2R R * Fundacio Biblioteca Josep Laporte

hitp://www.fhjoseplaporie.org

Pacientes
fundacion biblioteca josep laporte

Foro Espanol de Pacientes




28 ] f Fundacio Biblioteca Josep Laporte

.h”f.-:' WK ._,rLfr.-.«r-Jr.lfrrpr.lrl'r-.m';,:

El paciente informado
e Cambio social en sanidad

e El sistema sanitario (SNS) y la salu
vista por los pacientes y Ilo
ciudadanos

e ;Qué significa ser paciente?
e Las grandes cuestiones
e Confianza en el SNS

e Declaracion de Barcelona — For
Espanol de Pacientes — Universidas
de los Paclientes



| Cambio social:

Transiciones sanitarias

Bienvenidos a la NOW History
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La sanidad esta
experimentando un cambio
social sin precedentes en
la historia de la humanidad



Transicion educativa

e Personas mas formadas

e Cultura de derechos del
consumidor

e Acceso a mayor informacion
e Salud como bien individual
e [ntermediacion



1l El sistema sanitario y la salud

vista por los pacientes




El Paciente
del Futuro

Estudio
Demoscopia

Hundsci bitlistecs jossp laparts

THE FUTURE PATIENT PROJECT

Intermational Project

FOCUS GROUP RESEARCH IN SPAIN

July 2001

Sponsored by MSD Spain
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Estudio Demoscopia 2002 (n:2700)

eEl médico es la principal fuente d
iInformacion para pacientes. Los medios d
comunicacion son la segunda fuente d
iInformacion (90-95%)

«So0lo un 30% de la poblacion busca
medios alternativos de informacion

-El 50% no plantea dudas, discrepancias
preguntas especificas a los médicos

-El 70% de los entrevistados no conoce
sus derechos como pacientes

=Solo un 2-5% de la poblacion pertenece
asociaciones
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Conclusion Estudios FBJL

Veremos la transicion de ul
paciente pasivo y dependients
a un modelo de paciente ma:
autonomo, activo <
Independiente

= Tendencia al autocuidado Yy :
la responsabilidad autdbnoma

La experiencia de enfermar es
de los pacientes no de los
profesionales
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DIFERENCIAS A VALORAR

El verbo se enfermar se conjuga en
primera persona en todos los
tiempos verbales

El verbo evidenciar se conjuga en
tercera personay en tiempo pasado
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DIFERENCIAS A VALORAR
MEDICO:

e Diagnosis

e Etiologia/factores de riesgo
* Prondstico

e Tratamientos disponibles

* Resultados clinicos esperables
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DIFERENCIAS A VALORAR
PACIENTE:

e EXperiencia de enfermar
e Circunstancias sociales
e Actitud hacia el riesgo

e Valores

* Preferencias y prioridades
personales
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Conclusiones Metaforum Espanol
= Mejor comunicacion medico
paciente -- concordancia

Aproximacion holistica de la
enfermedad/enfermo

- Participacion activa de los
pacientes -- partenariados

- Considerar los objetivos vitales de
los pacientes en la terapia

ePersonalizacion del tratamiento

- Facilitar el _
cumplimiento/adherencia al
tratamiento
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Tabla 3

¢, Qué importancia tiene para usted cada uno de los siguientes
factores a la hora de escoger un centro de salud o de atencion
primaria? Porcentaje de los que responden “mucha”

Calidad de la asistencia recibida 89% 88%
Servicios y material de tecnologia avanzada 84% 77%
Tiempo de espera corto en la sala de espera  83% 714%
Tiempo que su médico le dedica 83% 76%
Confianza que tiene en su médico 80% 712%
Proximidad a su vivienda y facilidad de acceso 76% 65%

Harvard School of Public Health y Fundacio Biblioteca Josep Laporte, Confianza en el Sistema Nacional de Salud, 2005/2006.
Blendon, et al. "Spain’s Citizens Assess Their Health Care System," Health Affairs, Fall 1991.



V1. Decéalogo del
Paciente — Foro
Espanol de
Pacientes
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declaracion de Barcelona



[agen

)eclaracion de Barcelona-Decalogo de los pacientes

1.

N

Informacion de calidad contrastada respetando
la pluralidad de las fuentes

Decisiones centradas en los pacientes
Respeto a los valores y a la autonomia del
paciente informado

Relacion meédico-paciente basada en el respeto
y la confianza mutua

Formacion y entrenamiento en habilidades de
comunicacion para profesionales



[agen

6. Participacion de los pacientes en la determinacion
de prioridades en la asistencia sanitaria

7. Democratizacion formal de las decisiones
sanitarias

8. Reconocimiento de las organizaciones de
pacientes como agentes de la politica sanitaria

9. Mejora del conocimiento que tienen los pacientes
sobre sus derechos basicos

10.Garantia de cumplimiento de los derechos basicos
de los pacientes
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I foro espafol de pacientes

Administraciones







. fora aspaiol de paclentas

1. Que las Autoridades Sanitarias indiquen a la poblacion y a las asociaciones
de pacientes de una forma entendible y facil de acceder cuales son las
competencias del Ministerio de Sanidad y Consumo y cuales de las
Comunidades Autdnomas, y que éstas se orienten a la mejora de la equidad y
la calidad de la atencion sanitaria.

2.Que todas las leyes promulgadas en los ambitos europeo, espafol vy
autonomico incluyan un calendario de ejecucion y unos criterios y plazos de
evaluacion que garanticen una correcta implantacion de las mismas en
beneficio de todos los ciudadanos.

3.Que el Senado Espafiol se convierta en el foro de discusion de los temas
sanitarios.

4.Que los parlamentos Espafiol y Autondmicos tengan una comision
especifica de sanidad en la que los representantes de las asociaciones de
pacientes puedan expresar periddicamente sus opiniones y realizar sus
valoraciones sobre los diferentes temas que les afectan.
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L e a8 Politic

5. Que las Consejerias y Departamentos de Salud de las Comunidades
Autonomas tengan un Consejo Social formado por representantes de las
asociaciones de pacientes.

6. Que los Parlamentos de las Comunidades Autébnomas nombren un
Defensor del Paciente y lo doten de los recursos necesarios para ejercer
sus funciones.

7. Que se implante una historia clinica electréonica universal incorporada en la
tarjeta sanitaria para todos los usuarios del Sistema Nacional de Salud.

8. Que los representantes de los pacientes participen en los organos de

gobierno de las instituciones y centros sanitarios.
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9. Que los representantes de los pacientes participen en la elaboracion de
los Planes de Salud de las Comunidades Autébnomas y en los Planes
Nacionales de enfermedades promovidos por el Ministerio de Sanidad.

10. Que el Instituto Carlos Il y los diferentes centros de investigacion
dediquen una partida presupuestaria a programas especificos de
investigacion que respondan a necesidades identificadas por las
asociaciones de pacientes.

11. Que se promueva una politica de investigacion que favorezca el
desarrollo de farmacos en fase | y Il en Espafia para permitir el acceso
temprano a nuevos tratamientos de los pacientes espafoles, asi como un
mejor acceso a las tecnologias de diagnostico por la imagen que eviten
demoras en el diagndstico y el tratamiento.

12. Que se dote a la Agencia del Medicamento de un presupuesto especifico
para mejorar la calidad de la informacion disponible sobre farmacos a la
gue acceden los pacientes y los profesionales.
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13.Que se promuevan estrategias que garanticen una mejor coordinacion
entre la atencion hospitalaria, la primaria y la socio-sanitaria mediante la
existencia de una historia clinica compartida , el reforzamiento de las
funciones del médico de atencion primaria y la identificacion de un
profesional de la medicina como responsable del paciente en el hospital.

14.Que se garanticen los derechos de confidencialidad y privacidad, asi como
se revise desde una perspectiva ética las condiciones de aplicacion de los
formularios de consentimiento informado y la calidad de la informacion
recibida por los pacientes.

15.Que se promueva un cumplimiento con la terapia y adherencia a los
tratamientos por parte de los pacientes afectados por enfermedades
cronicas mediante la identificacion de un profesional de enfermeria como
responsable del control, seguimiento y educacion del paciente en la
atencion primaria.

16. Que los pacientes participen en la determinacion y evaluacion de los
indicadores que miden la calidad de la atencion sanitaria que reciben.
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17. Que las facultades de Medicina disefien unos planes de estudio mas
orientados a responder a las necesidades de los pacientes y de la
sociedad actual que incluyan las asignaturas de ética, politica sanitaria,
profesionalismo y comunicacion médico-paciente, asi como que
iIncorporen la perspectiva del paciente en la ensefanza en las aulas.

18.Que los servicios de atencion al usuario de las instituciones sanitarias
tengan un responsable de la gestion de las listas de espera diagnostica y
terapeutica.

19.Que los colegios profesionales tengan una seccion o vocalia dedicada a
los pacientes e incorporen en los equipos de gobierno y en las comisiones
deontoldgicas a profesionales enfermos.

20.Que los medios de comunicacion evaluen y contrasten la calidad de la
informacion que proporcionan a la poblacion con el objeto de evitar la
difusion de falsas expectativas con respecto a los avances cientificos y la
existencia de alarmas sociales innecesarias.
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B CDoc

centro de documentacidn para pacientes

BB CDoc

centro de documentacién para pacientes

£Qué es el CDoc?

Cluiero estar al dia sobre
una enfermedad

£ Qué utilidad tiene para
mi el CDoc?

iComo puedo pedir un
documento sobre una
enfermedad que me
interese?

£ Qué informacién hay
en Internet sobre mi
enfermedad?

Bibliotoca

| UMD CASA CONVALESCTNGA
© Fundacid Biblioteca Josep Laporte, 2004
Lea nuestra politica de privacidad

MiCDoc ¥

dsuario: epineda
Cambiar su password

Carmbiar su correo electranico

Introduccion
Objetivos

Solicitar documentos
MNowvedades en salud
Tus consultas
Atencion al usuario
Recursos

Contacto

Preguntas mas
frecuentes
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Conocimiento al alcance de pacientes y ciudadanos (o

Actividades propuestas

INFORMACION

INVESTIGACION

ASESORAMIENTO




HEALTH LITERACY

abilidad para
entender y utilizar
la informacion y

no solo
saber leer, escribir
~
o calcular
%
., -

Adaptat de: Literacy skills for the knowledge society, 1997 "
B L






Conocimiento al alcance de pacientes y cludadanos w ‘
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MUCHAS GRACIAS

fundacion biblioteca josep laporte

gestion del conocimiento en ciencias de la salud y de la vid:

http://www.fbjoseplaporte.org
direccio@fbjoseplaporte.org



