Satisfaccion de los pacientes con el proceso de informacion,
consentimiento y toma de decisiones durante la hospitalizacion

Patient satisfaction with the process of computerisation, consent and
decision making during hospitalisation

P. Simén, I.M. Barrio, C.M. Sdnchez, M.I. Tamayo, A. Molina, A. Suess, J.M. Jiménez

RESUMEN

Las organizaciones sanitarias han pasado de estar centra-
das en los profesionales a poner en el centro a los usuarios y sus
expectativas. Las nuevas instituciones de salud quieren cono-
cer la percepcion de los pacientes sobre la calidad de la aten-
cion que reciben, en particular sobre la informacién recibida, el
consentimiento y la toma de decisiones. Es necesario disponer
de instrumentos de medida que exploren los distintos compo-
nentes del proceso de informacién, consentimiento y toma de
decisiones.

Fundamento. Identificar las dimensiones relacionadas con
el proceso de informacién, consentimiento y toma de decisio-
nes mas importantes para los pacientes y susceptibles de ser
evaluadas a través de un cuestionario.

Sujetos y método. Personas mayores de edad que hayan
estado hospitalizadas al menos dos dias. Estudio cualitativo de
entrevistas semiestructuradas.

Resultados. Los participantes desean ser informados y
participar en la toma de decisiones, no conocen el significado
de la carta de derechos de los pacientes, desean compartir con
la familia todo el proceso asistencial, la informacion escrita les
resulta incomprensible y sienten que no se atiende convenien-
temente su dolor y malestar.

Conclusién. Conviene incluir las siguientes dimensiones
en los cuestionarios sobre satisfaccion: a) posibilidad de acla-
racién de dudas, b) conocimiento real de los derechos y debe-
res de los pacientes, c) participacion de la familia en el proceso
asistencial, d) continuidad del mismo informador a lo largo de
la hospitalizacién, d) grado de comprensién de la informacién
escrita, €) implicacion en la toma de decisiones y f) atencién al
dolor y al malestar.

Palabras clave. Satisfaccion del paciente. Participacion
del paciente. Toma de decisiones. Consentimiento informado.
Investigacion cualitativa.

Key word. Patient satisfaction. Patient participation. Deci-
sion making. Informed consent. Qualitative research.
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ABSTRACT

The health organisations have moved from being centred
on the professionals and are now centred on users and their
expectations. The new health institutions want to know
patients’ perception of the quality of the care received, with
particular respect to the information received, consent and
decision making. It is necessary to have available measuring
instruments that explore the different components of the
process of information, consent and decision making.

Background. To identify the dimensions related to the
process of information, consent and decision making of most
importance to patients and susceptible to evaluation by
questionnaire.

Subjects and methods. Adult persons who have been
hospitalised for at least two days. Qualitative study using semi-
structured interviews.

Results. The participants wish to be informed and to
participate in decision making; they do not know the meaning of
the charter of patients’ rights; they wish to share the whole care
process with their family; written information is
incomprehensible to them; and they feel that their pain and
discomfort do not receive appropriate attention.

Conclusion. It would be convenient to include the
following dimensions in the questionnaires on satisfaction: a)
the possibility of clarifying doubts; b) real knowledge of the
rights and duties of patients; c) participation by the family in
the care process; d) continuity of the same informer throughout
hospitalisation; d) degree of understanding of the written
information; e) involvement in decision making; and f) attention
to pain and discomfort.

Key words. Patient satisfaction. Patient participation.
Decision making. Informed consent. Qualitative research.
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INTRODUCCION

Las organizaciones sanitarias han expe-
rimentado en los Gltimos afios un cambio
significativo. Han pasado de ser entidades
prestadoras de servicios orientados por
profesionales a seguir modelos organizati-
vos centrados en los usuarios y preocupa-
dos por responder a las expectativas de
éstos*?.

Esta orientacion centrada en el pacien-
te es extrafia a la relacién clasica médico-
paciente, que se ha sustentado tradicional-
mente en el paternalismo®. La relacion
paternalista en la asistencia sanitaria
busca procurar el mayor bien al paciente,
siendo definido tal bien Unicamente por
los profesionales sanitarios.

Sin embargo, en la actualidad las socie-
dades occidentales han ido avanzando
hacia relaciones sociales democraticas
presididas por la idea del consentimiento
libre e informado de los ciudadanos®’. La
actual orientacion “al cliente” de los servi-
cios publicos es fruto de este cambio de
mentalidad. Esta misma orientacién tam-
bién ha transformado radicalmente las cla-
sicas relaciones sanitarias que giran ahora
en torno a la idea de consentimiento. Por
este motivo, las nuevas instituciones de
salud tienen un interés fundamental en
conocer la percepciéon de los usuarios
sobre la calidad de la atencidén que se les
presta, en particular su opinién sobre la
informacion recibida y sobre como son
consideradas sus preferencias en el ambi-
to sanitario.

En nuestro pais la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la auto-
nomia del paciente y de derechos y obliga-
ciones en materia de informacion y docu-
mentacion clinica® constituye el pilar
basico del derecho a la informacion y al
consentimiento en todo el territorio del
Estado espafiol.

Sin embargo, la incorporacion del con-
sentimiento informado se reduce en dema-
siadas situaciones a la firma de un papel y
es visto por los pacientes Unicamente
como un medio para proteger al médico®*.

Esta reduccion del consentimiento
informado al papel firmado ha sido indirec-
tamente potenciada por la propia adminis-

192

tracion sanitaria. La Unidad de Calidad de
INSALUD desarroll6 en 1993 un programa
de implantacion de los formularios escritos
de consentimiento informado en todos los
hospitales de la red. En los afios sucesivos,
casi todas las organizaciones sanitarias
autonémicas han seguido su ejemplo. Esta
medida por un lado contribuyé a introducir
el consentimiento informado escrito como
un elemento rutinario de la actividad clini-
ca. Pero, por otro, han inducido a los profe-
sionales a pensar que sus obligaciones res-
pecto a los pacientes, la organizacion y los
jueces, se cumplian si conseguian “la firma”
del paciente. Sin embargo, el formulario fir-
mado no garantiza que el derecho a la infor-
macion y al consentimiento haya sido real-
mente respetado. Por eso es necesario
buscar indicadores mas fiables que el “con-
taje” de formularios escritos firmados. Son,
sin duda, los propios pacientes lo méas ade-
cuados para dar cuenta de ello. Y lo que
cuentan es que, en general, no se sienten
bien informados, la comunicacién es defi-
ciente y la proteccion de la intimidad, mejo-
rable®.

Algunos aspectos relacionados con el
respeto a la informacion, el consentimien-
to y la participacion en la toma de decisio-
nes son explorados por las encuestas de
satisfaccion®. El problema de las encues-
tas generales es que resulta dificil desagre-
gar los resultados para averiguar, por
ejemplo, el comportamiento diferenciado
de los diferentes servicios, distintos profe-
sionales, diferentes situaciones clinicas,
etc. Parece, por tanto, conveniente dispo-
ner de instrumentos dirigidos de manera
més especifica a explorar los distintos
componentes del proceso de informacion,
consentimiento y toma de decisiones tal
como se perciben por los pacientes.

En la literatura anglosajona existen ins-
trumentos disefiados especificamente para
tal propdsito, como el Picker Patient Expe-
rience Questionnaire (PPE-15)*, validado
para su uso en 5 paises (Reino Unido, Suiza,
Alemania, U.S.A. y Suecia). Sin embargo, en
la literatura espafiola no se han desarrolla-
do instrumentos semejantes®™ o no han sido
adecuadamente validados®.

Para poner en marcha un instrumento
dirigido a medir la satisfaccion del usuario
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con el proceso de informacién, consenti-
miento y toma de decisiones es imprescin-
dible conocer primero los aspectos con-
cretos relacionados con este tema que son
importantes para los usuarios. Dificilmen-
te puede ser una medida fiable si se aplica
sobre una realidad que no es relevante
para el paciente.

El objetivo del presente estudio ha sido
conocer las experiencias y opiniones de
pacientes hospitalarios en relacion a la
informaciéon, consentimiento y toma de
decisiones e identificar las dimensiones aso-
ciadas a este tema que les preocupan. Reco-
ger estas dimensiones en un cuestionario es
el primer paso para explorar de manera cer-
tera lo que realmente es relevante para el
usuario en relacion a la informacion, con-
sentimiento y toma de decisiones.

METODOLOGIA

Se trata de un estudio cualitativo con
entrevistas individuales semiestructura-
das. Los sujetos del estudio han sido per-
sonas mayores de edad que han estado
hospitalizadas un minimo de dos dias en el
Hospital Universitario Virgen de las Nieves
de Granada, en el periodo comprendido
entre enero y agosto del 2006. Una muestra
intencional fue seleccionada asegurando la
heterogeneidad segin edad, sexo, nivel

Tabla 1. Variables de segmentacién.

educativo, tiempo de estancia hospitalaria
y unidad clinica de hospitalizacion. Se han
considerado variables de segmentacion
las recogidas en la tabla 1. Todos los parti-
cipantes recibieron informacion sobre el
objeto del estudio, se solicité su consenti-
miento para ser incluidos en el mismo y se
garantizo la confidencialidad de sus datos
(Fig. 1). El proyecto fue presentado al
Comité Etico de Investigacion recibiendo
un dictamen favorable el 16 de julio de
2006.

Seleccién y captacién de los partici-
pantes. La captacion de los participantes
se llevé a cabo a través de profesionales
sanitarios que atendieron a los participan-
tes durante su ingreso. El grupo de investi-
gacion facilité a los mediadores las carac-
teristicas que debian reunir los
informantes. Cada uno invité a un maximo
de dos participantes para evitar sesgos de
seleccion.

Desarrollo de las entrevistas y anéli-
sis de la informacién. Tras la invitacion
del mediador, se concerté una cita telef6-
nica para realizar la entrevista cuyo guion
se presenta en la figura 2. La duracion de
cada entrevista fue de 45-60 minutos. Una
misma entrevistadora guié todos los
encuentros. Después de cada uno, la entre-
vistadora hizo un primer analisis provisio-
nal de lo registrado para obtener pistas de

Edad 18 a 45 afios
46 a 65 afios

> 66

Sexo Hombre

Mujer

Tiempo de estancia hospitalaria

2 a7 dias

8 a 15 dias

=16 dias

Unidades clinicas de hospitalizacion

Oncologia

Traumatologia
Maternal (Obstetricia y Ginecologia)
Medicina interna y Digestivo

UClI

Nivel educativo

Primaria

Bachillerato, FP
Estudios universitarias
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INFORMACION Y CONSENTIMIENTO DE LOS PARTICIPANTES

* Un grupo de investigadores estamos haciendo un estudio sobre la informacion en los hospi-
tales.

 Buscamos aumentar la satisfaccion de los pacientes con respecto a la informacioén recibida
en el hospital.

= Queremos conocer lo que usted piensa sobre varios temas:

* Calidad de la informacion que ha recibido de los médicos y enfermeras

« Calidad del trato recibido por parte del personal sanitario

* Es muy importante para nosotros que usted diga lo que siente, que hable libremente. No
hay opiniones buenas ni malas. La reunién durara de media hora a 50 minutos.

* En la entrevista pueden salir temas que le parezcan incémodos, emotivos, dificiles de tratar.
Es usted libre de abandonar la entrevista cuando quiera.

* Las entrevistas son totalmente anénimas.

* Puede preguntarnos las dudas que se le ocurran.

* Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria. Puede retirarse del estudio en el
momento que lo desee.

* Los datos personales recogidos en el estudio seran tratados segun la Ley de Proteccién de
Datos de Caracter Personal 15/99.

= Siquiere participar en esta entrevista, firme aqui

Figura 1. Hoja de consentimiento informado.

DESARROLLO DE LA ENTREVISTA

Acogida y agradecimiento al entrevistado.
Explicacion sobre el objeto del estudio: Conocer el grado de satisfaccion con la experiencia de
hospitalizacion e identificar lo que echo6 en falta, en particular con tres aspectos:
- informacion recibida
— consentimiento para realizar intervenciones sobre su persona
— participacioén en la toma de decisiones
¢{Me puede dar usted su opinion sobre cémo ha percibido durante su estancia en el hospital
todo lo relacionado con:
- la informacion recibida:
= sobre lo que afecta a su enfermedad
* sobre las pruebas diagndsticas que le han realizado
= sobre los tratamientos que le han aplicado
* sobre los procedimientos de cuidado que le han proporcionado
= sobre los derechos y deberes de los pacientes
* sobre el proceso del alta hospitalaria
= sobre otras cosas que a usted se le ocurran
e por parte de la familia
* comprension de la informacién oral y escrita
- el consentimiento para las distintas actuaciones
* de cuidado
* de tratamiento
« de pruebas diagnoésticas
* ;lo dio usted o su familia?
e ;quién se lo pidi6?
« ;fue verbal o escrito?
« ¢le dieron ocasioén de discutir o resolver dudas?
— el grado de participacion en la toma de decisiones
« en la eleccion de tratamientos
* en la eleccién de procedimientos de cuidado
* de la familia
(Echd algo de menos durante la hospitalizacion con respecto a lo relacionado con la informa-
cion y la toma de decisiones?

Figura 2. Guién para desarrollar la entrevista.
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interpretacion del discurso y corregirse a
si misma como conductora de la entrevis-
ta. A continuacion, el grupo de investiga-
cion se reunié para hacer una valoracién
de las entrevistas y analizar su contenido.
La clasificacion de la informacion se reali-
z06 atendiendo a dos criterios: la recurren-
cia de aparicion de los temas y su relacion
directa con el objetivo de la investigacion.
Se dejaron de hacer entrevistas en el
momento que el discurso se saturo, es

Tabla 2. Perfil de participantes.

decir, cuando los nuevos participantes
expresaban sélo ideas ya dichas por otros.

RESULTADOS Y DISCUSION

En total se realizaron 10 entrevistas
desde el 1 al 10 de agosto de 2006. La tabla
2 resume las caracteristicas de los partici-
pantes. En el andlisis del discurso de los
participantes se identificaron 27 categori-
as que aparecen en la tabla 3. Estas fueron
nuevamente agrupadas en las ideas clave

Sexo Edad Unidad clinica Dias hospitalizado Nivel educativo
68 Digestivo 10 Estudios Primarios
20 Traumatologia 9 Formacién Profesional
Hombres 19 Traumatologia 4 Estudios Universitarios
50 Medicina Interna 5 Formacién Profesional
49 ucl 3 Estudios Primarios
23 Ginecologia 4 Estudios Universitarios
23 Obstetricia 16 Formacion Profesional
Mujeres 51 Oncologia 3 Formacion Profesional
47 Oncologia 10 Formacion Profesional
68 Medicina Interna 12 Estudios Primarios

Tabla 3. Categorias identificadas en el discurso.

.Respeto distante por el médico

. Proximidad emocional de las enfermeras
. Papel secundario asignado a las enfermeras
.Informacién recibida en cantidad suficiente

OCO~NOOOUTAWN P

.Relevancia de la figura del médico por encima de otros profesionales

.Ambiguedad entre la conviccién de sus derechos y temor a reivindicarlos
.Intencién de no molestar o perturbar el trabajo de los médicos

.La insuficiencia de informacion en el hospital la suple el médico de cabecera
.Las decisiones las toman unilateralmente los profesionales

10. Resignacion y conformidad con que sean los profesionales quienes tomen las decisiones
11. Visibilidad de los carteles con derechos y deberes de los pacientes en el hospital

12. llegibilidad de los carteles de derechos y deberes

13. Desconocimiento de la relevancia de los derechos y deberes

14. Desconocimiento del derecho a negarse a aceptar un tratamiento

15. No participacion en la toma de decisiones porque nadie se lo pide

16. No participacioén en la toma de decisiones porque asi la responsabilidad la asume el otro

17. Deseo de participar en la toma de decisiones

18. Deseo de implicar a la familia en la informacion y en las decisiones

19. Dificultad para entender los documentos escritos proporcionados

20. Preferencia por recibir informacién verbalmente en vez de por escrito

21. Dificultad para encontrar un interlocutor fijo entre los profesionales de enfermeria

22.Los profesionales que atienden son variados, van rotando

23. Ayuda mucho que el médico sea siempre el mismo

24.El trato recibido es bueno pero a veces no se considera suficientemente su dolor o tristeza

25. Los médicos son buenos técnicos pero distantes

26. Las enfermeras son mas sensibles para apoyar emocionalmente
27.No se concede suficiente atencion ni se atiende bien el dolor fisico

An. Sist. Sanit. Navar. 2007, Vol. 30, N° 2, mayo-agosto
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que presentamos a continuacién. Resumen
los principales hallazgos sobre la opinion
de los participantes acerca de la informa-
cion, consentimiento y toma de decisiones
durante la hospitalizacion. Se presentan
acompafiadas por los dichos (verbatim)
mas ilustrativos de los participantes, que
van en cursiva.

Satisfaccién por la informacién recibi-
da. En general, los participantes saben en
qué consisten las pruebas diagnosticas y
con qué fin se hacen. Siempre se les ha
dado una explicacioén rutinaria que suele
percibirse como insuficiente. Con frecuen-
cia los pacientes se quedan con dudas y
desearian preguntar para ampliar la infor-
macion. Sin embargo, consideran que esto
hay que hacerlo con moderacion porque
puede causar molestias.

“yo no soy médico, no sé lo que son
muchas cosas, pero si preguntas... tampo-
co los puedes agobiar...”

“claro que me lo han explicado, no pue-
den hacerte las cosas sin hablar... es su
trabajo... luego, que sea toda la verdad o
no, eso nunca se sabe...”

Algo parecido sucede con la informa-
ciéon recibida durante la hospitalizacion
sobre tratamientos que han de seguir al
alta. Lamentan no tener ocasion de resol-
verla con el médico del hospital, ya sea
porque éstos no tienen tiempo o porque
son demasiado inaccesibles. Sin embargo,
no parece percibirse como un gran proble-
ma porque las dudas la aclararan con el
farmacéutico o con el médico de cabecera.

“Te lo explica bastante bien (el médico
del hospital), pero después te surgen
pequeiias dudas, que son competencia del
médico de familia... (no?”

“él lo explica (el médico del hospital),
pero mi médico me lo explica mejor,..., no
tiene tanta prisa”

Los participantes en el estudio afirman
conocer la carta de derechos y deberes,
aunque no han sido nunca explicita y ver-
balmente informados.

“claro, de ver los carteles en los pasi-
llos y habitaciones... lo he leido por enci-
ma, pero tampoco me he parado a leerlo
en profundidad,... ;es muy importante?
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Para todos los entrevistados la familia
es relevante en todo el proceso de infor-
macion. Manifiestan el deseo de que algun
pariente de la familia estuviera presente a
la hora de recibir informacién clinica. Si
esto no podia ser, si se daba cierta sensa-
cién de molestia.

“Cuando el médico venia, nadie me pre-
guntaba sobre ello, pero yo pedia que mi
familia estuviera delante..., no es justo que
les echasen de la habitaciéon... yo no
entiendo muchas cosas”

Los participantes valoran positivamen-
te que el que les atienda y les informe sea
siempre la misma persona. Durante la hos-
pitalizacion, esto sucedid con el personal
médico, pero no con el de enfermeria, si
bien esto ultimo se vio como normal.

“Siempre me veia el mismo médico; sin
embargo, enfermeras hay muchas, la que
tocara”

“Lo importante es que el médico sea el
mismo, por eso era tan desconcertante
cuando veias a otro, pero las enfermeras
se iban turnando”

La informacién verbal recibida durante
la hospitalizacion, aunque escasa, fue bien
comprendida, tanto las explicaciones ruti-
narias como de las respuestas a sus pre-
guntas. No sucede asi con la informacion
escrita, que es calificada de ilegible e inin-
teligible.

“.Y quién entiende lo que escriben? Te
lo explican y ya esta, pero luego todos lo
intentamos leer a ver qué es lo que real-
mente pone”

“Deberian intentar escribir de manera
mas clara, porque es imposible de desci-
frar... no es sélo la letra, sino las siglas que
escriben... no somos médicos”

La participaciéon en la toma de deci-
siones y el consentimiento. El grado de
participacion en la toma de decisiones es
minimo. Los profesionales no solicitan la
opinién de los pacientes. Estos, por su
parte, querrian participar, aunque no
encuentran la via para hacerlo en las deci-
siones que les afectan. Aunque hay otros
participantes que prefieren no implicarse.

“No te piden consentimiento, bueno...
te puedes negar o pedir otra cosa, pero
apenas te dan opcién”

An. Sist. Sanit. Navar. 2007, Vol. 30, N° 2, mayo-agosto
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“Prefiero que las decisiones las tome
él,... es mas facil culpar al otro que a uno
mismo si sale mal”

La calidad de trato recibido. Sentirse
respetado y escuchado tiene una impor-
tancia capital para los participantes. Con-
sideran mas amable el trato recibido por
las enfermeras que el recibido por los
médicos. Las consideran mas cercanas y
sensibles a sus necesidades, aunque se
quejan de que no tomen suficientemente
en cuenta el dolor y las molestias que
sufren. La relaciéon con los médicos es mas
formal y menos distendida, pero esto se
disculpa por la falta de tiempo que sufren.
En todo caso, ni médicos ni enfermeras
son solicitados para proporcionar apoyo
emocional. Esto prefieren buscarlo mejor
en su familia.

“El médico te informa, te dice las cosas;
las enfermeras son las que te hablan...,
pero también hay algunas que se olvidan
que duele o que estas mal, simplemente
hacen su trabajo”

“de ellos (médicos y enfermeras) pue-
des esperar un mejor trato o un peor trato,
pero no poder desahogarte, para eso estan
los tuyos”

“la enfermera tiene mas tacto, es mas
sensible; en esto consiste su trabajo...”

“escucharte te escuchan; unas veces
mas, otras menos; no hay tiempo. Con la
enfermera te puedes volcar un poco mas;
te escuchan, pero muchas veces no te
comprenden”

CONCLUSIONES

Los resultados de este estudio permi-
ten afirmar que tener en cuenta todos los
aspectos asociados al desarrollo de la
informacion, del consentimiento y de la
participacion tienen una gran importancia
a la hora de evaluar la satisfaccion por la
atencioén recibida durante la hospitaliza-
cion. Desarrollar medidas que mejoren
estos tres procesos es decisivo para
aumentar la satisfaccion global de los
usuarios.

El grado de satisfaccion percibida en
relacién a la informacién, consentimiento
y participacion en la toma de decisiones es
bastante alto en los entrevistados. Esto
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contrasta con la realidad de que ninguno
de ellos sintiera cercano a su médico, que
nadie le hubiera hablado de sus derechos
y deberes y que su participacion en la
toma de decisiones haya sido muy escasa.

En general los participantes desean
conocer a fondo todo lo que tenga que ver
con su proceso de atencién, sin embargo
esto no estd asimilado a un derecho que
les pertenece. Los participantes piensan,
mas bien, que dar informacion e implicar a
los pacientes en la toma de decisiones no
forma parte de las obligaciones profesio-
nales de médicos o enfermeras, sino que
tiene que ver con actitudes personales
voluntariosas.

En este sentido, los carteles y demas
informacién grafica sobre derechos de los
pacientes se perciben, no como mensajes
de informaciéon relevante dirigida a los
pacientes sino como un decorado mas del
hospital.

Perciben la figura del médico como una
autoridad que tiene en sus manos la cura-
cion o mejora del estado de salud de los
pacientes. Por este motivo se les disculpa
que sean distantes, poco claros y que no
resuelvan las dudas de los pacientes. Es
asumido con cierta normalidad que el
trato con el médico no sea nada afectivo
pero si efectivo.

En resumen, el presente estudio sugiere
la pertinencia de desarrollar cuestionarios
de satisfaccion con el proceso de informa-
cioén, consentimiento y participacion en las
decisiones que exploren las siguientes
dimensiones: a) posibilidad de aclaracion
de dudas, b) conocimiento real de los dere-
chos y deberes de los pacientes, c) partici-
pacion de la familia en el proceso asisten-
cial, d) continuidad del mismo informador a
lo largo de la hospitalizacién, d) grado de
comprension de la informacion escrita, €)
implicaciéon en la toma de decisiones, f)
atencion al dolor y al malestar.

Este estudio presenta las limitaciones
asociadas al tipo de muestreo, nunca
estadisticamente representativo como
suele ser en los abordajes cualitativos, y a
la ubicacion geografica Unica de los parti-
cipantes. Repetir el mismo disefio en
areas geograficas diferentes u otros servi-

197



P. Simén y otros

cios hospitalarios podria arrojar nuevos
resultados.
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