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A lo largo de las ultimas décadas el paciente ha pasado
de tener un rol pasivo en la asistencia sanitaria (cuando se
entendia como el sujeto sobre el que se actuaba), a tener
un rol activo, donde el paciente se torna el principal prota-
gonista de una asistencia que se centra en ély en el respeto
de sus valores y preferencias. Este cambio de enfoque hace
que la evaluacién de los pacientes sobre su asistencia deba
superar el concepto de calidad percibida en aras a reco-
ger aspectos mas profundos de la experiencia asistencial,
poniendo el énfasis en lo que el paciente siente. Interesa
saber, por decirlo asi, si realmente el paciente se percibe
como el verdadero protagonista de su proceso asistencial.
Este conocimiento profundo y que requiere una mayor in-
trospeccion por parte del paciente acerca de su vivencia
relacionada con la asistencia que recibe, es lo que se pre-
tende conseguir al evaluar la experiencia del paciente.

{COMO SE DEFINE LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE?

El término experiencia del paciente traslada el concepto
customer experience del ambito empresarial a la asistencia
sanitaria. Es preciso, por tanto, establecer una definicién
del mismo en este nuevo dmbito. No obstante, hasta el
momento, no hay una definicién univoca, si bien diversas
organizaciones y entidades han proporcionado diferentes
aproximaciones al concepto de experiencia del paciente
enfatizando, en cada caso, unas dimensiones sobre otras
en sus definiciones (1-5). Ante la falta de consenso, Wolf
et al. a realizaron una revisiéon de literatura con el fin de
identificar cudles eran los conceptos nucleares en las dife-
rentes definiciones de experiencia del paciente, identifican-
do cuales eran los elementos compartidos por las diferentes
definiciones. Hallaron los siguientes (6):
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Continuidad del cuidado: varios autores indican que
la experiencia del paciente no se refiere a un solo en-
cuentro, sino que incluye muchos puntos de contacto
(por tanto, es mas amplio que el cuidado unicamente)
con todos los contactos que existen entre la institucién
y el paciente. Por tanto, es la calidad y el valor de estas
interacciones (directas e indirectas, clinicas y no clini-
cas...) durante toda la relacién entre el paciente y el
centro lo que define la experiencia del paciente (desde
la primera llamada hasta el alta).

Mis alla de los resultados de las encuestas: algu-
nos estudios apuntan que la experiencia del paciente
debe ser medida de forma mas amplia a como se mide
la valoracién del usuario, pues debe incluir también los
sentimientos y la experiencia emocional, y no solo lo
racional (por tanto, implica lo consciente y lo subcons-
ciente). Ademads, no solo atane al personal, sino tam-
bién a las actividades que dan soporta a la organiza-
cién y a la gestion, por lo que implica al conjunto de la
organizacion.

Centrado en las expectativas: un estudio evalu6 la
experiencia del paciente en términos de expectativas
cumplidas, relacionadas con: la limpieza; ser atendido
puntualmente; que el médico sea una persona bien in-
formada, claro y que se entienda con facilidad, que sea
respetuoso y le trate con dignidad, y que dé seguridad;
participar en la toma de decisiones; experimentar una
reduccién de los sintomas y/o problemas; recibir infor-
macién sobre la enfermedad y los efectos secundarios y
adversos del tratamiento; y que se le dé la oportunidad
de plantear los problemas son algunos de los aspectos
resenados.
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¢ Alineado con los principios de la atencién centra-
da en el paciente: y, por tanto, se plantea crear una
cultura centrada en el paciente para proporcionar una
buena la experiencia del paciente. En cuanto a qué ca-
racteriza la atencién centrada en el paciente, pese a las
diferentes perspectivas, se considera que la participa-
cién del paciente en la toma de decisiones, y la coordi-
nacion del cuidado, entre otros aspectos.

Centrado en el cuidado individual: algunos articu-
los se centraban en el cuidado individual para definir la
experiencia del paciente, incluyendo aspectos como la
empatia y la compasion, el apoyo emocional (aliviando
la ansiedad y el miedo e incluye a la familia y a los ami-
gos) la coordinacion e integracién, informacion, comu-
nicacién y educacién, confort fisico, la comunicacién,
la continuidad del cuidado o la participacién activa del
paciente, entre otros.

Mas que satisfaccién: algunos articulos definen la ex-
periencia del paciente distinguiéndola de satisfaccién.
En esta linea, Shale (citado por Wolf et al.) advierte
que: “hay una compleja relacién entre el conocimiento
del paciente, las expectativas de cuidado, las experien-
cias del cuidado del paciente, la evaluacion del pacien-
te sobre el cuidado y las medidas objetivas del beneficio
del paciente”, e indica que existen tres dimensiones en
la experiencia del paciente: la experiencia fisioldgica de
la enfermedad (rash, sangrado,...) , el servicio al cliente
(no la satisfaccién) y la experiencia de la enfermedad vi-
vida (en términos de afrontamiento de la enfermedad)
(traduccién propia).

Otros autores plantean que al medir la experiencia del
paciente se pretende determinar la sensibilidad, en el
sentido de la forma y en entorno en el que los pacien-
tes son tratados, incluyendo la autonomia, la comuni-

cacion, la confidencialidad, la dignidad y la atencién
rapida, entre otros aspectos. Asi, Needham (citado por
Wolf et al.) indica que 3Ps ayudarian a conformar una
buena experiencia del paciente: personalized medicine,
partnering with patients, empowering employess (medicina
personalizada, asociarse con los pacientes y empode-
rar a los empleados).

Empero, los términos satisfaccién y experiencia del
paciente a menudo se utilizan indistintamente de for-
ma errénea, como la Agency for Healthcare Research and
Quality (AHRQ) apunta. La AHOQR los distingue in-
dicando que, mientras que para evaluar la experien-
cia del paciente, se debe averiguar si algo que deberia
haber pasado en el entorno sanitario realmente pasé
(por ejemplo, si hubo una buena comunicacién con
los profesionales); la satisfaccion del paciente se en-
cuentra mediada por las expectativas que tenia el pa-
ciente. Asi, como la AHQR indica, dos personas que
reciben exactamente la misma atencién pueden tener
diferentes medidas de satisfaccion si sus expectativas
eran diferentes, mientras que la experiencia del pa-
ciente incluye aspectos de la prestacién de asistencia
que son muy valorados por el paciente cuando buscan
y reciben atencidn sanitaria (como tener puntualmen-
te las citas, el facil acceso a la informacién o la buena
comunicacion con los profesionales). Por tanto, la me-
dicién de la experiencia del paciente persigue conocer
qué aspectos de su experiencia eran importantes para
ellos y cudles son los mejores (2).

A partir de su busqueda, Wolf et al. establecieron los
aspectos definitorios y los constructos recurrentes para su
inclusién y consideracién con el fin de mejorar la expe-
riencia del paciente, que son los que se muestran en la
figura 1.
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Figura 1. Aspectos definitorios y constructos recurrentes en la experiencia del paciente. Fuente: Wolf J,
Niederhauser V, Mashburn D, La Vela S. Defining Patient Experience. Patient Experience Journal, 2014;1(1);7-19.
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En la medicién de la experiencia del paciente, por tan-
to, no solo importa lo que los profesionales hicieron sino
cémo su desemperio fue percibido por el paciente (o cémo
se sinti¢ el paciente cuando era atendido). Por ello, po-
demos afirmar que la experiencia del paciente tiene un
importante componente fenomenolégico. No obstante,
a pesar de este elevado componente fenomenoldgico, la
experiencia del paciente también se puede relacionar con
resultados objetivos nada desdefiables.

De hecho, la evidencia disponible muestra que existe
una asocliacién positiva entre mejorar la experiencia del
paciente (actuando sobre elementos clave de esta, como la
comunicacién o la atencién centrada en el paciente) y los
resultados en salud obtenidos (7-12), la calidad asistencial
(7,10,13) y la seguridad del paciente (7). Otros estudios
reportan que mejorar la co-responsabilidad del paciente
(patient engagement) también proporciona mejores resulta-
dos en salud (13,14) e incrementa la calidad asistencial
(13), mejorando también la continuidad asistencial (15).

¢POR QUE MEJORAR LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE
FUNCIONA A ESTOS NIVELES?

Por tanto, a tenor de estos datos parece que, aunque la
experiencia del paciente sea un constructo o una variable
latente (no directamente observable), si tiene una influen-

cia sobre aspectos observables, objetivos (como los resulta-
dos en salud o la calidad asistencial). Sin embargo, a prio-
r1 podriamos pensar que existe un salto cualitativo muy
importante entre los resultados en salud obtenidos y un
constructo fenomenolégico (la experiencia del paciente);
no serfa extrafio plantearnos: jpor qué mejorar una ex-
periencia fenomenoldgica tiene impacto en algo tan dificil
de mejorar como los resultados en salud o la calidad de la
asistencia?, jcémo puede ser que exista una relacién di-
recta entre un constructo altamente subjetivo y variables
objetivas tan robustas y relevantes?, ;como es posible que
todos esos estudios obtuvieran esos resultados?

Tras analizar los datos reportados por los estudios (7-15)
y los aspectos centrales de la definicién de experiencia del
paciente (6), considero que tales asociaciones podrian ser
explicadas por la existencia de variables mediadoras, que
establecen relaciones (a diferentes niveles) entre lo que es
una variable latente (la experiencia del paciente) y otras
variables objetivas, que si pueden ser medidas de forma di-
recta (también con diferentes niveles de abstraccién). Asi,
a partir de la evidencia disponible, propongo el modelo
explicativo que aparece en la figura 2 y que se detalla en
las siguientes lineas, donde se hipotiza cudles podrian ser
las variables mediadoras asi como las interacciones y las
relaciones entre las diferentes variables.

Variable latente

Variables mediadoras Comunicacién

Variables de resultado
(nivel 1)

Adherencia al
tratamiento

Variables de resultado
(nivel 1)

Efectividad

Variable de resultado
(nivel 111)

Continuidad
asistencial

Experiencia del
paciente

Participacion
del paciente y
la familia

Cultura de la
organizacién

Co-responsabilidad

. Co-produccion
en el cuidado o

Seguridad Eficiencia

Calidad asistencial

Figura 2. Propuesta de modelo explicativo sobre la relacion entre experiencia del paciente
y resultados en salud y calidad de la asistencia. Fuente: elaboracion propia.
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De acuerdo al modelo, la experiencia del paciente es
una variable latente (no directamente observable) que se
compone de conceptos nucleares o clave como son la co-
municacion, la participacién del paciente y la familia (la
co-responsabilidad en el cuidado) y la cultura organizacio-
nal, que son dimensiones comunes a todas las definiciones
de experiencia del paciente y que actuarfan como variables
mediadoras. Estas variables se encontrarian relacionadas
entre ellas y también se relacionarian, por un lado, con
la experiencia del paciente y por otro lado, con variables
que si pueden ser ya medidas (variables de resultado) que
podrian situarse en tres niveles, ya que tienen diferentes
grados de abstraccion y/o complejidad.

En el primer nivel estarfan las variables con baja com-
plejidad (o con menor nivel de abstraccion). Estas variables
pueden ser medidas con métodos objetivos y, por tanto,
pueden ser observadas de forma directa. En este primer
nivel (o nivel I) de variables de resultado estarian: la ad-
herencia al tratamiento, la continuidad del cuidado, la
co-responsabilidad y la co-produccién con el paciente, de
tal forma que, como se puede observar en la figura 2, la
adherencia al tratamiento y la continuidad del cuidado se
relacionan con la comunicacién y con la participacion del
paciente y la familia (dado que estas dos ultimas variables
también se encuentran relacionadas entre si de forma bi-
direccional).

De este modo, observando el posible modelo explica-
tivo podrfamos hipotizar que si se mejora la comunica-
cién con el paciente o se mejora la participacién del pa-
ciente y la familia en el cuidado (la co-responsabilidad en
su autocuidado), entonces se mejoraria la adherencia al
tratamiento, y la continuidad del cuidado, por ejemplo.
Esta hipétesis, que por supuesto deberia ser puesta a prueba
empiricamente, si parece plausible a priori, si consideramos
que si hemos mejorado la comunicacién con el paciente
y este comprende mejor en qué consiste su tratamiento,
cémo debe administrarlo, cuando y en qué circunstan-
cias, tendra una mejor adherencia y, supuestamente, sabra
cuando debe consultar ante efectos adversos o secundarios
del tratamiento o ante procesos relacionados con su enfer-
medad. Ademds, la evidencia muestra que los pacientes y/o
familiares empoderados (empowerment), es decir, cuando el
paciente y sus familiares cuentan con un buen conocimien-
to sobre su enfermedad, las potenciales complicaciones y
los motivos por los que deberia consultar al personal sa-
nitario (lo que se denomina paciente experto), sabe c6mo
utilizar los diferentes recursos sanitarios y, sobre todo, sabe
cuando debe recurrir a cada uno de ellos, por lo que tam-
bién se espera que mejore la continuidad de la asistencia,
como también se plantea en el modelo explicativo.

Ademds, como consecuencia de lo anterior (una mayor
adherencia al tratamiento y una mejor continuidad en la
asistencia), obtendrd mejores resultados en salud, los tra-
tamientos serdn mas efectivos, y la atencién mds segura
y eficiente, lo que nos lleva al segundo nivel (nivel II) de
variables de resultado.

Como se puede observar en la figura 2, en el nivel II
se ubicarfan variables algo mds complejas, con un mayor
nivel de abstraccién, pero también directamente observa-
bles. Serfan: la efectividad, la seguridad del paciente y la
eficiencia.

En cuanto a la participacién del paciente y la familia (la
co-responsabilidad en el cuidado), esta variable no solo se
relacionaria con la comunicacién (como ya se ha explica-
do). También hay evidencia que apunta que una mayor
co-responsabilidad en el cuidado proporciona mejores re-
sultados en salud (por eso las flechas bidireccionales entre
comunicacién y participacion del paciente y la familia per-
miten también llegar a mejores resultados partiendo des-
de la co-responsabilidad) y también mayor seguridad del
paciente (con menos eventos adversos reportados) cuando
el paciente aumenta su participaciéon en el autocuidado
(7,13). Es mds, un estudio también relaciona una mejor co-
municacién y el empoderamiento del paciente con menos
eventos adversos (14), lo que apoya la tesis acerca de la
bidireccionalidad en la relacién entre la comunicacién y la
participacion del paciente y la familia. Dado que la seguri-
dad del paciente también es un concepto mds complejo se
situaria, como puede observarse, en el nivel II de variables
de resultado.

Como se ha expuesto, otro concepto nuclear en la
definicién de la experiencia del paciente es la cultura
organizacional, una cultura orientada (o centrada) en
el paciente. Esta variable se relacionarfa también con la
mayor participacién del paciente y la familia no sélo en
su atencidn sanitaria sino también en el desarrollo de los
procesos asistenciales promoviendo, consecuentemente,
la co-produccién con el paciente (por ello la bidireccio-
nalidad entre las variables participacion del paciente y la
familia y cultura de la organizacién permite llegar a la
co-produccion partiendo de la variable participacién del
paciente y la familia). La evidencia disponible apoya esta
posible relacién, ya que muestra que la participacion del
paciente en el desarrollo de procesos asistenciales incre-
menta la eficiencia de la atencién sanitaria (13). Puesto
que la eficiencia también tiene una mayor complejidad y
abstraccién, esta variable también se sitta en el nivel II.

Ademds, mejores resultados en salud, menos menos
eventos de seguridad del paciente y una mayor eficiencia
de los procesos asistenciales son componentes nucleares
cuando se define la calidad asistencial. Podriamos supo-
ner, entonces, que existe un tercer nivel de variables de
resultados (nivel III), mds amplio, abstracto y complejo
aun, que englobaria las tres variables antes mencionadas,
y donde se situaria la variable calidad asistencial, como se
puede observar en la figura 2. De hecho, el National Health
Service define la calidad de la asistencia sanitaria, como
afirma Siriwardena (16), como el resultado de dos de es-
tos tres factores (la seguridad del paciente y los resultados
en salud o la efectividad), siendo el tercer factor la expe-
riencia del paciente, como se muestra en la figura 3. Esto
podria servir para, en cierto modo, cerrar el circulo y nos
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sitia en el inicio de este editorial, en el que se planteaba la
necesidad de medir la calidad de la asistencia consideran-
do la experiencia del paciente para poder tener una mejor
aproximacion al concepto de calidad.

Seguridad del paciente

Experiencia del paciente
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Figura 3. Experiencia del paciente segtn el National
Health Service. Fuente: Siriwardena N, Gillam S.
Patient perspectives on quality. Quality
in Primary Care. 2014; (22):11-15

En conclusién, se propone un modelo que, a falta de
ser probado empiricamente pero partiendo de la evidencia
ya disponible, podria explicar cémo puede darse un salto
cualitativo aparentemente importante relacionando aspec-
tos subjetivos y fenomenolégicos con resultados objetivos;
cémo una variable latente puede materializarse en varia-
bles objetivas, directamente observables como los resulta-
dos en salud o la seguridad del paciente. Ese aparente gran
salto cualitativo quizds no sea mds que el principio y el
final de una cadena de variables relacionadas que actian
como mediadoras unas y como productos intermedios o
finales otras, cuyas relaciones han sido parcialmente iden-
tificadas en los estudios disponibles.
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