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La atenci6n sanitaria que deseamos prestar a quienes enferman de cancer debe
estar dirigida a la persona que padece esta enfermedad. Desde el Plan Integral de
Oncologia de Andalucia (PIOA), la apuesta por una atencién integral es rigurosa
y determinante, en consonancia con la estrategia mantenida por la Consejeria de
Salud y el Servicio Andaluz de Salud. La informacién y la comunicacién de la que
ésta forma parte, son dos ingredientes imprescindibles en esta integralidad a la que
aspiramos.

Mejorar la informacién y la calidad de la comunicacion entre dispositivos asistencia-
lesy pacientes es, pues, un objetivo inmediato. Teniendo en cuenta que es una face-
ta en la que se mezclan aspectos conceptuales (;qué entendemos por atencién inte-
gral?, ;qué entendemos por buena?) y también operativos (;en qué tiempo?, ;por
qué profesional?), la linea de trabajo abierta desde el PIOA comenzé por analizar las
dificultades sentidas por las y los profesionales y debatir acerca de las soluciones
mas interesantes.

El abordaje de la comunicacién en los servicios interesa a todo el dispositivo asis-
tencial e incumbe a todos sus profesionales.

Las medidas de mejora pasan, entre otras cosas, por que los servicios hagan un ana-
lisis de cdmo esta organizada la comunicacion y la informacién dentro de su labor
asistencial.



El marco general en el que, entendemos, deberiamos situar-
nos viene definido en el Libro de Estilo del Servicio Andaluz
de Salud®. En él se recogen, en 76 puntos, los principales
elementos que deben sertenidos en cuenta, para garantizar
un trato adecuado a sus pacientes por parte de los disposi-
tivos asistenciales. Algunos de estos principios hacen refe-
rencia a la comunicaciony a la informacién.

A partir de estas recomendaciones, hemos elaborado el
siguiente texto que denominamos ‘Codigo de buenas prac-
ticas en comunicacién’ entre servicios asistencialesy pa-
cientes con cancery sus familias. Lo componen una serie de
principios que, por su naturaleza, intentamos que alcancen
el acuerdo de todos los colectivos profesionales a los que
va dirigido.

1.- Este libro fue editado por el Servicio Andaluz de Salud en 2003 y esta disponible en www.
juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud



El ‘Codigo de buenas practicas en comunicacion’ se com-
pone de diez principios basicos que atienden a las facetas
que hemos considerado mas importantes. Cada principio
se acompana de un comentario justificativo de su impor-
tancia. Se ahaden recomendaciones practicas que podrian
ser utilizadas por los servicios para poner en practica dicho
principio.

Se trata de un c6digo de minimos no exhaustivo, es decir,
qgue no agota todas las facetas y elementos de la buena
comunicacién y asi debe ser entendido. Una vez completo el
codigo y alcanzado el nivel de consenso en todos sus pun-
tos, la estrategia a seguir seria propiciar un debate en cada
uno de los Servicios Asistenciales, para, a continuacion, res-
ponder a una encuesta (elaborada por el PIOA) para conocer
cual es la situacion en cada uno de los Servicios y las medi-
das necesarias a adoptar para cumplirlos.

La etapa final pasaria por que cada servicio elaborara su
propia estrategia de comunicacion. Ademas, las recomenda-
ciones que emanen de este ejercicio podrian incluirse como
propuestas en los futuros contratos programay recogerse en
los acuerdos de gestion.



Existen pocas dudas acerca de la necesidad de cumplir este principio, de su calado ético
(principio de autonomia y beneficencia) y también de su importancia desde el punto de
vista terapéutico: una persona bien informada sentird mas de cerca su pertenencia al equi-
po de profesionales que intenta mejorar su salud y tendra los argumentos necesarios para
colaborar (o no) con él.
No es facil, sin embargo, definir qué es una informacién adecuada, pero debera tener, al
menos, estos ingredientes:

La informacion que la persona usuaria solicite, en extensién y profundidad.

Que le ayude a comprender mejor el proceso de su enfermedad.

Relativa tanto al diagn6stico como al tratamiento y pronéstico.

Que le ayude a mantener un estado 6ptimo de salud.

Que le ayude a tomar decisiones positivas para su salud.

Que le ayude a reforzar comportamientos saludables.

Que sirva para orientar a cada paciente y su familia en el funcionamiento de la asis-
tencia.

Que le permita recibir atencién en cualquier otro dispositivo.



Para la primera consulta se debera prever un espacio y tiempo adecuados.
El servicio debera disponer de los instrumentos adecuados (incluyendo informa-
cion escrita y en version apropiada para cada paciente) que permitan a sus profe-
sionales dar la informacion precisa:
Protocolos consensuados de diagnéstico, tratamiento y seguimiento.
Resultados obtenidos.

Algoritmos de prondstico actualizados.

En la primera entrevista debera valorarse la informacién que cada paciente posee,
reforzandola o corrigiéndola en su caso.

Debera comunicarse a cada paciente el trayecto completo que se espera que reali-
ce durante su tratamiento.

Debe arbitrarse la forma de registrar en la historia clinica que la persona ha sido
informaday el grado de precision y amplitud de la informacién.



La calidad de la comunicacidn, sobre todo ante malas noticias, con potencial compromiso para
el bienestar fisico o incluso la vida, precisa de unas condiciones prefijadas bastante exigentes.
En ese sentido, si se transmite sensacion de prisa, informalidad, distraccién.., estamos inva-
lidando gran parte del valor de la informacién y la comunicacién, ademas de inducir falta de
confianzay credibilidad hacia las y los profesionales.

El servicio dispondra de un espacio adecuado para la informacién, sin teléfonos o inter-
fonos de comunicacion interna o externa (al menos durante el tiempo de entrevista).

En los espacios de consulta debera sefialarse la obligatoriedad de que la puerta permanez-
ca cerrada en todo momento (luz de aviso, cartel o cualquier otra sefial o c6digo visible).

Se evitard que las consultas contengan material que pueda ser necesitado con cierta
premura (historias clinicas, material de curas o de exploracion...) por alguien del servicio.

En la planificacion de la asistencia se dara el tiempo necesario (agenda de citas), tanto
de forma general (por ejemplo el primer dia de visita) como de forma concreta, para
cada paciente (por ejemplo en la primera revision tras finalizar el tratamiento inicial).

El cumplimiento de estas consideraciones debera ser supervisado por algin miembro del
servicio, previo acuerdo interno.



Es esencial que se busquen espacios o condiciones en los que la comunicacién pueda
realizarse de manera reservada, sin la presencia de personas ajenas a la atencién. Cada
paciente tiene derecho a que los actos clinicos no sean interrumpidos por la presencia de
personas que no tengan relacién directa con los mismos.

Respetar la intimidad significa también dar la oportunidad a los usuarios y usuarias de
expresarse, responder a las preguntas y dudas que puedan planteary sobre todo mantener
una actitud de serenidad.

No debera hacerse exposicion piblica de los nombres de pacientes (listados, esperas
en consulta), sino sélo de las iniciales.

En los espacios publicos no deberd darse informacién que pueda relacionar a una
determinada persona con su enfermedad (como ejemplos: “ya ha llegado su PSA”, “la
citologia es negativa”...).

En las historias y documentos escritos no debera resefiarse nada que no esté relacio-
nado con la enfermedad.

No deberan simultanearse consultas a pacientes diferentes en el mismo espacio
fisico.



Es sabido que, a lo largo del proceso asistencial pueden surgir circunstancias (prondsticos,
diversos tratamientos, etc.) que hacen que la informacion pueda cambiar de un momento a
otro. A su vez, las necesidades de cada paciente pueden cambiary, de hecho, cambian tam-
bién a lo largo del proceso. Es frecuente, por tanto, que, en los momentos iniciales, el interés
se centre, sobre todo, en los aspectos mas ligados a la toxicidad y los efectos secundarios del
tratamiento y a la supervivencia, mientras que el peso de las secuelas aumente en fases poste-
riores.

Asi pues, si la enfermedad se presenta como un problema dindmico, no debe extraiiar que la
informacion lo sea igualmente.

Deben estar previstos en la atencién a cada paciente o, al menos en cada grupo de
pacientes similares, los momentos en los que, de manera explicita, deba darse infor-
macion precisa. Por ejemplo, deberia establecerse que, ademas de la primera visita,
deba darse informacién en la revision pos-tratamiento, en la revision de los dos prime-
ros anos, en la de los 5 afos, etc.

Deben registrarse en la historia clinica de cada paciente, tanto las fechas en las que se
proporciona esta informacién, como el contenido de la misma (de forma sintética).



La comunicacién estéa formada por los mensajes verbales y no verbales que se establecen
entre sujetos. En todas las situaciones, pero especialmente en aquellas que comportan
mayores cargas emocionales, que esta comunicacion pueda establecerse o no va a depen-
der de una amplia variedad de factores, con pesos distintos, pero todos en cierta medida
importantes. Por tanto, es crucial no descuidar aspectos tales como el tiempo de espera, el
conocimiento de los motivos de la espera, el confort o el orden del espacio.

Notamos con facilidad cuando las cosas estan o no pensadas para nosotros o nosotras, en
escenarios en los que se supone que debemos ser el centro. Por ello, cuando todo lo que
rodea a la atencién asistencial no esté claramente pensado para esa persona concreta, ésta
lo siente de forma inmediata y generalmente certera.

El disefno (funcional y estructural) de la sala de espera del servicio debe estar pen-
sando para lasy los pacientes.

Los criterios que hacen adecuada una sala de espera deben estar escritos y consen-
suados con la direccion del hospital.

La distribucion horaria de las citas debe establecerse con criterios de realidad, es
decir, desde la seguridad de su cumplimiento rutinario.

Debera adecuarse la agenda al tipo de pacientesy al tiempo que requieren.

Debe existir un espacio de tiempo previsto (programado) para pacientes no progra-
mados (urgentes).



Muchas de las dificultades que aparecen en la practica profesional, aln tratandose de profe-
sionales de la salud con alta preparacion en aspectos técnico-sanitarios, se deben al descono-
cimiento de estrategias (tiles de comunicacién y habilidades de relacién. Por otra parte, exis-
ten evidencias de que las habilidades de comunicacién pueden aprendersey, ademas, pueden
aplicarse de forma eficiente en la practica. Sin embargo es frecuente que no concedamos a
esta formacién el mismo espacio y tiempo que a otras areas de conocimiento, intentando hacer
coincidir simpatfa, cordialidad o empatia con buena comunicacién y capacidad para informar.
Aunque no podamos cambiar la cantidad de tiempo que dedicamos a cada paciente, si que
podemos cambiar la calidad de ese tiempo.

Conviene, ademas, remarcar que la mayoria de las quejas de pacientes no se refieren a la com-
petencia profesional sino a problemas de comunicacion.

La totalidad de profesionales de cada servicio, de los distintos estamentos y profe-
siones, deben tener una formacién basica en comunicacion e informacién, reglada y
acreditada.

Algin miembro del servicio ha de tener formacién avanzada o el servicio ha de contar
con asesoria en este sentido (profesionales de la psicologia, otros departamentos...)

El servicio debe tener disefiado un plan de comunicacién, fruto de una reflexion inter-
nay del debate acerca de como hacer esta funcién de la mejor manera posible.

Ademas, debe existir alguna estrategia disefiada con ayuda externa (psicologia, salud
mental, otras agencias...) para el cuidado del propio equipo de trabajo.



Cada paciente tiene el derecho a participar, de forma tan auténoma como sea posible, en
las decisiones sobre los tratamientos que se le administren en las diferentes fases de su
enfermedad. Debe, sobre todo, poder elegir entre tener un papel activo en la decisién o
delegarla (total o parcialmente) en su referente médico o en su familia. Nuestro objetivo
asistencial debe ser alcanzar un clima de comunicacién que permita que la toma de deci-
siones relevantes sea compartida entre paciente y equipo asistencial.

El servicio dispondra de materiales adecuados para la toma de decisiones compar-
tidas.

De no disponer de este material, existira, al menos, informacion escrita de calidad
sobre las diversas pruebas diagnésticas (fiabilidad, utilidad...) y los diferentes tra-
tamientos (resultados esperables, toxicidad especifica y general...).

Existird acuerdo dentro del servicio sobre la informaci6n a suministrar a sus pacien-
tes en cada situacion relevante (cambio de tratamiento, cambios en el curso evolu-
tivo...) y su correspondiente resefa en las historias clinicas.

El servicio habré reflexionado acerca de la estrategia a seguir cuando una persona
se niega a seguir las recomendaciones profesionales u opta por alguna terapia
alternativa.



La informacién escrita, aunque no debe sustituir al dialogo abierto y permanente, es un com-
plemento eficaz de la informacion oral. Por lo tanto, habremos de dotarnos de este tipo de ins-
trumentos, verificando su utilidad y revisandolo cada cierto tiempo.

El material escrito tiene la ventaja de ser permanente y de poder ser consultado en cualquier
momento, permitiéndole a la persona que lo utiliza individualizar el aprendizaje a la hora de
asimilar la informacion. El personal sanitario deberad usar adecuadamente este material, entre-
gandoselo a sus pacientes, a la vez que les informa de cuél es su objetivo y los anima a resol-
ver las dudas de forma directa.

El Consentimiento Informado debe garantizar que la informacién ha sido suministrada y enten-
dida. Por tanto, es basicamente oraly su firma debe significar que la persona ha entendido la
informacion recibida.

El servicio dispondrd de material escrito para pacientes y familiares. Este material
habré sido confeccionado con criterios explicitos de calidad (en el contenido y en la
forma).

Estos documentos deben tener varios niveles de complejidad y de amplitud o, al
menos, debera existir informacion acerca de qué documentos puede recibir un deter-
minado grupo de pacientes que desee mayor informacion.

En estos documentos se sugerira siempre la posibilidad de consultar directamente al
equipo asistencial cuando una persona tenga dudas o precise informacién mas pun-
tualy precisa.

En el servicio se llevara a cabo una revision activa y peridédica de los documentos exis-
tentesy de los nuevos que pudieran agregarse.

Debera estar definida, ademas, la identidad de la persona responsable de dar estos
documentosy en qué formay momento.



En estos momentos tenemos la responsabilidad y el problema de c6mo dotar de alg(in refe-
rente que se responsabilice de cada paciente, dentro de un proceso asistencial cada vez
mas complejo (también mas interdisciplinario) y dentro de un sistema sanitario con espe-
cial tendencia a atomizar los dispositivos y los propios problemas de salud.

Sin embargo, una reivindicacién constante de pacientes y familiares, es tener un referente
asistencial al que puedan acudir. También tener un teléfono en el que puedan consultar sus
dudas o referir sus molestiasy sintomas.

El servicio debera organizarse de forma que cada paciente pueda tener un referente
médicoy de enfermeria a lo largo de todo el proceso asistencial.

En su caso, especialmente en las UFO?, es posible que el referente sea por proceso
asistencial mas que por servicio. Este referente se establece igualmente para enfer-
meria.

Habra de estar establecido, de forma explicita en el servicio, cual es la funcién de
estas figuras de referenciay su grado de responsabilidad (evaluacién de resultados
sobre sus pacientes o sobre determinadas patologias).

Esta figura de referente debera estar asumida en la forma de trabajo y establecerse
las suplencias por bajas, vacaciones u otras.

Cuando el proceso asistencial dificulte de forma insalvable la figura de un referente
Gnico, el o la paciente debera recibir informacion de las razones de esta imposibi-
lidad, asi como los nombres de otras figuras de referencia en las unidades por las
que deba pasar.

2.- Unidades Funcionales de Oncologia.



Todas estas normas basicas y aquellas que pueden afiadirse, ponen el acento en que el tema
de la comunicaciony de la informacién es una cuestion compleja que con frecuencia dejamos a
la improvisacién o la buena voluntad.

Sin embargo, hay argumentos sobrados que permiten sefalar que se trata de elementos cru-
ciales si queremos dar a las y los pacientes una atencion de calidad, que cubra lo que esperan
del sistema sanitario al que acuden.

Estas medidas deben abarcar a todo el personal que trabaja en torno a este tipo de pacientes.
Cada cual desde su grado de responsabilidad y también desde su grado de contacto con la
persona enferma.

Los servicios deberan elaborar un Plan de Comunicacion en el que se recojan todas las
estrategias relacionadas con estos importantes aspectos de la atencién sanitaria.

Deberia de existir, en cada servicio o en cada UFO, una persona encargada de super-
visar el cumplimiento de este Plan, sus dificultades y los cambios que se precisen
introducir.

Los servicios deberan poner a disposicion de sus pacientes un buzén de sugerencias,
que habran de ser valoradas de forma periddica por la persona responsable de comu-
nicacion.

Los hospitales que atienden pacientes con cancer deben trabajar de forma activa y
decidida para conformar un grupo de pacientes, familiares y representantes ciudada-
nos de los que obtener asesoramiento sobre éste y otros temas. Este foro de pacientes
debe trabajar de una manera explicita, disefiada y aprobada de forma conjunta.
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