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Las organizaciones de salud estan cada vez mas interesadas en medir sus resultados
en términos que sean relevantes para los pacientes, con indicadores considerados
esenciales para una atencion de calidad y procurando optimizar su experiencia.

Se considera que una atencién es de calidad si es efectiva, segura y esta centrada en
el paciente (ACP). El concepto de ACP ha evolucionado con los afios, desde que
Donabedian® en 1966 introdujo el término la “voz del paciente” como un elemento
necesario para considerar que una atencion es de calidad, a la vez que identificé a los
pacientes como los Unicos que pueden validar su experiencia en el sistema de salud.
Tres aflos mas tarde, Enid Balint 2 definio la atencion centrada en la persona como “la
comprension del paciente como un ser humano Unico”.

Desde entonces, se han desarrollado distintas conceptualizaciones, como la del Instituto
Picker en 1988 que acuno el término “Atencion Centrada en el Paciente” y como la
desarrollada en la publicacién de la Academia Nacional de Medicina (NAM)3 de 2001
“Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21st Century”, que identifico
por primera vez la ACP como uno de los seis determinantes de la atencion médica de
calidad.

A pesar de que las diferentes conceptualizaciones siempre han tenido en cuenta al
paciente, en ninguna de ellas han participado los pacientes. Es en 2006 cuando por
primera vez participan los pacientes a través de la Alianza Internacional de
Organizaciones de Pacientes, que publica la Declaracion de la Asistencia Sanitaria
Centrada en el Paciente, para definir los cinco principios en los que se basa una
verdadera participacion*: Respeto a las preferencias y necesidades del paciente,
derecho a la participacion en las decisiones que le afectan, participacion en la politica,
acceso a los servicios que necesite, informacién adecuada, precisa y clara.

En 2007, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) desarroll6é el marco normativo de
politicas para la atenciéon de la salud centrada en las personas® , destacando que la
atencion centrada en la persona es una competencia clave de los profesionales de la
salud, y de la calidad de la atencion.
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El objetivo de la ACP es focalizarse en las necesidades y prioridades del paciente para
mejorar su experiencia, y en este punto abordamos un concepto intimamente ligado a
la Atencion Centrada en el Paciente, se trata de la Experiencia del Paciente

La experiencia del paciente es un término de uso comun en la investigacion, la calidad,
la préactica clinica y las politicas de salud, sin embargo sigue siendo un concepto
ambiguo, poco concretado, con diferentes interpretaciones y medidas y sin una
definicion estandarizada®. En este sentido, se podria decir que lo que no esta definido,
es dificil de proporcionar, y por consiguiente medir’. El Instituto Beryl la ha definido como
‘la suma de todas las interacciones, formadas por la cultura de una organizacion, que
influyen en las percepciones del paciente, a lo largo de la atencién continuada” 8. Esta
definicion identifica 4 elementos esenciales para comprender la experiencia del
paciente:

1) Interacciones personales (puntos de contacto con personas, procesos, politicas,
comunicaciones y entorno)

2) Cultura de la organizacioén (la visién, los valores, las personas, en todos los niveles
de la organizacion)

3) Percepciones del paciente y la familia (lo que reconocen, entienden y recuerdan en
funcién de sus valores, creencias y antecedentes culturales) y

4) Atencion continuada (antes, durante y después de la prestacion de cuidados)

Independientemente de la definiciobn que adoptemos para hablar de experiencia del
paciente, cuando éstos acuden a una organizacién de salud, obviamente estan
buscando solucionar su problema, pero también les importa ser tratados con respeto,
gue les escuchen, ser informados de manera claray comprensible, y poder participar en
las decisiones que les afectan. Hasta hace muy poco, la experiencia del paciente
comenzaba cuando entraban fisicamente al centro sanitario, 0 cuando contactaban
telefbnicamente para programar una cita. Actualmente, el acceso a las redes sociales,
hace que su experiencia comience mucho antes, incluso antes de generar una cita, por
ejemplo, cuando navegan por internet en busca de informacién que les ayude a entender
gue les esta pasando.

Medir la experiencia del paciente. Metodologia cuantitativa

Para que la atencién a los pacientes esté centrada en sus necesidades, es necesario
conocer y medir sus experiencias y pasar del “;qué te pasa?” al “;qué te importa?”.

Aunque satisfaccién y experiencia del paciente son dos conceptos que se utilizan
indistintamente, no son idénticos. La experiencia del paciente se asocia con su
percepcion, es decir, su impresion basada en todas las interacciones que tiene tras
haber recibido atencion. La satisfaccion del paciente tiene mas que ver con sus
expectativas que con su experiencia real, es decir, qué espera del servicio que va a
recibir. En este sentido, a pesar de que dos personas tengan una experiencia similar
(atencién idéntica con el mismo profesional, las mismas instrucciones al alta, el mismo
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trato...), es posible que no den la misma calificacion si se les pregunta por su
satisfaccion, ya que sus expectativas no eran las mismas.

La informacién sobre la experiencia del paciente se recoge a partir de los Patient
Reported Experience Measurements (PREMSs, por sus siglas en inglés), que analizan
el impacto del proceso de atencidon en su experiencia a través de elementos tan
esenciales para el paciente como la comunicacién o la puntualidad de la asistencia
Tiene tres dimensiones: relacional, funcional e integradora®*°

La dimension relacional identifica la experiencia de los pacientes en cuanto a sus
relaciones con los profesionales, por ejemplo, si se sintieron escuchados. La dimension
funcional analiza cuestiones mas practicas y concretas, como las instalaciones de los
centros. La dimension integradora o integracion de servicios, tiene relacién con la
experiencia de los pacientes que navegan por diferentes ambitos asistenciales.

Los sistemas de salud preguntan de manera sistematica a través de cuestionarios, sobre
la experiencia vivida por el paciente en sus relaciones con la organizacion. En el centro
de esta sistematica, tal y como consideraba Donabedian, se encuentra el
reconocimiento de que los pacientes son los Unicos expertos cualificados para valorar y
aportar informacién sobre como perciben la interaccién con las organizaciones de salud
y con los profesionales que les atienden.

Elegir el cuestionario apropiado o desarrollar uno nuevo, puede ser complejo. Algunos
ejemplos de cuestionarios que han ganado popularidad son el Quality of Recovery Score
40 (QoR 40)!, que analiza el retorno a la funcion después de la cirugia, también la
encuesta Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems
(HCAHPS)*2que se utiliza desde 1995 en EEUU para evaluar la experiencia de los
pacientes durante la hospitalizacién, o la encuesta nacional que desde 1991 realiza
anualmente el Servicio Nacional de Salud (NHS) de Inglaterra®® .

En Madrid, en 2019 Quirénsalud 4-H Network lanzé la E-Res Saludprogram?!*
(Evaluacién de Resultados en Salud), para capturar y analizar PROMs y PREMs en
diferentes condiciones clinicas y procedimientos y en un marco digital, lo cual esta
permitiendo tomar decisiones basadas en datos, como priorizar objetivos y asignar
recursos, de gran relevancia para la practica clinica y la gestién hospitalaria.

En Catalufia, el instrumento establecido, estandarizado y ampliamente validado desde
2003 para medir el grado en que los servicios de atencion han logrado satisfacer las
necesidades de los pacientes es el Pla d'Enquestes de Satisfacié (PLAENSA).

Las encuestas PLAENSA proporcionan un gran volumen de datos que permiten
planificar los cambios necesarios para mejorar la calidad de la atencién, de manera que
los pacientes experimenten una atencién segura, eficaz, oportuna, eficiente, equitativa
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y centrada en la persona. Los actuales cuestionarios PLAENSA captan y miden la
experiencia del paciente desde el momento que inicia su atencion (no su enfermedad)
hasta que la finaliza. Hasta el momento no se han incorporado preguntas relacionadas
con su calidad de vida antes y después de su problema de salud, es decir los Resultados
en Salud Reportados por los pacientes (PROMSs), una cuestién a valorar que ayudaria
a evaluar los reingresos hospitalarios o la calidad de vida del paciente tras el proceso
de atencion.

Los PREMs no acostumbran a medirse de manera sistematica y homogénea en las
diferentes organizaciones y sistemas de salud, lo cual dificulta su comparacién. Para
abordar esta importante brecha y con el objetivo de estandarizar y ampliar el uso de las
encuestas, a través de la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos
(OECD) se ha implementado el programa de Encuestas de Indicadores Informados por
los Pacientes (PaRIS), primera encuesta internacional realizada en 21 paises incluida
Espafia, dirigida a personas atendidas en Atencion Primaria y que viven con afecciones
cronicas y profesionales de Atencién Primaria.

¢Para qué sirven los datos PREM?

Los pacientes invierten tiempo y esfuerzo en responder encuestas y puntuar su
experiencia, por lo que los datos que nos proporcionan deberian utilizarse de manera
significativa para poder impulsar acciones de mejora a nivel micro, meso y macro. A
nivel micro incluirian actividades de tipo individual o de equipo, ademas de permitir que
los pacientes reflexionaran de manera integral sobre los aspectos de su experiencia; a
nivel meso, incluirian acciones dirigidas a actividades organizativas, impulsando
estrategias de mejora de la calidad del servicio; y a nivel macro, proporcionando
métricas fiables para desarrollar politicas, actividades de salud, realizar informes
publicos o evaluar y comparar instituciones/centros y planes de salud. Existen
publicaciones sobre el uso de datos PREM en el nivel micro y meso de entornos
hospitalarios, pero hay poca literatura que describa su uso en entornos comunitarios y
mas concretamente en la Atencion Primaria.

Capturar la experiencia del paciente. Metodologia cualitativa.

Los cuestionarios no siempre revelan todos los aspectos de la experiencia del paciente.
En el entorno hospitalario, multiples factores pueden afectar la experiencia del paciente,
incluida la dindmica espacio-temporal de las actividades realizadas y las percepciones
y emociones de los pacientes. En este sentido, es interesante disponer de otras
herramientas, de metodologia cualitativa, que pueden ser utilizadas a la hora de recoger
informacién sobre su experiencia, como las entrevistas estructuradas o semi-
estructuradas, las observaciones etnograficas o los grupos focales.

Diarios del paciente

El uso de diarios no estructurados, escritos con las propias palabras del paciente,
pueden capturar la experiencia de su paso por el hospital desde su propia
perspectiva. La limitacion de esta técnica de recogida de informacion radica en cémo
plasmar las experiencias en tiempo real, en situaciones emocionales intensas, o en
actividades clinicas que pueden interferir con la capacidad del paciente para escribir,
como es el caso de un traslado al quir6fano o en el periodo postoperatorio,
inmediatamente después de la cirugia. Adem4s, algunos estudios concluyen que los
pacientes con mayor nivel de estudios escriben mas en sus diarios que los pacientes



con estudios primarios o sin estudios*®, lo que podria dificultar la recogida de informacién
sobre aspectos importantes de la experiencia vivida por las personas mas vulnerables.

La observacion no participante

La observacion puede captar las experiencias de pacientes y profesionales que pueden
pasar desapercibidos con herramientas tradicionales, como las entrevistas o los
cuestionarios, bien sea porque no recuerdan algunos aspectos de su experiencia, 0
porque les resulta dificil explicarla. Por otro lado, la observacién acompafando al
paciente a lo largo de toda la atencion, puede dar una imagen mas completa de lo que
esta ocurriendo en tiempo real, y ser especialmente valiosa para obtener informacion
sobre procesos complejos hospitalarios, sobre todo si se trata de personas vulnerables
gue podrian quedar excluidas en entrevistas o grupos focales.

Otro aspecto positivo de esta técnica, radica en que los datos obtenidos no estan
influenciados por el tiempo transcurrido desde que hubo la interaccion. En estos casos,
en los que los pacientes son entrevistados un mes después del alta, suelen recordar
una experiencia en general positiva, mas relacionada, por ejemplo, con el éxito de la
cirugia o con la buena relacion con los profesionales, que con su experiencia en cada
una de las interacciones. Aun asi, faltaria por analizar en profundidad algunas
cuestiones metodolégicas y éticas, como la informacion que deberian recibir los
profesionales al ser incluidos en la observacién durante el seguimiento.

Design Thinking o pensamiento de disefo

El pensamiento de disefio es un proceso de mejora que permite poner en marcha
soluciones innovadoras y creativas, para dar respuesta a cuestiones complejas. El
Design Thinking prioriza poder empatizar con las necesidades y retos del paciente, y de
esta forma comprender su problema y desarrollar soluciones integrales y efectivas.

En la primera fase del Design Thinking, la de “empatizar’, se realiza un ejercicio de
empatia con las personas usuarias del servicio que precisa una accion de mejora. Esta
fase en la que los profesionales tratan de empatizar con los pacientes se puede realizar
con grupos focales o entrevistas entre otras técnicas.

En la segunda fase, la de “definicion”, la informacién recogida durante la primera etapa,
sera analizada para priorizar e implementar acciones de mejora. Para ello se pueden
utilizar los resultados de la etapa anterior creando mapas de empatia o Journey maps.

Durante la tercera etapa, “idear”, el equipo analiza la informacién y comienza a generar
ideas. En esta etapa es muy importante abrir la mente para generar gran cantidad de
ideas, que mas tarde seran priorizadas para seleccionar las mas plausibles. En esta
etapa se pueden utilizar técnicas como el brainstorming y cualquiera que vaya mas alla
de soluciones obvias o0 acciones ya establecidas.

En la cuarta etapa, orientada a “prototipar’ se crean versiones poco costosas del
producto o servicio. La clave esta en que sea rapido y poco costoso.

Finalmente, en la quinta etapa se “testea”, es decir, los prototipos son probados por los
usuarios reales.

15 Webster CS, Jowsey T, Lu LM, Henning MA, Verstappen A, Wearn A, Reid PM, Merry AF, Weller JM.
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by patients in their own words: a qualitative study. BMJ Open. 2019 Mar 12;9(3):e027258. doi:
10.1136/bmjopen-2018-027258. PMID: 30862638; PMCID: PMC6429883.



El modelo de experiencia del paciente no es un desideratum o una orientacion general.
Los sistemas de salud disponen de metodologias, instrumentos e indicadores para
hacer realidad la implementacion de una estrategia en la que se dé respuesta al
problema de salud de los pacientes, se sea responsable con los recursos disponibles,
se considere la experiencia de los profesionales y se incorpore la voz del paciente a los
objetivos y procesos de las instituciones sanitarias desde el inicio hasta su evaluacion.



