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La experiencia del paciente

Factor inherente a la calidad de la atencion
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LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE.
EL TERCER PILAR DE LA CALIDAD

BM]

A systematic review of evidence
Open on the links between patient experience
and clinical safety and effectiveness

Cathal Doyle," Laura Lennox, " Derek Bell \

Doyle C,. 2013. y . . \ /

//‘Efectividad
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ATENCION CENTRADA EN EL PACIENTE

Patient-Cenfred Healthcaré

PEOPLE-CENTRED
HEALTH CARE

(QHWG T = )

QUALITY CHAST

Asociacién
internacional de
Organizaciones de
fundador del Instituto Picker Pacientes.

Harvey Picker,

Academia Nacional
de Medicina de EE.

° Declaration on
UU. nombro a la ACP

Patient-Centred

8 principios de Picker ...
i6 como un objetivo Healthcare. 2006
de la atencién clave para mejorar la '

1938 atencion médica en el
ersona. :
paciente como ser P siglo XXI. 2001.

humano unico”. 1969

centrada en la

“Comprension del

“La voz del paciente”.
Estructura, procesoy
resultado. 1966

OMS Marco
normativo de
politicas para la
atencién de la saly
centrada en las

personas. 2007
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¢Qué es la experiencia del paciente?

La suma de todas las interacciones,

moldeadas por la cultura de una
organizacion, que influyen en las

percepciones del paciente a lo largo
del cONtinUUM asistencial

Interacciones Cultura

Los puntos de contacto orquestados de personas, procesos, politicas, La visidn, los valores, 1as personas (en todos los niveles y en todas las
comunicaciones, acciones y entormno. partes de la organizacion) y 1a comunidad.

Lo que reconocen, entienden y recuerdan los pacientes y las personas Antes, durante y despuées de la prestacion de cuidados
de apoyo. Las percepciones varian segln las experiencias individuales,
como creencias, valores, antecedentes culturales. etc.
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Como capturar y medir la
experiencia del paciente

Metodologia cuantitativa y cualitativa
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Patient reported experience measures
(PREMs)

¢Ha pasado lo que esperaba que pasase?

* Medida objetiva de la relacion del paciente con el sistema sanitario

Paticas (2014) 7:235-241

* Instrumentos reconocidos internacionalmente para medir la

LEADING ARTICLE

Measuring Patient Experience: Concepts and Methods calidad de los servicios de salud desde la perspectiva del paciente.

Faraz Abmed - Jenni Burt - Martin Roland

=Gestion del tiempo

T =Calidad de la informacion
(Ahmed et al., 2014). =Accesibilidad a los profesionales

"Toma de decisiones compartida
= Navegabilidad a través del sistema
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Cuestionarios para medir de la
experiencia del paciente

espeto a los valores preferenciasy

Atencion coordinada e integrada

Informacidn clara y comprensible W

Calidad de vida, alivio del dolor |

Apoyo emocional |

Participacion de familiares y amigos |

Atencion continuada W

Accesibilidad a los servicios ]

Adaptado de Picker’s Eight Principles of Patient Centered Care

(SR Ntiona irar of ediine

publed ... = g - |
[Cross-cultural adaptation and validation of the e
Picker Patient Experience Questionnaire-15 for use in

the Spanish population] =

JHQR . ...

P b 0t Pt B s D

Bertran, M. J., et al. 2018.

» Colaboradores

PROMs & PREMs in Practice:
Clinical Care, Healthcare Management
and Health Systems Evaluation

BiblioPRO weMMronJuIy 12"' 2021, 15:30h CEST

Health Services Research Groy i
IMIM (Hospital del Mar Mmmth )

CIBER de Epidemiologia y Salud Pul CIBERESP)
Patient-Reported Out es and Expefiences > d
W

Qué es
BiblioPRO
» Presentacion Y Ldﬂl R.;.ahn] Outcomes y Cabdad de » Biblioteca
onada con la Salud
+ Por Qo + Serviio de entrada de datos
+ Derechos do ls autores
+ Ctjebvos  Fomaein

» América Latina
» Newslottar y Noticas

» Inter

» Jomadas Clentifcas
2 EMPRO (Evaluating

. e
» Comité Cientifico Wassaces o Patant leported Outcomes)

https://www.bibliopro.org/

Q, Buscador de cuestionarios m dentificads: 1713
‘Bisqueda avanzada
[ ———
Tipo de contenido
Todes s fpws o comenio o)

Enfermedades y sintomas relacionados con
Todas las anfermacades o sintomas v

Conceptos medidos

Todos los concepes 7]

Edad Ginera
Cuslquera )] [ Comuinr ]

Pais

Cuskquera v

Buscador de cuestionarios de Bibliopro
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Elementos de la experiencia de pacientes

(AQUAS, 2020)

Gestion del tiempo

Calidad de la visita o del contacto
Informacion

Participacion en la toma de decisiones
Accesibilidad a los profesionales
Navegabilidad a través del sistema
Atencion durante las transiciones
Adecuacion de la prescripcion i valor de la adherencia
. Entorno fisico

10. Control del dolor

11. Soporte emocional i trato

12. Respeto a los valores del paciente

OO NOUhWNPE

Per a més detall podeu consultar I'Informe elaborat per I’AQUAS : Elementos clave que influyen en la experiencia del
paciente (2020). Disponible a: https.//scientiasalut.gencat.cat

https://www.survio.com/survey/d/X719N9A1G2T8J9X0A

I | slements_ciau_infuchen_ceperienca_p...

Malg - 20

Elements clau

que influeixen en
I'experiéncia del pacient
Patients reported
experience measurements
(PREM)

gm et Bapinzia i Dl | ehis = ﬁ
e Catmuryn Sarvaven s Calakimym a5
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‘ Pla d'enquestes de satisfaccio (PLAENSA)-:

La percepcion de la ciudadania se vincula a la mejora de los servicios sanitarios y el sistema de salud de Catalunya

P1 Temps a la lista despera
P20 Explications quan va manar de I'hosptal P2 Explicacions funcicnament hospital
" e

P18 Ajudar a controlar o millerar el dolor

P13 Consentiment informat abans operu}{\.__. A . ¢ .__..-f‘élnhmada sobre la seva malaltia
P12 Informacié sobre 'operaciéd P10 Informacié sobre les proves

P11 Consentiment informat abans coeradd o proves

| =——Catalnya 2021 —— Catalunya 218 ——estindard 75% -~ Excelléncia 80% |

/Salut

S/Tracte i confianca
Resultats

P& Com valora el tracte personal, amabilitat, |Perfecte

egorie ca::;ﬁ " i Distribucié de respostes
P7 Com valora el tracte personal, amabilitat, |Perfecte 37,3% 43,6%
que tenien amb vosté les infermeres? Molt bé 355% 35 1% CAT 2018
Bé 23,1% 16,7% l
Regular 3,5% 3,6%
Malament 0,7% 1,1% l
UP 2021 N 4364 NS/NC 19 Indicador positiu 95,8% 95,3%

que tenien amb vosté els metges? Molt bé

33,6% 32,0%

N Generalitat
| de Catalunya

Beé 25,8% 20,4% .
Regular 3,5% 3,8%
Malament 1,2% 1,5%

UP2021 N 4356  NSINC 27 Indicador positiu 95,3% 94,7%

/Salut

Font:PLAENSA: atencid hospitalaria amb internament d'aguts - 2021

https://hdl.handle.net/11351/8180
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https://hdl.handle.net/11351/8180

Patient-reported indicators surveys (PaRIS)

Primera encuesta internacional realizada en 21 paises
Personas con enfermedades crdnicas y proveedores de atencion primaria

Fases del proyecto:

1) Desarrollo del disefo y los cuestionarios PaRIS (2017-2020)

OECD Health Working Papers No. 149

s 2) Prueba del disefio y de los instrumentos de la encuesta en los paises participantes (2020-2021

Rushay Naik,
g 3) Fase principal implementacién completa de la encuesta, andlisis y diseminaciéon de resultados

Michael van den Berg

(2021-2023) PaRIS

Encuesta internacional sobre los
pacientes y sus experiencias en
atencion primaria

@) OECD

Kendir, C., et al. (2023),

@) OECD

https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/PaRIS/home.htm
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Design thinking. Identificando los
“insights” de los pacientes

Tener en cuenta a los usuarios de los extremos

extreme users extreme users

< >

Altura, edad, peso

ratégicamente
viables

INTERACTION-DESIGN.ORG

Titular de los derechos de autor: Teo Yu Siang e Interaction Design Foundation. Términos de copyright y licencia: CC BY-NC-5A 3.0
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Empatizar con el paciente ¢

Empatizar con el paciente

¢Qué PIENSA y SIENTE?

11
¢Qué OYE? o
--. Ny -- Mapa de empatia

¢Qué DICE Y HACE?

é¢Qué VE?

Design Thinking: A 5-Stage Process

—
Voo
{777 N TS ESFUERZOS RESULTADOS
v N MIEDOS BENEFICIOS
Empathize m»» Prototype =2 Test - - - . -
L
[ A . 4
<z X P 2
INTERACTION-DESIGN.ORG =
Mi vida de Primeros Diagnéstico Tratamiento ~  pocuperacion  Mivida de ahora
antes sintomas [y Hospitalizacién)
, IEfja—afee—ee—— e
« Mis rutinas <!ild + Comunicacion e o Saalkras o VB period: Y S
+ Elrol de deporte en y wmxlov:symw dm:on sotreloque « M en:c;(l:;“:i’h'z:!:l + Citas en el hospital + Cambios a los Q\:mden;o
mivida + Examenes especificos :{m + Reaccion sobre el * Mirecuperaciénencasa  acostumbrarme
+ Alimentacion + Esperae S inicién del tratamiento tratanvento + Cestién de recaida
+ Revisiones anuales rtidumbe + Prucbas adicionales
+ Actividades de s » + Pnmeros cambeos en mi
prevencion wida

Patient Journey Map (PJM)
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e 7 e o j'i
Observacion no part|CIpante i
OXFORD  jounals  Books eo ] ] .. . <l

: Evaluar la experiencia vivida de los pacientes desde una ol
Interpatllonal Journal for ] ]
S i AT perspectiva centrada en el paciente.

A qualitative study exploring patient shadowing as a C‘;% OXFORD PersonaS VUInerabIeS que pOdrllan quedar eXC|UidaS de IOS

method to improve patient-centred care: 10 UNIVERSITY PRESS

g::?ciplgs for a new gold standard 3 » SR, Ver PDF eSt u d i 0OS d ee nt revista S.

drich &, Damien Ridge, Tina Cartwright Would you like to promote yollli=a
products with this journal? el

===
[ ==

Volume 34, Issue 2 International Journal for Quality in Health Care, Volume 34, Issue 2, 2022, mzac018,
2022 https://doi.org/10.1093/intghc/mzac018 Click here to find out more
Published: 21 March 2022  Article history v

Article Contents

Biror s @ cie 5 pemisis < s _ Las cuestiones metodoldgicas y éticas del seguimiento aun
Joanna Goodrich et al, 2022 deben explorarse con mayor profundidad
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Diarios del paciente

PublfQed” =]

Save Email Send to Display options it

> BMJ Open. 2019 Mar 12;9(3):e027258. doi: 10.1136/bmjopen-2018-027258. FULL TEXT U Fi CO n I a S p ro p I a S p a I a b ra S d e | p a CI e n te’ reg I St ra n d O
Capturing the experience of the hospital-stay o) AN

journey from admission to discharge using diaries
completed by patients in their own words: a
qualitative study

Completar un diario escrito no estructurado expresado

Alt Penedés-Garraf
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— experiencias negativas y positivas o cualquier otra cosa

Craig S Webster T 2, Tanisha Jowsey 1, Lucy M Lu 3, Marcus A Henning I, Antonia Verstappen I,
Andy Wearn #, Papaarangi M Reid °, Alan F Merry 2 &, Jennifer M Weller * & 0 Collections

.
ue consideren destacable
PMID: 30862638 PMCID: PMC6429883 DOL 10.1136/bmjopen-2018-027258 L
Free PMC article
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Webster CS,. 2019
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Como pasar del tokenismo al
empoderamiento del paciente

XX
Jornada de la Societat Catalana



Sherry R Arnstein. 1930 —-1997
Trabajadora Social

A ladder of citizen
participation

Sherry R. Amstein,
Joumnal of the American Institute of Planners, vol. 35, no. 4, Julio
1969, pp. 216:224

Arnstein S. A ladder of citizen
participation. JAIP 1969. 35: 216-24.

control de los ciudadanos
delegacion de poder

asociacion colaborativa

l aplacamiento ’
‘ consulta ] — Tokenismo
informacion
terapia ]
No participacion
manipulacion }

Ciudadania
Empoderada

Fuente: Adaptado de Arnstein, 1969
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Participar también es cosa de ninos

Hart, 1950.
Académico de los derechos del nifio

ENSAYOS INNOCENTI

No. 4

LA PARTICIPACION
DE LOS NINOS

DE LA PARTICIPACION SIMBOLICA
A LA PARTICIPACION
AUTENTICA

° f Y
unicer ¢
Fondo de las Naciones Unidas para Ia Infancia
; Oficina Regional para América Latina y el Caribe.
o

Hart, R. 1993

The Ladder of Participation
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®SAGE journals

EEIS

Journal of Patient Experience

ARTICLE
The Dimensions of Tokenism in Patient and
Family Engagement: A Concept Analysis of

El tokenismo

Journal of Patient Experiance ™y
Welume 7, [zsue 6, Decamber 2020, Pages 1610-1620 $ SAGE

2 The Author(s) 2020, Article Reuse Guidalines

https://doiorg/10.1177/23743735200823268 journ aIS

Research Article

The Dimensions of Tokenism in Patient and Family
Engagement: A Concept Analysis of the Literature

Umair Majid, MSc, MEd (9 12
» SR Ver PDF
Abstract

Patient engagement (PE) has become embedded in discussions about health service planning and
quality improvement, and the goal has been to find wavs to observe the potential beneficial outcomes

Tokenismo: relacion simbdlica con
escasa o nula influencia en la
modificacion del status quo
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Un nuevo modelo para el cuidado de la salud

Reinventar la atencion

https://www.suerobins.com/about-me

é¢La atencion médica basada en la eficiencia
puede realmente abordar el bienestar del

personal y de los pacientes?
Robins, 2022

DUCKS =

INARO\g

HEALTH CARE 2
REIMAGINED s

2

YT ol

Robbins, 2022
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Humanos, no héroes

“El culto a la perfeccion en el cuidado de la
salud es peligroso para la salud mental de los

profesionales y la experiencia del paciente”
Robins, 2022

Al VAcademia
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Decalogo para superar el tokenismo

1) Invitar a los pacientes a participar fuera del hospital
2) Integrar en los grupos de participacién a personas con diversidad sensorial

3) Desarrollar poll'ticas de compensacién gue favorezcan la diversidad en la participacion, de
manera que no participen siempre los mismos

4) Diferenciar a los visitantes generales del cuidador esencial «companero de atencion esencial

gue da apoyo fisico, psicoldogico y emocional de acuerdo con la importancia que le otorgue el
paciente».

5) Las organizaciones de pacientes NO siempre hablan por todos los pacientes.

6) Mejorar la experiencia de la espera

7) Los pacientes deberian poder decidir el medio con el que desean que contactemos con ellos
8) Implicar a los pacientes en la investigacién, mas alla de ser meros sujetos pasivos de la misma.
9) Involucrar a los pacientes en la elaboracidn de las preguntas de las encuestas

10) Aceptar los comentarios de los pacientes como una forma de evidencia. ¢Por qué se toma

en serio la investigacion médica y, en cambio, se descartan las experiencias de los pacientes por
considerarse «anecddticas»?
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Para llevarnos a casa...

Las encuestas mejor si son pocas y eficaces

Los pacientes deben participar en la redaccion de las encuestas

Auditar periddicamente el recorrido de los pacientes en la organizacion nos ayudara a
detectar areas de mejora que permanecian ocultas con otras herramientas

La participacion, sin la distribucidon de poder, es un proceso frustrante para el paciente

No sirve de nada dar el poder a los pacientes si no se ponen en marcha los proyectos que co-

lideran

Los niflos también participan. En su caso, el tokenismo lo ejercemos los adultos

LAcadinia
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