La voz de paciente: trazos para el desarrollo futuro

The patient’s voice: outlines for future development

doi.org/10.23938/ASSN.0385

I. Rodrigo Rincén, N. Arraiza Saldise

El concepto y los instrumentos para medir lo que se denomina ex-
periencia del paciente estan cobrando cada vez mayor importancia.
Aunque a menudo la realizacién de encuestas de satisfaccion y el ana-
lisis de la experiencia de pacientes se consideran sin6nimos, merece
la pena analizar las diferencias y similitudes entre los dos conceptos.

Las encuestas de satisfaccion de pacientes empezaron a utilizarse
hace unos treinta afios como una fuente de informacién util para iden-
tificar reas de mejora en las organizaciones sanitarias. Donabedian,
en 1990, ya incorporo la percepcién de los pacientes en el marco de la
evaluacion de la calidad®.

La evaluacion de la atencion sanitaria desde la perspectiva de los
pacientes les otorga voz y permite una orientacién mas adecuada de las
organizaciones hacia ellos, lo que a su vez puede contribuir a una mayor
satisfaccion de los pacientes.

Sin embargo, conceptualizar la satisfaccién es dificil debido a que es
una medida subjetiva y no necesariamente ligada a una realidad exter-
na. Dos individuos tratados de forma idéntica pueden percibir los servi-
cios sanitarios de forma diferente. De hecho, la comunidad cientifica no
ha llegado a un acuerdo sobre la definicion de satisfaccion®®.

Segtn el enfoque holistico, podria decirse que las puntaciones de
los cuestionarios de satisfaccién de los pacientes reflejan preferencias,
expectativas, valores y deseos de los pacientes, y no solamente la cali-
dad del servicio recibido®.

Francia hizo obligatorio en 1996 que los hospitales midiesen la sa-
tisfaccion de sus pacientes®. En 2002 el Departamento de Salud de In-
glaterra lanza un programa anual nacional para medir la satisfaccién de
los pacientes. De la misma manera, desde 2005 Alemania incorpord la
medida de la satisfaccion de los pacientes como uno de los elementos
clave en la gestion de la calidad®.
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En Espafia, aunque su uso estad muy extendido, no hay un instrumen-
to comin para medir la satisfaccion de los pacientes en las organizacio-
nes sanitarias. El instrumento con més recorrido que permite comparar
la percepcion de los ciudadanos con los servicios sanitarios publicos
entre comunidades auténomas es el barémetro sanitario. Se trata de
un estudio de opinién que realiza el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, en colaboracion con el Centro de Investigaciones
Sociolbgicas de forma anual desde 1993".

A pesar de su amplia utilizacién, las encuestas de satisfaccion son
criticadas como herramientas de evaluacion de la calidad de los ser-
vicios, especialmente por dos aspectos. El primero tiene que ver con
que la evaluacion subjetiva de la calidad de la atencion recibida podria
verse afectada por el desconocimiento de los pacientes sobre aspectos
importantes del cuidado®. De hecho, es posible que con el fin de inten-
tar obtener mejor puntuacién en las encuestas de satisfaccién de pa-
cientes, las organizaciones sanitarias presten una atencion sanitaria de
menor calidad®!?. Asilo ponen de manifiesto algunos estudios que han
demostrado una asociacién entre la satisfaccion de los pacientes con
las organizaciones y un incremento en la prescripcion de antibi6ticos!.

En este mismo sentido, el estudio reciente publicado en este mis-
mo nimero sobre satisfacciéon del paciente en el Sistema Nacional de
Salud espaiiol!! concluye que a nivel de comunidad auténoma existe
una asociacion de caracter positivo entre la satisfacciéon percibida por
el usuario y el nimero de médicos especialistas, el nimero de ingresos
hospitalarios y la mortalidad intrahospitalaria. Si bien la mera existen-
cia de una asociacién no implica causalidad, este estudio refleja la difi-
cultad que entrana el andlisis de la satisfaccion. Este hecho cobra rele-
vancia en el analisis de la satisfaccion del paciente y su asociacién con
la mortalidad intrahospitalaria puesto que, como es posible apreciar,
la medida de la satisfaccién conlleva el anélisis no solo el andlisis de la
calidad de la asistencia recibida sino otros aspectos vitales del paciente
ya mencionados con anterioridad. Por ejemplo, los pacientes pueden
sentirse mas satisfechos cuantos mas ingresos y especialistas hay, pero
es posible que actualmente tanto la potenciacion de la atencién hacia
el primer nivel como otras modalidades asistenciales alternativas a la
hospitalizacién puedan tener un mayor efecto en su salud tanto a corto
como a largo plazo. El mismo trabajo!! resalta la asociacion negativa en-
tre algunos efectos adversos, como la infeccién hospitalaria, la estancia
hospitalaria y el gasto farmacéutico, y la satisfaccion de los pacientes.
Todo ello sugiere la importancia de hacer lo correcto, en el sentido
de aplicar las practicas seguras y de evitar lo innecesario debido a la
posibilidad de aumentar los efectos adversos, ademas de generar un
gasto innecesario'*!,

El segundo aspecto criticado sobre las encuestas de satisfacciéon
de pacientes tiene que ver con que las respuestas tabuladas de los
cuestionarios, por ejemplo a través de un valor numérico, no siempre
consiguen captar la experiencia subjetiva del paciente!’. Sin embargo,
mientras que los factores subjetivos y psicolégicos pueden tener in-
fluencia en los resultados individuales de satisfaccion, se ha demostra-
do la fiabilidad del anélisis cuando se realiza de forma agregada, a nivel
de servicios, unidades o centros!',
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A pesar del interés en la medicién de la percepcién o satisfaccion
del paciente con un determinado sistema sanitario, ain no existe un
método estandar o instrumento definitivo para su evaluacion. Nume-
rosos autores han evidenciado la carencia de instrumentos validos y
reproducibles, pero a pesar de ello, los avances en la metodologia tanto
de recogida de los datos como en el andlisis de los mismos han sido
discretos'®?. En este sentido, la mejora en los aspectos metodolbgicos
depende del desarrollo de nuevos cuestionarios y validacion cuidadosa
de los existentes teniendo en cuenta las condiciones de aplicacion de
los mismos.

El andlisis de la experiencia de los pacientes, a pesar de ser un as-
pecto evaluado por muchas organizaciones no presenta una definicién
estandar, siendo numerosas las definiciones y dimensiones que se eng-
loban bajo ese constructo?'. La diferente conceptualizacién viene deter-
minada a menudo por la diferencia de los contextos sanitarios donde se
implanta, asi como las herramientas que se utilizan para su medicién
y anélisis.

El Instituto Beryl define experiencia de pacientes como la integraciéon
de las interacciones culturales y percepciones del paciente a lo largo
de todo el continuo de cuidados. A esa definicién habria que anadir los
siguientes elementos: la implicacién activa de pacientes y familiares,
la obligatoriedad de centrarse en las necesidades de las personas y el
reconocimiento de una experiencia integral®'.

La experiencia de los pacientes mide tanto las percepciones subjeti-
vas (control del dolor) como objetivas (tiempo de espera hasta la cita)
ademas de las de relaciéon y comunicacion, y en general aspectos que
indican que los cuidados se centran en el paciente?>. No obstante, se
precisa seguir avanzando en el marco conceptual que permita identifi-
car los principios clave para optimizar la experiencia de los pacientes
en su recorrido por las organizaciones sanitarias?!.

Por otro lado, se puede considerar que la satisfaccién del paciente
es un subconjunto dentro un marco global mayor que es la experiencia
de los pacientes. Parte de la experiencia del paciente es su satisfaccion,
que vendria a ser un elemento mas bien pasivo, abarca unos horizontes
mas amplios y requiere una mayor implicaciéon e interaccion tanto de
pacientes como de profesionales.

Uno de los instrumentos més utilizados para medir la experiencia
de los pacientes son los cuestionarios CAHPS (Consumer Assessment of
Healthcare Providers and System), que incluyen aspectos que los usua-
rios consideran importantes, como las habilidades de comunicacion de
los profesionales, la accesibilidad a los servicios sanitarios, la coordi-
nacioén entre profesionales, etc.?. Son una herramienta estandarizada
y por lo tanto facilitan la comparacién directa entre proveedores sani-
tarios. Asimismo presentan la ventaja de que los resultados obtenidos
son de dominio piblico, lo que permite realizar un feed-back a la pobla-
cion y de esa manera considerarla o incluso empoderarla. Ademas, se
estan utilizando como bonos de reembolso para las organizaciones que
tratan a pacientes de Medicare.

Dado que la experiencia del paciente es una vivencia rica que com-
prende multiples aspectos y que, ademas, el instrumento a elegir para
su medicion dependera no solo de sus propiedades sino también del
sistema de atencién de salud, el prop6sito del estudio y el contexto en
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el cual se aplica, la AHRQ (Agency for Health Research and Quality) esta
investigando c6mo recoger esta experiencia de pacientes de forma méas
cualitativa a través de cuestionarios con preguntas abiertas. El objetivo
es recoger la narrativa de los pacientes como complemento a la utili-
zacion de instrumentos mas estandarizados?. Sin duda, estos cuestio-
narios enriquecen la informacién que proporcionan pero presentan un
nuevo reto: la necesidad de herramientas para su analisis. Se requieren
herramientas de procesamiento de lenguajes naturales (Natural Langua-
ge Processing, NLP), que ademas de dar coherencia a los resultados, los
haga técnicamente posibles ademas de eficientes.

Otros cuestionarios frecuentemente utilizados para medir la expe-
riencia de los pacientes son The Picker Patient Experience Questionnai-
re®, el Patient Experience Questionnaire®, y el cuestionario IEXPAC?
para pacientes con enfermedades crénicas.

Por otra parte, las herramientas que describen y analizan la expe-
riencia de los pacientes no se reducen a los cuestionarios sino que
comprenden otros instrumentos como son mapas de experiencias, Ex-
perience Based Codesign (EBCD), en los que se graban historias y expe-
riencias reales de pacientes, grupos de discusion, etc.

Estas herramientas o enfoques se categorizan de acuerdo con la
profundidad de la informacién que proporcionan y la medida en que la
informacion recopilada por los mismos puede ser generalizable a una
poblaciéon mas amplia. En la selecciéon del enfoque o la herramienta
apropiada, es conveniente ponderar la importancia de la profundidad
de la informacion versus la generalizacién a una poblacién determina-
da, siendo necesaria la mayor parte de las veces una combinacion de
técnicas con objeto de satisfacer ambos enfoques.

Ningiin método de recogida de informacién de los pacientes es per-
fecto, pero la combinacién de métodos cualitativos y cuantitativos re-
duce de forma considerable los déficits potenciales de cualquiera de
ellos?.

Cauces alternativos: redes sociales

Los ciudadanos cada vez utilizan mas cauces alternativos para co-
nocer la calidad que prestan los profesionales sanitarios. Un estudio
realizado por Lagu y col®*® indica que los sitios web (websites) son una
nueva manera de obtener informacién sobre la calidad de los profe-
sionales y que los pacientes pueden utilizarlas para tomar decisiones,
como por ejemplo, para elegir médico.

Los sitios web que evalian a los centros y a los profesionales sa-
nitarios son un elemento méas de la Web Social o Web 2.0, una opcién
adicional para que los pacientes expresen su grado de satisfaccién por
la atencion recibida®. Estos sitios web ya han llegado a nuestro pais y
tienen una estructura similar a los que utilizan los turistas para evaluar
hoteles, restaurantes, etc., con la ventaja de que los resultados pueden
resultar mas sencillos de interpretar que los proporcionados por las
instituciones sanitarias, a menudo mas sofisticados. Ademas, permiten
recoger percepciones de los usuarios en texto libre, con la riqueza de
matices que ello genera. En su mayoria, son sitios web genéricos ya
que abarcan distintos sectores, pero pronto podran aparecer sitios mas
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especificos para el sector salud. A estos sitios web especificos se les
podria bautizar como sanidadadvisor.

Si las organizaciones sanitarias no canalizan las herramientas para
que los pacientes puedan dar su opinién de una manera sencilla, los
ciudadanos se autoorganizan para compartir la informacion. A veces
confluyen los canales institucionales con los autogenerados. No obs-
tante, seria (til tener en cuenta y analizar la informacion recogida en
los sanidadadvisor para ampliar el abanico de informacién sobre satis-
faccién y experiencia de los pacientes.

Cuestionarios interactivos

Algunas organizaciones utilizan cuestionarios interactivos con al-
goritmos® para implicar a los usuarios en la mejora de la calidad de los
servicios sanitarios. A los usuarios se les presenta un abanico de areas
(comunicacién con profesionales, aparcamiento, etc.) y se les pregun-
ta cudles pueden ser mejoradas. De las areas que elige como “mejora-
bles”, el sistema lanza un conjunto de preguntas mas especificas. De
esta manera, la organizacion consigue un analisis en profundidad sobre
las areas que maés interesan a los pacientes sin saturarle a preguntas.
Este sistema tiene como desventaja que no permite realizar anélisis
comparativos entre servicios y unidades de todos los items aunque si
de las grandes areas que son comunes en los cuestionarios para todos
los pacientes.

En la propuesta de Hall y col*’, ademés de incorporar un algoritmo
en el cuestionario on-line, dan protagonismo a los usuarios en el anélisis
y propuestas de mejora. Para ello, han creado un comité denominado
Consumer Action Group con al menos dos personas representando a
los usuarios. Estas personas son seleccionadas mediante un proceso
competitivo y son formadas en andlisis, monitorizacién e interpretacién
de los resultados, en la priorizacién para la toma de decisiones, en ha-
bilidades de comunicacioén, resolucién de conflictos, etc.

La eleccion de usuarios mediante concurrencia competitiva, a quie-
nes a menudo se les remunera por su participacion, no ha tenido eco
en nuestro pais. Sin embargo, puede ser una iniciativa interesante, no
solamente para este tipo de comités sino para favorecer un disefio y
analisis de la atencién méas enfocada a las necesidades de los pacientes.

Cuestionarios para medir el proceso integral

Si la experiencia del paciente es integral y atraviesa los distintos
centros y servicios, se necesitan instrumentos que midan el recorrido
del paciente a lo largo de un proceso clinico. Ese es el objetivo de cues-
tionarios como CAHPS Cancer Care Survey* o National Cancer Patient
Experience Survey®'.

En la linea de lo ya comentado en este articulo, el andlisis del tex-
to libre junto con el de los datos tabulados aporta informacién muy
atil a las organizaciones sobre las percepciones y experiencias de los
pacientes en el recorrido del paciente que tiene un proceso clinico
concreto®,
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Mensajes clave

De acuerdo con lo expuesto, estos son los caminos que deberian em-
prender las organizaciones sanitarias para hacer efectiva la medicion
de la voz del paciente. La enumeracion no indica un orden de preceden-
cia ni implica que haya que llevar a cabo una accién para emprender la
siguiente; idealmente, las organizaciones deberian establecer sus pro-
pias prioridades y emprender varias de manera simultanea.

1. Se precisan instrumentos que midan la satisfaccion y la experien-
cia de los pacientes tanto de una forma mas cuantitativa como
cualitativa. Estos instrumentos tienen que estar validados y de-
mostrar su utilidad para la mejora de las organizaciones sanitarias.

2. Las nuevas tecnologias nos permiten trabajar con cuestionarios
que contengan un abanico de preguntas inmenso, pero el pa-
ciente solo tendra que contestar a unas pocas en funciéon de los
resultados que vaya proporcionando a las preguntas previas. De
esta manera las organizaciones van a poder tener informaciéon
detallada de la percepcion de los pacientes sobre diferentes as-
pectos, sin agotar la paciencia y el entusiasmo de los mismos.

3. Los resultados de la percepciéon de los usuarios se pueden dis-
poner on-line porque quioscos, tabletas y teléfonos inteligentes
permiten recoger la informacién y analizarla en el momento. Las
habilidades digitales de la poblacién va a poder muy pronto su-
primir formas de administracién y andlisis méas arcaicos como la
recogida en papel.

4. La inclusion de nuevas tecnologias en la evaluacién de la expe-
riencia del paciente permitiria no solo la automatizacion de la
recogida de datos y el andlisis de los mismos, sino que ademas
seria posible que el encuestado recibiese un feed-back instan-
taneo tras la finalizacién de la encuesta y la comparacién de su
percepcion para cada uno de los items considerados con la glo-
bal de la muestra encuestada.

5. La paulatina incorporacion en las organizaciones sanitarias de
herramientas que permitan el anéalisis del lenguaje natural posi-
bilitaria una visién mas rica sobre la experiencia del paciente en
su conjunto permitiendo incorporar aspectos cualitativos que
dificilmente serian analizables mediante el uso exclusivo de téc-
nicas cuantitativas.

6. Las organizaciones necesitan utilizar tanto métodos cuantitati-
vos como cualitativos (grupos focales, mapas de experiencia,
etc.) que permitan entender el porqué de las conductas o de
las no-conformidades, y que ademas nutran con preguntas a los
cuestionarios para tener informacién de lo que al paciente le
resulta relevante. De esta manera resultara mas sencillo implicar
a los pacientes en su salud y mejorar sus resultados.

7. Las organizaciones sanitarias tienen que ser proactivas para re-
coger y analizar las opiniones que los usuarios emiten a través
de canales diferentes a los oficiales.

8. Serequiere un mayor desarrollo e implantacién de instrumentos
especificos que recojan la percepcion de los pacientes de un pro-
ceso de enfermedad a lo largo de los diferentes profesionales y
centros sanitarios.
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9. Un mayor protagonismo de los usuarios en la interpretacién de
los resultados y priorizacion de las acciones de mejora es otro de
los elementos claves a tener en cuenta cuando se pretende impli-
car a los pacientes en la evaluacion de los sistemas sanitarios.

Muchas de las herramientas y enfoques expuestos en este articulo

ya forman parte de nuestro arsenal para medir y evaluar la percepciéon
de los pacientes. En lo referente a mejorar la medicién de la voz del
paciente, el futuro ha llegado.
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