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Resumen

Introduccién: La Ley 41/2002, de Autonomia del Pacien-
te, obliga a informar para que el paciente participe activamen-
te en la toma de decisiones respecto al diagndstico y al trata-
miento de la enfermedad. Sin embargo, el cancer conlleva
una informacién adversa y la toma de decisiones por los pa-
cientes oncoldgicos es un proceso complejo.

Objetivo: Conocer las necesidades de los pacientes con
cancer colorrectal atendidos en el Hospital de Dia en los as-
pectos relacionados con la autonomia, informacion y la partici-
pacion.

Metodologia: El estudio se dividié en 3 fases: medicion
preintervencion; intervencion y medicién postintervencion.

Resultados: Entre Nov/2007 y Feb/2008, se incluyeron
119 pacientes. Las mejoras solicitadas fueron una consulta de
enfermeria (68%), mas informacion por escrito (14%) y otras
(18%). Se elaboraron 15 documentos informativos y se creo la
consulta de enfermeria. Los resultados de la primera (n=80)
versus (vs) tercera etapa (n= 39) son: informacion adecuada
(83% vs 87%); cree que su diagnostico es cancer (57% vs
59%); a quién quiere el paciente que se informe (paciente y
familia 85% vs 77%, solo al paciente 10% vs 20%); opinion
sobre el ClI (buena/muy buena 80% vs 86%); conoce sus de-
rechos (47% vs 84%); conoce la Ley de Autonomia (1% vs
21%), y conoce las Instrucciones previas (0% vs 10%).

Conclusiones: Estas intervenciones han modificado el
conocimiento de los derechos de los pacientes, de la Ley de
Autonomia y las Instrucciones Previas, pero no se ha incre-
mentado el nimero de pacientes que reconocen que su enfer-
medad es un cancer.

Palabras clave
Ley de Autonomia; Informacion; Toma de Decisiones;
Instrucciones Previas; Céancer.

Abstract

Introduction: In Spain, the Law 41/2002 on the Auton-
omy of the Patients and their Rights and Obligations states
that all patients have to be informed in order to participate
actively in the decision making process regarding the diag-
nosis and treatment of their diseases. However, cancer
usually implies not pleasant information and the patient’'s
decision making process is therefore not easy. Objective:
To determine the unmet needs of colorectal cancer patients
regarding the autonomy, information and participation in a
Day Care Unit.

Methodology: This study was conducted in 3 steps:
pre-intervention, intervention and post-intervention.

Results: Between Nov/2007 and Feb/2008, 119 pa-
tients were included. The proposed improvements were to
have a nurse office (68%), more written information (14%)
and others (18%). Fifteen informative documents were cre-
ated and a nurse office was open. Results of first (n=80)
versus (vs) third (n= 39) steps were: accurate information
(83% vs 87%), the patient thinks “that his disease is can-
cer’” (57% vs 59%), to whom the patient wants to be in-
formed (patient and relatives 85% vs 77%, only patient
10% vs 20%), their opinion about Informed Consent Form
(very good/good 80% vs 86%), the patient knows his rights
(47% vs 84%), knows the Law 41/2002 about Autonomy
(1% vs 21%) and knows the Vital Will (0% vs 10%).

Conclusions: These interventions have modified the
patient knowledge of the Rights, the Law of Autonomy and
the Vital Will. However, the number of patients that recog-
nizes that their disease is a cancer has not been increased.

Key words
Autonomy; Living Will; Information; Informed Consent;
Oncology.
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>» Introduccion

El cancer constituye un importante problema de salud,
tanto por sus cifras globales como por el importante impac-
to emocional que produce en el enfermo y en su entorno
familiar. Sin embargo, en nuestro pais las preocupaciones,
demandas y necesidades de los pacientes oncoldgicos en
cualquier fase de la enfermedad son poco conocidas®. En
el estudio realizado por la Fundacion Salud, la Fundacion
Biblioteca Josep Laporte, la Universidad Autonoma de Bar-
celona y el Instituto Cataldn de Oncologia en el afio 2002,
se destaca, por parte del grupo de pacientes oncolégicos
estudiados, la insatisfacciéon por la informacion recibida,
tanto ellos como sus familiares que, en algunos casos,
demandaban mas informacion que los propios pacientes.
Segun otra encuesta de la Fundacién por la Educacion y la
Formacion (FEFOC) realizada a 347 mujeres de Barcelona,
publicada en Jano en 2007, el 65% de las mujeres con
cancer de mama no recibe informacidn sobre el tratamiento
a seguir. Resultados similares se encuentran en trabajos
realizados fuera de nuestro pais en los que la falta de co-
municacién fue la causa de mayor insatisfaccion® 2.

Sin especificar por tipo de paciente, un estudio reciente
de Pérez-Jover V' y col*, en colaboracién con la Sociedad
Espafola de Atencién al Usuario de la Sanidad (SEAUS),
concluye que los pacientes espafioles reclaman, cada vez
con mayor insistencia, accesibilidad fisica y accesibilidad a
informacién sobre resultados, mayor comunicacién con los
profesionales, respeto a sus valores y creencias, deseo de
confidencialidad e intimidad, libertad de eleccién, un con-
sentimiento informado distinto a una medicina defensiva
(incluido el derecho a no ser informado), y desean saber
quién les atiende, asi como participar mas activamente en
la toma de decisiones sobre su salud.

La informacion debe estar al servicio de los deseos y
necesidades reales de los pacientes, que pueden ser cam-
biantes en diferentes momentos, y siempre en su beneficio,
para ayudarle a tomar decisiones en cuanto a su enferme-

dad y tratamiento, segun José Liz6n Gimer, Magister en
Bioética, facultativo adscrito al Servicio de Oncologia Médi-
ca del Hospital Universitario de Alicante. Sin embargo, el
cancer conlleva en muchos casos una informacion adversa
y la toma de decisiones por los pacientes oncoldgicos es
un proceso muy complicado ante la incertidumbre sobre la
eficacia y los riesgos de la quimioterapia.

Son varios los derechos reconocidos formalmente a los
pacientes que se relacionan con la informacién, autonomia
y participacion que, en los ultimos afios, han recibido un
respaldo normativo, fundamentalmente, tras la aprobacion
de la Ley Bésica 41/2002 reguladora de la Autonomia del
Paciente y de los derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacién clinica®. El paciente tiene
derecho moral y legal a ser informado de su diagnéstico,
prondstico y tratamiento y, en especial, de sus alternativas
terapéuticas y el médico tiene obligacion, como parte del
proceso de comunicacién con su paciente, de informarle.

El respeto por la autonomia del paciente se ha converti-
do en el eje de la toma de decisiones médicas en muchos
paises®. La autonomia se considera la capacidad de eva-
luar las situaciones y la facultad de actuar sin restricciones
considerando los valores y creencias del propio individuo’.
En el marco de esta nueva tendencia, el paciente desea
responsabilizarse de su salud y de la de su familia, pero
existen otros pacientes que manifiestan no querer implicar-
se en su propia asistencia confiando en las decisiones de
sus médicos®. Pero esta participacion de los pacientes re-
presenta un objetivo terapéutico, puesto que puede modifi-
car los resultados. La primera condicién para conseguir la
participacion es tener una buena informacion y que el pa-
ciente libremente decida participar activamente en su asis-
tencia’. Hoy en dia, una forma de expresar esta decisién
se encuentra en el Consentimiento Informado que regula la
Ley basica 41/2002, de la Autonomia del Paciente'® .

Después de cinco afios de promulgada la Ley 41/2002,
no conocemos la efectividad de la misma, ni su influencia

1. Suess A, March M, Prieto MA y col. El proceso asistencial de cancer: necesidades y expectativas de los usuarios. Oncologia 2006; 29 (9): 357-367.
2. Coulter A, The autonomous patient. Ending Paternalism in Medical Care. The Nuffield Trust, London 2002.
3. Gral R, Wensing M, Mainz J, et al. Patients in Europe evaluate general practice care: an internacional compasion. Br J Gen Pract. 2000; 50: 882-887.

4. Pérez-Jover V, Mira JJ, Tomas O, Rodriguez-Marin J. Cémo llevar a la practica la Declaraciéon de Derechos del Paciente de Barcelona. Recomendaciones
para mejorar la comunicacion con el paciente y asegurar el respeto a sus valores como persona. Aceptado para su publicacién en la Revista de Calidad Asis-
tencial.

5. Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica (Boletin Oficial del Estado, n° 274, de 15-11-2002).
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Hospital Nacional Arzobispo Lozaya. Revista Médica Hered. 2006; 17 (1): 21-27.
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Zaragoza 17-20 de mayo de 2005.
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contenido de la Ley 41/2002. Revista Espafiola de Salud Publica 2004; 78: 469-79.
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en la asistencia recibida y su relaciéon con la satisfaccion
alcanzada. Este trabajo pretende determinar las necesida-
des reales en materia de informacion, autonomia y partici-
pacién de los pacientes y familiares con cancer colorrectal
atendidos en el Hospital de Dia de Oncologia Médica con
el fin de implantar las medidas necesarias dirigidas a au-
mentar la autonomia de los pacientes y su nivel de infor-
macién, de acuerdo con lo establecido en la citada Ley.

>» Metodologia

Estudio de intervencion test-retest para valorar el im-
pacto de la implantacion de las medidas de mejora referi-
das a la informacién, la autonomia y la participacion. Los
criterios de inclusién son: 1) consentimiento informado fir-
mado; 2) edad > 18 afios; y 3) pacientes con cancer colo-
rrectal confirmado histoldgica o citologicamente, asignados
a la consulta nimero 1 del Hospital de Dia, citados por
primera vez o en consultas sucesivas, que van a recibir o
estén recibiendo quimioterapia. Los criterios de exclusion
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son: 1) pacientes ingresados; 2) otras enfermedades o
condiciones concomitantes distintas del cancer que, a cri-
terio del investigador, afecten a la contestacién a las pre-
guntas; y 3) no entender suficientemente bien el castella-
no.

Este proyecto se realizd en tres etapas: 12 etapa de
medicion preintervencién (3 meses), 22 etapa de interven-
cion (3 meses) y 32 etapa de medicion postintervencion (3
meses), como se detalla en la figura 1.

ETAPA I. Medicidn preintervencién

En esta etapa se definié el proceso inicial de informa-
cion y autonomia, se redactaron las entrevistas estructura-
das de percepcion de la calidad de la atencion en el Hospi-
tal de Dia para pacientes y para sus familiares, y se elabo-
raron las 27 preguntas sobre la informacion, la autonomia y
la comunicacién que sirvieron de guién para la entrevista
verbal al paciente. Para realizar las entrevistas estructura-
das se utiliz6 la metodologia de grupos focales, uno con
profesionales que trabajaban en contacto con los pacientes

PACIENTE NUEVO

12 consulta

| 12 consulta H. de dia |
del paciente

*Cuestionario de Calidad de vida
(EORTC QLQ-C30).

*Entrevista estructurada escrita de
percepcion de calidad al paciente y
al familiar

«Entrevista verbal sobre Informacion,
comunicacién y autonomia

ETAPA 1: medicién preintervencion

PACIENTE EN TRATAMIENTO

| Consulta sucesiva H. de dia

«Cuestionario de Calidad de vida (EORTC
QLQ-C30).

*Entrevista estructurada escrita de
percepcion del paciente y al familiar
*Entrevista verbal sobre Informacion,
comunicacion y autonomia

ETAPA 2: intervencion

(3 meses) I (3 meses) I I

ETAPA 3: medicién
postintervencion (3 meses)

*Cuestionario de Calidad de vida (EORTC
QLQ-C30).

*Entrevista estructurada escrita de
percepcion del paciente y al familiar
*Entrevista verbal sobre Informacion,
comunicacién y autonomia

Figura 1. Etapas del proyecto
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y otro con pacientes y familiares.

ETAPA 2: Intervencion

Tras el andlisis de los resultados de las entrevistas a
los pacientes y sus familiares, se implantaron las dos gran-
des medidas de mejora solicitadas. Se elabor6 el diagrama
del redisefio del proceso de informacion y autonomia. Ade-
mas, se creé una consulta de enfermeria especifica para
este proyecto, en la que una enfermera con experiencia en
la administracion de quimioterapia y en los cuidados a pa-
cientes oncologicos fue la responsable de entregar y reco-
ger las entrevistas estructuradas por escrito sobre la per-
cepcion de la calidad de la atencion de los pacientes y fa-
miliares, y de realizar las entrevistas verbales a los pacien-
tes.

ETAPA 3: Medicién post-intervenciéon

Después de implantar las mejoras, se procedid a repetir
las entrevistas escritas sobre la percepcion de la calidad,
asi como las entrevistas verbales, a los pacientes que con-
tinuaban recibiendo tratamiento en el Hospital de Dia, y a
sus familiares.

> Resultados

1. Descripcion de los procesos

Las figuras 2 y 3 recogen el proceso inicial y el nuevo
proceso de informacién a los pacientes con céncer colo-
rrectal atendidos en el Servicio de Oncologia Médica.

2. Grupos focales

Se formaron dos grupos focales, uno con profesionales
que trabajan en contacto con los pacientes (oncélogos mé-
dicos, psicologa, enfermeras, auxiliares de enfermeria,
secretarias y coordinador de calidad) y otro con los pacien-
tes y familiares, en los que se seleccionaron las demandas
mas importantes y sobre las que se disefiaron los items de
los cuestionaros que sirvieron de referencia para las entre-
vistas.

A partir de las demandas recogidas en los grupos foca-
les, de la revision de la bibliografia y la experiencia del
equipo investigador, se elaboraron las dos entrevistas es-
tructuradas por escrito, una para el paciente y otra para
sus familiares, y una entrevista verbal para la valoracion de
informacién, autonomia y la participacion del paciente, con
27 items.

Proceso inicial de informacion y autonomia

Paciente con CCR
con indicacion de quimioterapia

Informacién oral sobre diagnéstico (12 y/o 22 consultas)
Informacién oral sobre beneficios y efectos secundarios (especificos) del tto 1 (2 consultas)
(médico)

l

Consentimiento informado por escrito (CI no especifico)
Entrega de “Instrucciones generales de manejo de toxicidad”
(médico)

l

Informacion oral sobre algunos efectos del tratamiento
(enfermera de sala de tratamientos)

’ Administracion del tratamiento  [*

¢, Cambio de QT?

Informacién oral sobre la razén del cambio del tratamiento
Informacion oral sobre los beneficios y efectos secundarios
(médico)

Redisefio del proceso de informacién y autonomia

Paciente con CCR
con indicacion de quimioterapia

Informacién oral sobre diagnéstico (12 y/o 22 consultas)
Informacién oral sobre beneficios y efectos secundarios (especificos) del tto 1 (2 consultas)
(médico)

]

Consentimiento informado por escrito (Cl especifico)
Entrega de “Instrucciones especificas de manejo de toxicidad”
(médico)

l

Informacién oral y escrita sobre dieta, cuidados y efectos del tto
(enfermera de consulta de enfermeria)
Otras fuentes de informacion: internet, folletos, etc

’ Administracién del tratamiento

Informacién oral sobre la razén del cambio del tratamiento
Informacién oral sobre los beneficios y efectos secundarios
Nuevo ClI especifico por escrito
(médico)

l

Informacion oral y escrita sobre dieta, cuidados y efectos del tto
(enfermera de consulta de enfermeria)
Otras fuentes de informacion: internet, folletos, etc

Figura 2 y 3. Proceso inicial y proceso final de informacion y autonomia
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3. Caracteristicas basales de los pacientes

Las caracteristicas basales de los 80 pacientes de la
primera etapa y de los 39 de la tercera etapa se resumen
en la Tabla 1. Destaca que el 71%-74% son varones, el 75-
69%% tienen una edad superior a los 60 afios y el 26%-
28% presentan enfermedades concomitantes que se consi-
deran relevantes, como diabetes mellitus o cardiopatia
isquémica. La mayoria de los pacientes presentan metéas-
tasis a distancia (es decir, con estadios 1V).

Aproximadamente un tercio de ellos llevan acudiendo al
Hospital de Dia durante < 6 meses, un 29% entre 6 y 12
meses y el resto més de un afio. Por lo tanto, la mayoria
de los pacientes conocen bien el Hospital de Dia. En cuan-
to a la frecuencia con que acuden al Hospital de Dia, casi
la mitad de los pacientes son atendidos con una periodici-
dad bisemanal y el 16% acuden semanalmente para ex-
traccion de analitica, consulta y/o tratamiento.

12 etapa 32 etapa
(n =80) (n=39)

Edad

< 40 afios 3% 3%

41-60 afos 22% 28%

> 60 afios 75% 69%
Varones 71% 74%
Comorbilidad

No 74% 72%

Si 26% 28%
Localizacion tumor primario

Colon 55% 64%

Recto 37% 28%

Unioén recto-sigma 8% 8%
Estadios

I 16% 8%

1] 31% 20%

v 53% 72%
Esquemas de quimioterapia

Basados en oxaliplatino 57% 46%

Basados en irinotecan 9% 11%

Basados en 5FU/cape 31% 30%

Otros 3% 13%
Ensayo clinico 18% 26%
Portador de via central

PAC 31% 31%

PICC 10% 8%
Intencién de la quimioterapia

Adyuvante 56% 60%

Paliativa 44% 41%
Numero de ciclos

0-5 54% 44%

6-10 36% 48%

Mas de 10 10% 8%

Tabla 1. Caracteristicas basales de los pacientes

4. Mejoras solicitadas por los 80 pacientes de la
primera etapa

Entre las mejoras propuestas por los pacientes destaca
la creacion de una Consulta de Enfermeria (47-68%) y mas
informacién por escrito (14%-25%) (Tabla 2).

12 etapa 32 etapa
(n=80) (n=39)
Mejoras
Consulta de Enfermeria 68% 47%
Méas informacién por escrito 14% 25%
Otras 18% 28%

Tabla 2. Mejoras propuestas

4.1. Creacion de una Consulta de Enfermeria

Existen varios farmacos antitumorales para el trata-
miento médico del cancer colorrectal, que se pueden com-
binar entre si formando distintos esquemas terapéuticos.
Entre los citostaticos, destacan el oxaliplatino, el irinote-
can, el 5Fluorouracilo, la capecitabina, el cetuximab y el
bevacizumab. Los efectos secundarios de los citostaticos y
los agentes biolégicos son multiples y los pacientes y sus
familiares han de estar bien informados sobre ellos y sobre
su manejo. Ademas, los pacientes oncoldgicos precisan
habitualmente cuidados de diversa indole y tienen dudas
sobre aspectos de la vida diaria, como la dieta o el ejerci-
cio, que necesitan ser resueltas.

En esta consulta, la enfermera ha atendido todas las
dudas que le planteaban los pacientes en lo referente a
cuidados y ha informado, de forma oral y por escrito, a los
pacientes que iban a iniciar un nuevo tratamiento de qui-
mioterapia y ha aclarado las dudas de los que la estaban
recibiendo.

4.2. Mas informacién por escrito

Durante la etapa de intervencion, se redactaron trece
documentos informativos: 1) informacién en los aspectos
relacionados con la Autonomia, la Informacién y la Partici-
pacion en la toma de decisiones; 2) informacion general
para pacientes y familiares; 3) informacién sobre ubicacion
de otros servicios del Hospital; 4) informacién general so-
bre el cancer colorrectal; 5) informacién sobre cetuximab;
6) informacion sobre irinotecan; 7) informacion sobre oxali-
platino; 8) informacién sobre capecitabina; 9) informacion
sobre cuidados de catéteres centrales PICC; 10) preguntas
mas frecuentes del paciente oncoldgico; 11) documento de
acogida para pacientes nuevos en el Hospital de Dia; 12)
nuevo consentimiento informado para quimioterapia adyu-
vante (pendiente de validacion); 13) nuevo consentimiento
informado para quimioterapia paliativa (pendiente de vali-
dacion). Estan pendientes de redaccion: 1) informacion
sobre bevacizumab; 2) informacién sobre 5-Fluorouracilo; y



PUBLICACION CUATRIMESTRAL DEL MASTER EN BIOETICA v DERECHO - http://www.bioeticayderecho.ub.es

Revista de Bioética y Derecho

NUMERO 18 - ENERO 2010 PAGINA 7

Articulo

16) informacién sobre catéter central PAC.

Ademas, se les explicaron por escrito sus derechos, se
les facilitd una copia de la Ley de Autonomia e informacion
sobre las Instrucciones Previas.

5. Informacién, autonomia y participacién

En lo referente a las necesidades de informacioén, el
85% de los pacientes quieren ser informados ellos mismos
y su familia, un 10% solo el paciente y un 3% solo la fami-
lia. Los pacientes quieren ser informados en primer lugar
por el oncélogo (75%), luego por el cirujano (14%) vy el re-
sto por la familia.

En la Tabla 3 se recogen mas datos sobre la informa-

12 etapa 32 etapa
(n = 80) (n=139)

Informacion
Adecuada 83% 87%
Parcialmente adecuada 9% 10%
No adecuada 7% 3%
No contesta 1%

Intimidad preservada
Si 90% 92%
No 5% 5%
No sabe/no contesta 5% 3%

Pacientes con apoyo psicolégico
Si 7% 5%
Parcialmente 4% 15%
No 84% 80%
No contesta 5%

Por quién quiere ser informado
Oncologo 75% 90%
Oncologo y familia 4% 5%
Cirujano 14%
Familia 5% 5%
Indiferente 2%

A quien quiere el paciente que se

informe sobre su enfermedad
Paciente y familia 85% 77%
Solo paciente 10% 20%
Solo familia 3% 3%
Indiferente 2%

Opinién consentimiento informado
Muy buena 5% 2%
Buena 75% 84%
Regular 15% 10%
No sabe/no contesta 5% 4%

Comunicacion con profesionales

sanitarios 44% 20%
Muy buena 49% 74%
Buena 7% 3%
Regular 0% 3%
Mala/muy mala

Tabla 3. Informacién, comunicacién y autonomia

cién, comunicacién y autonomia de los pacientes en las
dos etapas.

Méas del 95% de los pacientes de la primera y tercera
etapas refieren tener informacion adecuada o parcialmente
adecuada sobre su enfermedad. Pero sélo el 72% y el 74%
de los pacientes, respectivamente, refieren que se les ha
dicho que su enfermedad es cancer, aunque Unicamente el
57-59% reconocen que tienen cancer (Figura 4).

6. Conocimiento de sus derechos como pacientes,
la Ley de Autonomiay las Instrucciones Previas

Se observa que tras la creacion de la consulta de
enfermeria y la entrega de los documentos informativos,
incluyendo una copia de la Ley de Autonomia, informacion
sobre sus derechos y sobre las Instrucciones Previas, se
modifica el porcentaje de pacientes que conoce sus dere-
chos (47% vs 84%), la Ley de Autonomia (1% vs 21%), y
las Instrucciones Previas (0% vs 10%).

> Discusién

No existen grandes diferencias en las caracteristicas
demogréficas y clinico-patoldégicas de los pacientes de los
dos grupos pre y postintervencion, salvo un mayor porcen-
taje de estadios IV en el grupo postintervencién, debido a
que muchos pacientes con estadios Il o Il del grupo prein-
tervencion habian sido dados de alta tras finalizar la qui-
mioterapia.

El primer resultado que se modifica es “por quien quie-
ren ser informados”, ya que las respuestas de los que quie-
ren ser informados por el oncélogo pasan del 75% al 90%.
Este cambio puede ser explicado por la experiencia de
este grupo de pacientes que, dentro de este proyecto, han
visto un importante efecto en la informacion suministrada
por el Servicio de Oncologia Médica. Extrafia los cambios
producidos en los resultados en la pregunta “mejoras en el
Hospital de Dia que prefieren los pacientes”, pues aumenta
la peticidn de informacion escrita del 14% al 25 % y dismi-
nuye la necesidad de consulta de enfermeria (quiza debido
a que esa consulta ya estaba en marcha). Es muy destaca-
do el cambio producido en el porcentaje de pacientes que
conoce sus derechos y la Ley de Autonomia, pasando de
un conocimiento de sus derechos del 47% al 84% y de la
Ley de Autonomia del 1% al 21 %. En cambio, el conoci-
miento de las Instrucciones Previas se modifica poco, des-
de un nulo conocimiento a un 10% que la conoce parcial-
mente. Por tanto, este proyecto de actuaciones sobre la
informacion, la autonomia y la comunicacién ha consegui-
do sus objetivos, mejorando el conocimiento de la Ley de
Autonomia por parte de los pacientes y, sobre todo, el co-
nocimiento de sus derechos, aunque con un menor efecto
en lo que respecta a las instrucciones previas.



PUBLICACION CUATRIMESTRAL DEL MASTER EN BIOETICA Y DERECHO - http://www.bioeticayderecho.ub.es

Revista de Bioética y Derecho

NUMERO 18 - ENERO 2010 PAGINA 8

Articulo

N= 80 12 ETAPA

N= 39 32 ETAPA

Otra enfd: 2

|||||| ‘ﬂ}
=

[+7]

(o]

-

m

|| [°]
a2

=

|||| m

Otra enfd: 43

Oz m< I mMmA 2 —

z O -

QUE LE HAN DICHO QUE TIENE

74%
Cancer: 74%

Otra enfd: 26%

CUAL CREE QUE ES SU
DIAGNOSTICO

Otra enfd: 41%

Figura 4. Resultados sobre “lo que le han dicho que tiene” y cual cree que es su diagnéstico

No obstante todo el esfuerzo realizado para explicar a
los pacientes su enfermedad y reconocer su autonomia, su
conocimiento de la enfermedad s6lo se incrementa 2 pun-
tos con respecto a la fase inicial. EI 74% de los pacientes
refieren que se les ha dicho que su enfermedad es un can-
cer, pero sélo el 59% reconocen que lo tienen. Es decir, a
pesar de haber sido informados de su diagnéstico, de dis-
poner informacién por escrito donde se especifica que su
enfermedad es un cancer colorrectal, de saber que estan
recibiendo quimioterapia y que estan siendo atendidos en
un Servicio de Oncologia Médica, el 41% sigue pensando
que su enfermedad no es un cancer. Existen, pues, en un
grupo importante de pacientes que no asumen su patolo-
gia, dos situaciones distintas: los que entienden que no les
han informado y otros que, aunque reconocen que les han
informado, no lo han asumido. Sorprenden, después de
todo el esfuerzo realizado en el proceso de informacion,
estos resultados, ya que a pesar de que el 97% de los pa-
cientes desean conocer su enfermedad sélo el 59% dice
conocerla.

En esta tercera etapa se puede descartar una falta de
informacién por el Servicio de Oncologia debido a todas las
acciones emprendidas, como son disponer de informacion
escrita en la que se especifica que su enfermedad es un

cancer colorrectal, conocer que estan recibiendo quimiote-
rapia, asistir a las consultas monogréficas de enfermeria
con la finalidad fundamental de recibir informacion, etc.

Los pacientes de nuestro trabajo, entendiendo que todo
el proceso informativo ha sido correcto, o no aceptan el
diagnéstico o no lo han entendido, por razones que, aun-
que no podemos concluir con certeza, pueden estar rela-
cionadas con la edad, personalidad, nivel cultural, ambien-
te familiar etc., o bien a causa de una negativa interna a
aceptar la enfermedad. En nuestro grupo de pacientes, el
16% no tenian estudios, el 60% tenian estudios primarios y
un 6% estudios universitarios. Los datos de bajo nivel de
estudios puede ser un factor importante, pero la negativa a
aceptar su enfermedad podria estar mas ligada al estigma
de la misma, asociada a unos resultados adversos.

» Conclusiones

Las intervenciones realizadas han modificado el conoci-
miento de los derechos, de la Ley de Autonomia y las Ins-
trucciones Previas, pero no se ha incrementado el numero
de pacientes que reconocen abiertamente que su enferme-
dad es un cancer.

La informacion al paciente es una obligacién de los pro-
fesionales y un objetivo terapéutico que debe transmitirse a
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través de la comunicacion, herramienta esencial que da do de informacion segun la cultura, la personalidad y los
acceso al principio de autonomia, al consentimiento infor- deseos de los pacientes siendo dicha informacién realista,
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