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Medicina centrada
en el paciente

RLASPLTUDSA CON SUSA PRIDRIDADLES

AN A L e
W ek 20 Ly waaw
e  RIRMAC DN
L "R LAY . 2 DO
-, . -
M Rl 2 i ivaw sndiam
v 2 (I B N
B Aa MW DA

" A AN A AP, T

- N 4
] ‘ L7 , 1y

NPOMAACION  MEIDEASE IPLCAOON  COOeri0 moosoOMARNTD

MLOS BEUATADD MNOFADUAL MEOR ASESTENOA COLECTY WA

L SU CSXPFERIENCIA

FENDIZENTE

Ly FATENT ol Tl a8
B Tl Ol sOT T AT e F T FATENT
YATEHR® EEMOUT T AN CLAM Pt




Una medicina centrada
en la experiencia
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Satisfaccion y
experiencia

La satisfaccion del paciente, como indicador de
calidad utilizado en evaluacion de servicios
sanitarios desde el ultimo cuarto de siglo XX

tiende a considerar a los pacientes como clientes
0 consumidores de servicios, a los cuales se pide
una valoracion sobre una serie de items
relacionados con aspectos periféricos de su
proceso patologico.

Ya en el siglo XXI la vision mercantilista
de la satisfaccion del paciente,
entendida como un evaluacion de
aspectos accesorios de la atencion
sanitaria, parece ser insuficiente para
la comprension global del proceso de
enfermar.




Terminologia confusa...
O O

SATISFACCION

{l

Medida de los resultados de un proceso
asistencial percibidos por un paciente en
relacion con un determinado hospital,
servicio o proveedor de salud. Varia

EXPERIENCIA

I o

Componente integral de la asistencia
sanitaria que engloba vy valora |Ia
existencia o no de determinados eventos
qgue influyen en la identidad del individuo

segun las expectativas iniciales del V en el proceso de enfermar. Es
paciente. independiente de las expectativas del
paciente.
CONCEPTOS

Medicina basada en la
evidencia
Uso adecuado de la practica
medica en el dia a dia de
acuerdo a le mejor
evidencia cientifica
disponible.

a

A
a

RELACIONRDOS

Seguridad del paciente
Accion de evitar al
enfermo todo dano

accidental o prevenible

derivado de la practica
meédica.

2

Valores del paciente

Preferencias, implicaciones personales y expectativas de un paciente en el
contexto de un proceso asistencial determinado que debe ser integrado en todas
las decisiones clinicas para su beneficio.

“Patient-centered care”

Asistencia sanitaria respetuosa con las preferencias,
necesidades y valores individuales de un paciente y su
familia, y en la que las decisiones clinicas son
coordinadasy bidireccionales.




Los pacientes deben recibir
informacion precisa acerca del examen
radiologico a realizar, antes, durante vy
después del estudio si lo requieren.

En la era de las nuevas tecnologias el
acceso a contenido online acerca de
pruebas diagnosticas es ilimitado, pero
muchas de las fuentes disponibles
proporcionan datos erroneos,
aumentando la incertidumbre vy
poniendo en peligro la confianza
meédico-paciente.
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La comunicacion con los servicios
meédicos y quirurgicos responsables del
paciente durante el ingreso debe ser
fluida para llevar a cabo una accion
comun sobre todo en cuanto a los
protocolos de estandarizacion de las
técnicas invasivas, antes del
procedimiento y en el seguimiento
inmediato para disminuir la incidencia de
eventos adversos.

Radiodiagnostico
del cancer

En aquellos procedimientos que impliquen
dolor fisico o ansiedad se debe disponer de
un protocolos especificos para que el
radidlogo pueda prescribir la medicacion
necesaria para su tratamiento.[1] Si la técnica
a realizar es previsiblemente dolorosa, la
premedicacion del paciente es conveniente
para aumentar el bienestar durante Ia
realizacion de la prueba.




Se debe realizar un adecuado balance
del tiempo que se dedica a los
pacientes para que se sientan apoyados
v escuchados durante el examen
radioldgico pero por otra parte no es
conveniente demorar las citas de otros
enfermos para no aumentar la ansiedad
de la espera.[2]

Otro de los conceptos basicos para
mejorar la experiencia es la continuidad
del proceso asistencial, la coordinacion
interdepartamental dentro del hospital
debe ser estrecha vy la creacion de vias
especificas de actuacion como los
procesos de cancer de mama,
proporcionan al usuario una mayor
seguridad y sentimiento de proteccion

por parte de sus proveedores de
salud.[3]

La comunicacion cumple un papel
esencial dentro de la experiencia del
paciente en proceso oncologico, y es
igualmente  importante en su
contacto con los servicios de
radiologia.

Pese a ser un tema controvertido, el
informe de resultados de pruebas de
manera inmediata y directa por parte
del radidlogo se ha demostrado eficaz
a la hora de reducir la ansiedad vy
acortar la incertidumbre,
artificialmente prolongada por las
listas de espera de las consultas de
oncologia.[4]
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Pilares basicos de una experiencia +

ldea basada en la vision del paciente como persona
vV no como diagnostico.

Capacidad de los proveedores de salud de
responder a las necesidades y preferencias del
enfermo e involucrarlos a él y a sus familias en el
proceso.

Recibir informacion adaptada a sus capacidades
sobre el diagnostico y las opciones de tratamiento,
ademas de brindarle la oportunidad de hacer
preguntas y manifestar inquietudes o preferencias.

Tanto fisico como emocional, llevado a cabo por el
Propio equipo sanitario y por grupos externos de
apoyo en caso de que fuera necesario.

Fuente: Canadian partnership against cancer



Experiencia en red

El reflejo informal de la experiencia plasmado en
estas plataformas tambiéen puede ser util para los
proveedores de salud de cara a adquirir un punto
de vista diferente de la asistencia, y tomar
conciencia de unas necesidades que de otra
manera pasarian inadvertidas.

-

Las redes sociales y otros
espacios especificos CANCEL PULMON METASTASES COSIS COLUAINA Y COSTRLLAS
abren un numero
ilimitado de
oportunidades de
compartir experiencias
entre pacientes.

El sentimiento de
encuentro con otras
personas en una situacion
similar a la del paciente
redundan positivamente
en disminuir el
sentimiento de
aislamiento del enfermoy
sus familiares.
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Los PREMSs dan informacion
acerca de la vision de la
experiencia de los pacientes en
un proceso asistencial
determinado. Son indicador de la
calidad en la atencion al paciente
aunque no la miden
directamente. Al contrario que
los PROMSs, no proporcionan
resultados del proceso
asistencial, si no el impacto de
dicho proceso en la experiencia.
Tienen en cuenta aspectos como
la comunicacidon y las relaciones
personales. Son de caracter
subjetivo [5]
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Evaluacion de la
experiencia del paciente

La satisfaccion del paciente se ha
venido midiendo mediante escalas
cuantitativas como el CASC, de amplia
implantacion en paises de la Unidon

Europea, pero que cuentan con una ,
serie de impedimentos para su

. . 7 . . &
utilizacion en el contexto de medicina

centrada en la persona.

La dificultad para la valoracion cuantitativa
de la experiencia del paciente la hace poco
atractiva a l|la hora de obtener datos
aplicables en gestion clinica, sin embargo, la
utilizacion de entrevistas semi-estructuradas
permite evaluar aspectos de mejora de
manera mas flexible que los tradicionales
cuestionarios de satisfaccion (7]

Los métodos mixtos cuantitativos /
cualitativos con encuestas abiertas en
las que ademas de los items
tradicionales se incluyan apartados
para desarrollar respuestas, aportan un
conocimiento mas profundo sobre la
experiencia y redundan en la formacion
de una imagen mas completa del
proceso oncologico [6]

El feedback directo no es |la unica forma de
evaluacion de la experiencia del paciente,
las observaciones directas del personal, las
guejas vy sugerencias, los foros de debate en
asociaciones de pacientes o los comentarios

vertidos en blogs, redes sociales y paginas
.-‘ web tambien juegan un papel importante.

6]
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A partir del Chronic Care Model
(CCM) desarrollado por Wagner y
cols., en Espana se introdujo el
instrumento de evaluacion de
modelos de atencion a la cronicidad
(IEMAC).

Desde el equipo IEMAC se vio la
necesidad de una nhueva
herramienta de evaluacion de la
experiencia, hasta entonces no
disponible en Espana, por lo que se
desarrollo IEXPAC.[8]

Se trata de un cuestionario formado
por 11 + 4 cuestiones, creadas con la
intencion de proporcionar a
instituciones sanitarias un modelo
estandarizado para medir la
experiencia del paciente.[8]

Las principales entidades participantes son:

BIOEF, Fund. Vasca de Investigacion e Innovacion Sanitaria

ICS (Institut Catala de la Salut)
MSD (Merck Sharp & Dohme de Espana)
UMH (Universidad Miguel Hernandez de Elche)

- Facil integracion en programas de pacientes

cronicos.

- Utilidad en la estandarizacion de la atencion al
paciente cronico a nivel nacional.

- Contribuye a la transformacion del modelo de
atencion al paciente cronico.

14



PREGUNTAS

1. Respetan mi estilo de vida
Los peofesionales que me atienden me escuchan y tienen en cuenta mis necesidades,
costumbres y preferencias para adaptar mi plan de culdados y tratamiento.

2. Estin coordinados para ofrecerme una buena atencién

Los profesionales que me atienden en o centro de salud y los que me atlenden en el
hospital hablan entre ellos y se coordinan para mejorar mi bienestar y mi calidad de
vida

3. Me ayudan a informarme por Internet

Los profesionales que me atienden me informan sobee pdginas web y foros de internet
de Jos que me puedo fiar para conocer mejor mi enfermedad, su teatamiento y las
consecuencias que pueden tener en mi vida,

4. Ahora sé cuidarme mejor
Con ¢l apoyo de mis profesionales skento que ha mejorado mi confianza y mi

capecidad para cuidar de mi mismo/a, manejar mejor mis problemas de salud y
mantener mi autonomia,

5. Me preguntan y me aywdan a sequir mi plan de tratamiento
Reviso con los peofesionales que me atienden el cumplimiento de mi plan de cuidados
y Uratamiento y, s tengo dudas, me las aclaran.

6. Acordamos objetivos para Bevar una vida sana y controlar mejor mi enfermedad
He podido acordar con los profesionales que me atienden objetivos concretos sobre
alimentacion, ejercicio fisico y como tomar adecuadamente la medicaciéa para
controdar mejor mi enfermedad.

7. Uso internet y ol mévil para consultar mi historia clinica
Uso Internet y o mévil para consultar mi historia cinica, resultados de mis pruebas,
citas programadas y acceder 8 olros servicios en la webd de mi Servicio de salud.

8. Se aseguran de que tomo la medicacidn correctamente
Los peofesionales que me atienden revisan conmigo 1odos los medicamentos que
tomo, codmo los tomo, como me sientan y peedo consultaries las dudas que tenga.

9. Se preocupan por mi bienestar
Los profesionales que me atienden se preccupan por mi calidad de vida y los veo

comprometidos pars que mejore mi bienestar.

10. Me informan de recuarsos sanitarios y soclales que me pueden ayudar

Los peofesionales que me atienden me informan sobee |08 recursos sanitanios y
sociales de que dispongo (en mi barrio, ciudad o pueblo) y que pwedo utilizar para
mejorar mis peoblemas de salud y para cuidarme mejor.

11. Me animan a hablar coa otros pacientes
Los profesionales que me atienden me animan & particpar en grupos de pacientes

para compartir informacidn y experiencias sobre cOMO culdamos y mejocar nuestra
salud.

INnstrumento de Evaluacion

de |a eXperiencia
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Preguntas coadicionadas:

12. Se preocupan por mi al llegar a casa tras estar en el hospital
Si usted ha estado ingresado en el hospital en los (itimos 6 meses, por favor,

responda a |a siguiente pregunta: Después de recibir el alta del hospital, me han
llamado o visitado en casa para ver como me encontraba y qué cuidados necesitaba.

13. Me orientan para no tener una nueva urgencia
Si usted ha recibido atencion en urgeacias en Jos Gltimos 6 meses, por faver,
responda a la siguiente pregunta: Después de haber estado en urgencias, los
profesionales que me atienden saben Jo Que me ha pasado y me orientan para evitas
UNa NYeVa Urgencia.

14. Me atienden biea en mi domicilio
Si usted ha recibido atencién sanitaria en su domiclio en los URtimoas 6 meses, por

favor, responda a |a siguiente pregunta: Los profesionales que me atienden en mi casa
tratan de solecionar mis problemas de salud de forma coordinada con los

profesionales del centro de salud y del hospital, y si es necesario, con los servicios
sochles.

15. Los servicios sociales estén coordinados con los servicios sanitarios para
ofrecerme una buena atencidn

S usted ha reciido atencion de los servicios sociales en los Uimos 6 meses, por
favor, responda a la siguiente pregunta: Los profesionales que me atienden en los
servicios sociales hablan y se cooedinan con los profesionales sanitarios para
ofrecerme una buena atencidn,

IEXPAC ©2015
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HCAHPS

Hospital Consumer Assessment of
Healthcare Providers and Systems

Primer estandar nacional en los
Estados Unidos de una herramienta
para valorar la satisfaccion del
paciente, intentando aunar los
protocolos que se venian utilizando

: : A A
en diferentes hospitales. 7 4 /./;'// 7

Los Centros de Servicios de Medicare y
Medicaid (CMS) publican los datos
obtenidos del HCAHPS cada
trimestre. Los pacientes pueden
acceder al rendimiento de HCAHPS en
el sitio web del “Hospital
Compare” para poder valorar los
servicios sanitarios de su area. Los
datos del HCAHPS también se utilizan
para generar una calificacion de una a
cinco estrellas para cada hospital, que
se hace igualmente publica a través de
Internet

EVALUACION COMPETENCIA MEJORA

Fuente: HCAHPS



El medico enfermo

Muchos medicos se dan cuenta de las insuficiencias de la medicina cuando se convierten en enfermos. Los
casos de Albert Jovell y Paul Kalanithi son muy llamativos.

19
Los pacientes queremos que nos cuiden. Yo 14
ya acepto que no me curen, pero me costaria The curse of cancer created a strange
aceptar que no me van a cuidar. existence, challenging me to be neither blind
to, nor bound by, death’s approach. Even
s L2 8 . when the cancer was in retreat, it cast long
AN shadows.

J Albert J. Jovell
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El esperanzador testimono
de un médco enfermo de cancer

BREATH
BECOMES
AlIR

ALBERT JOVELL

Su timoma invasivo lo convirtio en médico
paciente. Especialista en Evidenciay

doctorado en Harvard, su enfermedad le PAUL KALANITHI

cambid las convicciones. Como médico, habia One of the most poignant things about Dr.

visto la Medicina en posicién vertical. Como Kalanithi’s story is that he had postponed

enfermo, aprendié a comprenderla desde una learning how to live while pursuing his career in

posicion horizontal. Cayo en la cuenta de que neurosurgery. By the time he was ready to

la medicina es cada vez mas cientifica y enjoy a life outside the operating room, what he

menos humanitaria. needed to learn was how to die. Abraham
Verghese.
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Design thinking

* Se lleva a cabo un modelo simulado
de atencion sanitaria, invitando a
pacientes o incluso personas de la

calle a participar en una consulta o
procedimiento diagnostico.

* Posteriormente se les invita a definir
SU experiencia como pacientesy a
plantear los principales problemas

gue han encontrado.

* En conjunto con un equipo creativo y
con el personal sanitario se plantean
propuestas de mejora en comun.

PROTOTIPO

* Se crean prototipos o pruebas piloto
gue se ensayan a posteriori en un
' servicio hospitalario real.

Invitamos a una serie de participantes a experimentar un examen radiologico, se definen
problemas como la incomodidad de los espacios, en retardo en el diagndstico u otros
que puedan surgir, se evalua en conjunto y se aplican medidas de correccion.

S

Y
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Proyecto de innovacidon en la mejora de la
experiencia del paciente oncologico en el
Hospital Universitario de

Miguel Servet
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Fase 1. Mapa de experiencia — Diagnhostico
actual del paciente oncoldgico.

Fase 2- Retos — Talleres de definicion del reto
con el personal, pacientes y familias.

Fase 3. Ideacion — Co-creacion de soluciones.

Fase 4. Implementacion — Bases para el
Observatorio de |la Experiencia del Paciente.




Atencion al usuario
en radiologia

QUEIA O FILTRO DIRECCION DEL
SUGERENCIA »
ADMINISTRATIVO CENTRO

ESPONTANEA

JEFATURA DEL

* El sistema de quejas tradicional comprende un recorrido burocratico con
numerosas barreras que pueden hacer que la sugerencia original del usuario no
llegue al destino deseado o incluso aunque llegue, no sirva para producir un
cambio sustancial en el funcionamiento del servicio. [9]

* La recopilacion sistematica de |la experiencia del usuario permite al equipo de
calidad traducir las sugerencias de un volumen alto de pacientes en mejoras

tangibles para el usuario. [9]

> 2N EQUIPO DE
~ USUARIO ™Sl CALIDAD
8
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Exploracion Burocracia Comunicacion
Calidad Entorno Informacion
Tratamientos Servicios Confidencialidad
Errores dx. Demoras Discriminacion
Seguridad Admision Consentimiento
Skills Recursos Actitud

Quejas habituales y
donde ocurren.
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Modelo constructivo

Historicamente los cambios en
el modelo predominante de
asistencia sanitaria han llevado
emparejados cambios en el
modelo constructivo y de
distribucidn arquitectonica de
hospitales y centros sanitarios.

La tendencia actual incide en la
especializacion de los centros
sanitarios, e incluso cuando esto
no es posible, advierte de la
importancia de crear espacios
independientes para pacientes
con necesidades especiales.

. L)

e
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Desde el hospital renacentista,
pasando por los modelos
panopticos y de pabellones, el
patron contemporaneo de
residencia sanitaria o0 macro-
hospital ha quedado desfasado
para una atencion centrada en el
paciente.

22



Diseno y distribucion del
espacio

Hospital de Sant Pau y la Santa Creu. Barcelona

" Es cada vez mas clara la importancia
del entorno en el proceso
patologico de los enfermos, y frente
a la creencia tradicional de que los
pacientes no son capaces de
percibir diferencias sutiles en |a
distribucion arquitecténica o el
diseno del espacio, un creciente
numero de estudios al respecto
rechazan dicha posicion.

* En el caso del paciente oncologico
este modelo se ha comenzado a
poner en practica, especialmente
con la creacidon de los hospitales de
dia oncologicos, pero muchas
etapas de su proceso diagnhostico-
terapéutico tienen lugar fuera de
unidades especificas, y una de las
mas recurrentes es el paso por los

servicios de radiodiagnhostico.|[1]

Hospital Universitario Miguel Servet, Zaragoza.

23



Preservar la identidad del
paciente

* El primer paso de un paciente en un servicio de radiodiagnhostico pasa por el registro y
confirmacion de la prueba a realizar. Para tal fin se deberia disponer de habitaciones
individuales a modo de boxes donde el personal auxiliar y técnico pueda identificar

correctamente al paciente y se le explique el funcionamiento, duracion aproximada,
instrucciones de seguridad y posibles complicaciones del procedimiento.

* En este mismo lugar, el enfermo deberia poder tener acceso a un radiologo en el caso
de ser requerido para poder ampliar informacion acerca de |la prueba.

24



Una espera que puede ser
larga...

* La colocacion de grandes ventanales en las salas de espera con
vistas a un entorno natural es util para reducir la ansiedad, reducir
las tasas de sindrome confusional agudo y aumentar el bienestar de

los pacientes.

* La presencia de personal auxiliar en el area
de espera debe ser constante y se deben
situar en un lugar de facil localizacion desde

cualquier punto de la estancia.

e Las salas de espera deben disponer de
facilidades para el entretenimiento de los
pacientes tales como prensa, servicios
audiovisuales, conexidn a internet y espacio
suficiente para alojarlos tanto a ellos como a

sus familiares y acompanantes.




Generar pensamientos y
sentimientos positivos

* En las salas de exploracion, aun cuando la presencia de ventanas al exterior pueda ser
inviable por las peculiaridades de la modalidad de imagen concreta, se recomienda pintar
las paredes en colores claros y utilizar luces tenues y calidas con una doble intencidon; por
un lado favorecer el trabajo del radiélogo a la hora de interpretar imagenes y conseguir un
ambiente de familiaridad que agrade al enfermo.

En las exploraciones por RM y TC se debe
evitar en la medida que sea posible, el
contacto con las camillas metalicas frias
disponiendo de almohadas asi como una
correcta regulacion de la temperatura en el
interior de la sala.

En las exploraciones largas, especialmente
en las realizadas por RM, la utilizacion de
musica u otros medios audiovisuales
reduce la ansiedad.

El paciente debe en todo momento poder
comunicarse con el personal técnico para
expresar sus inquietudes y percibir un
sentimiento de seguridad frente a Ia
soledad de las salas de exploracion.[1]
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Tradicionalmente, la investigacion en radiologia se
ha centrado en aspectos técnicos de Ia
especialidad, principalmente en la precisidon y las
oportunidades de mejora de pruebas diagnosticas.
Con el auge de la radiologia centrada en el
paciente se han reorientado lineas de trabajo en
este sentido.

Se debe inculcar en los pacientes que su
participacion en proyectos de investigacion aporta
datos de alto valor para el desarrollo de programas
de medicina centrada en el paciente. Sus
experiencias ayudan a mejorar las de otros es su
misma situacion.

Los resultados obtenidos de estudios
convenientemente disenados deben ser de facil
aplicacion en un servicio de Radiologia para
concluir el propodsito inicial de la investigacion
biomédica: servir a las necesidades del paciente.
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; Qué es lo que importa al
paciente?

Logistica: El sistema de
citaciones debe ser eficiente y
personalizado.

Rapidez: las listas de espera
deben ser asumibles y se debe
priorizar a aquellos pacientes de
cuyos resultados se derive una
actuacion preferente

Empatia y humanidad: de todo
el personal. Son las cualidades
mas valoradas por los
pacientes.

Lenguaje: que debe ser claroy
adaptado, tanto en aquellas
Intervenciones cara a cara tanto
en los informes de pruebas
radiologicas.

Customizacion de procesos:
adaptando las exploraciones en
la medida de lo posible a las
circunstancias de cada paciente.

Resultados: Rapidos, fiables y
de sencilla interpretacion.
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Conclusiones

Por el momento existe una cantidad limitada de
referencias en la literatura en cuanto a la experiencia
del paciente oncoldgico centrada en la radiologia por
lo que es preciso que en el futuro se realicen nuevos
estudios ampliando la vision de la radiologia centrada
en la persona. Los radidlogos debemos tomar
conciencia de que nuestros pacientes viven
situaciones emocionalmente complicadas y todo
esfuerzo es poco para hacer que su paso por nuestros
servicios alivie en parte el sufrimiento que padecen
cada dia.

Seria recomendable mejorar las competencias
comunicativas y las habilidades sociales tanto de
técnicos de imagen como de radiologos, pues en
definitiva, los servicios de radiodiagnodstico tienen
una contribucion especial a l|la experiencia del
enfermo oncologico ya que en muchas ocasiones su
batalla comienza con una citacion para TC y los
controles por imagen se van a prolongar durante
anos.
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