Il Conarancia Necional del Activo

é¢Cuales son las principales necesidades de
informacion, valores y preferencias de los pacientes
con sarcoidosis? :

estudio cualitativo
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! Asociacion Nacional de Enfermos de Sarcoidosis (ANES)

2Servicio de Medicina Interna. Hospital do Meixoeiro, Vigo (Pontevedra)
3Servicio de Reumatologia. Hospital Provincial de Pontevedra (Pontevedra)
4 Agencia de Evaluacidn de Tecnologias Sanitarias de Galicia (avalia-t)
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La sarcoidosis

« Enfermedad multisistémica de etiologia desconocida , formacion de granulomas .
* Presentacion y curso clinico muy variable  : podria cronificarse en 1/3 de los casos.
« Gran impacto en la calidad de vida y sintomas con gran interferencia en el

funcionamiento.

La informacion para pacientes

+ Disponer de informaciéon de calidad es esencial :

* Mayor implicacién en los cuidados

* Mejora el automanejo y autocuidado

* Fomenta la prevencion de complicaciones

* Importante papel como apoyo o refuerzo de la informacion que aportan los
profesionales

* Promueve el proceso de toma de decisiones compartida

¢ Qué informacion demandan los paciente



* En marcha en el ano 2012, Abril/2014 inscritas 268 personas (pacientes y familiares). Se
revisaron 1200 post y se localizaron 81 preguntas explicitas:

Grupo focal

* Principales necesidades de informacion  : causasy la caracterizacion, sintomas, tratamiento y recomendaciones sobre

estilo de vida.
“Yo no sé absolutamente nada, solo sé lo que es la sarcoidosis porque la tengo”, “Yo quiero saber lo que me pasa, y quiero saber qué consecuencias puede tener para mi para irme
preparando” , “Yo llegué rota a casa de no saber lo que era la sarcoidosis...”

* Necesidades implicitas de informacion : impacto de la sarcoidosis, problemas percibidos con los servicios sanitarios y la

comunicacion.
“Mi vida ha cambiado muchisimo desde que empez6 todo, yo ahora no puedo hacer muchas cosas...No puedo ni subir escaleras, ni hacer ningin tipo de esfuerzo...”, “Me dijeron tienes
sarcoidosis. Y sin explicarte nada, te vas a tu casa sin mas...”, “Me pusieron mas corticoides y para nada en ninguln sitio me explicaron las alternativas a los corticoides, ni en el primer brote
ni en el segundo. Ellos te dan una receta y listo...”



US|

‘!Y{ |
* Las personas con sarcoidosis presentan necesidades sustanciales de rﬁ A fj#
informacion . AN

Importante papel de los documentos de informacion para pacientes basados

en la evidencia

* Podria evitar la busqueda de informaciGg otras vias , fundamentalmente
Internet, que con frecuencia no resuelven¥as principales dudas

MUCHAS GRACIAS
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