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RESUMEN

En cuestiones de salud, una informacion adecuada a las necesidades del paciente suele contribuir a
una mejor relaciéon con el personal sanitario, en tanto que ambos actores pueden compartir
conocimientos y mejorar su comunicacion. En esta investigacion, hemos realizado un estudio
cualitativo fenomenoldgico, analizando el contenido de experiencias subjetivas explicadas por
pacientes cronicos recientemente hospitalizados en la ciudad de Vic (Barcelona), con el objetivo de
identificar, desde la perspectiva del paciente, qué mensajes y tematicas son los mas importantes para
ellos a nivel de informacion y como prefieren que ésta les sea transmitida para evitar el ruido. Para
ello, desarrollamos dos focus groups con pacientes y familiares y 15 entrevistas en profundidad a
pacientes ingresados en el hospital. En los resultados, los pacientes muestran una clara predileccion
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por la informacién facilmente entendible y preferiblemente escrita, mientras que a nivel de ruido y
problemdticas de comunicacion, critican un exceso de comunicacion exclusivamente oral e
insuficiente por parte de los médicos, algo que les suele generar estrés y les hace sentirse mas
cercanos a las enfermeras, que resultan mas accesibles y comunicativas. Los resultados también
apuntan a la apuesta por la co-creacion de la informacion entre profesionales de la salud y los propios
pacientes para mejorar futuras relaciones.

PALABRAS CLAVE: enfermedades cronicas; informacion; relacion médico-paciente; ruido.

ABSTRACT

In terms of healthcare, information adequate to the patient's needs usually contributes to a better
relationship with health personnel, since both actors can share knowledge and improve their
communication. In this research, we conducted a qualitative phenomenological study, analyzing the
content of subjective experiences explained by chronic patients recently hospitalized in the city of
Vic (Barcelona). Our aim was identifying, from the patient's perspective, what messages and topics
were the most important for them in terms of information and in which way they preferred to receive
them in order to avoid noise. To do this, we developed a couple of focus groups with patients and
their relatives and 15 in-depth interviews with patients admitted to the hospital. Results show that
patients evidence their predilection for easily understandable and preferably written information,
while at the level of noise and communication problems, patients criticized an excess of
communication exclusively oral and insufficient by doctors, something that often generates stress
and makes them feel closer to nurses, who are more accessible and communicative. The results also
point to the commitment to the co-creation of information between health professionals and the
patients themselves to improve future relationships.

KEYWORDS: chronic diseases; doctor-patient relationship; information; noise.
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1. Introduccion

Los ciudadanos del siglo XXI tenemos una creciente necesidad de informacion, en especial cuando
adoptamos el rol de pacientes. Gracias a Internet, somos cada vez mas proactivos y estamos mejor
informados en cuestiones de salud, una realidad que suele contribuir a una mejor relacion médico-
paciente, en tanto que ambos actores pueden compartir conocimientos y mejorar su comunicacion,
facilitando que el encuentro presencial sea mas eficiente (Lupiafiez-Villanueva, 2011).

Para Clarke et al. (2015), Internet es una de las fuentes de informacién mas comunes y preferidas por
su facilidad de acceso a la informacion, si bien, por lo general, los pacientes confian mas en sus
médicos por su experiencia clinica. En esta misma linea, Marin-Torres et al. (2012) entienden que
Internet no reemplaza al médico ni mina su autoridad, sino que contribuye a cambiar el tipo de
relacion entre ambos, mejorando el nivel de participacion del paciente. Y no solo eso, sino que en
menores de 45 afios puede incluso producir cambios en la forma de pensar y en los comportamientos
de salud (/bidem).
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En el caso de pacientes cronicos, Internet suele tener un efecto positivo en el proceso de aceptacion
de la enfermedad y el manejo de la incertidumbre. Ademas, el ciberespacio permite que el paciente
busque la experiencia y vivencia de otros como ¢l y comparta las suyas propias, facilitando el
empoderamiento comunitario entre pacientes.

Para Abt Sacks et al. (2013), un paciente bien informado mejora el cumplimiento del tratamiento y
programa prescripto proporcionado por el médico y lleva a cabo la autogestion de su enfermedad de
forma autonoma y responsable, a la vez que evita riesgos al paciente ante la utilizacion de
informacion inadecuada y promueve y potencia un proceso de empoderamiento en la salud.

En consonancia, Barbero (2006) destaca que un paciente debidamente informado identifica
claramente a su médico de referencia, estd mas satisfecho de su relacion con éste y comprende
mucho mejor las explicaciones acerca de su enfermedad y el tratamiento. De hecho, afirma que los
pacientes que saben su diagndstico no s6lo no pierden la esperanza, sino que muestran mas confianza
en el cuidado que reciben.

Por su parte, Garcia-Izquierdo y Munoz-Miquel (2015) defienden que un paciente bien informado no
solo se sentird con mayor control de la situacion —lo que aliviaria la ansiedad, sobre todo de los
estadios iniciales de la enfermedad—, sino que también mostrarda una mayor adhesion al plan
terapéutico y una mayor participacion e implicacion en todo el proceso.

Asimismo, los profesionales médicos de todo el mundo apuestan por informar al paciente de un
modo cada vez mdas mesurado y ajustado, contemplando las complejidades del ser humano, las
diferencias culturales y procurando equilibrar la dificil relacion entre honestidad y esperanza (Nuiiez
Olarte, 2014).

Todo ello en un contexto en el que las entidades prestadoras de servicios sanitarios ponen en marcha
modelos organizativos orientados hacia la atencion al cliente, en definitiva, al paciente, centrando su
preocupacion en la satisfaccion y respuesta a las expectativas de éstos. Por esta razon es cada vez
mas importante disponer de instrumentos que exploren los elementos del proceso de comunicacion y
acceso a la informacion, asi como a la posterior toma de decisiones sobre la salud a partir de la vision
del paciente (Simon et al., 2007).

2. Marco teorico
2.1. Caracterizacion de la relacion médico-paciente desde el marco informativo

La relaciéon médico-paciente puede definirse como “una relacidon interpersonal con connotaciones
¢ticas, filosoficas y sociologicas, de tipo profesional que sirve de base a la gestion de salud”
(Rodriguez Silva, 2006) y puede clasificarse de dos maneras; a) como una cooperacion guiada
establecida con pacientes que pueden cooperar en los procesos de diagnostico y tratamiento, o b)
como una participacion mutua que implica el seguimiento y cumplimiento del tratamiento, como la
discusion de las situaciones y actitudes acerca de la causa y evolucion de la enfermedad (Ibidem).

Este tipo de relacion obliga hacer una referencia sobre la profesion médica en si misma, que para
Carvallo (2005) deberia fundamentarse en dos vertientes igualmente importantes: 1) una cientifico-
técnica, mediante la cual el profesional entiende el comportamiento del cuerpo humano y sus
patologias; y 2) otra ético-humanista, en la que el profesional debe concebir al paciente en su
plenitud y en su profundidad, y en la cual el carécter, la actitud y los valores del profesional de la
salud juegan un papel capital para lograrlo. Para ello, Lin et al. (2017) apuestan por la capacitacion
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del personal sanitario en comunicacion temprana y apropiada para que puedan regular sus emociones
y establecer habilidades de comunicacion efectivas.

Sin embargo, la realidad no siempre es tan idealizada, y a menudo los pacientes perciben la figura del
médico como una autoridad que tiene en sus manos la curaciéon o la mejora del estado de su salud.
Por este motivo, se les disculpa que sean distantes, poco claros y que no resuelvan las dudas de los
pacientes, a la vez que se acepta con cierta normalidad que el trato con el médico no sea nada
afectivo, pero si efectivo (Simoén et al., 2007). Esta situacion conlleva que, aunque los pacientes
deseen conocer en profundidad el proceso de su patologia, no lo tienen asimilado como un derecho,
sino mas bien suelen creer que el hecho de brindar informacion e implicarlos en la toma de
decisiones no es una obligacion profesional, sino mdas bien una actitud personal voluntaria del
facultativo.

La revision de la literatura nos permite observar que la relacion médico-paciente ha evolucionado, no
solo por las innovaciones tecnologicas en el area de los tratamientos y pruebas médicas, sino también
en la forma de relacionarse ante un paciente que tiene mas posibilidades de indagar sobre su
patologia a través de fuentes de informacion externas (Internet, familiares, otros pacientes, etc.).

El propio profesional médico ha transformado la forma de acercarse al paciente, pasando de un
modelo de caracter paternalista, donde el médico decidia qué era lo mejor para a un paciente pasivo,
a un nuevo paradigma donde el paciente es mds activo, autonomo y participa en la toma de
decisiones (Carvallo, 2005). En esta nueva realidad, Carvallo (2005), a partir de un estudio previo de
Emannuel (1999), destaca tres modelos que se distinguen por resaltar el rol autébnomo del paciente.
El primero de ellos es el denominado modelo informativo, por el cual el médico es entendido como
un técnico experto que brinda la informacion relevante al paciente y éste ultimo determina la
terapéutica a aplicar desde sus valores y principios. El segundo es el modelo interpretativo, segun el
cual el médico interpreta un rol de consejero al informar al paciente sobre su afeccion, asi como
también sobre los riesgos y beneficios de cada intervencion, junto a los valores y opinién del
paciente. El Gltimo y més deseable seria el modelo deliberativo, donde médico y paciente deliberan
conjuntamente

qué tipo de valores relacionados con la salud puede y debe buscar el paciente. Aqui el médico

actia como maestro y amigo, comprometiendo al paciente a un didlogo sobre qué tipo de
accion diagnéstica-terapéutica sera mejor. Esto es, hay un didlogo de amistad buscando lo
mejor para el paciente. (Carvallo, 2005)

De este modelo deliberativo destacamos los conceptos de compromiso y didlogo, como facilitadores
o drivers para una relacion médico-paciente simétrica que busca la valoracion del paciente como un
interlocutor vélido preparado para la autogestion responsable de su patologia y tratamiento. En
definitiva, vemos que una correcta comunicacion de la informacion toma relevancia como aspecto
fundamental para la autonomia del paciente y ejerce de pilar de una relacion médico-paciente mas
participativa y deliberativa, donde el protagonismo del profesional da paso a un paciente mas
informado y, consecuentemente, mas satisfecho.

Ruiz-Azarola y Perestelo-Pérez (2012) consideran que para lograr una toma de decisiones
compartida son de gran utilidad los programas de educacion en auto-cuidados, entendidos como una
experiencia fundamental para la toma de conciencia del paciente sobre la posibilidad de ser participes
activos en su proceso de salud, especialmente para pacientes cronicos. Asimismo, estos programas
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educativos influyen positivamente en el aumento de la confianza del paciente para auto-cuidarse, las
mejoras en la calidad de vida y en el bienestar psicologico y el incremento de la autoestima y de la
actividad (Ibidem).

Sin embargo, Ruiz-Azarola y Perestelo-Pérez (2012) opinan que a algunos profesionales de la salud
todavia les cuesta aceptar el creciente empoderamiento de los pacientes, puesto que ello implicaria la
pérdida del poder tradicionalmente asignado a los primeros, que serian reacios a delegar una parte del
mismo.

2.2. Ruidos en la comunicacion de la informacion y su efecto en la participacion del paciente

La literatura desvela que en la practica existen gran cantidad de ruidos y barreras comunicativas que
dificultan sobremanera una correcta transmision de la informacion entre médico y paciente.

Un primer ruido evidente seria el grado de alfabetizacion del paciente en temas de salud (Menéndez
et al.,2017), es decir, que el receptor puede no compartir el coddigo comunicativo con el emisor.

Un segundo ruido identificado es que la informacion proporcionada por el médico no siempre es
completa y suele enfocarse inicamente en el tratamiento a seguir. Esto genera dudas en los pacientes
que, ademas, consideran que a menudo no comprenden completamente la informacion que reciben
(Barca Fernandez et al., 2004).

Otra barrera comunicativa recurrente es la falta de tiempo que el personal sanitario puede dedicar a
transmitir la informacion al paciente, asi como el hecho de que el médico no invite al paciente a
expresar libremente sus dudas y preocupaciones ni le pregunte si ha entendido o no la informaciéon
facilitada (Albahiri et al., 2018, Brandes et al., 2015).

Por otro lado, Brandes et al. (2015) identifican una escasa sensacion de legitimidad o derecho que el
paciente cree tener a expresar sus preocupaciones. Ademas, el paciente suele tener miedo a preguntar
para no deteriorar la relacion con el profesional (/bidem).

En esta linea, para Leydon ef al. (2000) existen tres razones fundamentales por las cuales los
pacientes no suelen solicitar mas informacion sobre su salud al personal sanitario: 1) la fe en que el
médico es un experto y ya sabra lo que hace; 2) la esperanza, algo basico para aceptar su enfermedad
y para evitar informacion de caracter negativo; y 3) la caridad, vinculada a la aceptacion de que la
informacion debe ser compartida con otros pacientes y, por lo tanto, termina por ser inevitablemente
limitada debido a los recursos escasos del sistema.

Por su parte, Barca Fernandez et al. (2004) consideran que los pacientes no suelen hacer consultas o
preguntas debido a tres razones basicas: 1) su pasividad; 2) la confianza ciega en el facultativo —
equivalente a la “fe” identificada por Leydon et al. (2000)-; y 3) las trabas en la comunicacion —
lenguaje médico especifico, interrupciones, falta de empatia—. Por ello, y porque todavia son pocos
los pacientes a los que se pide opinion acerca del proceso diagnostico, los autores consideran que
todavia estamos lejos del modelo de relacion compartida, en el cual la informacion fluya
bidireccionalmente, permitiendo la toma de decisiones conjunta entre médico y paciente.

2.3. Necesidades de informacion por parte de los pacientes

Hoy en dia, identificar las necesidades de informacién de los pacientes —asi como las de los
familiares o allegados de los mismos (Padilla-Fortunatti et al., 2018)- se ha convertido en un
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requisito fundamental para los profesionales de la salud, puesto que se ha demostrado que una
correcta identificacion de dichas necesidades beneficia directamente a las opciones de tratamiento
disponibles (Kassianos et al., 2016). Sin embargo, por lo general los pacientes consideran que no se
sienten bien informados, que la comunicacion es deficiente y que la proteccion de su intimidad es
mejorable (Simén et al., 2007).

Autores como Navarro ef al. (2010) o Ahamad ef al. (2018) apuestan por identificar las diferencias
individuales en dichas necesidades mediante una atencion centrada en el paciente y desde un enfoque
multidisciplinar. En la misma linea, Hillebregt et al. (2017) defienden que deben identificarse
aquellas necesidades criticas para cada perfil del paciente segiin su contexto social, sus habilidades,
su estilo de vida, nivel educativo, percepciones de la enfermedad, antecedentes personales, deseos y
capacidades.

Por lo general, Bernad Vallés et al. (2016) sostienen que los pacientes requieren de profesionales con
informacion especializada, competencias cientifico-técnicas, habilidades comunicativas y tiempo
suficiente para dialogar con ellos, conocer sus necesidades de informacién y sus preferencias.
Ademas, en el caso de enfermos cronicos, los autores defienden la importancia de cumplir con las
expectativas de los mismos y tener en cuenta sus preferencias antes de disefiar un tratamiento, en
tanto que ello no s6lo aumenta su satisfaccion con la relacion, sino también mejora el efecto de dicho
tratamiento.

Mas especificamente, Bernad Vallés ef al. (2016) detectan que los pacientes manifiestan una
preocupacion por las habilidades comunicativas de los profesionales, a la vez que solicitan
informacion inteligible y coordinada entre los diferentes profesionales y niveles asistenciales.
Ademas, los pacientes solicitan mayor cantidad de informacién tanto de actividades preventivas
como de la enfermedad, especialmente del proceso diagnostico y del tratamiento, para que ésta les
permita involucrarse en su cuidado y en la toma de decisiones.

De esta manera, la comunicacién con el paciente se entiende como algo mas que informar como
transmision de informacion cientifica objetiva, ya que el ser humano es complejo en sus necesidades
de informacion (Nuiiez Olarte, 2014). Del mismo modo, Gil Deza et al. (2014) concluyen que, por
encima de todo, los pacientes valoran que el personal sanitario muestre conocimiento, humanidad en
el trato, honestidad y experiencia.

Para Garcia Milan (2009) la informacion clinica que se brinda al paciente debe ser real, comprensible
para el destinatario y adecuada a sus circunstancias personales y sociales. Mientras que, segun
Almodovar et al. (2018), los pacientes necesitas mas informacién objetiva, constructiva y no
catastrofista, dada de forma progresiva y adaptada a las caracteristicas de cada paciente.

Por su parte, Barbero (2006) sostiene que la informacion se construye, es un proceso y no momentos
puntuales, y que la clave de este proceso es el nivel de comunicacion afectiva y efectiva que se logra.
Ademas, considera la informacion valida como:
— Integradora, al tener en cuenta el contexto sociocultural, la familia del paciente y su realidad;
— Dinémica y de doble direccion;
— Secuencial y atenta a la evolucién de los que intervienen en el proceso comunicativo;
— Finalista, al considerarse un medio para lograr el control emocional del paciente, la
autonomia de las decisiones, la colaboracion en el tratamiento y la adaptacion a situaciones
favorables o adversas.
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Asimismo, Barbero (2006) considera también que un proceso deliberativo que realmente ayude a la
toma de decisiones debe adaptarse al otro, a su realidad a sus miedos y asumir el riesgo de tomar esta
postura por parte de los profesionales médicos.

Finalmente, observamos que algunas categorias de paciente son especialmente vulnerables con
respecto a la obtencion y el uso de informacion de la salud. Concretamente nos referimos a los
pacientes de tercera edad, con niveles mas bajos de educacion, con problemas de salud y que no
estan interesados y activos en la busqueda de informacion. Para estas tipologias de paciente, es
fundamental que la informacién disponible relacionada con la salud sea comprensible y facilmente
accesible, algo que los proveedores de informacion deben tener en cuenta (Eriksson-Backa et al.,
2012).

3. Objetivos del estudio

Si bien hemos detectado una abundante literatura especializada en las necesidades de comunicacion e
informacion de diferentes tipologias de pacientes, observamos que muchos de ellos apuestan por
perfiles de mediana edad y mayoritariamente alfabetizados en temas de salud. En definitiva, suelen
estudiar un perfil de edad y de educacion que suele estar altamente influenciado por la informacion
de Internet, algo que, como hemos comentado anteriormente, contribuye a una mayor participacion
de los pacientes y, por ende, a una comunicacion mas bidireccional con el personal sanitario.

Sin embargo, en la presente investigacion hemos optado por analizar una categoria de paciente
especialmente vulnerable a nivel de informacion: un perfil de tercera edad, de entorno rural, con
escasa formacion y con patologia cronica que requiera hospitalizaciéon como consecuencia de una
reagudizacion de su enfermedad de base.

En definitiva, pretendemos contribuir a detectar las barreras comunicativas a nivel de acceso y
comprension de la informacion de esta categoria especifica de paciente, asi como sus principales
necesidades de informacion, con el objetivo tltimo de vincular aspectos de comunicaciéon a una
mejora de la experiencia del paciente, consiguiendo que la informacidn entre facultativos y pacientes
no sea Unicamente transmitida sino comprendida y retenida, sea puesta en valor para modificar
actitudes que supongan mejoras en la adherencia al tratamiento.

De forma especifica, los objetivos de esta comunicacion son: a) identificar, desde la perspectiva del
paciente, qué mensajes y tematicas son los mas importantes para ellos a nivel de informacioén y, b)
como prefieren que ésta les sea transmitida para evitar el ruido.

4. Metodologia
4.1. Diseno del estudio

Este trabajo es parte de una investigacion cualitativa mas amplia con el objetivo de mejorar la
experiencia del paciente interviniendo desde el ambito de la comunicacion en aquellos elementos y
momentos que importan a los pacientes cronicos durante su estancia hospitalaria. Para alcanzar este
objetivo, el trabajo se ha realizado bajo una metodologia cualitativa con enfoque fenomenologico
(Palacios-Cefia y Corral Liria, 2010) porque es el mas adecuado para conocer los significados
construidos por el paciente desde su discurso, como actor (paciente) involucrado en un contexto y
situacion determinada (hospitalizacion) analizando el contenido de experiencias subjetivas
explicadas por pacientes cronicos recientemente hospitalizados. Lo que distingue a la Fenomenologia
como metodologia es la comprension y representacion de la experiencia del ser social en su propio
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contexto, no s6lo entendiéndolo desde su entorno fisico y social, sino desde la historia particular y
distintiva del sujeto, como asi también sus percepciones, aspiraciones y preocupaciones privativas e
intimas de la persona. Para Taylor y Bogdan (1998),

el fenomenologo quiere entender los fendomenos sociales desde la propia perspectiva del

actor. Examina el modo en que experimenta el mundo. La realidad que importa es lo que las
personas perciben como importante (...) la conducta humana, lo que la gente dice y hace, es
producto del modo en que define su mundo.

La utilizacion, entonces, de la Fenomenologia como perspectiva metodologica es coherente dado que
estudia las experiencias vividas en primera persona por el propio individuo. Unas experiencias
vividas que, en nuestro caso, hacen referencia a una enfermedad crdonica que precisa hospitalizacion.
Desde este punto de vista, la experiencia del paciente puede contextualizarse a través del momento
en que ocurre su vivencia, el espacio donde transcurre la misma y la interaccidén con otros actores
involucrados en dicha experiencia.

4.2. Participantes y seleccion de la muestra

La seleccion de los perfiles de participantes se realizd mediante muestreo tedrico intencionado, en
funcién del tipo y estadio de la enfermedad, y se reclutaron entre los meses de abril a junio de 2018.
También se utiliz6 la técnica denominada “bola de nieve”, por la cual una persona recomienda a otra
interesada en participar del estudio y que cumple los requisitos. Los participantes objeto de este estudio
fueron aquellos que procedentes de su domicilio ingresaron en el Consorcio Hospitalario de Vic (CHV)
como consecuencia de una reagudizacion cronica basal. Las enfermedades cronicas objeto del estudio
son la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC) y la Insufiencia Cardiaca Cronica.
Adicionalmente, se ha tenido en cuenta la Diabetes Mielitica Typo II al identificarse su relevancia para
el episodio de hospitalizacion, segun criterios médicos. Se han excluido de este estudio a aquellos
pacientes que padecen aspectos psicomentales que les dificulte la comprension de las condiciones de su
enfermedad y entorno, como asi también aquellos en fase de enfermedad avanzada o grave (deceso
médicamente estimado en un periodo igual o menor a 3 meses y/o en cuidados paliativos) y pacientes
institucionalizados (pacientes con severo daio neurologico o mental).

La muestra estuvo compuesta por 30 pacientes de edad mayoritariamente avanzada (54 a 86 afios),
de los cuales el 70,8% hombres y el 91% caucasicos. Todos eran residentes en 4reas rurales situadas
en los alrededores de la ciudad de Vic (Barcelona) y con poco o muy poco conocimiento y
utilizacion de la tecnologia. El nivel de conocimiento de su patologia o enfermedad es bajo y se
encuentran en diferentes estadios de la enfermedad. Como criterio de elegibilidad para participar del
estudio, el paciente debia ser admitido en el hospital proveniente de su hogar o Unidad de
Emergencias ingresando en sala como consecuencia de una reagudizacion cronica basal.

4.3. Técnicas de recogida de datos

Para recoger los datos de este trabajo se ha llevado a cabo una investigacion social al uso. A efectos
de ampliar todas las perspectivas del fendmeno se realiz6 una triangulacion entre investigadores,
quienes analizaron los datos y las conclusiones obtenidas. Para la obtencion de los datos se llevaron a
cabo dos focus groups con pacientes y familiares. Para asegurar la participacion, los focus groups se
llevaron a cabo durante la visita de seguimiento realizada por el médico en la semana posterior a
indicarse el alta médica del paciente.
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Ademas, se realizaron 15 entrevistas en profundidad semi-estructuradas a pacientes durante su
estancia en el hospital. Dado que el foco del estudio se encuentra en la experiencia del paciente, es
importante mencionar que se entiende como estancia hospitalaria el periodo de tiempo comprendido
entre el momento en que se efectua la admision del paciente y su alta o certificacion por parte del
médico, que determina que el paciente puede abandonar el centro hospitalario. También se realizaron
4 reuniones de co-creacion de material con 6 pacientes, 2 médicos, 2 enfermeras, 1 celador y 2
trabajadores del drea administrativa del hospital.

Posterior al registro del ingreso, los pacientes fueron consultados si deseaban participar de este
estudio y se les explico detalladamente su contenido y proposito, previo a la firma del
consentimiento. En el caso de los focus groups, los pacientes firmaron el consentimiento de
participacion previo a la realizacion de la reunion, la cual se llevd a cabo posteriormente a la
recepcion de la informacion pertinente al estudio. Los focus groups y las entrevistas se llevaron a
cabo entre los meses de abril a junio de 2018.

Antes de comenzar las entrevistas en profundidad y los focus groups y a modo de facilitar la
comunicacion inicial y crear un clima de confianza, se explicé a los pacientes el objetivo general del
estudio y la garantia del anonimato y la confidencialidad en el tratamiento de los datos. Inclusive, se
les ofrecio la oportunidad de abandonar su participacion en cualquier momento de la sesion sin
brindar mayores explicaciones de los motivos. Los focus groups tuvieron una duracion de 90 minutos
cada uno, mientras que las entrevistas en profundidad se desarrollaron en 45 minutos,
aproximadamente. Todas las contribuciones aportadas por los pacientes en las 13 entrevistas y 2
focus groups se grabaron en formato de audio y, posteriormente, fueron transcritas literalmente.

4.4. Analisis de datos

El procesamiento y analisis de datos siguid los pasos del andlisis de contenido cualitativo inductivo.
Dado que el abordaje metodologico resalta la calidad y profundidad de los datos sobre la cantidad vy,
ademads, para este estudio no se calculd un tamano muestral, hemos utilizado el principio de
Saturacion de Datos, dando por finalizado el trabajo de campo y la recoleccion de los mismos cuando
no aparecia ninguno nuevo o relevante. Es decir, cuando ya no se recolecta informacion significativa
a lo ya obtenido.

Toda la informacién transcrita literal fue revisada por los investigadores, quienes realizaron la
codificacion y analizaron la introduccion de los datos en la herramienta informatica de analisis
cualitativo Atlas tiTM v7.5.13.

Un andlisis y sintesis de resultados previo e inductivo a través de la lectura y codificacion de las
transcripciones permitié realizar un andlisis de contenido temdtico a partir de las narrativas
relevantes puestos en comun por los pacientes y sus familiares, como asi también una primera
aproximacion a un marco explicativo de los datos empiricos obtenidos y de las tematicas
consideradas importantes. Una segunda relectura permitio la supervision y segmentacion de datos
organizandolos en unidades de sentido en las que se incluyeron aquellos fragmentos que comparten
el mismo sentido semantico. Para esto, se utilizé el método de comparativas de constantes, a través
del cual dos investigadores leen de forma independiente las transcripciones con el objetivo de
encontrar unidades de sentido que permitan la indexacién de los fragmentos que describen ideas
similares. La triangulacién de datos garantizé la reflexividad y permitio la comparacion de dicha
indexacion entre los investigadores. Una vez alcanzado un consenso, se procedid a codificar
individualmente todas las transcripciones. Los datos obtenidos de ambos focus groups y de las 15
entrevistas en profundidad fueron divididos en dos niveles de estructura de la informacion obtenida:
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e Nivel 1: segmentaciéon e identificacion de las unidades de sentido en las categorias
descriptivas

e Nivel 2: construccion de un sistema de temas, incluyendo varias unidades de sentido o
categorias.

Los resultados presentados en este trabajo proceden de un andlisis secundario del material empirico
relativo al ruido y elementos que influyen negativamente en la transmision de informacion médico-
paciente.

5. Limitaciones metodologicas

Se ha optado por la metodologia cualitativa ya que nos permite explorar y entender, desde la optica del
paciente, la forma de interpretar este fenomeno estudiado teniendo en cuenta el contexto. Aunque aporta
profundidad, su principal limitacion se encuentra al tratarse de un estudio exploratorio. Como futuras
lineas de investigacion proponemos completar los resultados obtenidos y expuestos en este articulo con
enfoques metodoldgicos cualitativos que aporten un mayor nivel de amplitud y generalizacion.

6. Resultados

Del analisis cualitativo de los datos obtenidos se obtuvieron 377 unidades de analisis, las cuales se
agruparon en 22 categorias y 6 temas. Para este trabajo nos enfocaremos unicamente en las categorias
que hacen referencia a los ruidos que dificultan la informacion brindada al paciente y a las necesidades
de comunicacidn expresadas por el mismo. Dichas categorias se indican en la siguiente tabla:

Tabla 1. Frecuencia de las categorias y temas.

Categorias y temas Entrevistas FocusGroup

Contenido de la informacion

Informacién proporcionada por el médico 53 16 69

Comprension de la informacion 63 11 74

Falta de informacion 10 3 13

Informacion sobre la admision 37 11 48
Relacion profesional-paciente

Confia en el profesional 5 4 9

Toma de decisiones compartida 6 0 6

Cuidado profesional 26 11 37

Pro-actividad del paciente
Contexto familiar 6 3 9
Comportamiento y actitud 19 7 26

Fuente: elaboracion propia.

Asimismo, en la tabla 2 se aporta una muestra de citas literales de los participantes que ilustran los
contenidos informativos obtenidos.

Tabla 2. Extractos de las entrevistas y focus groups para cada categoria y tema.

Contenido de la informacion

Informacion proporcionada por el médico
Una cosa que no esta escrita, no la quiero.
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Me explicaron exactamente el funcionamiento y voy adentro y ya esta. Se acabo la historia.
El doctor no es una persona que hable mucho, la verdad. Es un buen médico, pienso, pero no es una persona
que se asiente contigo y diga ‘mira, te pasard esto, lo otro...". No. El dice ‘tienes esto, estds muy grave,
tenemos que tratar de detenerlo’. Ya estd . No dice nada mas y a mi si que me gustaria que... no me saben decir
nada... St que me gustaria que alguien, aunque fuera ‘mira, no podemos hacer nada, cuidados paliativos y
punto’, pero no me lo dice nadie. También me gustaria saberlo.

Comprension de la informacion
Ya esta, me dijo eso el médico. Seguramente me dijo eso, asustando a todo el mundo y ya estd. Pero yo tirando
igual, no pasa nada.
Pero pregunto, porque a veces, bueno, no eres lo suficientemente lista, o por lo que sea no lo entiendes bien.
Pues no, prefiero que me lo expliquen bien. O que lo entienda yo bien (...) Explicate bien, que lo entienda yo
bien, eso si.

Falta de informacion
Porque pasa el rato... No, no, ellos hacen su trabajo y tu no la entiendes, y te parece que esa chica que de
vueltas por alli, aquel médico que da vueltas por alli deberia hacer algo. Y ya lo hace, pero tu no lo entiendes.
Yo no quiero que me digan una mentira, quiero que me sean sinceros. Pero me gustaria, si, que... pero claro,
no pueden, fisicamente no pueden.

Relacion médico paciente
Confia en el profesional
Si, te juro que te agradezco lo que has hecho hoy conmigo, porque estaba bastante asustada y, en cambio, me
diste una seguridad. Y que la verdad digo ‘vale la pena’, y que de verdad os he tenido siempre muy bien
valorados.
Confias (...) totalmente en el profesional y dices no te puede tocar a ti’. Pero claro, después de la segunda
operacion ya empiezas a dudar un poco de todos. Sin dudar (...) del profesional, ;jeh? Porque él te cuenta la
verdad, al menos en mi caso me lo explicaba.
Percepciones de lo que dices ‘te ha pasado a ti porque es el médico que no querias’. Eh, yo elegi el médico,
aqui no podia reprochar nada... todo lo contrario, es una persona de confianza.
Toma de decisiones compartida

Van demasiado deprisa, no tienen tiempo de escuchar, no tienen tiempo de escuchar lo que tu quieres decir. Yo
a veces quisiera explicar muchas mas cosas de las que el médico me pide...
A veces yo pienso que no nos curamos bien porque el médico no tiene tiempo de escuchar lo que nosotros
opinamos de la enfermedad.

Cuidado profesional
Yo en mi caso solo me faltaria algo... que deberian... a ver, que son muy bonitas, son muy amables, pero a mi
siempre me faltaria un punto de carifio, un punto de apoyar, no sé de qué...
Es un poco de todo, es un poco todo... Pero, sobre todo, sobre todo, es un poco mds de tiempo que tu puedas
explicar tu malestar o tu bienestar, porque a veces también es bueno poder decir ‘me encuentro muy bien, he
mejorado’. También es bueno poder explicar la alegria, no siempre la tristeza, ;no?
También es muy bonito poder explicar: ‘me encuentro muy bien, he mejorado’. Y, se ha perdido aquella
relacion, se ha perdido, o se esta perdiendo, aquella relacion médico-paciente, ;jeh?
Hay una parte psicologica que aqui falla, falla mucho, porque no solamente por el enfermo... por el entorno
mismo. Hoy mi mujer mismo, que queria mas explicaciones y encontraba que, bueno, que quiza no se las
daban lo suficiente. Yo quiza soy mas tolerante, no es que sea...

Fuente: elaboracion propia.

De las tres categorias seleccionadas para este articulo, la correspondiente a “Contenido de la
informacion” resume los sentimientos y comportamientos con los que paciente debe lidiar en
relacion a la informacion que se le proporciona, € incluye cuatro temas propios: a) informacion sobre
la admision, b) informacioén proporcionada por el médico, ¢) comprension de la informacion y d)
falta de informacion.

Los pacientes fueron consultados si recibieron informacion sobre la decision y la razon de ser
admitidos en el hospital a través de la unidad de Urgencias. Todos los pacientes manifestaron que
fueron informados sobre la admisioén y los motivos de dicha admision: “Abajo (Urgencias) fui bien
informada que tenia una infeccién y tenia que quedarme” [mujer, 70 afios]. Sin embargo, si los
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pacientes manifiestan sintomas respiratorios pueden estar confundidos y, algunos de ellos, pueden
tener dificultades para recordar la informacién que les proporcionaron: “no sé si hablamos de ello,
pero ya lo sabia porque me sentia enfermo” [hombre, 83 afios].

Sobre cémo valoran la informacion proporcionada por el médico, los pacientes coinciden en que sea el
médico quien provee la informacion y la diagnosis: “el doctor me dio informacion en detalle” [hombre,
80 afios], mientras que otros explicaron que obtuvieron la informacion en el hospital y no mientras fueron
atendidos en los servicios de Atencion Primaria: “el doctor me dijo que tenia COPD. El médico de
familia no me dijo eso, que tenia COPD, pero me dijo que deje de fumar” [mujer, 54 afios].
Adicionalmente, algunos pacientes mencionaron que buscaron por su cuenta informacion en Internet,
aunque no todo lo que encontraron puede ser considerado como informacion valida o de confianza: “esta
claro, lo que pasa es que quizas busco mucha informacién en internet por mi misma (...) en Internet,
ademas sé que no todo lo que encuentro en Internet puede ser de confianza” [hombre, 74 afios].

En segundo lugar, la categoria “Relaciéon médico-paciente” incluye tres temas: 1) confianza en el
profesional, 2) toma de decisiones compartida y 3) cuidado profesional. En relacion al primer tema,
las respuestas de los pacientes son unanimes y en todos los casos resaltan la confianza como pilar
fundamental de la relacion con el médico: “si lo ves de esta manera, yo no entiendo nada, pero ta
eres el experto” [hombre, 66 afios], “hice lo que me dijeron que hiciera y eso es todo” [hombre, 77
afnos], “nunca dudo del profesional porque dice la verdad, al menos en mi caso siempre lo hizo
conmigo” [hombre, 80 afios]. Adicionalmente, los pacientes contestaron negativamente a la pregunta
sobre si habian participado en la toma de aquellas decisiones que influenciaran en su bienestar
durante la estancia en el hospital: “diria que no” [mujer, 69 afios].

Los participantes describen el cuidado profesional de acuerdo a lo que ellos pudieron ver por ellos
mismos, como espectadores de lo que ocurria a su alrededor. En este punto, hubo varios comentarios
describiendo la frecuencia de visita del profesional, tales como: “el médico vino cada dia”, siendo el
médico el tnico que explicaba la situacion y, ademas, como el médico y la enfermera interactuaban
en sus respectivos roles: “las enfermeras son las que lo hacen, siguen las instrucciones del médico...
hacen todo y luego viene el médico con los resultados como si hubiera hecho todo el proceso”
[hombre, 76 afios].

La tercera y ultima categoria analizada en este trabajo, la de “Proactividad del paciente”, incluye los
temas “contexto familiar” y “comportamiento y actitud”. En referencia al primer tema, los
comentarios de los pacientes estuvieron enfocados en el rol de los cuidadores y, mas
especificamente, en la responsabilidad de la toma de medicamentos. En este caso, los parientes
cuidadores comentaron en muchos casos estar atentos de cualquier cambio en el nombre o numero de
medicamentos, cudl es su funcion, la preparacion y dosis. También los cuidadores dicen estar a cargo
de la preparacion de la dosificacion y el cumplimiento del tratamiento: “soy la que estéd a cargo de la
medicacion. Yo soy, tu (por el paciente) puedes mirar, pero yo pongo la medicacion’; mientras que
el paciente indica que “ahora yo no me ocupo de nada, ;no? Como en la tltima hospitalizacion ella
(por el cuidador) hace todo” [mujer, 70 afios].

Respecto a los comportamientos y actitudes los pacientes no realizaron muchos comentarios, aunque
el apoyo entre otros pacientes que tienen la misma enfermedad es unanime.

De un modo mas general y transversal, también observamos que los pacientes muestran su
predileccion por la informacidén facilmente entendible y preferiblemente escrita, mientras que, a
nivel de ruido y problematicas de comunicacion, los pacientes suelen criticar un exceso de
comunicacion exclusivamente oral e insuficiente por parte de los médicos, algo que les suele
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generar estrés y les hace sentirse mas cercanos a las enfermeras, quienes resultan mas accesibles y
comunicativas.

7. Discusion y conclusiones

En este trabajo nos focalizamos en detectar las necesidades de informacion y los ruidos que evocan
en la relacion médico-paciente en el contexto especifico de pacientes cronicos hospitalizados de
tercera edad y con un nivel de alfabetizacion tecnoldgica baja, por lo que pueden diferir de otros
estudios realizados con muestras de diferentes perfiles de paciente.

De todos modos, observamos varias similitudes con estudios anteriores. La mas relevante es el hecho
de que la mayoria de los pacientes suele necesitar mayor nivel de informacién que el realmente
recibe, si bien, por distintos motivos, no se atreven a solicitarla (Albahiri et al., 2018; Barca
Fernandez et al., 2004; Brandes et al., 2015; Leydon et al., 2000).

Destacamos también una clara predileccion de los pacientes por la informacion escrita frente a la
oral, unos resultados que coinciden con los de Garcia-lIzquierdo y Munoz-Miquel (2015), quienes
resaltan que la informacion escrita garantiza al paciente que la informacion que reciba sea entendible
y actualizada, a la vez que le brinda seguridad sobre el tratamiento propuesto.

En relacion a quién provee la informacion y como deberia ser el mejor modo de acceder a ella, los
pacientes entienden que el médico es el responsable de informar sobre su estado de salud, en
detrimento de otras fuentes como Internet. En este sentido, nuestro estudio concuerda con la vision
de Clarke et al. (2015) y Marin-Torres et al. (2012).

Nuestro estudio demuestra también que la presion del tiempo es un factor clave que afecta
negativamente no solo al acceso y comprension de la informacion, sino a la misma relacion médico-
paciente, tal y como ya indicaban anteriormente Albahiri et al. (2018), Bernad Vallés et al. (2016) o
Brandes et al. (2015), entre otros.

Se observa, ademas, que para los pacientes es sumamente importante que los médicos puedan
establecer con ellos un didlogo simétrico y bidireccional. Reclaman ser vistos como un interlocutor
valido del proceso y evidencian que, pese a su deseo de mayor participacion (Bernad Valles et al.,
2016), sigue predominando un modelo paternalista en la relacion médico-paciente (Carvallo, 2005).

Esta falta de participacion activa del paciente trae como consecuencia uno de los ruidos mas dafiinos
en la relacion: no reconocer el valor del paciente como ser humano y, ademas, afiade la pérdida de
respeto y autoridad hacia el profesional. Una realidad que conlleva, por ejemplo, que los pacientes
manifiesten abiertamente tener mayor y mejor acceso a las enfermeras que a los médicos, con las
cuales construyen una relacion de confianza y apertura que les permite comentar temas que van mas
alla de su enfermedad. En este sentido, detectamos que las enfermeras son aquellos profesionales en
quienes los pacientes depositan mayoritariamente sus dudas.

Asimismo, destacamos que los pacientes consideran especialmente importante establecer una
atmosfera privada durante las visitas, intentando minimizar todos aquellos ruidos externos que
puedan afectarla, por ejemplo, evitando interrupciones, ya sea por personal no sanitario, o bien, por
los propios familiares.

Sin embargo, al igual que Kassianos et al. (2016), observamos también la necesidad de incluir a los
familiares mas cercanos de un modo positivo y activo, en tanto que ayuda a minimizar las
incertidumbres y los ruidos en la informacion proporcionada al paciente.
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Finalmente, como recomendaciones, creemos que es necesario que el médico apropie su vocabulario
y enfoque su discurso al contexto y nivel cultural de sus pacientes. Es por ello importante evitar todo
aquel tipo de lenguaje excesivamente técnico que dificulte la comprension por parte del paciente.
Esta situacion trae como ruido la duda, el miedo y la incertidumbre al paciente. Sin tener en cuenta el
contexto cultural y social del paciente, el médico caerd —una vez mas— en aquellos ruidos que
entorpecen la comunicacioén entendida como un proceso colectivo y mutuo.

8. Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacion Clinica de la Fundacién de Osona
para la investigacion y educacion sanitaria. La participacion fue voluntaria y los participantes fueron
informados de forma verbal y escrita sobre los objetivos y contenidos del estudio. Las
transcripciones de las entrevistas y los focus groups se analizaron de forma ano6nima para preservar la
identidad de los participantes.
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