dolor, que aporten valor a la sociedad.

Las acciones propuestas surgieron de los grupos de trabajo, por lo que no es un listado
exhaustivo sino una propuesta inicial, con lo que podran articularse nuevas acciones de-
pendiendo del contexto con posterioridad.

Se propone, por tanto, que en todo plan de actuacion de atencion al dolor queden con-
templadas estas diez lineas que constituyen el decalogo de las cuales se pueden deri-
var distintas acciones dependiendo del centro o del contexto espacio-temporal concreto.

@
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06 Decalogo de iniciativas
de actuacion

Con el fin de promover la identificacion de acciones con posibilidad de ser implementa-
das que impulsen una transformacion en la atencion ofrecida a las personas con dolor
cronico en los centros sanitarios del pais, se elabora un decalogo en el que se recogen las
diez areas de actuacion prioritarias segun lo expresado por el comité cientifico y los pa-
cientes participantes en el proyecto.

Dichas areas se han organizado en funciéon del colectivo desde el que aportaran una me-
jora en la atencion, empezando por las personas con dolor créonico, su entorno y cuida-
dores, los profesionales como agentes de humanizacion vy, finalmente, la sociedad en su
conjunto.

Cada una de las areas de actuacion se acompana con propuestas de accion especificas
que pretenden ser palanca de cambio para lograr un manejo de la enfermedad eficiente,
eficaz y humanizado.

1. ESTABLECER UNA COMUNICACION ENTRE PACIENTE Y
PROFESIONAL EFICAZ EN UN CLIMA DE CONFIANZA'Y RESPETO

La comunicacion debe ser horizontal, fluida y personalizada, incluido en los casos en los
gue se realice con herramientas telematicas.

2. VELAR POR LA INTIMIDAD Y EL CONFORT DEL PACIENTE

Crear estrategias para concienciar sobre la necesidad de mantener un ambiente de con-
fianza en el que se respete la intimidad de la persona. Promover medidas que garanticen
el confort del paciente, identificar posibles causas de riesgo de pérdida de confianza, inti-
midad y confort y realizar acciones encaminadas a resolverlas.
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3. VALORAR MULTIDIMENSIONALMENTE A LA PERSONA
CON DOLOR

Valorar, ademas de la intensidad del dolor, la funcionalidad y la repercusion de la enfer-
medad en las diferentes esferas de la vida del paciente. Utilizar escalas multidimensiona-
les y otras herramientas para evaluar la calidad de vida de la persona con dolor, teniendo
en cuenta el impacto de la enfermedad y su tratamiento.

4 CAPACITAR A LA PERSONA CON DOLOR CRONICO

Empoderar a la persona para hacerle protagonista en el correcto cuidado y gestion de
su salud. Complementariamente, facilitar a las personas que padecen dolor créonico he-
rramientas para compartir su aprendizaje con otros, potenciando la figura del paciente
experto en dolor.

5. PERSONALIZAR EL TRATAMIENTO

Hacer coparticipes a los pacientes en su proceso de tratamiento no farmacologico y far-
macoldgico, considerando todas las opciones terapéuticas, los beneficios y los riesgos,
el pronostico de su enfermedad y su evolucion. Establecer objetivos comunes y realistas
de mejora y corresponsabilizar a la persona de su salud. Implicar al paciente mediante
la toma de decisiones conjunta, el compromiso terapéutico y la formacion para afrontar
situaciones vitales adversas. Cada paciente debe poder consensuar su tratamiento y cui-
dados considerando el impacto que estos tendran y sus expectativas de vida.

6. PROMOVER LA IMPLICACION DEL ENTORNO DE LA PERSONA

Fomentar que el entorno del paciente sea participe de su proceso de salud. Impulsar la in-
tegracion del entorno de la persona en el abordaje del dolor para facilitar su comprension
y transmitir al paciente el sentimiento de estar acompanado.

7. CUIDAR A LAS PERSONAS CUIDADORAS

Atender y facultar a la familia y a los cuidadores, asi como valorar el riesgo de cansancio
asociado a la asistencia a la persona con dolor. Impulsar estrategias de apoyo y herramien-
tas para capacitar a las personas cuidadoras y a las personas del entorno del paciente,
considerando su situacion y necesidades psicosociales.

8. CUIDAR AL PERSONAL PROFESIONAL COMO AGENTE
HUMANIZADOR

Valorar el desempeno del profesional y facilitar que los pacientes puedan expresar su
agradecimientoy mostrar su apoyo a los cuidadores, incluidos los profesionales sanitarios
VY No sanitarios. Establecer puntos de referencia para profesionales donde se faciliten re-
CUrsos para asegurar su motivacion y su bienestar.

9. CAPACITAR AL PERSONAL PROFESIONAL EN HABILIDADES
RELACIONALES

Potenciar estrategias de humanizacion sanitaria y técnicas de comunicacion motivacio-
nal. Entrenar al servicio de profesionales para atender holisticamente a la persona con
dolor, aportando apoyo emocional y espiritual.

10.SENSIBILIZAR A LA SOCIEDAD

Crear conciencia sobre la enfermedad y el estigma que sufren las personas que padecen
dolor crénico. Realizar acciones conjuntas implicando a agentes sociales y econdmicos, a
pacientes, a su entornoy a profesionales para compartir con la sociedad la experiencia de
la vida con dolor crénico.
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Sin la perspectiva de los pacientes este documento careceria del valor necesario para
orientar la toma de decisiones a todos los niveles.
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0‘ ANexos

GLOSARIO DE CITAS DE LOS PARTICIPANTES

EN LOS GRUPOS FOCALES DE PACIENTES

“El dolor no nos va a matar, pero nos estamos muriendo de dolor”.

“El dolor no nos deja vivir, pero nosotros tampoco dejamaos Vivir a nuestro entorno”
“En el trabajo me siento relegado a ser un mueble mas de la oficina”.

“La sociedad nos trata de locos”.

“El dolor es como un filtro que va dejando colar todo lo que nos rodea: la familia, los com-
paneros, los amigos, hasta que nos quedamos solos”.

“A veces prefiero quitarme la medicacion y sequir con mi vida, porque la medicacion no
me deja vivir”.

“He aprendido a vivir despacio”.
“Propongo un baston especifico que indique dolor, como el blanco significa ceguera”.
“Si el dolor es insoportable, es insoportable”.

“Hasta llegar a la unidad del dolor, nadie nunca se habia preocupado por mi salud emo-
cional y mi vida personal’.

“Me decian que sentia dolor porque estaba deprimido pero a milo que me deprimia era
no tener opciones para aliviar el dolor”,

“La vida es una lucha muy dura cada dia”.
“En la unidad del dolor me siento muy mimada”.
“La vida con dolor me ha permitido ser mds empdtico, humano y observar mas”.

“Es una leccion de vida, aprendes a filtrar las cosas importantes y a disfrutar de las pe-
quenas nimiedades”.

“Lo mads positivo es ayudar y compartir, contar tu experiencia y escuchar las de otros”.
“Tienes mds ganas de luchar. Vivir y disfrutar es un reto”.

“Valoro mucho que me escuchen, aunque no me digan nada’.
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9.2. FRASES ESTIGMATIZANTES

“Yo te veo muy bien, jno puedes tener mucho dolor con tan buen aspecto!”.

- “Veatrabajar que te sentarad bien.”.

“Con lo joven que eres, ;como vas a tener dolor?”.
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