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O“ Introduccion y estado
. de la cuestion

1.1. Antecedentes

111. Definicién y clasificacién del dolor

Segun la Asociaciéon Internacional para el Estudio del Dolor (Association for the Study of
Pain —-IASP-), el dolor es “una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada o
similar a la asociada a una lesion tisular real o potencial” y se clasifica en dolor agudo y
cronico. Mientras que el dolor agudo es predominantemente un sintoma o manifestacion
de lesion tisular, el dolor crénico se considera como una enfermedad en si misma?. Por
su parte, el dolor crénico es aquel que presenta una duracién mayor de tres meses, lo
cual permite que el dolor crénico sea claramente identificable independientemente de
otros criterios como la intensidad del dolor, el impacto en la funcionalidad y el distrés
relacionado con el dolor3.

En 2019 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié una nueva clasificacion
internacional del dolor crénico que lo divide en siete grupos: dolor crénico primario,
dolor crénico oncolégico, dolor crénico postquirdrgico o postraumatico, dolor créonico
neuropatico, orofacial y cefalea, dolor visceral crénico y dolor créonico musculoesquelético.
Esta clasificacion conlleva el reconocimiento del dolor primario caracterizado por alteracion
funcional o estrés emocional no explicable por otra causa como una enfermedad en
si misma y su distincion del dolor crénico secundario, que supone un sintoma de una
condicién clinica subyacente. Asimismo, resulta clave la distinciéon incorporada entre el
grupo de dolor crénico musculoesquelético y el del dolor crénico primario con condiciones
como el dolor extendido crénico, la fibromialgia y el dolor crénico musculoesquelético,
gue se denominaba como “no especifico” en clasificaciones previas (como también el
dolor crénico pélvico, las cefaleas primarias y el sindrome de colon irritable)?.

11.2. Epidemiologia del dolor crénico en Espaia

El dolor crénico afecta en Espafa a casi 7 millones de personas mayores de 16 afios, esto es al
17% de la poblacién, de las que, el 1% padeceria dolor crénico discapacitante, mientras que el
6% tendria dolor crénico no discapacitante. El dolor cronico discapacitante es mas prevalente
entre las mujeres, incrementandose las diferencias por sexo conforme aumenta la edad“.

Entre los principales problemas de salud crénicos que cursan con dolor en el conjunto de
la poblacién mayor de 14 afios destacan el dolor lumbar (18%), el dolor cervical (16%) vy la
migrafna (11%)°. La prevalencia de las patologias asociadas al dolor es superior en la poblacidn
de mujeres, entre quienes son Mas comunes la artrosis (24,3%), el dolor lumbar crénico
(23,5%) y el dolor cervical crénico (21,5%), mientras que los hombres sufren principalmente
dolor de espalda crénico lumbar (15,8%)>.
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En cuanto al grado de dolor percibido por la poblaciéon afectada por algun tipo de dolor,
el 23% lo sufriria con una intensidad moderada, severa o extrema, siendo esta frecuencia
superior en los grupos de edad mas avanzados y en la poblacién general de mujeres
(especialmente a partir de los 65 afos)>.

Concretamente, entre el 44% y el 49% de las personas mayores de 74 afios habian padecido
dolor moderado, severo o extremo en los Ultimos 15 dias, frente al 32% de la poblacién de entre
55y 64 anos (32%)°. Por otro lado, el 54% de las mujeres mayores de 74 afios vivié con dolor
entre moderadoy extremo frente a entre el 30 y el 41% de hombres del mismo grupo de edad*.

En este contexto, el 54% de la poblacion espafola mayor de 14 afos habria tomado algun
tratamiento farmacolégico especifico para el dolor en las dos Ultimas semanas (44%
hombres y 61% mujeres) y el 5% antirreumaticos (3% hombres y 6% mujeres)®.

11.3. Marco internacional del abordaje del dolor

Internacionalmente varios organismos, entre los que destaca la OMS, han instado a los paises
a incluir el dolor entre sus prioridades politicas con la finalidad de que su poblacién reciba
la calidad de tratamiento adecuada. Asimismo, la Comision Conjunta de Acreditaciones de
Organizaciones Sanitarias (Joint Comission on Accreditation of Healthcare Organizations
- JCAHO) ha desarrollado estandares para un adecuado manejo del dolor que incluyen la
informacion al paciente, educacion de los profesionales sanitarios, evaluacion del dolor y
protocolos analgésicos?.

Por su parte, el organismo internacional que promueve el estudio del dolor es la Asociacion
Internacional para el Estudio del Dolor la cual es a su vez el referente en los proyectos de dolor
en la OMS.

A nivel europeo, el principal organismo que desarrolla acciones en el contexto del dolor crénico
es la Federacion Europea de Dolor (European Pain Federation - EFIC), que junto con la Alianza
Europea del Dolor (Pain Alliance Europe -PAE) cuenta desde 2010 con el proyecto “Impacto
Social del Dolor” (Societal Impact of Pain - SIP), que tiene por objetivo concienciar acerca de la
relevancia de suimpacto social, sanitarioy econdmico, compartir las mejores practicas en todos
los estados miembros de la Unién Europea y desarrollar estrategias y actividades politicas para
mejorar la atencion del dolor en Europa’.

En Espafa, su marco cientifico se encuentra bajo la responsabilidad de la Sociedad Espafiola
del Dolor (SED), asociacion profesional, multidisciplinar y sin animo de lucro, cuyas principales
funciones son promover trabajos cientificos sobre los mecanismos y el tratamiento del dolor,
sensibilizar a la sociedad sobre esta problematica, fomentar la mejora de la valoracion y la
terapia de los pacientes que sufren dolor” mediante la coordinacion transversal con otras
sociedades cientificas que tratan el dolor.

- 2
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11.4. Marco nacional del abordaje del dolor crénico

En Espafa, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSI) publicd en 2014
el “Documento Marco para la mejora del Abordaje del Dolor en el SNS” con el objetivo de
constituir un marco de referencia global para garantizar la calidad, equidad y eficiencia
de la atencién a las personas con dolor en el Sistema Nacional de Salud (SNS), instando
a las Comunidades Auténomas (CCAA) a contemplar el abordaje integral del dolor en las
estrategias y planes de salud autondmicos, asi como a la creacion de Comités Técnicos
Asesores multidisciplinares autondmicos?.

En julio de 2019 el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social (MSCBS) llevé a
cabo una evaluacion de la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el SNS, entre
cuyas lineas prioritarias de actuacion se encontraba la de continuar con el proyecto de la
mejora del abordaje del dolor crénico en el SNS, iniciada en 2014, mediante acciones que
facilitaran la implantacion de las recommendaciones recogidas en el “Documento marco
para la mejora del abordaje del dolor en el SNS". Concretamente, se proponia avanzar en
la formacién en dolor en Atencién Primaria, en la valoracion del dolor y su registro y en el
desarrollo de Buenas Practicas en el SNSE.

Igualmente, en lo que se refiere al funcionamiento de las Unidades del Dolor en Espafia, en
2011 este Ministerio puso a disposicidon de las Administraciones y profesionales sanitarios el
documento “Unidad de Tratamiento del Dolor. Estdndares y recomendaciones de calidad
y seguridad” que, aunque sin caracter normativo, establecia unos requisitos minimos o
estandares para la autorizacion de la apertura, funcionamiento o acreditacion de centros?.

Por otro lado, existen otras estrategias de salud de patologias en las que se contemplan
aspectos concretos de cada tipo de dolor relacionados con su abordaje, tales como la
Estrategia en Cancer del SNS, la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNSy la Estrategia de
Enfermedades Reumaticas y Musculoesqueléticas del SNS»O™,

En sintonia con las lineas de trabajo para el abordaje del dolor crénico propuestas por el
Documento Marco del Ministerio algunas Comunidades Auténomas han puesto en marcha
planes autonémicos especificos en dolor, desarrollado experiencias piloto y/o creado
comités técnicos a nivel autonémico o en el contexto de organizaciones o areas sanitarias
(informacion ampliada en el apartado 4, “Planes y estrategias para el abordaje del dolor
crénico en Espafna’).
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1.2. Justificacion

En la actualidad, el abordaje del dolor crénico en Espafa resulta prioritario debido al
considerable volumen de poblacién que se encuentra afectada y al impacto que genera en
la calidad de vida de quienes lo sufren.

En lo que respecta al desarrollo de las actividades cotidianas, en Espafia un tercio de la
poblaciéon mayor de 14 afos (34%) ha sufrido la interferencia del dolor en el desempefo
de estas durante las ultimas 4 semanas, siendo mas frecuente en el grupo de mujeres (al
41% el dolor les afecta en su dia a dia bastante o mucho, frente al 27% en el caso de los
hombres)®. A su vez, este impacto es mayor conforme avanza la edad, siendo las personas
mayores de 64 afos quienes experimentan tales limitaciones en mayor proporcion (el
54%)°. Entretanto el 19% de las personas entre 15y 24 aflos y el 30% de entre 25y 64 afos
sufren la interferencia del dolor en su vida diaria®.

A menudo las personas que sufren dolor de forma crénica tienen problemas de movilidad
y/o limitaciones en su funcionalidad, que interfieren a su vez en su bienestar emocional y en
el de sus cuidadores y familiares. Se estima que la mayoria de las personas con dolor crénico
(68%), presentan problemas para andar o son incapaces de ello?.

Las limitaciones en la funcionalidad producida por el dolor conllevan un impacto afiadido
en el ambito laboral y educativo de las personas que viven con él. En este sentido, el 70% de
las personas que realizan alguna actividad laboral o formativa tienen un menor rendimiento
por la falta de concentracion originada por el dolor y durante el Ultimo afio casi la mitad de
las personas en edad de trabajar (48%) habian permanecido de baja debido a este™

Por otra parte, el dolor en su interpretacion mas amplia representa un problema de salud
publica debido al impacto socioecondmico que produce, constituyendo uno de los motivos
mas frecuentes de consulta médicaZ.

Se estima que el coste total (directo e indirecto) que ocasiona el dolor créonico en Espafa
es de 16.000 millones de € anuales (el 2,5% del PIB). Los costes directos se derivan de las
consultas con losy las profesionales sanitarios y del uso mas frecuente del sistema sanitario,
mientras que los indirectos son la consecuencia del impacto en el mercado laboral, calculado
en 2.500 millones de euros”. La demanda de atencidon al dolor ha venido mostrando una
tendencia ascendente en lo relativo a la oferta de servicios especificos y el desarrollo de
tratamientos nuevos y mas eficaces para su control.

A pesar de la magnitud del problema y del interés profesional, cientifico y social que
supone la atencién y el tratamiento de la persona con dolor crénico, se considera que este
problema esta infravalorado o inadecuadamente tratado?™.

En la experiencia del dolor interaccionan, ademas de factores bioldgicos, aspectos emocionales
y sociales que requieren ser analizados y evaluados en el marco de un abordaje del dolor
integral y multidisciplinar a partir de una perspectiva biopsicosocial del dolor crénico?
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Este nuevo enfoque requiere una transformacion del actual modelo a través de un proceso
de humanizacion de la asistencia sanitaria, que, en definitiva, contribuya a mejorar la calidad
de vida de las personas con dolor crénico en Espafia.

1.3. Modelo de Atencién Centrada en la Persona

1.3.1. El origen de la Atencién Centrada en la Persona

El origen del Modelo de Atencion Centrado en la Persona (ACP) se atribuye frecuentemente
a Carl Rogers (1961), psicoterapeuta enmarcado en la corriente de psicologia humanistica,
quien formuld la Terapia Centrada en el Cliente, cuyas propuestas han sido trasladadas
a diferentes areas de intervencion en las cuales los equipos profesionales mantienen
relaciones de ayuda como la educacion, la salud o la discapacidad™®.

En los Ultimos afios distintos organismos internacionales han venido apostando por un
enfoque de Atencion Centrada en la Persona como eje estratégico de la calidad de los
servicios, dado el creciente envejecimiento poblacional a nivel mundial. En el entorno de los
paises occidentales se han desarrollo diferentes servicios de cuidado profesional dirigidos
especialmente al colectivo de personas mayores en situacion de dependencia y muy en
particular a la atencién de personas con demencia'®.

El nivel de implantacion de este nuevo enfoque en el ambito de la atencidn a personas
en situacion de fragilidad o dependencia ha sido desigual en Europa, siendo pioneros en
aproximarse a una atencion integral centrada en la persona los paises nérdicos, Holanda,
Bélgica, Reino Unido, Alemania y Francia.

En Espafa la presencia de la perspectiva de la ACP es aun limitada, dado que los recursos
contindan orientandose desde los modelos asistenciales tradicionales que priorizan los
cuidados sanitarios frente a los cuidados integrales®™ No obstante, en el campo de los
servicios gerontoldgicos, recientemente estd surgiendo un creciente interés hacia la ACP
como referente capaz de guiar un necesario cambio de modelo®.

1.3.2. Aproximacion conceptual y caracteristicas
Actualmente, no existe una definicion consensuada del término ACP ya que, si bien es

posible sefalar un enfoque comun en relacién con la ACP, no existe un Unico modelo y sus
caracteristicas y dimensiones varian en funcién del ambito de desarrollo'™>®.
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Histéricamente la ACP nace en el ambito de los servicios sociales y se define como el
modelo de atencidon que pretende contribuir a un necesario cambio en el enfoque de
la intervencion, desde la perspectiva de la atenciéon integral a las personas en situacion
de vulnerabilidad social, discapacidad o dependencia (entre otras situaciones posibles),
situdndolas en el centro del modelo a fin de cubrir sus necesidades y expectativas. Mas
recientemente ha crecido el interés por aplicar este modelo de atencién en el ambito
sanitario. El propdsito fundamental de la ACP es potenciar la independencia, autonomia y
control del proyecto de vida de la persona atendida, asi como alcanzar el maximo beneficio
terapéutico posible”®,

Por su parte, la OMS define la ACP como “aguella que se consigue cuando se pone a
la persona como eje sobre el que giran el resto de las dimensiones relacionadas con la
intervencion basada en evidencia cientifica, la organizacion del servicio, el equipo y la
interdisciplinariedad y el ambiente™®.

Figura 1.
Modelo integral de Atencién Centrada en la Persona en situaciones
de discapacidad, fragilidad o dependencia.

Personas
incini con necesidades <«
Los Principios -
especiales
Dignidad y derechos
Autonomia
Participacion .
p‘ E— Familia <
Integralidad
Individualidad
Inclusion social
Interdependencia
Continuidad Ent0|:no_ -
comunitario

Programa personalizado

de apoyo y atencién

Los Criterios (valores éticos)
Diversidad, accesibilidad e interdisciplinariedad, globalidad, atencion personalizada y flexibilidad,

proximidad y enfoque comunitario, prevencion y rehabilitacién, coordinacién y convergencia

Universidad Internacional Mendendez Pelayo:
El modelo de Atencién Integral y Centrado en la Persona (AICP). Bases cientificas, principios y aplicaciones. Disponible en:

https://www.fundacionpilares.org/docs/encuentro_PPT_Rodriguez.pdf, acceso 1 de marzo de 202717,


https://www.fundacionpilares.org/docs/encuentro_PPT_Rodriguez.pdf
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La principal aportacion de los denominados modelos de ACP frente a otros
tradicionalmente disefiados desde la perspectiva del servicio, es que reconocen
el papel central de la persona usuaria en su atencién y, en consecuencia, proponen
estrategias para que sea ella misma quien realmente ejerza el control sobre los asuntos
qgue le afectan. A pesar de que en los modelos centrados en el servicio la atencidn
personalizada se encuentra entre sus objetivos, la persona desarrolla un papel mas pasivo
como receptora de servicios, ya que son los y las profesionales quienes prescriben lo mas
adecuado a sus necesidades individuales”.

Figura 2.
Modelos centrados en la persona vs. modelos centrados en el servicio

Modelos centrados en la persona Modelos centrados en el servicio

Centrado en el/la paciente - Centrado en el profesional

La humanizacién como componente - Lo humano como cualidad accesoria
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Decisiones compartidas. de los profesionales

Relacién de ayuda y colaboracion - Distancia profesional sanitario - paciente

entre iguales Estandarizacion

Personalizacién e individualizacién. Individualismo en el trabajo

Trabajo en equipo, integrado y coordinado de los profesionales

Informacién comprensible y comunicacion - Lenguaje clinico y con tecnicismo
efectiva y afectiva

Intervencion global, centrada

en todas las dimensiones de las personas con
patologia cronica

Respeto a la libertad y autonomia

Centrados en la calidad de vida:

cuida el bienestar fisico emocional y social,
considerando la importancia del entorno

Su intervencion prioriza patologias
Juicio profesional y poca participacion
del paciente

Lo importante es curar lo fisico

La organizacion del servicio/unidad
Y sus tiempos, sin tener en cuenta
el tiempo del/la paciente

Las familias entorpecen

Adecuacion de procesos al mejor tiempo )
El trato no es importante

para el/la paciente

La familia acompanfa y participa (cuidadores/
familiares)

Cortesia, calidez y buen trato

Fuente: elaboracion propia a partir de:

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid (2016): Plan de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria 2016-2019

de la Comunidad de Madrid. Recuperado de:
https:/;www.comunidad.madrid/transparencia/sites/default/files/plan/document/881_232_bvem017902_0.pdf

Departamento de Empleoy Politicas Sociales del Gobierno Vascoy Matia Instituto: Modelo de atencién centrada en la persona, cuadernos
prdcticos. Disponible en: https./www.euskadi.eus/contenidos/informacion/publicaciones_ss/es_publica/adjuntos/cuaderno%201.pdf?



https://www.comunidad.madrid/transparencia/sites/default/files/plan/document/881_232_bvcm017902_0.pdf
https://www.euskadi.eus/contenidos/informacion/publicaciones_ss/es_publica/adjuntos/cuaderno%201.pdf
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La transicién hacia un modelo de ACP requiere una serie de cambios tanto en la cultura
y en el modelo de gestion de los roles de los y las profesionales sanitarios como de
las organizaciones que prestan los servicios, cuyo nivel y velocidad de implantacion
puede diferir entre centros?2 Tal transformacion consistiria basicamente en: 1) garantizar
el acceso y provision de unos servicios sociales y sanitarios especializados y de calidad
para detectar problemas y riesgos y 2) capacitar a los y las profesionales que integran los
equipos de atencion para la deteccion y actuacion ante las posibles necesidades?.

La practica profesional debe ocupar una posicién terapéutica no directiva en un
contexto de toma de decisiones compartidas en el cual la persona atendida participe
activamente y prevalezcan las preferencias y voluntades de las personas en lugar de
los criterios técnicos y organizativos®®. A tal efecto resulta fundamental mantener un
profesional de referencia y preservar la independencia y autonomia de la persona usuaria
para tomar sus propias decisiones a lo largo de ese proceso®®.

En esta perspectiva de atencién, los familiares y cuidadores/as informales son agentes
claves en aquellos casos en que se precisan sus cuidados y ayuda. Por tanto, se deben
planificar acciones formativas y/o de apoyo dirigidas a las familias con objeto de que se
cumplan los principios de la ACP en el desempefio de estos cuidados y de favorecer el
propio autocuidado y bienestar de las personas cuidadoras. La reducciéon del estrés y
la sobrecarga de las familias cuidadoras debe constituirse como uno de los ejes de las
politicas de atencién y de la practica profesional®.

En los modelos basados en la personalizacion resulta imprescindible tanto valorar la
calidad de vida integral de la persona, como conocer a la persona, sus relaciones sociales
y afectivas, sus capacidades, sus intereses, su proyecto de vida y su biografia mediante
la elaboraciéon de su historia de vida con el acercamiento y escucha activa, que permita
disefar el plan personalizado de atencién (sujeto a revision y modificacion periddica)®.

1.3.3. La Atencién Centrada en la Persona en el ambito
de la atencidn sanitaria

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la salud como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente como la ausencia de afecciones o
enfermedades. A pesar de que este concepto de salud lleva implicito la idea de una
atencion integral y continuada que gire en torno a la persona, los sistemas de salud han
sido objeto de una especializacidn excesiva y una atencién fragmentada e incompleta
que obliga a la derivacion y peregrinacion del paciente por los diferentes servicios y
profesionales sanitarios, sin abordar la globalidad de la persona®.
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En la actualidad, el aumento de la esperanza de vida y el consiguiente incremento de la
cronicidad y de las situaciones de dependencia estd obligando a los sistemas de salud
a plantearse el reenfoque del modelo tradicional basado en la interaccidén paciente-
profesional hacia modelos de atencién centrados en el paciente®.

La perspectiva de la atencidon centrada en el paciente que surgié en los paises anglosajones
junto con los patient-reported outcomes (PRO) o resultados reportados por los pacientes,
se define segun el Instituto de Medicina de Estados Unidos (IOM, Institute of Medicine)
como la provision de cuidado que respeta y responde a las preferencias, necesidades y
valores de los pacientes de manera individualizada, asegurando que estos guien todas las
decisiones clinicas®.

Segun el Instituto Europeo Picker los principios de la atenciéon centrada en el paciente
deben ser el respeto a los valores, preferencias y necesidades del paciente; la atencion
integrada; la informacion, comunicacion y educacion del paciente; el confort; el apoyo
emocional y la ayuda para reducir miedos y ansiedades; la implicacion de la familia y
personas allegadas; la continuidad asistencial; y el facil acceso a la atencién sanitaria.
Igualmente, requiere aumentar la coordinaciéon entre niveles y servicios, facilitar el acceso
a una informaciéon comprensible, evitar demoras diagnésticas y de tratamiento o formar a
los profesionales en habilidades en el trato y la informacion®.

Figura 3.
Dimensiones de la Atenciéon Centrada en la Persona en el sistema social y sanitario
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Pascual Lopez JA, et al (2019). Cuestionarios de Atencion centrada en la persona en atencion primaria. Una revision sistematica.
Aten Primaria. 2020;52(10):738---749. Recuperado de: https:/www.elsevier.es/es-revista-atencion-primaria-27-articulo-cuestionarios-
atencion-centrada-persona-atencion-S0212656719302276 2.
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En el &mbito de la dignificaciéon y la humanizacion de la salud, Espafia promulgé la Ley
41/2002, de Autonomia del paciente, que supuso un avance en cuanto a la garantia de
la dignidad de la persona, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimidad
en toda actividad a través de derechos como el acceso del paciente a la informacioén, al
consentimiento informado, a la intimidad, a decidir libremente entre las opciones clinicas
disponibles o a negarse al tratamiento. Asimismo, esta ley obliga a los profesionales
sanitarios al cumplimiento de los deberes de informacion y de documentacion clinica y al
respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el paciente, entre otras.

En el plano de la atencién social y sanitaria, Espafia cuenta con una organizacién muy
consolidaday fragmentada de su Sistema Nacional de Salud y de los Servicios Sociales, por
lo que el despliegue de un modelo de ACP caracterizado por la integracion social y sanitaria,
implicaria importantes cambios organizativos, normativos y presupuestarios?. En los Ultimos
anos se ha observado en nuestro pais un creciente interés por parte del sector sociosanitario
en los modelos de Atencion Centrada en la Persona, especialmente en lo relativo a los
cuidados de larga duraciéon a personas mayores, que pone de manifiesto la progresiva toma
de conciencia sobre la necesidad de transformacion de los servicios actuales'™.
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O 2 . Objetivos

2.1. Objetivo general

De acuerdo con la situacion expuesta se plantea como objetivo general del proyecto
definir el modelo de atencién centrada en la persona desde la perspectiva de los
pacientes con enfermedad y dolor crénicos a fin de que pueda ser tenido en cuenta
en la toma de decisiones de planificadores y gestores.

2.2. Objetivos especificos
Asi, los objetivos especificos del estudio han sido:

« Analizar qué entienden los pacientes por planificacién y atencidén centrada en la
persona (expectativas).

« Concretar qué aspectos son esenciales para garantizar este enfoque en el abordaje del
dolor (necesidades).

« Identificar buenas practicas en el ambito de la planificacion y atencion.

« Dibujar qué acciones son prioritarias para garantizar el camino hacia un modelo
centrado en las personas con enfermedad y dolor crénicos.




MODELO DE ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA

CON ENFERMEDAD Y DOLOR CRONICOS

OB . Metodologia

Este proyecto se ha desarrollado mediante metodologia cualitativa con el propdsito de
dar respuesta a sus objetivos. Concretamente, se cred un comité asesor, se realizaron
tres focus group y dos entrevistas a profesionales sanitarios y se llevd a cabo una revision
bibliografica. En la siguiente figura se pueden observar de manera grafica las diferentes
fases y actividades principales del proyecto.

Figura 4. Diagrama de las fases del proyecto
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3.1 Comité Asesor

Este proyecto contd con un comité asesor que desempefnd diversas funcionesa lolargodelas
diferentes fases del proyecto. Fue el encargado de supervisar y validar todas las actividades y
resultados del proyecto, desempefiando concretamente las siguientes funciones:

«  Asesorar al equipo técnico del proyecto durante su desarrollo.

«  Validar el avance del proyecto.

«  Participar en reuniones virtuales.

«  Revisary validar los documentos de trabajo creados a lo largo del proyecto (informes de
resultados preliminares y finales).

« Validar el documento final del proyecto.

La comunicacion con el comité asesor se llevd a cabo via correo electronico y telefénica, de
acuerdo con el calendario de actividades del proyecto.

La dindmica de trabajo de este grupo consistié en la realizacion de dos reuniones virtuales
y en la validacion de la documentacion propia del proyecto via correo electrénico (actas e
informe final del proyecto).
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3.2. Revision bibliografica

Con la finalidad de conocer la situacién actual de la atencién al dolor crénico en Espafa se
realizaron diversas buUsquedas bibliograficas en las bases de datos de PubMed acerca de
buenas practicas en el contexto del manejo del dolor, ademas de una buUsqueda de planes
de salud y estrategias de cronicidad, en general, y de dolor crénico en particular, tanto a
escala nacional como autonémica.

Dado que mediante esta revision bibliografica no fue posible identificar todos los planes o
estrategias autonémicas de dolor desarrolladas en el ambito autondmico, se llevd a cabo
una consulta (telefénica y via correo electrénico) a las consejerias y departamentos de
salud de diferentes CC.AA. Concretamente, se contactd a sus respectivas direcciones y
subdirecciones generales de planificacion o asistencia sanitaria.

3.3. Focus groups y entrevistas

Para alcanzar los objetivos incluidos en el estudio se recurrié a la metodologia cualitativa
de los grupos focales, para cuyo desarrollo se crearon dos grupos, uno de representantes
de organizaciones de pacientes afectados/as por patologias que pueden cursar con dolor
crénico y otro grupo multidisciplinar de profesionales sanitarios implicados en el abordaje
y manejo del dolor crénico. Con objeto de complementar la informacién recabada por
medio del focus group de profesionales sanitarios, se realizaron dos entrevistas personales.
Se escogieron ambas/ técnicas, puesto que permiten recoger la opinién y/o experiencia de
los participantes sobre el tema central que supone el objeto de analisis.

Con lainformacion obtenida mediante estosfocus groups se ha obtenido unaaproximacion
a la situacion actual del abordaje social y sanitario del dolor asociado a la enfermedad
créonica y al modelo ideal de atencion del dolor crénico centrado en la persona, que
permitird disefar la propuesta de modelo de atencidn centrado en la persona con dolor
en Espana.

3.3.1. Objetivos
Los objetivos de ambos grupos focales consistieron en:

« Conocer y profundizar en la atencién actual del dolor crénico en personas con una
enfermedad crénica (EC) o sintomas cronificados.

«  Definir el modelo de atencidn centrada en la persona para incorporarla en la toma de
decisiones de planificadores y gestores (desde |la perspectiva de las organizaciones de
pacientes y de los y las profesionales sanitarios).
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3.3.2. Composicion

En conjunto han participado en los focus groups y entrevistas un total de 15 personas que
fueron informadas del objetivo de la investigacion y decidieron libremente participar en
ellos, habiendo sido reclutadas por su experiencia y conocimiento acerca del abordaje y
manejo del dolor crénico en el ambito social y sanitario, asi como de la propia experiencia
de las personas afectadas a través de las entidades de pacientes.

La composiciéon segun focus group se detalla a continuaciéon (detalle completo de perfil
en el anexo 9.2.):

Tabla 1. Participantes en los grupos focales

Grupo focal y entrevistas de profesionales sanitarios

2 anestesidlogos/as

1 reumatdélogo

1 neurdlogo

1 pediatra

1 médica rehabilitadora (entrevista)

1 médico de cuidados paliativos (entrevista)

Grupo focal de organizaciones de pacientes

5 pacientes/miembros de junta directiva
1 médica de Atencidén Primaria

1 fisioterapeuta

1 psicéloga

3.3.3. Metodologia de trabajo

Ambos focus group se realizaron en formato virtual mediante la plataforma Microsoft
Teams los dias 25 de enero del 2021 (organizaciones de pacientes) y 1 de febrero del 2021
(profesionales sanitarios y tuvieron una duracion de dos horas cada uno. Por su parte, las
entrevistas se realizaron el 2 y 17 de febrero del 2021 con una duracién de 30 minutos
respectivamente.

Tanto los grupos focales como las entrevistas fueron conducidas por investigadoras con
experiencia en dinamizacion de grupos y ajenas al objeto. Para ello, con anterioridad a las
sesiones se disefaron dos guiones estructurados por dimensiones de analisis que, a su
vez, contenian una clasificacion de preguntas de interés dirigidas a extraer el maximo de
informacion posible de acuerdo con los objetivos del estudio.
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Estas preguntas han permitido extraer informacion relevante que posteriormente ha
sido analizada y categorizada de acuerdo con diferentes tematicas o barreras detectadas
respecto al abordaje y manejo del dolor crénico en Espafa. Algunos de los procesos
descritos en el apartado del abordaje actual de la atencidn al dolor en Espafa habian sido
previamente contemplados en los guiones, mientras que otros fueron detectados en las
sesiones dando lugar a nuevas variables de analisis.

Figura 5.
Dimensiones de andlisis del grupo de profesionales sanitarios
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Figura 6.
Dimensiones de andlisis del grupo de organizaciones de pacientes
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3.4. Taller con expertos/as en planificacién sanitaria

Paralelamente a la labor de consultoria desempefada por el Comité Asesor del proyecto,
se cred un grupo de expertos en planificacion y asistencia sanitaria para participar en un
taller virtual, que fue llevado a cabo el 23 de marzo de 2021 en la plataforma Zoom.

Este grupo estuvo compuesto por profesionales de diferentes Direcciones Generales de
las Consejerias y Departamentos de Salud de aquellas Comunidades Autdnomas que
actualmente cuentan con un plan o estrategia especifica para el abordaje del dolor crénico.

El principal objetivo de esta dinamica consistié en validar y complementar la propuesta
de modelo de atencidn centrado en la persona con dolor crénico desde la perspectiva de
la planificacion en dolor crénico.

Tabla 2.
Composicion del grupo de expertos/as

Participante Perfil de los y las expertos/as

Técnico de Apoyo de la Subdireccion General de Calidad Asistencial
Paz Palos Zorrilla y Cooperacion Sanitaria de la Viceconsejeria de Humanizacién
Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Madrid.

Subdirector General de Calidad Asistencial y Cooperacién Sanitaria
de la Consejeria de Sanidad de Madrid.

Alberto Pardo Hernandez

Director del Programa de Prevencion y Atencién a la Cronicidad
Sebastia J. Santaeugénia Gonzalez y Plan Director Sociosanitario de la Direccion General de
Planificacion en Salud del Departamento de Salud de Catalufa.

Director del Plan Andaluz de Atencién a las Personas con Dolor de
Ignacio Velazquez Rivera la Direccion General de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria
de Salud y Familias de la Junta de Andalucia.
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O f Planes y estrategias para el abordaje
. del dolor crénico en Espaina

Tal como se avanzaba en la introducciéon de este documento, en 2014 el Pleno del Consejo
Interterritorial del SNS aprobdé el Documento Marco para la Mejora del Abordaje del Dolor
en el SNS en el contexto de la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el SNS. Sus
lineas estratégicas se centran en el dolor como elemento prioritario y transversal en el
marco de las estrategias y politicas de salud del SNS, contemplando el dolor agudo y dolor
crénico de origen oncoldgico y no oncoldgico, dolor perioperatorio y el relacionado con
procedimientos; la prevencion y atencién sanitaria basada en la evidencia cientifica, el
tratamiento del dolor y la coordinacién y continuidad asistencial.

A nivel de las CCAA, se han desarrollado diferentes planes o estrategias que se encuentran
en distinta fase de evolucion en Andalucia, Catalufa, la Comunidad de Madrid y Galicia que
se detallan, junto a un conjunto de buenas practicas del SNS para la mejora del abordaje
crénico, en la tabla 3.

Entretanto, otras Comunidades Auténomas como Canarias y la Comunidad Valenciana
estdn actualmente desarrollando sus propias estrategias en materia de dolor crénico.
La Consejeria de Sanidad Universal y Salud Publica de la Comunitat Valenciana, en
colaboracién con Sociedades Cientificas, esta trabajando en la creacion de una estrategia
autonomica frente al dolor. Por su parte, la Consejeria de Sanidad de Canarias esta
avanzando en la “Estrategia de abordaje al Dolor Crénico No Oncoldgico”.

Por otra parte, en las Comunidades Auténomas de Extremadura, Murcia y el Pais Vasco, a
pesar de no contar con una estrategia especifica del dolor, el abordaje del dolor crénico
se integra en las lineas u objetivos estratégicos de sus diferentes planes de salud de forma
transversal, asi como la vision de la atencion centrada en el paciente y la ciudadania en
el caso del Pais Vasco en un contexto de sus estructuras sanitarias de gestion integrada
(tabla 4).
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Tabla 3. Planes autonémicos para el abordaje del dolor crénico

Planes de Salud relacionados con el dolor
(no especificos)

Planes especificos de dolor crénico

Andalucia

“Plan Andaluz de Enfermedades Reumaticas y
Musculoesqueléticas (ERyME)” (2018)%°

Impulsar e implantar en AP el Plan

Terapéutico individualizado del dolor crénico
musculoesquelético

Garantizar la formacion continuada en el abordaje
del dolor crénico

Asegurar la capacitacion para la evaluacion y el
manejo del dolor crénico asociado a las ERYME.

“Plan Andaluz de atencién a las personas con
dolor 2010-2013"".

Promover el abordaje integral del dolor
Incorporar la politica del dolor como estrategia
transversal

Mejorar la calidad de vida de las personas con
dolor y de sus allegados/as

Impulsar la participacion de la ciudadania en la
prevencion y manejo de dolor.

Potenciar la alianza de los profesionales

para el desarrollo de una politica integral

de abordaje del dolor

Cataluia

“Icopraxi para el tratamiento médico y con
irradiacion del dolor oncolégico” (2012)%:

Desarrollar, difundir, implementar y evaluar
resultados de la ICOPraxi para el tratamiento
médico y con irradiacion del dolor oncolégico
Disminuir la variabilidad terapéutica entre los
pacientes tratados en los diversos centres
Implementar los resultados de la terapéutica en
los pacientes con dolor oncoldgico tractados de
acuerdo con las recomendaciones de la guia

“Modelo de Atencién al Dolor Crénico de Cataluia:
manejo del paciente con dolor neuropatico en
atencién primaria. Criterios de Planificacién de las
Unidades de Dolor” (2010)%.

(Actualmente esta siendo revisada y actualizada por
un grupo de expertos/as).

Mejorar la calidad de vida de las personas con
dolor crénico
Ofrecer a los y las pacientes con dolor crénico una
atencidn sanitaria accesible, efectiva y basada en
la evidencia
Mejorar la sensibilizacion y capacitacion del
personal sanitario que interviene en la atencion al
dolor crénico
A partir de este modelo se han desarrollado los
siguientes documentos:
“Consenso catalan de dolor crénico no oncolégico
201730
“Abordaje del dolor crénico no oncoldgico 2016
“Guia de atencion a los pacientes con dolor crénico
no oncolégico utilizando analgésicos opioides”s?



Planes de Salud relacionados con el dolor
(no especificos)

MODELO DE ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA

CON ENFERMEDAD Y DOLOR CRONICOS

Planes especificos de dolor crénico

Comunidad de Madrid

“Plan Integral de Cuidados Paliativos de la
Comunidad de Madrid 2017-2020"*":

Garantizar la seguridad del paciente y la atencién
al dolor, como indicador del confort del paciente
e intervencion paliativa con mayor grado de
evidencia.

Creacion de grupo de mejora de la atencién al
dolor en los pacientes con necesidades paliativas.

“Estrategia de Seguridad del Paciente 2015 - 2020
Mejorar la seguridad en la atencién al dolor
Mejorar la continuidad asistencial en el
tratamiento del dolor

“Plan de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria
2016-2019” que en cuanto al dolor tiene por objetivo
minimizarlo, asi como de los sintomas prevalentes
acorde a la enfermedad?.

“Estrategia de atencién al dolor” (2017-2020)%*.
(Actualmente la Consejeria de Sanidad

de la Comunidad de Madrid estéa elaborando

la Estrategia 2021-2025).

Priorizar el dolor como elemento transversal en el
marco de las estrategias y politicas de salud del SNS
Mejorar la prevencién y proporcionar una atencion
sanitaria integral centrada en el paciente
Promover una atencién sanitaria segura y
adecuada en el uso de las medidas terapéuticas
para aliviar el dolor

Promover la comunicacion y transferencia de
informacion en las transiciones asistenciales y

la coordinacion entre profesionales y ambitos
asistenciales

Galicia

“Estrategia Sergas 2014: la sanidad publica
al servicio del paciente”*®

“Plan Gallego de Cuidados Paliativos” (2007)*.

Divulgar las recomendaciones de la OMS para
el tratamiento integral del dolor

Estudios descriptivos de control de sintomas,
epidemiologia del dolor

“Estrategia de Atencién Integral al Dolor”
enmarcada dentro de la “Estrategia Sergas 2014:
la sanidad pubilica al servicio del paciente”®

Esta previsto evaluar todas las acciones incluidas
en esta Estrategia y establecer las lineas de
actuacion prioritarias para este el 2021.
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Tabla 4. Planes autonémicos de salud que contemplan el abordaje del dolor crénico

Planes de Salud relacionados con el dolor crénico

Extremadura

“Plan de Salud de Extremadura 2013-2020"*°

En virtud de este plan se ha venido desarrollando el Programa Regional del Dolor con el objetivo general
de disminuir el dolor evitable en sus diferentes patrones (dolor agudo y crénico), para mejorar asi la calidad
de vida de la poblacién. Sus objetivos especificos son:

Formar a los y las profesionales sanitarios en el abordaje de la persona con dolor
Ofrecer educacion sanitaria en materia de dolor

Realizar un abordaje multidisciplinar de la persona con dolor

Realizar un abordaje especifico y diferenciado del dolor crénico y agudo
Homogenizar los criterios de actuacion de las Unidades del Dolor implantadas
en el Servicio Extremefo de Salud (SES)

Colaborar con las asociaciones de pacientes afectados/as

Castillay Leén

Comité técnico del Dolor de Castilla y Le6n*°

Constituido en 2016, a partir del Documento Marco para la mejora del abordaje del dolor en el SNS, para la
ampliaciéon de conocimientos en profesionales sanitarios implicados en el abordaje del dolor, el refuerzo de
la educacion a pacientes para favorecer el autocuidado y la optimizacién del uso de analgésicos.

Murcia

“Plan de Salud 2010-2015"

Este contempla intervenciones en el dolor producido por enfermedades musculoesqueléticas,
siendo sus objetivos para el abordaje de este:

Conocer las causas del dolor crénico musculoesquelético y los factores que influyen
en la percepciéon del estado de salud de los pacientes.

Reducir la incapacidad funcional generada por el dolor crénico.

Mejorar la percepcion del estado de salud de los pacientes afectados de dolor crénico
y enfermedades musculoesqueléticas.
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Planes de Salud relacionados con el dolor crénico

Navarra

“Plan de Salud de Navarra 2014-2020"+?

Este plan incorpora aspectos relativos al abordaje del dolor crénico, particularmente a su evaluacion,
control y coordinacion. Destacan:

Programa de Cuidados Paliativos y Dolor

Programa de Atencién Integrada al dolor créonico severo

Programa de prevencion en colectivos vulnerables (campafa frente al estigma social)
asociado al dolor crénico)

Protocolo de atencién al dolor crénico de causa desconocida

Unidad Funcional Multidisciplinar de Dolor Crénico Severo

Pais Vasco

“Retos y proyectos estratégicos de Osakidetza 2017-2020"*
Entre sus retos estratégicos destacan:

Humanizacién de la atencién

Atencion integrada (adaptacion de circuitos y recursos asistenciales a las necesidades
de pacientes con dolor)

Atencidn a colectivos con enfermedades especificas (redisefio de la atencidn

del paciente con dolor agudo y crénico).

En el marco de esta estrategia algunas organizaciones sanitarias integradas (OSl) contemplan en sus propios
planes estratégicos el abordaje de dolor (OSI Barrualde-Galdakao: “Plan Estratégico 2017-2020", Hospital Santa
Marina: “Plan Estratégico 2018-2022" y OSI Bilbao-Basurto: Plan Estratégico 2018-2021)444546,

Simultdneamente a los diferentes planes de salud y de abordaje de dolor crénico
implementados a nivel nacional, determinadas Comunidades Autdnomas (tanto aquellas
que han disefiado planes o estrategias especificas como algunas que no lo han hecho) han
puesto en marcha diversas actividades o intervenciones de acuerdo a las lineas estratégicas
del Documento Marco para la mejora del abordaje del dolor en el SNS en materia de
planificacién, prevencion y atencion y coordinaciéon asistencial del dolor crénico (para
ampliar informacién consultar las tablas 9,10, 11y 12 del apartado de anexos).
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Figura 7.
Tipos de actividades para la mejora del abordaje del dolor crénico desarrolladas por algunas
Comunidades Auténomas clasificadas segun linea estratégica del Documento Marco

: - Prevencioén y atencién Coordinacion y
Estrategias y politicas de e o : :
> sanitaria basadas en la continuidad asistencial
salud del SNS (linea 1) A g >
evidencia (linea 2) (linea 3)
Comisiones clinicas - Protocolos - Procesos asistenciales
Comités Asesores - Valoracién del dolor integrados y/o rutas
Formacion - Indicadores de efectividad asistenciales que
Participacion ciudadana clinica contemplan aspectos
Medidas para la atencidén relacionados con el dolor
al dolor en la infancia

De estas, algunas han contado con el reconocimiento de buena practica en el abordaje
del dolor crénico por parte del SNS en la Ultima convocatoria del afio 2017, como se puede
consultar en la tabla que se presenta a continuacion (tabla 5).

Tabla 5. Buenas practicas del SNS en el abordaje del dolor crénico

Tipo de intervenciéon CCAA Buena practica del SNS

“Desarrollo de un itinerario formativo en abordaje integral del

Andalucia dolor en la practica clinica en un sistema sanitario publico™”
Formacion
Comunidad de Madrid “Guia de herramientas de autoayuda en dolor crénico””
7 “Programa de intervencion enfermera grupal en pacientes
Andalucia 9 P g Yt ®
o . con dolor crénico no oncolégico
Participacion
ciudadana ) A )
.. “Abordaje del Dolor como estrategia de mejora de la
Galicia - . : . 2o wi?
calidad asistencial en un area sanitaria integrada
“Desarrollo de un sistema de reconocimiento de Centros
. contra el Dolor Crénico™?
Andalucia . R
R (en la actualidad 32 centros cuentan con el distintivo para
Indicadores de la modalidad de dolor crénico).
efectividad clinica
del dolor

“Implantacion de un listado de verificacion para técnicas
Comunidad de Madrid intervencionistas en el Hospital de Dia de la Unidad del
Dolor para aumentar la seguridad del paciente””

“Abordaje coordinado entre atencién primaria y
hospitalaria al dolor crénico no oncolégico en una zona
basica de salud de la Gerencia de Gestion Integrada de
Santiago de Compostela™’

Galicia

Procesos asistenciales
integrados
“Los pacientes que subieron una montafa, pero bajaron
Pais Vasco una colina. Simplificando los circuitos de gestion
asistencial de los pacientes con dolor crénico.””
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Abordaje actual de la atencién
. al dolor crénico en Espaia

5.1. Circuito asistencial de la persona con dolor crénico

Segun el conjunto de profesionales sanitarios que han participado en este proyecto, el
circuito actual de la persona con dolor crénico en el Sistema Nacional de Salud es el que
se describe a continuacion (figura 8).

Figura 8. Flujo actual de la persona con dolor crénico en el SNS y sus principales barreras

Atencién
Primaria BARRERAS EN EL DIAGNOSTICO Y DERIVACION

Retraso diagndstico del dolor/fenfermedad crénica
Imposibilidad de derivar pacientes a unidades del dolor
desde Atenciéon Primaria (AP)

Control y manejo }
del dolor crénico

Retraso en la derivacion de AP al/la especialista de

Atencién algunas patologias para diagnéstico/tratamiento

Hospitalaria

Especialista
patologia

BARRERAS EN LAS UNIDADES DEL DOLOR

Heterogeneidad de las unidades

Unidad Tratamiento del } - Inequidad territorial para el acceso

del dolor dolor complejo Equipamiento deficitario para el manejo del dolor

crénico extenso
Déficit de recursos humanos y técnicos
Funcionamiento dependiente de implicacién de personal

A BARRERAS EN EL SERVICIO DE REHABILITACION
Tratamiento agudo

et de la funcionalidad

Ausencia de rehabilitacion para procesos créonicos

Cuidados Tratamiento en fase
paliativos avanzada

Fuente: elaboracion propia a partir de la informacion recogida en los focus group.
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El circuito asistencial habitual del dolor cronico comienza en Atencion Primaria (AP), nivel
que representa la principal puerta de entrada en el sistema sanitario, bien por consulta
directa sobre el dolor o por su enfermedad cronica de base. Desde este nivel asistencial
las personas suelen ser derivadas al especialista que corresponda, bien para tratar el
dolor cronico siya estuviera presente, o la patologia que lo causa.

Elseguimientoy control del dolor cronico suele realizarse tantoen AP como en Atencion
Hospitalaria (AH) en el contexto de la enfermedad cronica asociada al dolor.

Alolargo de este seguimiento, algunas personas con dolor son derivadas a las unidades
del dolor desde su especialista de referencia en AH, ya que en la mayoria de CC.AA. no
es posible realizar la derivacion desde AP. El proceso de derivacion a estos centros suele
consistir en la realizacion de una interconsulta electronica entre las unidades y AH. En
este sentido, el conjunto de profesionales ha remarcado el avance que ha supuesto
durante la pandemia el desarrollo de la via telematica en la implementacion de este
tipo de consultas.

Paralelamente, las personas con dolor cronico pueden ser tratadas en servicios de
rehabilitacion y/o fisioterapia, a donde suelen ser referidas desde AP o AH.

Asimismo, algunas pueden requerir tratamiento en unidades de cuidados paliativos
para el tratamiento del dolor cronico asociado a enfermedades progresivas e incurables
que, Nno obstante, pueden tener un pronodstico de varios afnos de vida (como las
enfermedades neurodegenerativasy el cancer, entre otras), en cuyo caso son derivadas
fundamentalmente desde AH. El flujo de derivacion de pacientes entre los cuidados
paliativos y las unidades del dolor suelen ser bidireccional.
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5.2. Barreras en el proceso asistencial de las personas
con dolor crénico

En el presente apartado se exponen las principales barreras apuntadas por el conjunto
de participantes en los focus group en cuanto a la atencidn sociosanitaria recibida por las
personas con enfermedad y dolor crénico, que fueron constatadas por el comité asesor del
proyecto. Especificamente se describen las barreras relativas al proceso de diagndstico,
derivacién y manejo del dolor crénico en el sistema publico de salud.

5.2.1. Barreras en el diagnéstico de la enfermedad y el dolor crénicos

Desde la perspectiva de las organizaciones de pacientes y profesionales sanitarios la
principal problematica a la que se enfrentan las personas con dolor crénico es el retraso en
la identificacion y/o diagndstico del dolor o de la enfermedad que lo origina. En esta linea,
segun el estudio “El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes”
de la POP realizado en 2018 hasta el 40% de las personas que afirmaban padecer dolor
crénico no contaban con un diagnostico de dolor crénico, a pesar de llevar una media de 12
anos padeciéndolo®.

Entre las posibles causas de este fenémeno se encontrarian las descritas a continuacion:

. Déficit de formacién o capacitacion para el manejo del dolor crénico que, segun
las organizaciones de pacientes y profesionales sanitarios consultados/as, favorece su
banalizacion por parte de algunos/as clinicos/as. En la actualidad noseimparte formacién
en dolor en los estudios de grado en medicina, excepto en contadas facultades donde
existe una asignatura optativa de dolor. Por tanto, la capacitacion en dolor depende, en
buena medida, del interés de cada profesional sanitario. En la formacion MIR (Médico
Interno Residente) Unicamente Anestesiologia y Reanimacion tienen una rotacion
obligada en dolor.

Asimismo, las escasas alternativas farmacoterapéuticas efectivas para el tratamiento
del dolor en el contexto de algunas patologias favorecen el desinterés en su abordaje
(circunstancia habitual en las enfermedades musculoesqueléticas y raras).

“En el caso de las enfermedades raras, generalmente sabe mds
la propia persona afectada que el/la profesional sanitario.”
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. Sintomatologia invisible caracteristica de algunas patologias que no es observable
en las pruebas diagnésticas y que, determinados/as profesionales atribuyen a factores
psicoldgicos (como, por ejemplo, en la fibromialgia que provoca dolor generalizado).
El dolor de origen neuropatico o las lesiones articulares resultan mas facilmente
identificables y cuentan con mayor reconocimiento médico y social.

“Muchos/as profesionales no creen en la fibromialgia y en consecuencia
tienen un gran desconocimiento sobre ella.”

« Ausencia de especialista de referencia para el manejo de ciertos problemas de salud
crénicos, por lo que algunas personas con dolor realizan un largo recorrido por el circuito
sanitario en busca de un/a referente asistencial que puedan brindarles un tratamiento
efectivo (situacion frecuente en el caso de las personas con enfermedad rara y/o sus
familias).

Por su parte, en lo referido a la poblacién pediatrica con enfermedad crénica, el
infradiagnéstico del dolor crénico es mas frecuente que en la poblacién adulta,
encontrandose entre sus posibles causas la dificultad de los nifios/as para expresar
el dolor que padecen y de los equipos médicos para interpretar el dolor, asi como el
habitual rechazo de las familias o cuidadores/as informales a iniciar ciertos tratamientos
farmacoldgicos asociados a condiciones de salud graves. Asi pues, el diagndstico se suele
cimentar en la percepcion de la familia o cuidadores/as informales sobre el dolor del nifio/a.

5.2.2. Barreras en el circuito de derivacién de la persona con dolor crénico

En lo que respecta al flujo de las personas con dolor créonico en el sistema sanitario publico,
los principales obstaculos son la imposibilidad de Atencién Primaria tanto para tratar
a algunas personas con dolor en sus centros, asi como para derivarlas a las unidades
del dolor cuando corresponde, como consecuencia de la ausencia de protocolos de
derivacién y de rutas de practica clinica estandarizados para el abordaje del dolor
créonico como problema de salud especifico.

Por un lado, en cuanto al tratamiento del dolor crénico en AP, a pesar de que se ha
apuntado que la mayor parte de casos deberian ser controlados en AP, actualmente
solo el 36% de las personas que padecen dolor crénico en Espafa son tratadas de esta
condicion por su médico/a de AP
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Por otro, el actual modelo de derivacion que Unicamente permite referir pacientes a
unidades del dolor desde AH, motiva el retraso en la llegada a las unidades del dolor
de aquellas personas que precisan técnicas intervencionistas. De hecho, algo mas de
la mitad de las personas con dolor crénico en Espafa (54%) esperan como minimo 1afo a
ser derivadas a una unidad del dolor desde el comienzo del dolor, siendo lo mas frecuente
haber tardado entre 1y 5 afios (el 38%)™.

Igualmente, las personas que han participado en los focus groups consideran la existencia
de otros motivos para este retraso, como:

« Reticencia de especialistas a derivar a sus pacientes a las unidades del dolor.
La derivacion del/la especialista a estas unidades se produce Unicamente cuando
fracasa el conjunto de opciones terapéuticas disponibles en AH, existe una extrema
discapacidad fisica o necesidades paliativas.

“Muchos/as especialistas no derivan porque sienten que si dan ese paso
han fracaso en el abordaje de dolor”

. Déficit de coordinacion entre la especialidad de referencia para la patologia
crénica y las unidades del dolor.

. Desconocimiento de los y las profesionales sanitarios de AE sobre la cartera de
servicios y la actividad realizada en las unidades del dolor.

« El retraso diagnéstico, anteriormente descrito, que afecta a algunas patologias
crénicas que cursan con dolor.

. Saturacién de las listas de espera en el proceso de derivacion de AP al/la especialista
de AH.
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5.2.3. Barreras en el manejo del dolor crénico

Asimismo, se han detectado determinados obstaculos a lo largo del manejo del dolor en la
enfermedad crdnica que se detallan a continuacion.

En la actualidad persiste una clara tendencia a abordar principalmente el dolor de origen
primario y a hacerlo como un sintoma secundario a la enfermedad que lo ocasiona, en
lugar de como un problema de salud en si mismo. No obstante, las personas entrevistadas
manifiestan que se observa un paulatino aumento de sensibilizacion entre el personal
sanitario con respecto al reconocimiento y tratamiento del dolor como un problema de
salud en si mismo. La nueva clasificacion internacional de enfermedades del dolor crénico
de la OMS apuntada en la introduccion de este documento podria suponer un punto de
inflexion en el modelo de abordaje del dolor crénico, favoreciendo la concienciacion sobre la
necesidad de un nuevo manejo de este. Por ello, se ha apuntado la conveniencia de difundir
esta nueva clasificacion entre el colectivo de profesionales sanitarios con el fin de garantizar
su implementacion?.

“El dolor es el sintoma incapacitante para el/la paciente y la enfermedad
es lo que le preocupa al médico/a”

En lo que respecta a la evaluacién del dolor crénico, cabe subrayar que actualmente se
evalla la intensidad del dolor y se recogen determinados aspectos psicosociales de forma
parcelada por parte de cada profesional sanitario, pero normalmente no se registran
en la historia clinica. En lo que se refiere a la medicion clinica del dolor, actualmente no
existe consenso sobre cual es la escala mas adecuada y su uso no esta extendido entre los
profesionales sanitarios.

Por otra parte, el manejo de la pérdida de funcionalidad presenta cierto margen de mejora,
va que los servicios de rehabilitacién y/o fisioterapia no estan incluidos en la cartera
de servicios destinados al manejo del dolor crénico, es decir, servicios continuados en el
tiempo. A pesar de que la fisioterapia basica se encuentra integrada en la mayoria de los
equipos de AP y las unidades de rehabilitacion en los principales hospitales de referencia,
las personas con dolor crénico Unicamente pueden acceder a estas para recibir tratamiento
rehabilitador durante episodios agudos de su enfermedad.

Respecto al ambito del autocuidado en el dolor crénico, parece habitual que las personas
afectadas tengan un gran desconocimiento acerca del manejo de la enfermedad que lo
causa y del propio dolor. Los y las profesionales sanitarios han resaltado las barreras que las
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personas con enfermedad crénica suelen mostrar a incorporar cambios en su estilo de vida
y la preferencia por los tratamientos farmacolégicos.

“No todo es llegar a una silla de la consulta y ver qué puede hacer el médico/a por mi,
sino ver qué puedo hacer por mi mismo/a. Yo pido a los pacientes que
me ayuden a ayudarles, porque si no el tratamiento va destinado al fracaso.”

5.2.4. Barreras en el manejo del dolor crénico en unidades del dolor

Las Unidades de Tratamiento del Dolor (UTD) ), comUnmente denominadas “unidades del
dolor”, se definen como una organizaciéon de profesionales sanitarios que ofrece asistencia
multidisciplinar, gue cumple con los requisitos funcionales, estructurales y organizativos
gue garantizan condiciones de seguridad, calidad y eficiencia adecuadas para atender al
paciente con dolor crénico que requiera asistencia especializada™.

Estas pueden ser de tres tipos en funcion de su grado de complejidad y especializacion:
“unidad multidisciplinar para el tratamiento del dolor”, “unidad del dolor (unidisciplinar) y
unidad monografica”, dedicada a técnicas relacionadas con una regién corporal especifica'™.
De acuerdo con la percepcion del conjunto de profesionales sanitarios que han participado
en este proyecto, la practica clinica en estas unidades de tratamiento del dolor en Espana
se ve afectada por una serie de circunstancias que dificultan el adecuado manejo del
dolor crénico.

Entre las principales barreras destaca la heterogeneidad en cuanto a su estructura y
equipamiento, que no se encuentran definidos ni unificados en la cartera de servicios
del Sistema Nacional de Salud. Por tanto, actualmente no se garantiza un acceso
equitativo a las prestaciones de estos servicios en todos los ambitos geograficos.
Por lo general, predominan las unidades de tipo monografico formadas tan solo por
anestesiélogos/as, rehabilitadores/as o paliativistas, mientras que existen escasas unidades
multidisciplinares.

La mayor parte de unidades del dolor en Espana son dependientes de los servicios de
anestesiologiay reanimacion, lo que dificulta la composicion de un equipo multidisciplinar
y la disposicién de un presupuesto propio.

En relacion con los recursos, se ha subrayado la ausencia de la figura del psicélogo/a y de
terapeuta ocupacional en un importante volumen de unidades, la falta de capacitacion
del personal sanitario implicado en el manejo del dolor, la insuficiente dotacidon de
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personal para atender adecuadamente al conjunto de pacientes que reciben y el déficit
de determinadas técnicas de tratamiento, que en ocasiones tienen que ser solicitadas a
centros de otras CC.AA.

Habitualmente las unidades del dolor parecen estar técnicamente mejor equipadas
para el manejo de las patologias que cursan con dolor crénico localizado (con diversidad
de procedimientos para bloqueos anestesioldgicos, entre otras), frente al dolor crénico
extenso que requiere un abordaje terapéutico mas amplio y multidisciplinar consistente
en la combinacion del tratamiento farmacoldgico, el tratamiento psicoldgico, la terapia
ocupacional y la fisioterapia.

Por otra parte, la activacion de un abordaje integral y multidisciplinar en estas unidades
depende en gran medida de la implicaciéon del equipo humano que las forman. Como
ejemplo de este tipo de iniciativas particulares, destaca la realizacion de interconsultas
con los perfiles profesionales que no tienen integrados para complementar la atencién a
sus pacientes.

5.3. Impacto psicosocial del dolor crénico

Conforme han sefalado las organizaciones de pacientes consultadas para este proyecto, si
bien el dolor genera repercusiones funcionales en las personas que lo padecen, también
puede impactar negativamente en su dimensién emocional y, en consecuencia, en su
calidad de vida, que la OMS (1994) define como la «percepcidon que tiene un individuo de
su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en que vive y en relacion
con sus objetivos, normas e inquietudes». Este constituye un concepto complejo en el que
se engloban factores fisicos, psiquicos y sociales que varian segun la percepciéon individual
de cada persona afectada por una enfermedad.

La relacion existente entre el estado de salud y la calidad de vida es reciproca, pudiendo
influir el dolor crénico en la calidad de vida y viceversa.

La propia experiencia fisica del dolor y la pérdida de funcionalidad que en ocasiones
conlleva, contribuyen a la pérdida progresiva de la calidad de vida en forma de deterioro
de las relaciones sociales y familiares, impacto en las esferas laboral y educativa y
en la autonomia personal, principalmente. En este sentido, el 70% de las personas que
viven con dolor crénico manifiestan tener un menor rendimiento laboral o formativo por
la falta de concentracion causada por el dolor". Sin embargo, algo mas de la mitad de las
personas con enfermedad y dolor crénicos en Espafia no tienen reconocido ningudn grado
de discapacidad (53%) y entre quienes cuenta con esta, lo mas frecuente es que sea de
entre el 33y el 64% (31%)".
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De acuerdo con la experiencia de las organizaciones de pacientes, el impacto global en
la calidad de vida representa en si mismo un tipo de dolor que puede desencadenar un
sufrimiento emocional incluso mayor que la experiencia del dolor, que varia en funcion de
la situacion de la persona que lo experimenta. En este aspecto, el 74% de las personas con
dolor crénico en Espafia se muestran entre moderadamente y muy ansiosas o deprimidas
como consecuencia de este?

“Si una persona te dice que tiene dolor, es porque hay dolor, sea fisico
o sea un dolor por el sufrimiento que le produce.”

Por otra parte, entre las personas con dolor créonico predomina un estado de insatisfaccion
respecto al manejo de su enfermedad o dolor, derivado de la sensacién de que los
tratamientos farmacoldgicos aplicados no son eficaces y a la percepcion de falta de
reconocimiento del dolor cronico en sus profesionales de referencia. A tal efecto, la mayoria
de las personas que viven con dolor créonico en Espafia se muestran insatisfechas con el
tratamiento global recibido para este, en especial aquellas cuyo seguimiento es realizado
en por su médico/a de familia’?, lo cual podria mantener cierta relacién con el déficit de
capacitacion especifica en dolor en este colectivo profesional.

“El dolor, como todos los sintomas que producen sufrimiento,
depende no solo del sintoma en si mismo, sino de la sensacion
de que no tenemos recursos para afrontarlo.”
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Tabla 6.
Barreras identificadas en el abordaje y manejo del dolor

Diagnéstico y derivacién

Retraso diagndstico del dolor o enfermedad crénica de base.

Imposibilidad/dificultad de Atencion Primaria para diagnosticar, tratar y derivar a servicios de atencion
hospitalaria como las unidades del dolor.

Dificultad o retraso en la derivacién de pacientes a las unidades del dolor.

Infradiagndstico del dolor en la poblacion pediatrica con enfermedad crénica.

Manejo del dolor crénico

Abordaje del dolor crénico como sintoma secundario.

Ausencia de escalas o instrumentos de valoracién biopsicosocial del dolor.

Inexistencia de rehabilitacién para procesos cronicos en la cartera de servicios.
Heterogeneidad de las unidades del dolor.

Equipamiento deficitario de las unidades del dolor para el manejo del dolor crénico extenso.
Abordaje integral y multidisciplinar de unidades del dolor sustentado en la implicacion
personal del equipo social y sanitario

Rol pasivo de las personas con dolor crénico

Impacto psicosocial

Impacto en la calidad de vida de la persona con dolor crénico.

- A
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Modelo ideal de Atencién Centrada en la
. Persona con enfermedad y dolor crénicos

Elmodelodeatencionaldolordesplegadoactualmenteenel SNSrequeririaser transformado
a un modelo de atencién humanista centrado en la persona con dolor. Un modelo que
tuviese en cuenta e incorpore a la persona como eje central.

El actual Documento Marco para la mejora del abordaje del dolor en el SNS no incorpora
la perspectiva de los y las pacientes, asi como tampoco contempla el tipo de evaluacion a
realizar de las intervenciones implementadas o el despliegue de recursos necesarios para
implementarlas. Dado que el Documento Marco del SNS no tiene caracter normativo, sus
lineas estratégicas se han implementado desigualmente en las diferentes Comunidades
Auténomas (CCAA).

En este dmbito territorial se deberia seguir avanzando en la definicién de estrategias o
planes especificos de dolor lejos de la mera inclusién de una linea u objetivo estratégico en
planes de salud o de patologias concretas, que no permite el mismo nivel de despliegue
de las diferentes actuaciones.

Por tanto, teniendo en cuenta las aportaciones realizadas por los y las pacientes con dolor
crénico, los profesionales sanitarios que lo abordan, asi como el grupo de expertos/as en
planificacion y el comité asesor del proyecto, se propone la implementacion de un modelo
de Atencidn Centrado en la Persona con dolory enfermedad crénica en Espafia que deberia
contener los elementos y caracteristicas que se desarrollan a lo largo de este apartado,
gue podrd implementarse de forma flexible en las organizaciones sanitarias y niveles
asistenciales del Sistema Sanitario Publico de acuerdo a su contexto particular.

6.1. Caracteristicas del proceso asistencial en un modelo de Atencién
Centrada en la Persona con dolor crénico

6.1.1. Circuito asistencial

El circuito asistencial propio de un modelo de atencién centrado en la persona con dolor
deberia ser circular y girar en torno a esta, quien se situaria en el centro del sistema. Este
tipo de circuito implicaria que el flujo de la persona con dolor por el sistema se produjese
de forma trasversal, esto es, que los y las profesionales sanitarios tuviesen la capacidad
y los recursos para garantizar la continuidad asistencial mediante la coordinacion,
comunicacion y derivacion de las personas con dolor a los diferentes servicios (unidades del
dolor, fisioterapia, psicélogo/a, trabajador social, ...).
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En este modelo de ACP propuesto se aseguraria, asimismo, la aproximacién de los servicios
sanitarios a la persona con dolor, la personalizacién de la atencién y el respeto a sus
preferencias. La persona recibiria atencién por parte del especialista que correspondiese
en el nivel asistencial que mejor se adecuase a su situacion y necesidades biopsicosociales
particulares, manteniendo el mismo/a profesional de referencia en la medida de lo posible
para favorecer la relaciéon y comunicacion profesional sanitario-paciente.

Con el objetivo de determinar el circuito individualizado de cada paciente, seria preciso
estratificar a las personas con dolor créonico seguin su capacidad funcional y su perfil
biopsicosocial, dado que el impacto del dolor no se produce uniformemente en todas las
areas de la vida (bioldgica, psicoldgica, social y espiritual).

La atencién biopsicosocial y holistica requeriria la inclusion de servicios mas alla del
SNS. En este sentido se deberia garantizar la derivacion y coordinacién con servicios
sociales cuando fuese necesario, asi como a las organizaciones de pacientes cuando los
recursos necesarios para el buen manejo del dolor crénico no pudiesen ser prestados en el
marco del Sistema Nacional de Salud, tales como la rehabilitacion/fisioterapia continuada,
la asistencia domiciliaria, el abordaje psicolégico y la orientacion laboral, entre otras.

Por otra parte, este nuevo enfoque implicaria una transformaciéon del modelo de
comunicaciéon profesional sanitario-paciente que exigiria, por un lado, facilitar la
participacion de la persona con dolory su familia en la toma de decisiones sobre su proceso
de saludy, por otro, contar con profesionales sanitarios sensibilizados con la problematica
del dolor crénicoy capacitados para ejercer la escucha activa, que representa un elemento
clave para tener en cuenta las preferencias de las personas con dolor y aliviar el impacto
emocional de la enfermedad.

6.1.2. Rol de Atencion Primaria

Atencion Primaria se constituiria como el nivel asistencial referente en la atencién
integral a la persona con dolor crénicoy ejerceria el rol de coordinacion entre los diferentes
niveles asistenciales cuando se requiera.

Los equipos de Atencién Primaria estarian formados por médicos/as de familia, personal
de enfermeria, fisioterapeutas y trabajadores/as sociales (entre otros posibles perfiles) que
contarian con formacion o capacitacién especifica para garantizar el adecuado y pronto
diagnéstico y tratamiento farmacolégico y no farmacolégico del dolor crénico. En este
ambito de atencion se facilitaria la derivacion de pacientes a las unidades del dolor sin
agotar sus opciones terapéuticas, para evitar la cronificacion del dolor. La comunicacion
y coordinacion entre AP y las unidades del dolor resulta esencial para el buen manejo y
resultado del tratamiento.
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Una vez iniciado el tratamiento en una unidad del dolor, se priorizarian las necesidades
de las personas con dolor, haciendo posible la continuidad de ciertos tratamientos (como
la fisioterapia y/o terapia psicolégica) en AP cuando lo contrario supusiese un perjuicio
(evitar desplazamientos a diferentes consultas, ...), mientras que en las unidades del dolor se
realizarian técnicas intervencionistas concretas.

Figura 9.
Circuito asistencial en un modelo de Atencién Centrado en la Persona con dolor crénico

Atencién Primaria Atencién Hospitalaria

REFERENTE ASISTENCIAL TRATAMIEN'!'O
PARA EL TRATAMIENTO DEL DOLOR CRONICO
DEL DOLOR CRONICO COMPLEJO

(sin técnicas intervencionistas)
Persona - Especialista de la patologia

- Medicina de familia con dolor crénica de base
- Enfermeria . Unidades del dolor
- Fisioterapia multidisciplinarias
- Abordaje psicologico . Cuidados paliativos

- Trabajo social

Ambito social
(Servicios Sociales y organizaciones
de pacientes)

Fuente: elaboracion propia.
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6.2. La Unidad del Dolor en un Modelo de Atencion
Centrado en la Persona

De acuerdo con la informacién extraida en el focus group con profesionales sanitarios, que
ha sido ratificada por los y las expertos que han participado en el grupo de expertos/as, en
un modelo de atencién centrado en la persona con dolor las unidades del dolor deberian
responder a las siguientes caracteristicas:

«  Formadas por un equipo multidisciplinar compuesto por profesionales de diferentes
servicios asistenciales que cuenten con capacitacién certificada en manejo del
dolor complejo (anestesiélogo/a, médico/a rehabilitador/a o fisioterapeuta, médico/a
internista y médico/a de familia, psicélogo/a, terapeuta ocupacional). El equipo estaria
liderado por la figura del coordinador/a clinico que seria formado/a y evaluado/a
periddicamente, pudiendo rotar a su servicio de origen.

. Contar con una cartera de servicios definida, publica y comun en todas las CC.
AA. y regiones/zonas sanitarias. La acreditacion de las unidades de dolor facilitaria la
homogeneidad de servicios y calidad de la atencion.

« Desplegadas en todos los hospitales de referencia.

Las unidades del dolor atenderian de forma prioritaria a los siguientes perfiles de personas:

« Personas que tienen opciones de mejorar con las técnicas intervencionistas disponibles.

« Personas que no responden a los tratamientos convencionales y que son candidatos/
as a recibir tratamientos especificos ofrecidos en los Hospitales de Dia, tales como
algunos tratamientos que se encuentran fuera de ficha técnica (fuera de indicaciones
o condiciones de utilizacion aprobadas por las Autoridades Sanitarias) o que se ofrecen

con escasa frecuencia.

«  Pacientes con dolor neuropatico en tratamiento con opioides que precisen un aumento
de dosis y no hayan experimentado mejoria en el nivel de dolor ni en la calidad de vida.

«  Personas con pluripatologia, polimedicacién o complejas (personas con alergias, con
sindrome regional complejo, etc.).

« Personas con antecedentes de adicciones.

«  Personas con dolor oncoldgico.
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6.3. Evaluacion del modelo de Atencién Centrada
en la Persona con dolor crénico

La medicién o evaluacion del dolor créonico es mas compleja que la del dolor agudo, puesto
gue presenta una trayectoria mayor. En el contexto de un modelo de atencién orientado
a la persona con dolor resulta imprescindible medir, no solo el impacto psicosocial, sino
también la funcionalidad de las personas afectadas. La valoracién debe ser integral,
multidisciplinar y registrarse en la historia clinica.

Se plantea, por tanto, la necesidad de que los y las profesionales sanitarios evalluen de
forma sistematica el impacto biopsicosocial del dolor crénico en cualquier ambito de
atencion. La evaluacion se realizaria mediante un numero reducido de indicadores que
medirian el nivel de dolor crénico, la funcionalidad y las necesidades percibidas de la
persona que lo padece.

La informacién, que seria registrada en la historia clinica compartida, no deberia ser
recogida obligatoriamente mediante escalas, si bien podria consistir en un registro de
informacion cualitativa acerca del impacto observado en las diferentes dimensiones. El
lenguaje de esta evaluacion se adaptaria al perfil de la persona evaluada.

En la siguiente figura (10) se resumen las caracteristicas basicas del modelo de ACP con
dolor propuesto hasta ahora.

Figura 10. Caracteristicas del Modelo de ACP con enfermedad y dolor crénicos

Modelo de Atencién Centrado en la Persona con enfermedad y dolor crénicos

« Centrado en el paciente como eje del circuito social y sanitario

« Circuito asistencial circular (derivacion trasversal)

- Trabajo en equipo y coordinado de todos los niveles asistenciales

« Coordinacion con las organizaciones de pacientes

« Continuidad de cuidados

« Profesionales sanitarios capacitados en materia de dolor crénico

« Valoracion del dolor integral y multidisciplinar registrada en la historia clinica
(impacto biopsicosocial y funcionalidad)

. Estratificacion de pacientes seguin su funcionalidad y perfil biopsicosocial

« Atencioén integral del dolor crénico (dimensién bioldgica, psicolégica y social) y personalizada

« Unidades del dolor multidisciplinares, desplegadas en todos los hospitales de referencia
y con cartera de servicios publicay comun

« Respeto a las preferencias de las personas con dolor

- Decisiones compartidas entre profesional sanitario y paciente y/o familia

« Relacién fluida profesional sanitario-paciente

« La familia acompafa e interviene
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Figura 11.
Modelo de ACP con enfermedad y dolor crénicos

Coordinacién

Atenciéon
Primaria

Tratamiento Especialistas
Farmacolégico patologia
de base

Atenciéon
Servicios Social
Sociales
. Flexibilidad
Técnicas
Interven-
cionistas

Respeto
preferencias
paciente

Atencién
Psicolégica

PERSONA

Educacién
Sanitaria

Unidad
del dolor

Cuidados
paliativos

Familia
Rehabilitacion

de Pacientes
Personalizacién

Decisiones
compartidas

Fuente: elaboracion propia.
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6.4. Implementacion del modelo de Atencién Centrada en la Persona
con dolor crénico: propuestas de accion

Se presentan a continuacion las propuestas de accion para hacer posible la trasformacion
del modelo actual de atencién al dolor créonico en Espafia hacia el modelo de ACP expuesto
en el bloque anterior.

Dada la composicion de los grupos focales y del comité, estas propuestas se formulan
desde la perspectiva de los profesionales sanitarios y sociales implicados en el abordaje
del dolor crénico, asi como desde la experiencia y realidad de las personas que los sufren,
representadas por las organizaciones de pacientes.

Tabla 7. Propuestas de accién para la implementacion de un modelo de atencién
centrado en la persona con dolor crénico

Despliegue y evaluacién del modelo de ACP con dolor

Definir y concretar una Estrategia nacional comun para la mejora del abordaje del dolor crénico centrado
en la persona, asi como planes autondmicos que se adapten a la capacidad asistencial y necesidades de cada
Comunidad Auténoma o regidn sanitaria.

Crear la estructura organizativa e infraestructura que garantice el diagnéstico y la atencién al dolor con
la identificacion de profesionales responsables del despliegue del modelo.

Crear comisiones asesoras de dolor conjuntas entre AP y AH para la puesta en marcha y evaluacién de
acciones de mejora del diagnéstico, derivacién y manejo del dolor crénico que estarian compuestas por
expertos/as en el abordaje y manejo del dolor. La coordinacion y comunicacion entre AP y AH seria liderada
por referentes de AP en cada dmbito geografico, que recibirian formacién continua para tales funciones.

Diagnéstico y derivacién del dolor crénico

Disefiar e implementar una capacitacion especifica de dolor accesible desde las diferentes especialidades
tras la formacién de especialista (MIR, PIR, EIR). Esta incluiria formacion en materia de diagndstico del dolor
crénicoy derivacion, abordaje biopsicosocial y manejo de todos los tratamientos y técnicas que correspondan
en cada servicio.
Crear circuitos de comunicacion entre el sistema sanitario, los servicios sociales y las organizaciones
de pacientes para posibilitar la prescripcién y prestacion de los servicios ofrecidos por estas cuando no
sea posible hacerlo en el SNS (terapia fisica, asistencia domiciliaria, terapia psicolégica, orientacién laboral,
derivacién a Servicios Sociales ...).
Implementar y fomentar la digitalizacion de la informacién entre los distintos niveles de atencién del SNS
y especialidades para la mejora del abordaje y evaluacion de casos (historia clinica compartida, interconsultas,
etc.). En el caso de la historia clinica, esta deberia incluir un apartado especifico para el registro y seguimiento
del dolor.

. Incorporar a los y las nifios/as con dolor crénico en la toma de decisiones con el fin de facilitar la
identificacion y manejo del dolor y reducir el sesgo de la percepcion de los padres/madres o tutores/as en
su evaluacion. En este proceso, se les facilitaria informacion acerca de su enfermedad adaptada a su perfil.

A
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Manejo del dolor crénico

Incorporar la perspectiva de la prevenciéon primaria (abordaje del dolor agudo), secundaria y terciaria
en el abordaje tanto del dolor crénico como de la pérdida de funcionalidad asociada a este, puesto que
representa su principal consecuenciay comorbilidad. A tal efecto, el enfoque biopsicosocial resulta clave en el
manejo de la pérdida de funcionalidad a través de programas interdisciplinares integrados por profesionales
del ambito sanitario y social y psicélogos/as.

« Evaluar el impacto biopsicosocial del dolor crénico a través de un conjunto minimo de indicadores
que pudieran ser integrados en la historia clinica compartida en cualquier nivel asistencial. Segun las
organizaciones de pacientes consultadas, los y las especialistas no suelen tratar el tema de dolor durante
las consultas, por lo que han puesto de relieve la necesidad de preguntar sistematicamente sobre esta
problematica.

Incluir en los contratos-programa los indicadores propios de un modelo de ACP con enfermedad y dolor
crénicos para evaluar periddicamente su implementacion y el cumplimiento de objetivos (manejo del dolor,
rutas asistenciales de las personas con dolor crénico, etc.).

Incorporar los servicios de rehabilitacién (fisioterapia, terapia ocupacional...) en la cartera de servicios
del SNS para el manejo del dolor de forma continuada. Las organizaciones de pacientes que representan
a personas que viven con dolor crénico han subrayado el papel clave de la terapia fisica y el tratamiento
psicolégico.

Ofrecer a los profesionales sanitarios formacién sobre el abordaje biopsicosocial del dolor, que les dote
de herramientas para la adecuada identificacion de las necesidades particulares e impacto del dolor en cada
paciente, asi como para su consiguiente estratificacion.

« Desarrollar programas de educacion sanitaria para pacientes y familiares dirigidos a potenciar y mejorar
la gestion del dolor (gestion de expectativas respecto al tratamiento, puesta en marcha de estilos de vida
saludables, etc.).

Unidades del dolor

Garantizar la existencia de unidades del dolor en todas las regiones sanitarias con todas las técnicas
intervencionistas de acuerdo con la prevalencia del dolor crénico en cada una de estas. Sera imprescindible
definir una cartera de servicios accesible, publica y adaptada/flexible al contexto local.

Crear unidades del dolor multidisciplinares para el abordaje integral y coordinado del dolor crénico
compuestas por anestesidlogos/as, médicos/as de familia, terapeutas ocupacionales, psicodlogos/as,
fisioterapeutas y médicos/as internistas, entre otros profesionales.

Integrar en la cartera de servicios de las unidades de dolor programas de actividad fisica con el objetivo de
prevenir o reducir la pérdida de funcionalidad, que se ofrezcan en paralelo a la fisioterapia y/o rehabilitacion.

Desarrollar actividades informativas dirigidas fundamentalmente a los equipos sanitarios y a las personas
con dolor acerca de los servicios y recursos disponibles en las unidades del dolor, con el objeto de evitar
derivaciones innecesarias y facilitar la derivacion de los perfiles adecuados de acuerdo con los criterios
anteriormente descritos.

< A
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Impacto psicosocial del dolor crénico

Implicar en el tratamiento psicolégico a la familia de las personas afectadas con dolor mediante el
desarrollo de intervenciones de terapia familiar. El dolor generalmente causa ansiedad anticipatoria en
quienes lo sufren. Se ha acentuado la importancia de tratar la ansiedad y la depresién para lograr la reduccion
de los niveles percibidos de dolor.

Desarrollar campaiias de visibilizacién del dolor crénico dirigidas a personas con enfermedades cronicasy
a profesionales sanitarios con el objetivo de favorecer el diagndstico precoz del dolor y su adecuado manejo.
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O 7 Conclusiones y propuestas

El objetivo principal de este estudio era definir el modelo de atencion centrada en la persona
con enfermedad y dolor crénicos, con la finalidad de que sea tenido en cuenta en la toma de
decisiones de planificadores y gestores publicos.

Para dar respuesta a este objetivo se constituyd un Comité Asesor, se llevd a cabo una
revision bibliografica, dos focus group con organizaciones de pacientes y profesionales
sanitarios y un taller con expertos/as en planificacion sanitaria. A través de esta metodologia
se han podido concretar las caracteristicas basicas de modelo ideal de Atencion Centrada
en la Persona con enfermedad y dolor crénicos, asi como las propuestas de acciéon para la
mejora del abordaje y manejo actual que permitan la transicién a ese nuevo paradigma de
la atencion mediante la eliminacién de las barreras detectadas en el diagnéstico, derivacion
y tratamiento.

Con el fin de materializar este modelo se propone crear una Estrategia nacional comun
para la mejora del abordaje del dolor crénico y dotar la estructura organizativa e
infraestructura que garantice su despliegue.

Diagnéstico precoz del dolor

El retraso en el diagnédstico de la enfermedad y dolor crénicos representa uno de los
principales obstaculos para las personas que los sufren. Aspectos como el déficit de
capacitacion para el manejo del dolor crénico, la presencia de sintomatologia invisible en el
curso de determinadas enfermedades que provocan dolor y la ausencia de especialistas de
referencia para el manejo de ciertos problemas de salud crénicos, entre otros, conducen a
esta situacion.

Se propone, por tanto, disefiar e implementar una capacitacion especifica de dolor que
pueda ser cursada por los y las profesionales sanitarios tras la formacion de especialista
(MIR, PIR, EIR,..) de manera que en el futuro cuenten con la formacién precisa para
diagnosticar y tratar el dolor créonico de forma precoz. La capacitacion es especialmente
importante en la medicina de familia dado que son la puerta de entrada de los pacientes al
SNSy, por tanto, tienen un rol imprescindible en el diagndstico y manejo del dolor crénico.

Derivacién de la persona con dolor crénico

Actualmente la adecuada derivacion de las personas con dolor en el circuito sanitario se
encuentra determinada por diversas problematicas como la imposibilidad de Atencién
Primaria para derivar pacientes a las unidades del dolor, la saturacion de las listas de espera
en el proceso de derivacion de AP a las especialidades de Atencién Hospitalaria, el déficit de
coordinacion asistencial y el desconocimiento de los y las profesionales sanitarios sobre la
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cartera de servicios y actividades de las unidades del dolor. En consecuencia, el tratamiento
del dolor en unidades del dolor suele estar sujeto a demoras.

A la vista de este déficit de conocimiento se propone desarrollar actividades informativas
dirigidas a los equipos sanitarios acerca de los servicios y recursos disponibles en las
unidades del dolor.

Por otra parte, en lo que se refiere a la coordinacion asistencial y el flujo de la persona con
dolor por el sistema se propone tanto crear circuitos de comunicacion entre el sistema
sanitario, los servicios sociales y las organizaciones de pacientes para posibilitar la
prescripciony prestacion de los servicios ofrecidos por estas cuando no sea posible hacerlo
en el SNS, como implementar la digitalizacién de la informaciéon entre los distintos
niveles de atencion del Sistema y especialidades y crear comisiones asesoras de dolor
para la puesta en marcha y evaluaciéon de acciones de mejora en los diferentes niveles y
procesos asistenciales, entre otras alternativas posibles.

Con el conjunto de acciones propuestas respecto al diagndstico y el flujo de pacientes en
el sistema sanitario publico se pretende avanzar hacia un modelo de atencién del dolor
crénico en el que el/la paciente constituya el centro del sistema en el contexto de un circuito
sanitario circular y flexible, adaptado al contexto local, que garantice la continuidad
asistencial mediante la coordinaciéon, comunicaciéon y derivacién de las personas con
dolor a los diferentes servicios y unidades.

Manejo del dolor crénico en las unidades del dolor

La practica clinica en las unidades del dolor se encuentra limitada por la heterogeneidad
de sus servicios que impide asegurar el acceso equitativo y da origen a distintos modelos
organizativos con diversa dotacién y capacitacion de los profesionales. En el marco de
una atencion ideal centrada en la persona con dolor crénico, se plantea crear unidades
del dolor multidisciplinares para el abordaje integral y coordinado del dolor crénico,
asi como garantizar la existencia de estas unidades en todas las regiones sanitarias y
hospitales con servicios definidos y acreditados y equipos con capacitaciéon certificada en
el manejo del dolor.

Manejo del dolor crénico: sintoma vs. enfermedad

Tanto el tratamiento como la valoracion del dolor créonico presentan deficiencias como
consecuencia de distintos factores. Generalmente el dolor crénico es tratado como un
sintoma secundario a la enfermedad que lo ocasiona, aunque recientemente se ha venido
produciendo cierto aumento en la sensibilizacion entre el personal sanitario con respecto al
reconocimiento y tratamiento del mismo como un problema de salud. En este sentido, se
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plantea incorporar la perspectiva de la prevencién primaria, secundaria y terciaria en
el abordaje del dolor crénico como una patologia en si mismo.

Igualmente, el dolor crénico continda estando infraevaluado ya que este no se evallda desde
una perspectiva holistica de la persona, midiéndose Unicamente la intensidad del dolor
y algunos aspectos psicosociales de forma independiente. Se propone, pues, evaluar el
impacto biopsicosocial del dolor crénico a través de un conjunto minimo de indicadores
que pudieran ser integrados en la historia clinica compartida, asi como incluir en los
contratos-programa los indicadores de un modelo de ACP con enfermedad y dolor
crénicos para su evaluacion. Para ello, se propone igualmente ofrecer a los profesionales
sanitarios formacion sobre el abordaje biopsicosocial del dolor, que les dote de las
herramientas necesarias para llevar a cabo esta evaluacion.

La ausencia de rehabilitacién y/o fisioterapia en la cartera de servicios del SNS para el
manejo del dolor crénico, supone otra de las deficiencias identificadas en vista del papel
tan significativo que ejerce en el manejo de la funcionalidad. En este sentido, se considera
esencial asegurar el acceso a la terapia fisica a lo largo de todo el proceso del dolor crénico,
Yy no Unicamente en episodios agudos, desde cualquier nivel asistencial, para lo cual se
propone incorporarla en la cartera de servicios del SNS.

Por su parte, en lo que se refiere al autocuidado del dolor crénico, entre las personas
afectadas suele predominar el desconocimiento y la actitud pasiva y reticente a la
incorporaciéon de cambios en su estilo de vida. Ante ello, se plantea la necesidad de
desarrollar programas de educacion sanitaria dirigidos a pacientes y sus familiares
que contribuyan a potenciar y mejorar la gestién del dolor.

Impacto psicosocial del dolor crénico

El dolor crénico impacta negativamente tanto en la funcionalidad como en la
dimension emocional y calidad de vida de la persona que lo padece y sus familias o
personas cuidadoras, ademas de generar insatisfaccion respecto al tratamiento recibido
para paliarlo. En este sentido, resulta imprescindible la incorporacién de la figura del
psicélogo/a en los equipos de abordaje multidisciplinar del dolor crénicoy el fomento de la
derivacién a este/a profesional con el fin de reducir el impacto en las diversas dimensiones
de la vida diaria en el mayor grado posible. Asimismo, se plantea la conveniencia de
implicar en el tratamiento psicolégico a la familia de las personas con dolor y de
desarrollar campafias de visibilizaciéon del dolor crénico.
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Hacia un modelo de Atencién Centrada en la Persona con dolor crénico

En definitiva, el modelo que se propone contiene los elementos basicos que garantizarian
la atencidon centrada en la persona. Un modelo flexible, centrado en la persona, que
transitaria por el sistema sanitario y social de forma circular. Una atencién integral basada
en una valoracion de las necesidades del paciente y adecuacién de servicios teniendo en
cuenta sus preferencias y contexto social, familiar y laboral.

Se deberian dotar recursos para asegurar la coordinacion entre todos los niveles
asistenciales con las organizaciones de pacientes, la capacitacion de profesionales
sanitarios y la creacién de unidades del dolor multidisciplinares, asi como la educacion
sanitaria de pacientes y familiares que favoreciesen una buena comunicacién con el
profesional sanitario y la mejora de la gestiéon del dolor crénico.

Ladefiniciondelmodelode Atencion Centradaenlapersonaconenfermedadydolorcrénicos
representa una herramienta global para planificadores, gestores y profesionales sanitarios
disefada a partir de la experiencia y conocimiento de los expertos/as en planificacion y
manejo del dolor, asi como de la realidad de las propias personas con dolor. Este modelo
posibilitaria ademas la concrecion de una Estrategia o Plan para la mejora de su abordaje en
sus distintas fases asistenciales (diagndstico precoz, seguimiento y tratamiento).

La estrategia resultante deberia abordar el dolor crénico de forma transversal y comun a
todas las patologias o problemas de salud crénicos en las que pudiera estar presente.

Tabla 8.
Propuestas de mejora del abordaje del dolor crénico desde
la perspectiva de la atencién centrada en la persona

“

Definir y concretar una Estrategia nacional comun para la mejora

. del abordaje del dolor crénico centrado en la persona.
Despliegue del modelo

de ACP con dolor o .
Crear y dotar la estructura organizativa e infraestructura que

garantice el despliegue del modelo.

Diseflar e implementar una capacitacion especifica de dolor para

Diagnéstico ) o
los y las profesionales sanitarios.
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Crear circuitos de comunicacion entre el sistema sanitario, los

servicios sociales y las organizaciones de pacientes.

Implementar y fomentar la digitalizaciéon de la informacién entre

los distintos niveles de atencién del Sistema y especialidades.

R L Crear comisiones asesoras de dolor conjuntas entre APy AH para

Derivacion . . .
la puesta en marcha y evaluacién de acciones de mejora del
diagndstico, derivacion y manejo del dolor crénico.
Desarrollar actividades informativas dirigidas a los equipos
sanitarios acerca de los servicios y recursos disponibles en las
unidades del dolor.

Crear unidades del dolor multidisciplinares para el abordaje
Manejo del dolor crénico integral y coordinado del dolor crénico.
en las unidades del dolor - Garantizar la existencia de unidades del dolor en todas las regiones
sanitarias con todas las técnicas intervencionistas.

Ofrecer formacion a los profesionales sanitarios sobre el abordaje
biopsicosocial del dolor crénico.

Evaluar el impacto biopsicosocial del dolor crénico a través de
un conjunto minimo de indicadores que pudieran ser integrados
en la historia clinica compartida

Incluir en los contratos-programa los indicadores de un modelo
Manejo del dolor crénico: de ACP con enfermedad y dolor crénicos para su evaluacion.
sintoma vs. enfermedad

Incorporar la rehabilitacion/fisioterapia en la cartera de servicios

destinados al manejo crénico del dolor.

Incorporar la perspectiva de la prevencion primaria, secundaria y
terciaria en el abordaje del dolor crénico.

Desarrollar programas de educacion sanitaria para pacientesy
familiares dirigidos a potenciar y mejorar la gestién del dolor.

Implicar en el tratamiento psicoldgico a la familia de las personas
Impacto psicosocial afectadas con dolor.
del dolor crénico - Desarrollar campafias de visibilizacion del dolor crénico dirigidas a
personas con enfermedades crénicas y a profesionales sanitarios.

= A
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O 9 . Anexos

9.1. Actividades para la mejora del abordaje del dolor
en el Sistema Nacional de Salud

Tabla 9.
Actividades desplegadas en Andalucia para la mejora del abordaje del dolor

ANDALUCIA

Linea 1: “El dolor como elemento prioritario y transversal en el marco
de las estrategias y politicas de salud del SNS”

Comité Técnico Asesor

Coordina los diferentes grupos de trabajo que existen para cuestiones relacionadas con el dolor
(uso adecuado de farmacos para el dolor, formacién y evaluadores/as del Distintivo Centros contra
el Dolor y de la Cartera de Servicios de las Unidades de Tratamiento del Dolor)?’.

Comisiones Clinicas

El abordaje del dolor se integra en las Comisiones de Calidad de los Hospitales y Distritos de AP.
Sin embargo, no se aborda de forma diferenciada?.

Participacion ciudadana

Escuela de pacientes un aula especifica de Fibromialgia?’.
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Linea 2: “Prevencién y atencién sanitaria basadas en la evidencia”

Protocolos

Croénico de origen no oncoldgico.
Perioperatorio®.
Crénico de origen oncoldgico®.

Valoracién del Dolor

Escalas de intensidad analgésica“®49°,
Cuestionarios de impacto y de deteccion de dolor neuropatico*84%%,

Indicadores de efectividad clinica del dolor como estandares de calidad asistencial

Incorporacion de estandares especificos sobre dolor crénico en los manuales de las competencias generales
y especificas de los profesionales implicados®'.

Medidas para la atencién al dolor en la infancia

Formacion global para la atencion al dolor en el niflo/a (curso online en 2018 “Abordaje integral del dolor en
pediatria IAVANTE")2,

Linea 4: “Coordinacién y continuidad asistencial”

Procesos asistenciales integrados y/o rutas asistenciales que contemplan
aspectos relacionados con el dolor

Procesos asistenciales integrados (PAl) de dolor crénico no oncoldgico, oncoldgico y paciente
quirdrgico*e49%0,
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Tabla 10. Actividades desplegadas en la Comunidad de Madrid
para la mejora del abordaje del dolor

COMUNIDAD DE MADRID

Linea 1: “El dolor como elemento prioritario y transversal en el marco
de las estrategias y politicas de salud del SNS”

Comité de Atencion al Dolor

Todos los hospitales generales, de apoyo y media estancia (35 centros) tienen constituido
un Comité de Atencién al Dolor que promueve y lidera la atencion integral al paciente con dolor
en los hospitales, y desarrolla una linea de coordinacion con Atencidn Primaria®.

Participacion ciudadana

Se han realizado varias jornadas dedicadas a pacientes en diferentes Hospitales apoyadas por la Comunidad
Auténoma de Madrid como la “Jornada de puertas abiertas del Comité de atencidn al dolor: Tu dolor nos
importa” (2016)%.

Actividades formativas

Actividades formativas dirigidas a profesionales sanitarios y orientadas a la mejora
del abordaje del dolor como:

Jornadas de Comités de atencidn al dolor (realizadas anualmente, en 2015 ha sido su tercera reunion)*
| Curso de valoracion diagnéstica del dolor realizado por la Consejeria acreditado®

Linea 2: “Prevencién y atencion sanitaria basadas en la evidencia”

Valoracion del Dolor

Anualmente se mide el grado de implementacion de la valoracidn sistematizada de la intensidad del dolor
como la 5 constante vital y su registro por los profesionales sanitarios en todos los hospitales de la CAM3,

Linea 4: “Coordinacién y continuidad asistencial”

Procesos asistenciales integrados y/o rutas asistenciales que contemplan
aspectos relacionados con el dolor

En los comités de atencion al dolor existe un apartado para la coordinaciéon entre AE y AP
y son parte integrante de los mismos*.
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Tabla 11. Actividades desplegadas en Galicia para la mejora
del abordaje del dolor

GALICIA

Linea 1: “El dolor como elemento prioritario y transversal en el marco
de las estrategias y politicas de salud del SNS”

Comité Asesor

En 2015 se constituyd la Comision Gallega de Estrategia contra el Dolor (regulado por el “DECRETO 60/2012
del 26 de enero)®.

Comisiones Clinicas

Existen Comisiones Clinicas en todas las Estructuras Organizativas de Gestion Integrada®.

Participacién ciudadana

Imparticion del “Curso de atencién al dolor para pacientes y ciudadanos” a través de la Escola Galega de
Saude para Cidadans®®.

Aplicacion movil para la valoracion del dolor dirigida a pacientes y disponible en la Escuela Gallega de Salud
para Cidadansy en la plataforma dirigida a pacientes y ciudadanos E-Saude®.

La Escuela Gallega de Salud pone a disposicién de las asociaciones de pacientes cursos disefiados en
funcién de sus necesidades. El Consejo asesor de pacientes puede proponer los cursos que consideren

necesarios en el marco de sus competencias®.

Actividades formativas

Talleres de formacién y participan en “foros con el experto” en los que se tratan temas relacionados
con el afrontamiento del dolor por parte del paciente y cuidadores, asi como diferentes aspectos relacionados

con la fisiopatologia, diagndstico, tratamiento y cuidados®.

Linea 2: “Prevencién y atencion sanitaria basadas en la evidencia”

Protocolos

Crénico de origen no oncoldgico®

Valoracién del Dolor

Implantado desde 2010 el procedimiento corporativo de valoracién del dolor como 5% constante y registro
en la grafica de constantes del aplicativo de gestion de cuidados de enfermeria (GACELA) para todos los

pacientes hospitalizados™.
Monitorizaciéon del indicador objetivo incluido en el Acuerdo de Gestion de las Estructuras Organizativas de

Gestion Integrada®.
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Indicadores de efectividad clinica del dolor como estandares de calidad asistencial

Se registra la efectividad del tratamiento del dolor (si no mejora/mejora/desaparece o si se requiere
tratamiento de rescate) en los registros especiales del aplicativo GACELA.

Medidas para la atencién al dolor en la infancia

Programa “Tolerancia Zero al Dolor Infantil”: sistematizacion, consenso, documentacion e implantacion de
los procedimientos de atencién al paciente que sufre dolor en edad pediatrica (destacando el abordaje
psicolégico de la atencidon al dolor en edad pediatrica)®°.

Linea 4: “Coordinacién y continuidad asistencial”

Procesos asistenciales integrados y/o rutas asistenciales que contemplan
aspectos relacionados con el dolor

Interconsulta para el manejo de pacientes en hospitalizacion domiciliaria que requieren cuidados paliativos
y/o control del dolor, a través de la Historia Clinica Informatizada. Mediante esta, para que los profesionales
de APy Hospital puedan hacer consultas y solicitar asesoramiento. La responsabilidad asistencial del
paciente recae en el equipo de atencién primaria®.
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Tabla 12.
Actividades desplegadas en el Pais Vasco para la mejora del abordaje del dolor

PAIS VASCO

Linea 1: “El dolor como elemento prioritario y transversal en el marco
de las estrategias y politicas de salud del SNS”

Participacion ciudadana

Carpeta de salud del paciente como canal de atencién no presencial bidireccional entre paciente

y profesional (si lo autoriza) en la Unidad del Dolor del Hospital Universitario Araba®.

Encuestas corporativas de satisfaccion de pacientes que contemplan 4 items sobre el dolor en 3 areas de
atencion (estado de salud, calidad de vida relacionada con la salud y problema de salud de larga duracion)®.
Jornadas sobre el abordaje del dolor crénico en Osakidetza con la participacion de pacientes y/o
asociaciones y profesionales (tercera edicion en 2018)%4.

Actividades formativas

Curso “Reflexiones para profesionales sobre el manejo del dolor” dirigido a profesionales sanitarios implicados
en la atencién de pacientes con dolor en cualquiera de los posibles ambitos de actuacion®.

Linea 2: “Prevencion y atencién sanitaria basadas en la evidencia”

Protocolos

Protocolo de enfermeria sobre “Valoracién y Manejo del Dolor” en la OSI Donostialdea®®.

Valoraciéon del Dolor

Valoracién del dolor y otros sintomas en el Plan Individualizado de Cuidados Paliativos (contrato programa)®”.
Formularios con escalas de valoracién disponibles en la historia clinica compartida de Osakidetza y
accesibles a los y las profesionales sanitarios®.
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9.2. Composicion de los focus group y entrevistas

Organizaciones de pacientes

Participante Perfil de los y las representantes

Mar Barbero Lazaro Directora-Gerente de FEDACE (Federacion Espafiola de Dafio

Cerebral).
Marta Blanco Alvarez Médico de AECC (Asociacion Espafiola Contra el Cancer).
Isabel Colomina Casaus Presidenta de AEMICE (Asociacion Espafiola de Migrafia y Cefalea).

Presidenta de FEXAF (Federacion Extremefia de asociaciones de
Marisa Gallardo Gonzalez Fibromialgia, Sensibilidad Quimica Mdultiple y Sindrome de Fatiga
Croénica).

Vocal de la junta directiva de FEDER (Federacion Espafiola de
Rosa Elba Gonzalez Gonzalez Enfermedades Raras) y miembro de la Asociacién Espafiola del
Sindrome Cornelia de Lange.

Saleta Lopez Loira Psicéloga en “DEBRA, piel de Mariposa”.

Fisioterapeuta y coordinadora del servicio de rehabilitacion de

Erika Otxoa ADEMBI (Asociacién de Esclerosis Multiple de Bizkaia).

Ana Vazquez Lojo Presidenta de LIRE (Liga Reumatolégica Espafola).
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Profesionales Sanitarios

Participante Perfil de los y las profesionales

Pediatra de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del

Dra. Lidia Ayllén Gavira Hospital Universitario Son Espases de Palma de Mallorca.

Anestesidlogo de la Unidad del Dolor del Complejo Hospitalario

Dr. Alfonso Carregal Rané Universitario de Vigo y vocal de la junta directiva de la SED.

Reumatdlogo y coordinador de la Unidad Multidisciplinar para
Dr. Antonio Collado Cruz el Estudio y Tratamiento de la Fibromialgia del Hospital Clinic de
Barcelona.

Neurdlogo, especialista en el tratamiento de cefaleas de la Clinica

Dr. Pablo Irimia Sieira Universidad de Navarra. Miembro del grupo de cefaleas de la SEN.

Anestesidloga en el Servicio de Anestesiologia, Reanimaciony
Unidad del Dolor del Hospital General Universitario Santa Lucia
de Murcia. Vocal de la junta directiva de la Sociedad Espafiola del
Dolor (SED).

Dra. Maria Luz Padilla del Rey

Médico jefe de la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital

Dr. Alberto Alonso Babarro Universitario La Paz de Madrid.

Jefe de Servicio en Medicina Fisica y Rehabilitacion. Hospital

Dra. Blanca Palomino Aguado Ramon y Cajal y miembro del Grupo de Dolor de la SED.
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