Aspectos que determinan la satisfaccion de los pacientes
en el manejo de la colitis ulcerosa leve-moderada:
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INTRODUCCION

§ La colitis ulcerosa (CU) es una enfermedad relevante en los sistemas de salud de los paises desarrollados [1-3]. A pesar de |la gran repercusion de la CU en la calidad de vida de los
pacientes, poco se sabe sobre la satisfaccion de los pacientes con el manejo clinico, ni con el tratamiento farmacologico que conlleva [4].

§ En el manejo de la CU leve-moderada se dispone de farmacos eficaces, pero se desconocen los factores que determinan la satisfaccion de los pacientes. La principal expectativa de
los pacientes es alcanzar el control de la sintomatologia. Sin embargo, a menudo los pacientes perciben un escaso control de los sintomas, preocupacion gue se afiade a la
aparicion de complicaciones de la enfermedad y de los efectos adversos del tratamiento a medida que evoluciona su patologia. Esta sensacion de desamparo les conduce a pensar

gue no recuperaran su calidad de vida al nivel de antes del diagndstico [5].

§ Un estudio cualitativo previo, disenado para conocer, desde el punto de vista de los pacientes con CU leve-moderada, su opinion, percepciones, actitudes, vivencias, y satisfaccion
sobre su manejo clinico, especialmente en los aspectos relacionados con el tratamiento, puso de manifiesto la relevancia de desarrollar estrategias para facilitar la atencion a
demanda, teleasistencia e investigar sobre tratamientos eficaces y seguros para minimizar el detrimento de la calidad de vida de los pacientes [6].

OBJETIVO

Conocer las percepciones y actitudes de pacientes con CU leve-moderada y de médicos especialistas en enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) en cuanto a aspectos relevantes que

determinan la satisfaccion de los pacientes en el manejo de la CU.

§ Metodo Delphi a dos rondas, dirigido a medicos y pacientes (Figura 1).
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Figura 1. Diseno del estudio

RESULTADOS

§La mayoria de los aspectos analizados son considerados por los
medicos y los pacientes con niveles similares de relevancia.

§ Los pacientes otorgan mayor relevancia a que el seguimiento del brote
moderado se realice desde el hospital en lugar que desde atencion
primaria (AP) o especializada extrahospitalaria, y a que se les informe
sobre aspectos como la dieta, las repercusiones de la CU en su salud y
en la vida cotidiana, las contraindicaciones, o las interacciones de los
farmacos.

§ Para meédicos y pacientes es altamente relevante la eficacia, seguridad vy
mejora de la calidad de vida que se consiga con los tratamientos.

§ Los meédicos consideran que se puede mejorar la satisfaccion de los
pacientes reduciendo el numero de tomas, el numero y tamano de los
comprimidos, mientras que para los pacientes lo mas relevante es que se
evite la via rectal y se utilice la via oral.

Tratamiento Administracion y conocimiento N %
Lo toma actualmente 13 65 Tabla 3.
| Lo ha tomado 4 2 | Distribucién de
Mesalazina No lo ha tomado, pero lo conoce 0 0 _
Ni lo ha tomado, ni lo conoce 3 15 IOS pamentes
Total 20 100 segun la
Lo toma actualmente 4 20 utiIizacic’)n y
Lo ha tomado 1 5 ..
Inmunomodulador |No lo ha tomado, pero lo conoce 4 20 conocimiento de
Ni lo ha tomado, ni lo conoce 11 55 los tratamientos
Total 20 1% | especificos.
Lo toma actualmente 0 0
Lo ha tomado 17 85
Corticoide No lo ha tomado, pero lo conoce 1 5
Ni lo ha tomado, ni lo conoce 2 10
Total 20 100

METODOS

8 El cuestionario de la primera ronda se construy0 a partir de una busqueda bibliografica y de los
hallazgos del estudio cualitativo (grupo de discusion) de pacientes con CU leve-moderada.

§ El cuestionario de la segunda ronda, enviado a 20 pacientes, consta de 258 items agrupados en 7
apartados: diagnostico, seguimiento, tratamiento (incluyendo mesalazina, inmunomoduladores vy
corticoides) y un apartado abierto de sugerencias (Tabla 1).

Tabla 1. Detalles del cuestionario

§ Otro cuestionario, enviado a 22 médicos, consta de los 258

Apartado amero items de los pacientes mas 32 items especificos para
de items o
Diagnostico 22 medicos.
Seguimiento 24 § La relevancia de los items en la satisfaccion de los
Tratamientos en general of pacientes fue puntuada en una escala de 1 (poco relevante)
Tratamiento con mesalazina 43 a 9 (muy relevante) por cada panelista.
Tratamiento con inmunomoduladores 40
Tratamiento con corticoides 42 § El grado de acuerdo entre panelistas fue medido segun el
Sugerencias Abierto método IPRAS de RAND/UCLA.

: ’ El nivel relevanci los item lecig rtir I
Tabla 2. Relevancia de los ftems 8 el de relevancia de los item se establecio a partir de la

VMediana de 1as mediana de las puntuaciones y el grado de acuerdo entre
o Acuerdo Relevancia pan_elistas (Tabla_2_),. La concor_dancia entre méc!icos y
> 5 S MUy alta paC|ente§ se definido como la igualdad en el nivel de

— Y Al relevancia.
<4 Si Baja § Los items puntuados como de relevancia muy alta por los
24-<7 Si Media pacientes, o por los médicos en los items especificos de
Cualquiera No Media medicos, constituyen las recomendaciones de este estudio.

RECOMENDACIONES

§ Recomendaciones sobre aspectos del proceso diagnostico:
- Formar a los médicos de AP para garantizar la deteccidon precoz y el flujo de pacientes adecuado ante la aparicion de
sintomas de CU.
- Realizar pruebas diagnosticas adecuadas (colonoscopia, determinacion de PCR y de calprotectina).
- Realizar sin demoras la consulta para informar sobre el resultado de las pruebas diagnosticas .
- Evitar hospitalizaciones innecesarias provocadas por demora en la realizacion de las pruebas.
-Informar a los pacientes sobre: CU, tratamientos, dieta, repercusiones en el estado de salud,...

§ Recomendaciones sobre aspectos del seguimiento:

- Realizar el seguimiento en unidades de ElI.

- Tener en cuenta la opinion de los pacientes y darles la oportunidad de pedir una segunda opinion.

- Ajustar la frecuencia de las visitas a las necesidades clinicas del paciente

-Las unidades de Ell deben disponer de atencion a demanda ante un brote.

- Existir buena comunicacion entre los médicos de atencion primaria y los especialistas en terminos de: protocolos,
datos clinicos de los pacientes, manejo, sintomas y seguimiento de la CU.

- Ofrecer teleasistencia mediante teléfono o e-mail.

- Disponer de lavabos limpios en las salas de espera.

§ Recomendaciones sobre aspectos del tratamiento:
- Contar con un protocolo de manejo del tratamiento de la CU en AP.
- Tener en cuenta las preferencias de los pacientes en cuanto a las vias de administracion.
- Evitar la administracion de farmacos por via rectal.
- Ofrecer estrategias para prevenir efectos adversos especificos de determinados.
-Informar a los pacientes verbalmente y por escrito sobre efectos adversos de los farmacos prescritos.

CONCLUSIONES

Los hallazgos de este estudio contribuyen a mejorar el conocimiento sobre los aspectos relevantes que
Influyen en la satisfaccion de los pacientes con CU leve-moderada, y pueden ayudar a desarrollar
estrategias o intervenciones dirigidas a mejorar la satisfaccion de estos pacientes.
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