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Resumen

Objetivo: Anclizar la experiencia aportada por los pacientes con
cancer de mama y pulmén utilizando la metodologia del recorrido del
paciente en un hospital espafiol.

Método: Se empled un disefio mixto, con entrevistas a 16 profesionales
sanitarios y 25 pacientes (método cualitativol, y un cuestionario basado
en el indicador Net Promoter Score a 127 pacientes (método cuantita-
tivo). Criterios de inclusion: pacientes oncolégicos > 18 afios tratados en
el hospital entre febrero y mayo de 2019. Criterios de exclusion: pacien-
tes pedidtricos, en cuidados paliativos o que estaban hospitalizados en
el momento del estudio.

Resultados: Se identificaron seis fases a partir de los datos obtenidos en
el método cualitativo: mi vida antes del diagnéstico, descubrir, comenzar,
tratamiento, seguimiento y mi vida hoy. En la fase mi vida antes del diag-
nostico se establecié un nivel de experiencia funcional, ya que la vida cum-
plia las expectativas de los pacientes. En la fose de descubrir se observd
que las expectativas de los pacientes se cumplian, aunque se encontraron
varias experiencias safélite. En la fase comenzar, la experiencia tendié a
ser negativa debido a los largos tiempos de espera y al esirés emocional
y fisico. La fase de tratamiento se consideré como una experiencia de nivel
bésico-deficiente, debido a los tiempos de espera y a la falia de apoyo
institucional. La experiencia en la fase de seguimiento fue positiva respecto
a las pruebas v las visitas, pero se observaron puntos crificos en los tiempos
de espera. En la fase mi vida hoy se mencioné el esfuerzo realizado por
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Abstract

Obijective: To analyse a patient journey based on the experience repor
ted by breast and lung cancer patients at Spanish hospital.

Method: A mixed design was used, with inferviews with 16 health pro-
fessionals and 25 patients (qualitative method) and a Net Promoter Score
questionnaire to 127 patients (quantitative method). Inclusion criteria:
oncology patients > 18 years treated in hospital between February- May
2019. Exclusion criteria: paediatric patients, in palliative care or who
were hospitalised af the time of the study.

Results: Six phases were identified from the data obtained in the qualita-
tive method: my life before diagnosis; discovery; initiation; treatment; follow-
up; and my current life. In the my life before diagnosis phase, a functional
level of experience was established, as patients’ lives met their expectations.
In the discovery phase, patients’ expectations were observed fo be met,
although several satellite experiences were found. In the initiation phase, the
experience tended to be negative due fo long waiting times and emotional
and physical stress. The treatment phase was defined as a basic-poor expe-
rience, due fo waiting times and lack of insfitutional support. The experience
in the follow-up phase was positive in terms of tests and visits, but critical
points were observed in waiting times. In the current phase, the effort made
by health professionals fo ensure the best possible treatment and care was
mentioned. In terms of quantitative analysis, a positive score (46%) was
obfained for the Net Promoter Score indicafor, as 60% of patients were
promoters, i.e. they were satisfied with the service offered by the hospital.
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los profesionales sanitarios para garantizar el mejor tratamienfo y aten-
cién posibles. En cuanfo al andlisis cuantitativo, se obtuvo una puntuacion
positiva (46%) para el indicador Net Promoter Score, ya que el 60% de
los pacientes pertenecian a la categoria de promotores, es decir, estaban
satisfechos con el servicio ofrecido por el hospital.

Conclusiones: Este estudio permite conocer la experiencia de los
pacientes oncolégicos en las seis etapas principales de la enfermedad.
Las fases mdés positivas fueron “mi vida antes del diagnéstico” v “segui-
miento”, mientras que las fases con tendencia negativa fueron “inicio” v
"fratamiento” debido a los tiempos de espera y la carga emocional que
suponen para el paciente.

Introduccion

El céncer es un importante problema de salud piblica y la segunda
causa de muerte en el mundo, con una estimacién de 9,6 millones de
muertes durante el afio 2020', siendo el céncer de pulmén, el cancer de
colon y el céncer de mama las tres causas mas comunes de muerte. Segin
la Organizacion Mundial de la Salud, 18,1 millones de personas en todo
el mundo se vieron afectadas por el cancer en 2018, y esfa cifra podria
alcanzar los 29,5 millones en 2040'3.

En la actualidad, el cancer estd asociado a una importanfe carga
clinica y econémica para los sistemas sanitarios y para los pacientes y
sus familias*¢. Ademés, debido al envejecimiento, al crecimiento de la
poblacién y a los cambios en el esfilo de vida, la carga mundial de esta
enfermedad sigue aumentando®. Por lo tanto, el control del cancer es una
prioridad para la salud publica.

A pesar de los avances en la prevencion, el diagnéstico y el tratamiento,
los pacientes con céncer presentan en todos los estadios de la enfermedad
miltiples sintomas, que a menudo son graves”®. Ademds, la mayoria de las
reformas y politicas sanitarias hacen hincapié en la necesidad de apoyar
a los pacientes para que asuman un papel més activo en la gestion de la
enfermedad vy, por fanto, la implantacién de una atencién centrada en el
paciente. Este enfoque viene determinado por la calidad de las inferaccio-
nes entre los pacientes y los profesionales sanitarios, lo que mejora los resul-
tados de la enfermedad y la calidad de vida del paciente®. Por lo tanto,
es esencial mejorar la experiencia de cuidados de las personas a través
de medidas notificadas por los propios pacientes. En la actualidad, existen
principalmente dos medidas de resultados reportadas por pacientes: las
PROM (medidas de los resuliados evaluadas por los propios pacientes)
y las PREM (medidas de la experiencia percibida por los pacientes). Las
PROM miden la percepcion de una persona sobre la atencion sanitaria,
mienfras que las PREM recogen las percepciones de una persona sobre su
experiencia durante la prestacion de afencién sanitaria’®. Las PREM pueden
ayudar a poner de manifiesfo los puntos fuertes y débiles percibidos por
el paciente sobre la eficacia clinica y la seguridad del paciente”, y las
PROM aportan informacién que puede servir para mejorar el control de
los sintomas, las medidas de atencién y la satisfaccion del paciente'?2. Por
tanto, serfa deseable considerar estas medidas como un pilar fundamental
para lograr calidad en la asistencia sanitaria.

Varios estudios muestran que el uso de las PROM esté muy extendido y
se emplea de forma rutinaria en diversas disciplinas'*", incluida la oncolo-
gia®'? Sin embargo, el uso de las PREM es mas limitado, especialmente en
la afencion oncolédgica. En una revision extensa de esfe tipo de herramien-
tas se nofifico el uso de siete herramientas PROM, pero sélo una PREMZ.
Por esta razén, el objefivo del presente estudio fue explorar el empleo de
herramientas PREM en pacientes con céncer de mama y pulmén. Para
ello, se eligi¢ una metodologia basada en el recorrido del paciente en un
hospital espaiol.

Métodos

Se utilizé un disefio mixto cudlitativo y cuantitativo que inclufa, por una
parte, enfrevistas semiestructuradas con profesionales sanitarios y pacientes
y observacién contextual, y por ofra, un cuestionario (online o presencial)
para los pacientes en el que se exploraba la experiencia del paciente y se
elaboré un mapa de todo el recorrido.

Conclusions: This study provides insight info the experience of cancer
patients in the six main stages of the disease. The most positive phases
were "my life before diagnosis” and “follow-up” while the phases with a
negative trend were “initiation” and “treatment” due to the waiting times
and the emotional burden on the patient.

El protocolo del estudio fue aprobado por el Comité de Etica del Hospi-
fal. Antes de la entrevista, todos los participantes firmaron su consentimiento
informado por escrifo.

Muestra del estudio

Se incluyeron pacientes adultos (> 18 afios) con cancer de pulmén o de
mama tratados en un hospital de Toledo entre febrero y mayo de 2019. Los
criterios de elegibilidad fueron ser paciente oncolégico en cualquier esfa-
dio de la enfermedad capaz de interactuar con los profesionales sanitarios
del hospital en el que recibia tratamiento. De los 150 pacientes elegibles,
23 fueron excluidos por su negativa a participar en el estudio o por la
falta de seguimiento, asf que la muestra final fue de 127 pacientes (82 con
cancer de mama y 45 con cancer de pulmon).

los criterios de exclusion fueron los siguientes: paciente pedidtrico,
paciente en cuidados paliativos o paciente hospitalizado en el momento
del estudio.

En cuanto a los profesionales sanitarios, se incluyeron aquellos que
fenfan confacto directo con los pacientes con cancer de pulmén o de
mama a lo largo de todas las etapas de su enfermedad. El objetivo era
conocer el contexto profesional durante los momentos clave para identificar
mejor aquellos aspectos que tuvieran un impacto directo en la experiencia
del paciente.

Recopilacion de datos

Método de investigacion cualitativa

Se realizaron enfrevistas presenciales a 16 profesionales sanitarios
25 pacientes. Las enfrevistas duraron aproximadamente entre 45 y 60 minu-
fos v se dividieron en dos secciones: una seccién con preguntas generales y
ofra con preguntas relacionadas con el recorrido del paciente (Tablas 1y 2).

En primer lugar, se redlizaron entrevistas a los principales profesionales
sanitarios que interactuaban de forma habitual con los pacientes oncolé-
gicos para identificar los puntos clave y conocer su vision y percepcion
de la posible experiencia de los pacientes durante las interacciones con
el personal sanitario. Se realizaron 16 entrevistas a los siguientes profe-
sionales: oncélogos [n = 6), cirujano (n = 1), radidlogos (n = 2), enferme-
ras y auxiliares de oncologia [n = 4), enfermeras y auxiliares de farmacia
(n = 2 y farmacéuticos de hospital [n = 1]. Posteriormente, se entrevisté a
25 pacientes (10 con cancer de mama femprano, 5 con céncer de mama
mefastdsico y 10 con céncer de pulmén) para determinar su experiencia a
lo largo del ciclo de la enfermedad, su relacién con el hospital, los elemen-
fos de safisfaccién e insatisfaccion a lo largo del recorrido y sus expectafi-
vas y necesidades en cada efapa. En estas entrevistas se contrastaron los
puntos previamente identificados por los profesionales sanitarios para que
los pacientes pudieran afiadir o eliminar interacciones a las descritas por
los profesionales sanitarios.

Una vez finalizadas las entrevistas en ambos grupos, se realizé una
observacién contextual. Este proceso consistié en acompaiiar a los pacien-
fes a la consulta y observar los puntos mds relevantes en el hospital relacio-
nados con el recorrido del paciente (por ejemplo, sala de espera, hospital
de diq, efc.).

Método de investigacion cuantitativa

Para complementar los datos obtenidos en la etapa anterior, se realizd
un cuestionario estructurado a 127 pacientes (82 pacientes con cancer de
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mama y 45 con cancer de pulmén). Este cuestionario incluia 26 preguntas
|7 sobre caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas, 3 relacionadas con
aspectos logisticos y de infraestructuras, y 16 preguntas sobre las diferentes
etapas del recorrido del paciente).

El cuestionario se elaboré utilizando una metodologia de experiencia
del cliente y del paciente, basada en el indicador Net Promoter Score
[NPSJ?'#3. El NPS se basa en una sola pregunta: 3Qué probabilidad hay

de que usted recomiende nuestro servicio a un amigo o colega? Los par
ficipantes responden de O ("nada probable’) a 10 ('muy probable”). Es
de suponer que los individuos que dan @ o 10 puntos realizardn promo-
cion positiva del servicio mediante el boca a boca, y se les denomina
"promotores”. Los individuos con una puntuacién de 7 u 8 se consideran
indiferentes {"pasivos”). Por dliimo, los individuos que puntian de O a 6
son probablemente clientes insatisfechos y se denominan “defractores”. La

Tabla 1. Preguntas incluidas en las entrevistas a los profesionales sanitarios

. 2Cudndo decidiste especializarte en oncologia/enfermeria/farmacia hospitalaria?

. 2Qué fue lo que te motivé a ello?

. 2En qué grado sigues manteniendo esa motivacién que te llevé a estar donde estds? ;Qué te ilusiona mas del dia a dia?

1

2

3

4. 5Qué es lo peor y lo mejor de tu trabajo?

5. 2Con qué palabra definirias tu trabajo?

6. 3Cémo piensas que va a evolucionar esta profesién?
7. 2Qué papel puedes tener en esta evolucién?

8. 3Crees que es una profesién bien recompensada?

Etapa de descubrir

1. 3Cémo de eficiente crees que es el proceso de diagnéstico para pacientes con cancer en tu centro?

5Cbmo vives 16 como profesional sanitario esta parte?

kv

sCrees que el paciente se siente completamente apoyado en foda esta fase inicial2
2Cémo vives como profesional el momento de comunicarlo? (oncélogo)
2Cémo crees que se puede estar mds cerca del paciente para que sea menos angustioso?

6. 3Puede el profesional sanitario ayudar de alguna forma en el momento de comunicarlo al entorno cercano de la paciente?

Etapa de comenzar

1. 3Cudnta comunicacién tiene con el paciente hasta que se produce la primera cirugia (si precisa)?
2. 3Cudles son las opciones de los pacientes de comunicarse con vosotros para cualquier duda o preocupacién que les surja? 3Te parecen

suficientes? 3Cémo se podria mejorar?

3. 3Cudnta ayuda se le proporciona al paciente para que adapte su vida a esta nueva situacién? ;Cudnto de informado se mantiene al
paciente acerca de las distintas opciones de evolucién de su enfermedad?

Etapa de fratamiento

1. sConsideras que se le dedica el tiempo adecuado a cada paciente para explicarle el tratamiento, sus efectos y duracién?

. sExiste una forma de ayudarle a afrontar mejor estos cambios?

W NO O hNWN

. 2Se les da informacién por escrito?

. 2Se hacen las pruebas diagnésticas o de seguimiento todo lo dgilmente que se puede?
. 2Se le da el apoyo suficiente para afrontar el cambio fisico que sufre una persona con quimioterapia?

. 2Estd completamente informado el farmacéutico del hospital de cada caso individual?
. 2Se da apoyo suficiente a los familiares que también tengan sus consultas@
. 2Crees que el profesional sanitario también estd presente cuando el paciente se encuentra fuera del hospital?

9. 3Se preocupa el profesional sanitario de que realmente el paciente esté recibiendo bien la informacién para evitar miedos mayores?

10. 3Se les proporciona ayuda con temas burocrdticos?

Etapa de seguimiento

1. 3De qué forma estd presente el profesional sanitario en esta fase? 5Cudl es la cercania?

. 2Se le ayuda o se le da asesoramiento al paciente para continuar con su vida?2

. 2Recibe ayuda psicolégica durante toda la enfermedad?

2
3
4. ;Se mantiene informado al profesional sanitario acerca de si el paciente ha podido recuperar sin problema su vida familiar, laboral y sexual2
5. 3Se realizan las pruebas adecuadas para que el paciente se pueda ir con la tranquilidad de que su enfermedad no ha vuelto a aparecer?

. 2Crees que en general se cumplen las expectativas de los pacientes a lo largo de toda su enfermedad, independientemente de la curaciéng
. 2Crees que es posible facilitarle de alguna forma el proceso al paciente?

. 2Cudl es la peor fase para el paciente?

. 2Cémo crees que pueden colaborar el paciente y sus familiares para que toda interaccién sea mejor?2

. 2Crees que se le da apoyo en asuntos burocrdticos a los pacientes para facilitarles y guiarles en ello? 3Es suficiente?

1
2
3
4. ;Qué puede diferenciar un oncélogo de otro de forma mas positiva desde el punto de vista del paciente?
5
6
7

. 2Cbmo se le podria ayudar méds en estos temas burocrdticos o cémo se puede hacer para que resulten una carga lo mds leve posible para

el paciente?
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puntuacién NPS se calcula como el porcentaje de “promotores” menos el
de "defractores””.

Andalisis de datos

Para garantizar un andlisis riguroso, todas las entrevistas fueron realiza-
das por un consulfor externo de una empresa de consultoria especializada

Tabla 2. Preguntas incluidas en las entrevistas a los pacientes

en experiencias del paciente (IZO), y fueron posteriormente revisadas y
validadas por los coordinadores del proyecto. Las emociones comunica-
das u observadas en los pacientes se clasificaron segin la rueda de las
emociones de Plutchik?*.

los datos cuantitativos se crearon a partir del cuestionario cualitativo.
De acuerdo con la metodologia NPS? los recuentos de las preguntas se

. 2Cémo era su dia a dia antes del diagnéstico? 3Cudl era su estilo de vida?

. 2Cémo empezé todo?
. 2Cudndo empezé su enfermedad?
. 2En qué aspectos ha cambiado su estilo de vida?

. 2Cémo definirias la actitud con la que normalmente has afrontado su enfermedad?
. 2Cémo esperaba desde un principio que fuese a ser el comportamiento de los profesionales sanitarios2

1
2
3
4
5. 3Es usted una persona reservada o se abre con facilidad a los demas?
6
7
8

. 2Quién/Quiénes le acompaiian desde el principio? (familiares, amigos...)

Etapa de descubrir

1. zRecuerda el momento en que le comunicaron por primera vez el diagnéstico? ;Cémo lo vivié?

2. 3Se sintié completamente apoyado o con la posibilidad de estarlo por parte de los profesionales sanitarios2

3. 3Cémo vivié el momento en el que se lo comunicaron? sle informaron bien y con espacio para resolver todas las dudas que pudiese tener?

4. ,Cémo cree que puede actuar el profesional sanitario para hacer que esta etapa sea algo mas fécil?

5. 3Cree que el profesional sanitario pudo intervenir de alguna forma para comunicarle al entorno del paciente la noticia2 3Llo consideraria
positivo?

Etapa de comenzar

1. 3Cudnta comunicacién tuvo con los profesionales sanitarios y el hospital hasta que se produjo la primera cirugia (si fue necesaria)2

3Cbémo cree que se podria mejorar esta etapa?

orwDd

Etapa de tratamiento

sTenia la posibilidad de preguntar las dudas que le iban surgiendo en cualquier momento? ;Cree que es adecuado?

sCudnta ayuda se le proporcioné por parte del hospital para adaptar su vida a esta nueva situacién?
2Cudnta informacién se le dio acerca de las diferentes opciones de evolucién de su enfermedad? 3Cree que fue suficiente?

1. 3Considera que se le dedicé el tiempo adecuado para explicarle el tratamiento, sus efectos y la duracién?
2. 3Considera que las pruebas de diagnéstico y de seguimiento se realizan de una forma &gil2 Si no es asi, sconoce o se le informa de los

motivos?

3. (Sélo para pacientes de quimioterapia) ;Se les da a los pacientes el apoyo suficiente para afrontar los cambios que conlleva el tratamiento

de quimioterapia?
4. ;Cémo cree que se podria ayudar a afrontar mejor los cambios?

5. Cuando tuvo su primer contacto con el farmacéutico, sestaba completamente informado de su caso?

6. 3Se le proporcionaba todo el apoyo suficiente a sus familiares o amigos que le acompafiaban para resolver las dudas que a ellos también

les surgian?

. 2Cree que el profesional sanitario también esta presente cuando no se encuentra en el hospital2

. 2Se le dio la informacién por escrito? Si no fue asi, 3lo hubiese agradecido?

10. ;Se le proporcioné ayuda con temas burocrdticos@
1

Etapa de seguimiento

7
8
9. 2Se preocupd en su caso el profesional sanitario de que realmente estuviese recibiendo bien la informacién?
0
1

2Cémo hubiese agradecido que le facilitasen todo el proceso burocratico?

1. 3De qué forma estd presente el profesional sanitario en esta fase? ;Cudl es la cercania?
2. 3Se le ha proporcionado ayuda o asesoramiento para continuar con su vida?
3. 3Ha recibido ayuda psicolégica durante toda la enfermedad?
4. 3Se preocupa el profesional sanitario acerca de la readaptacién sin problema del paciente a su vida familiar, laboral y sexual2
5. 3Se realizan las pruebas adecuadas durante el seguimiento que le permitan irse con total tranquilidad de la consulta?

. 2Cree que en general se cumplen sus expectativas en cuanto al trato y la ayuda proporcionada durante el transcurso de la enfermedad?

1
2. 3Cree que es posible facilitarlo? 3Cémo?

3. 3Cudl es para usted la peor fase como vivencia?
4

. 2Qué puede diferenciar un oncélogo de ofro de forma mds positiva?
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Tabla 3. Datos demogrdficos de los pacientes
Pacientes (%)

Nacionalidad
Espafiola 124 (97,6%) ’
Otras 3 (2,3%)
Sexo ’
Hombre 33 (26,0%) ’
Mujer 94 (74,0%)
Edad (aiios) ’
2635 2 (1,5%) ’
36-45 14 (11,0%)
46-64 81 (63,7%)
> 65 30 (23,6%)
Tiempo de tratamiento ’
<1 afio 32 (25,2%) ’
1-3 afios 51 (40,1%)
3-10 afios 36 (28,3%)
> 10 afos 8 (6,3%)
Diagnastico de cancer ’
e 82 (65,0%) ’
Pulmén 45 (35,0%)

calcularon con una escala de O-10 puntos, agrupados segun las categorias
detalladas anteriormente: pacientes satisfechos o promotores (puntuacion
9-10), neutrales o pasivos (puntuacion 7-8) e insafisfechos o defractores
[puntuacion O-6).

Figura 1. Elapa mi vida antes del diagnéstico y etapa de descubrir.

A continuacioén, el consultor externo realizé un andlisis exhaustivo para
correlacionar los datos cudlitativos y cuantitativos y analizar las categorias
y el significado resultante. De esta forma, se elaboré un mapa del proceso
que garantizara una representacion defallada del recorrido del paciente.

Resultados

Datos demograficos

Se recopilaron datos de 127 pacientes con céncer de pulmén y de
mama. la mayoria de los participantes presentaban céncer de mama
(65,0%), y el 35,0% restante, cancer de pulmén. Del total de participantes,
32 llevaban menos de un afio de tratamiento (25,2%), 51 enfre 1y 3 afios
(40,1%), 36 entre 3y 10 afios en tratamiento (28,3%) y 8 participantes mds
de 10 afos (6,3%) (Tabla 3).

Recorrido del paciente

Se identificaron seis etapas durante el curso de la enfermedad: 1) Mi
vida antes del diagnéstico, 2) descubrir, 3) inicio, 4] tratamiento, 5] segui-
mienfo y ) mi vida actual.

Etapa “mi vida antes del diagnéstico”

En esfa etapa sélo se considerd la interaccién del “dia a dia”. Los
pacientes en esfa etapa mostraron un nivel de experiencia funcional, y la
mayoria sefialé que su vida cumplia con sus expectativas en lo referente a
estilo de vida y planes personales [Figura 1).

Etapa de descubrir

Se describieron seis inferacciones: 1) Aparece un signo de alarma sobre
mi salud; 2) me realizan pruebas diagnésticas; 3) espero los resultados del
diagnéstico; 4) me confirman el diagnéstico de céncer; 5) abordo el tema
con mi entorno (familia, amigos, frabajo); ¢) me informo sobre mi enferme-
dad vy el tratamiento a seguir (Figura 1).

Segun la experiencia del paciente, en esta efapa se cumplieron las
expectativas del paciente respecto a los profesionales sanitarios y los pro-

ETAPA DE DESCUBRIMIENTO |

‘ ETAPA “MI VIDA ANTES
DIAGNOSTICO”

2.5. Hablo sobre el

2.6. Se me informa

INTERACCIONES 1.1. Mi dia a dia

®
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g runcional (&)

o]
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d

e MaLo ®
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®

= Poder llevar a cabo proyectos
personales
= Poder ver a mis hijos alcanzar sus
¢Qué esperas? metas
= Tener una buena relacién con mi
familia
= Tener un trabajo estable y que
me satisface

Satisfactorio
= Estar sano
= Alcanzar varias metas en mi vida
= Tener familia y amigos con los
que compartir mi vida
= Tener estabilidad financiera
&Qué te motiva a vivir?
Insatisfactorio

= Tener problemas o dificultades
con familia, trabajo o salud

2.1. Aparece un signo
de advertencia sobre

mi salud

* Esperar lo menos posible
antes de que me atiendan

Satisfactorio
= Asistencia rapida en consulta
y en urgencias

= Estar en un programa de
prevencion del hospital

Insatisfactorio

= Hablar de cancer sin tener
todas las pruebas

2.2. Me someto a
pruebas de diagnéstico

= Hacer las pruebas rapido

= Las pruebas no deberian ser
dolorosas ni molestas

Satisfactorio

= Dedicar un poco de tiempo a
repasar las pruebas y recibir
un diagnéstico mas exacto

* Recibir apoyo, buena
atencion e informacién de los
profesionales

Insatisfactorio

2.3. Espero los
resultados del
diagnostico

= Esperar lo menos posible para® Ser tratado/a con respeto y

los resultados

Satisfactorio
= Recibir un diagndstico

definitivo en menos de dos
semanas

Insatisfactorio

® Ira urgencias o ingresar en Un u goperar durante varios dias

hospital con instalaciones
deficientes

= Tener que hacer pruebas
molestas o dolorosas

= Tener que repetir pruebas

para tener el diagnéstico final

* No tener con quién hablar
sobre las pruebas y los
posibles resultados

2.4. Se confirma que es
cancer

amabilidad

Satisfactorio
= Recibir informacién clara sobre
el estado de mi enfermedad
* Recibir atencién con amabilidad
= Atender a las visitas con un
familiar o amigo
= Recibir consejos de distintos

diagnéstico con mi

entorno social (familia,
amigos, trabajo)

= Recibir algin tipo de apoyo

del hospital para la familia

Satisfactorio

sanitarios (unidad cancer mama) ¢

Insatisfactorio
= Recibir demasiada
informacién que es diffcil de
entender o alarmante
= Recibir noticias de una forma
seca o sin delicadeza

Insatisfactorio
= £l hospital no considera a la
familia una parte importante
del tratamiento

sobre mi enfermedad y
tratamiento

= Tener informacién clara y
completa sobre mi
enfermedad y tratamiento

= Ser escuchado/a y que
respondan a mis preguntas

Satisfactorio

= Saber que el hospital tiene
buena fama en tratamientos
oncolégicos.

* Recibir informacién clara
cuando hago preguntas a los
profesionales sanitarios

* Recibir atencion con
amabilidad

Insatisfactorio

= Los sanitarios me llaman la
atencién por buscar
informacion en internet
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Figura 2. Eiapa de comenzar y efapa de tratamiento.

ETAPA DE COMENZAR

3.1. Acepto iniciar el
tratamiento (cirugia o
tratamiento del cancer)

INTERACCIONES
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®

= Empezar lo antes posible

£Qué esperas?

Satisfactorio
* Iniciar el tratamiento
oncolégico en un periodo de
tiempo corto

&Qué te motiva a vivir? . .
Insatisfactorio
= Tener que esperar ala
disponibilidad de quiréfano
para operar

3.2. Hago mi primera sesién de quimiotera

3.2.1. Tengo las
analiticas de sangre

= Analisis de sangre répidos

Satisfactorio

= £l hospital da la opcién de
hacer la analitica en mi
centro de salud para evitar
espera e i directamente a la
consulta de oncolologia

Insatisfactorio
= Esperar de 1a 3 horas con el
estémago vacio para el
andlisis de sangre

3.2.2. Consulta de
oncologia

* Que me atiendan a la hora
programada

= Resolver todas mis dudas
= Recibir un tratamiento

cuidado

isf: io

3.2.3. Recibo el ciclo de

quimioterapia cirugia

* Que me atiendan rapido
= Recibir un tratamiento
cuidado

= Que me operen lo antes
posible

e "

Satisfactorio

* Recibir una atencion cercana y
empética de mi oncélogo

= Recibir informacién claray
precisa sobre el estado de
mi enfermedad

* Poder expresarme y que se me
escuche

Insatisfactorio
= Esperar entre 1-2 horas para

una consulta de unos 10
minutos

10

= Recibir un trato atento por
parte del personal que me
atiende durante los ciclos

= Que el hospital permita ira la
sesi6n acompafiada de otra
persona

Insatisfactorio Insatisfactorio
= Esperar entre 1-2 horas para

iniciar el ciclo ser operado sin

3.3.1. Me preparo para

* Esperar varias semanas para

3.3. Me operan

* Recibir informacion del
cirujano cuanto antes

Satisfactorio

= Contar con profesionales en

1os que pueda confiar

= Recibir informacion adecuada

de los profesionales
sanitarios

Insatisfactorio

= Los resultados estéticos di
reconstruccion no son los

= Zonas comunes abarrotadas e

3.3.2. Salgo de cirugi:

3.4. Inicio tratamiento

oral
a

= Explicacién de cémo tomar
mis medicamentos y
respuesta a mis dudas

Satisfactorio

* Recibir consejos de la farmacia
sobre los medicamentos que
debo tomar

= Poder llamar al personal de
farmacia si tengo alguna duda

* Recibir una atencién amable
del personal de farmacia

Insatisfactorio

= No poder contactar con el
personal de farmacia fuera de
horario para resolver dudas.

e la

* Esperarentre 1-2 horas para  « pisponer de poco tiempo insalubres debido a la haspitalario = Técnicas limitadas de cirugia
reclbic lostesiiltados deila para resolver dudas o pedir precariedad del hospital pléstica mamaria
analitica informacién
* Instalaciones deficientes y = Recibir poca atencién cuando
abarrotadas de gente la necesito por falta de
personal
ETAPA DE TRATAMIENTO

4.1. Recibo mas ciclos
de quimioterapia

INTERACCIONES

@ GENIAL (S
% BUENO ©
g runcionat ()
w
8 BASICO =
w
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= Que me atiendan rapido

4.2. Recibo

tratamientos
(radioterapia,
inmunoterapia,

otros

hormonoterapia)

= Poder recibir los otros

= Recibir un tr

= Recibir algin apoyo o
directrices del hospital para
manejar los efectos

4.4. Recibo
medicamentos de la
farmacia(tratamiento

oral)

4.3. Me enfrento a los
efectos del
tratamiento

= Suficiente medicamento del
que necesito
= Entrega rapida de medicam.

¢Qué esperas? Elldado secundarios
= Que solucionen mis dudas
= Tener la medicacion del ciclo
preparada con rapidez
Satisfactorio Satisfactorio Satisfactorio Satisfactorio
= Recibir - Mi logo/a esth = Proceso rapido y ordenado de
de los profesionales sanitarios ~ pendiente de mi casoy me da admin. férmacos orales
otras opciones de = Poder enviar a un familiar a
= Participar en estudios clinicos recogerlos medicamentos
en el hospital = Recibir un tratamiento cuidado
= Recibir respuesta a mis dudas
¢Qué te motiva a vivir? ; . 2 .
Insatisfactorio Insatisfactorio Insatisfactorio Insatisfactorio

= Esperar entre 5y 10 horas
para recibir el tratamiento

(inmunoterapia)

= Esperar varias horas en el
hospital para el tratamiento

afrontar los c:

los problemas emocionales
que conllevan los

tratamientos

= No recibir orientacién o
apoyo del hospital para

= Tener que llamar antes a
farmacia para asegurar tienen

ambios fisicos y los medicamentos a recoger

= Tener que ir a farmacia a por
medicamentos en vez
entregarlos por ciclos, con
tratamiento a recibir.

= Demora en preparacion de
tto admin en ciclos

4.5. Cambio de habitos

= Recibir informacién o apoyo
del hospital para afrontar los

ambios

Satisfactorio

= Recibir atencién psicoldgica

Insatisfactorio

= No recibir orientacién o

ayuda del hospital sobre la
mejor manera de afrontar
el cambio de habitos que

me afectan (p.ej., dejar de

fumar) x

4.6. Encuentro y recibo
apoyo

= El hospital cuenta con
personal y programas de
apoyo para los pacientes con
cancer

Satisfactorio

® Recibir algun apoyo fisico y
emocional del hospital

Insatisfactorio

= No hay un abordaje integral
del paciente, se dejan de lado
cuestiones emocionales,
nutricionales, sexuales,
estéticas, laborales, etc., que
se ven afectadas por la
enfermedad
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cedimientos hospitalarios. Sin embargo, se defectaron varias experiencias
"satélite” en la misma interaccion, lo que refleja que ciertos procesos no
estén esfandarizados, o que la experiencia del paciente puede ser muy
diferente dependiendo del personal que los realice.

Etapa de comenzar

En la etapa de comenzar se recogieron las siguientes interacciones:
1) Acepto iniciar el fratamiento, 2) asisfo a mi primera sesién de quimiotera-
pia, 3] me operan, 4) empiezo tratamiento oral (Figura 2).

En las entrevistas, esfas interacciones son fundamentales para los
pacienfes porque suponen un elevado grado de estrés emocional v fisico
que los pacientes experimentan de forma repetida durante meses o afios.
Ademds, la experiencia de los pacientes puede ser negativa en esta efapa
porque no se cumplen las expectativas durante la interaccion con el hospi-
tal. Lo razén principal es probablemente los largos tiempos de espera para
ser afendido o para recibir servicios, y una percepcién negativa de las
instalaciones disponibles para las pruebas, las consultas y los procesos de
administracién del tfratamiento.

Etapa de tratamiento

Duranfe la etapa de tratamienfo se definieron seis interacciones:
1) Recibo mas ciclos de quimioterapia; 2) recibo ofros fratamientos (radio-
terapia, inmunoterapia, hormonoterapial); 3) enfrento los efectos del trata-
miento; 4) recibo medicamentos de la farmacia (tratamiento oral); 5) com-
bio de hdbitos; ) busco y recibo apoyo (Figura 2).

En esta fase, los pacientes sefialaron que los tiempos de espera vol-
vieron a afectar a su experiencia. Ademds, mencionaron un apoyo insitu-

Figura 3. Eiopa de seguimiento y etapa “mi vida actual”.

cional incomplefo a la hora de comprender y gestionar mejor los efectos
adversos de los tratamientos y los cambios de hdbitos necesarios por la
enfermedad. Asi, los pacientes valoraron esta etapa con un nivel de expe-
riencia enfre bésico y malo, porque si bien para algunos pacientes se
cumplieron unas expectativas minimas, no fue asf para ofros, lo que generd
experiencias negativas.

Etapa de seguimiento

En esta etapa se definieron cuatro interacciones: 1) Hago exdmenes
de seguimiento; 2] asisfo a una consulta; 3) me descubren un nuevo tumor
o mi enfermedad avanza; 4) retomo el fratamiento oncolégico (Figura 3).

En las enfrevistas con los pacientes se indicd la importancia de esta
etapa, ya que les permite comprender la evolucién de su enfermedad. La
experiencia relatada fue positiva en cuanto a la frecuencia de las pruebas,
el tipo de pruebas realizadas para hacer un diagnéstico preciso y la cali-
dad de los consultas. Sin embargo, se observaron puntos crificos en cuanto
a los tiempos de espera que deben asumir los pacientes tanto para acudir a las
consultas de seguimiento como para recibir fratamiento oncolégico cuando
presentaron una recaida.

Etapa “mi vida actual”

En esta etapa, la Unica interaccién determinada fue contindo con mi
vida (Figura 3).

los pacientes informaron que uno de los obijetivos principales de esta
efapa es tener una buena calidad de vida y refomar sus rutinas y proyectos
personales. la experiencia notificada por los pacientes respecto al hospital
fue negativa porque, segin ellos, no recibieron apoyo para continuar con
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su vida cofidiana. Sin embargo, mencionaron el importante esfuerzo rea-
lizado por el equipo de profesionales sanitarios para que el trafamiento y
los cuidados fueran lo mejor posible.

Método cuantitativo.
El indicador Net Promoter Score

En cuanfo al andlisis cuantitativo, se obtuvo una puntuacion positiva
[46,03%) para el indicador NPS del hospital. Esto se debe a que el 60,0%
de los pacientes indicaron estar satisfechos con el servicio del hospital, sus
expectativas se cumplieron en varias inferacciones durante el recorrido del
paciente y fenian recuerdos positivos de su experiencia en el hospital; es
decir, pertenecian a la categoria de promotores. El motivo mas relevante
sefialado por los pacientes fue la atencién recibida por los profesionales
sanitarios en fodas las fases del recorrido del paciente [86,5%), seguido de
la facilidad de acceso al tratamiento (39,7%) (Figura 4).

En relacién con la interaccién con los profesionales sanitarios, mas de la
mitad de los pacientes (52,8%) indicaron que la persona de referencia en el
hospital era su oncélogo, tanto por el enfoque clinico como por el vinculo
emocional creado durante los meses o afios de seguimiento.

Por dltimo, en cuanto al recorrido del paciente, el andlisis cuantitativo
se centrd en explorar las cuatro efapas en las que los pacientes interac-
toan directamente con el hospital, los profesionales sanitarios y los servicios
[descubrir, inicio, trafamiento y seguimiento). En la etapa de descubrir, uno
de los momentos mds importantes para los pacientes fue el diagnéstico.
Lla mayoria de ellos (70,0%) consideraron que se trataba de un proceso
rapido y que se cumplieron sus expectativas en términos del tiempo de
espera. En la etapa de inicio, los pacientes mencionaron que dos aspectos
claves fueron la preparacion para la enfermedad y el apoyo recibido; sin
embargo, sélo el 48,0% de los pacientes declaré haber recibido ayuda de
los profesionales sanitarios del hospital. En la fase de tratamiento, el 50,0%
de los pacientes manifestd no haber utilizado el servicio de farmacia o no
haber fenido informacién sobre el mismo. En la fase de seguimiento, los
pacienfes manifestaron haber recibido un menor apoyo del hospital a la
hora de seguir con su vida cotidiana.

Discusion

Como se ha sefialado anteriormente, el uso de las PROM como medida
de experiencia objetiva de los pacientes estd ampliomente difundido. Sin
embargo, las PREM, como medida de experiencia subjetiva, y en gran
medida emocional del paciente, son mucho mas dificiles de obtener, espe-
cialmente en pacientes con cancer?. El nimero de herramientas disponi-
bles para medir las PREM es mucho més reducido y son menos fiables que
para las PROM?2. Este recorrido del paciente se disefié para examinar la
experiencia de pacienfes con cancer de mama y de pulmén en un hospital
en Espafia.

Figura 4. Indicador Net Promoter Score.
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Hasta donde sabemos, este es el primer estudio que describe las
experiencias de los pacientes con cancer de mama y pulmén en Espaiia
medianfe un método mixio de investigacion cudlitativa y cuantitativa. En una
revision de la literatura, se han localizado varios estudios que han desarro-
llado mapas del recorrido del paciente para esta enfermedad mediante un
andlisis cualitativo®?. Un estudio realizado en Estados Unidos?® muestra
que los principales factores que contribuyen a la fragmentacién de la asis-
fencia oncolégica en el sistema sanifario son las barreras de comunicacion
que existen enfre los profesionales sanitarios, y la falta de continuidad en
la atencion al paciente, especialmente en la fase de fratamiento. Otro estu-
dio? identificd disparidades significativas en el tratamiento recibido por un
paciente con cancer de piel entre los pafses europeos, y recomienda que
se realicen més investigaciones y esfuerzos para abordar las desigualdades
sanitarias, mejorando asf la calidad de la atencién y reduciendo la morbili-
dad del cancer de piel. Por lo fanfo, estos estudios cualitativos muestran en
el manejo oncolégico la falia de comunicacién con el paciente, y la falta
de atencion compartida entre los diferentes profesionales de la salud, lo
que conduce a una atencién fragmentada por parte del sistema sanitario.

El cancer es una enfermedad con un impacto emocional considerable
para los pacientes, lo que conduce potencialmente a frastornos psiquidtricos,
neuropsiquidtricos y psicosociales que repercuten en la calidad de vida?.
En nuestro estudio observamos que, aunque la mayoria de los pacientes
reconocen que uno de los principales refos es el apoyo emocional, muy
pocos solicitaron apoyo psicolégico. Las razones mas probables son la falta
de informacion sobre cémo fener acceso a los servicios psicoterapéuticos
del hospital o que no les resultarian dtiles. Por lo tanto, serfa interesante mejo-
rar los servicios psicoterapéuticos en el hospital mediante un enfoque mas
infegral que incluya fanfo el enfoque terapéutico como la intervencién psico-
social y ocupacional. De esfa manera, los pacientes se sentirian apoyados
en todas las dreas vifales, y mejorarfa su experiencia durante el manejo y el
seguimiento de la enfermedad en el dmbito hospitalario.

Este estudio ha identificado algunas necesidades no cubiertas v dreas
de mejora en el manejo del paciente oncolégico en el hospital de Toledo.
Como ya han esfablecido ofros autores?, nuestros hallazgos confirman que
uno de los aspecios mas conflictivos expresados por los pacientes fue el
largo tiempo de espera hasta ser atendidos. En las entrevistas, los pacientes
valoraron este aspecto mds negativamente que las molestias generadas por
las pruebas diogndsticas y los procedimientos de tratamiento. Por el contra-
rio, la atencién recibida por parte de los profesionales sanitarios es uno de
los motivos por los que los pacientes valoraron muy positivamente toda la
experiencia hospifalaria, a pesar del aspecto anterior. Por dliimo, las entre-
vistas realizadas a los profesionales sanitarios revelan que los pacientes se
enfrenfan a considerables exigencias emocionales y laborales en su vida dia-
ria, y eso afecta negativamente a su bienestar y al equilibrio de su vida perso-
nal, poniendo en evidencia estados de esirés y fristeza en estas situaciones.

Este estudio piloto tiene varias limitaciones que deben tenerse en cuenta
a la hora de interpretar los resuliados. La principal limitacién es el famafio
de la muestra analizada; sélo se recopiléd informacion de 127 pacientes
en el hospital de Toledo. Ademds, sélo se consideraron pacientes con dos
fipos de cancer ([mama y pulmén). No obsfante, ambos son los tipos de
cancer més frecuentes y con mayor mortalidad (el céncer de pulmén, en
primer lugar, con 1,8 millones de muertes en 2020; el de mama, en quinto
lugar, con 685.000 muertes en 2020)". Por lo fanto, aunque sélo se inves-
figaron dos tipos de cancer, esfos representan una proporcién importante
de la poblacién oncolégica en el dambito hospitalario.

Ofra limitacion que hay que fener en cuenta es que este esfudio recopila
datos preliminares y exploratorios sobre el recorrido de pacientes onco-
légicos en el sistema sanitario. No obsfante, permite identificar dreas de
mejora y planes de accion especificos que pueden servir para desarrollar
futuros estudios en ofros hospitales y pacientes con ofros tipos de cancer.

Este estudio permite conocer la experiencia de pacientes oncolégicos
durante todos los estadios de la enfermedad en el dmbito hospitalario. Ade-
mds, nuestros hallazgos arrojan luz sobre el modo en que el cancer afecta
a la vida de los pacientes, lo que podria fener importantes implicaciones
para la practica clinica. A pesar del riguroso disefio del estudio, los resulta-
dos deben interpretarse sin olvidar la naturaleza cudlitativa y cuantitativa de
los datos y el tamafio de la muestra utilizada. Puesto que todos los pacien-
fes incluidos en el estudio pertenecen al hospital de Toledo, es posible
que nuestros resultados no reflejen fotalmente la experiencia de pacientes
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oncolégicos en ofros entornos. Por tanto, es necesario seguir investigando
para desarrollar herramientas validadas para evaluar la experiencia de los
pacientes en los distintos sisfemas sanitarios.

En conclusion, este recorrido del paciente identificod seis fases principales a
lo largo de todos los estadios de la enfermedad. Las etapas con experiencios
mds positivas fueron la fase mi vida antes del diagnéstico vy la fase de segui-
miento, mientras que las fases mas negativas fueron la etapa de inicio y la de
tratamiento, debido a los fiempos de espera y a la carga emocional vy fisica
que estas supusieron para los pacientes. Segn el indicador NPS, la atencién
prestada por el hospital fue positiva para el 46,03% de los pacientes.

Financiacion

El estudio ha sido financiado por Pfizer Espafia.
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