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CARTA AL EDITOR

Incorporar la  perspectiva
del  paciente crítico.  . . ¿Cuestión
de moda o de necesidad?

Incorporating  the  perspective of the critically
ill patient... A matter  of  fashion or necessity?

Sr. Editor,

La  salud  basada  en el  valor  (SVB)  es un concepto  introducido
por  Michael  E.  Porter  en el  año  2006,  donde  el  valor  es un
concepto  que  orienta  la práctica  asistencial  hacia  las  activi-
dades  que  generen  los  mejores  resultados  en  salud  posibles,
y  que  sean  relevantes  para  los  pacientes1.

Pero. . .  ¿Quién  o  quiénes  definen  el  valor?  En  NEJM  se
define  como  el  valor  definido  por el paciente,  no  por el
proveedor  de  los servicios1.  ¿Y porqué  es  importante?

El  paciente  ha pasado  a ser  un agente  activo  en su
salud,  que  toma decisiones  informadas  compartidas  y está
tomando  cada  vez  más  protagonismo  en  lo que  respecta
a  su  salud.  Se  ha pasado  de  un paradigma  paternalista
donde  el  clínico  decide  basado  en  el  conocimiento  cien-
tífico,  a  un  paradigma  donde  la  persona  decide  desde  la
autonomía  personal,  contando  con información  y  la ayuda
de  la  capacitación  del profesional  lo que  más  le  con-
viene  a  su  salud  en  su  situación  concreta  y particular  en
un  marco  de  toma  de  decisiones  compartidas2. En  este
nuevo  paradigma,  contar  con  la  experiencia  del paciente
es  muy  relevante  y para  los  clínicos  puede  ser muy  revela-
dor.

El  Instituto  Beryl  define  la  experiencia  del  paciente  como
«la  suma  de  interacciones  que  suceden  en  una  cultura  orga-
nizacional,  que  influyen  en  la  percepción  del  paciente,  a
través  del  continuum  de  cuidado»

3. Entendiendo  por conti-

nuum  de  cuidado,  todo  el  proceso  asistencial  integrado  de
una  enfermedad.

La  fragmentación  de  procesos  asistenciales,  la  especiali-
zación,  la  coordinación  y  las  transferencias  entre  servicios
profesionales  pueden  conllevar  asociadas  dificultades  ocul-
tas  o  «puntos  dolorosos» que  empeoran  los  resultados  y el
valor  entendido  desde  el  punto  de  vista  del  paciente.  Este
análisis  y conocimiento  de  necesidades  ocultas  puede  permi-
tir  transformar  e innovar  nuestro  quehacer  diario,  mediante
un  trabajo  de  co-creación  para  alcanzar  resultados  de salud
que  importen  a los pacientes  y que  sean  más  eficientes  para
el  sistema.

El  paso  por  la  UCI  impacta  en los  pacientes  y familiares.
Se  asocia  a  secuelas  físicas,  mentales,  cognitivas  que  incluso
pueden  persistir  tras  el  alta  de  la  UCI  (es  el  llamado  sín-
drome  postUCI),  siendo  necesario  implantar  estrategias  de
prevención  y apoyo para  mitigar  estos resultados  negativos4.

Existen  experiencias  previas  sobre  la  experiencia  del
paciente  en la UCI  con  detección  de  necesidades  no cubier-
tas  como  son:  el  control  dolor,  malestar,  dificultad  en  la
comunicación  e  insomnio,  o el  síndrome  postUCI5.  Son  expe-
riencias  que  los  pacientes  valoran  negativamente,  y que
pueden  ser  potencialmente  prevenibles  y evitables.

La  mejora  de la  experiencia  del paciente  es por tanto
es  el  resultado  de un  trabajo  colaborativo  y multidiscipli-
nar  de descubrimiento  para  averiguar  las  necesidades  no
cubiertas  de los  pacientes  en  relación  con su proceso  asis-
tencial  y  su enfermedad,  necesidades  que  pueden  ser de
información,  gestión  de tiempos,  accesibilidad,  impacto  de
la  enfermedad  en la  vida  diaria,  emocionales,  etc.6.

El  primer  paso sería  entender  esta  necesidad,  y  cons-
truir  el  «Journey  Map» del proceso  de la  UCI  (fig. 1)  con
los  profesionales,  para  definir  las  personas  implicadas  en
los  procesos,  agrupar  los  pacientes  en  arquetipos  o  grupos
según  necesidades  concretas  buscando  la  mayor  represen-
tatividad  de pacientes,  y  finalmente  explorar  la experiencia
del  paciente  en los diferentes  grupos:  mediante  metodolo-
gías  cualitativas/cuantitativas  como  son  los  grupos  focales,
entrevistas  y/o  encuestas.  El equipo  debe  ser  transdiscipli-
nar  para  aportar  las  diferentes  visiones  del  proceso,  bajo
liderazgo  clínico  que  aporte  la  visión  del conocimiento,  y
asegure  la  implementación  de  mejoras  y  que  pueda  dar
retorno  de  los  resultados  mediante  indicadores  (PREMS  y
PROMS).

Acciones  concretas  en la UCI  como:  mejorar  la  empatía,
la  comunicación  e  información  de  pacientes  y familiares  en
los  diferentes  momentos  y con  diferentes  formatos,  atender
a  las  necesidades  emocionales,  atender  los  desencadenantes
de  la inquietud,  estructurar  las  transiciones  de los  pacien-
tes  de la  UCI  a  planta,  adaptar  las  estructuras,  e  inclusive
mejorar  la  experiencia  de los  profesionales,  tienen  un claro
impacto  en  la Experiencia  del  paciente  que pasa  por  la
UCI5,7,8.  Y  no  solo  eso,  sino  que  todos  estas  acciones  pue-
den  tener  impacto  en  resultados  que  se pueden  evaluar  con
indicadores  tipo  PREMS,  que  ya empiezan  a  ser  un  indicador
de  calidad  de  las  UCI5.

Está  claro  que  es necesario  y, aunque  también  está  de
moda,  no  es una  moda  pasajera.  . .  ha  venido  para  quedarse.
Existen  diferentes  experiencias  en hospitales  que  están  inte-
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Figura  1 «Journey  MAP»  del  proceso  del  paciente  crítico.

Tabla  1  La  experiencia  del  paciente  y  las  sugerencias  para

mejoras

1.  Explorar  aspectos  de  la  experiencia  del  paciente  en  los

términos  más  amplios.

2.  Considere  los  factores  del paciente,  los factores

ambientales,  la  atención  y  la  intervención.

3. Evaluar  las  opiniones  de  los pacientes  a  través  de  sus

representantes.

4. Evaluar  la  experiencia  del  paciente  pronto  dentro  de la

fase posterior  a  la  UCI  para  recordar

mejor  las  experiencias  en  la  UCI  después  de  excluir  el

delirio.

5. Evaluar  la  experiencia  del  paciente  posteriormente  para

detectar  secuelas  adversas  (ansiedad,

depresión,  trastorno  de  estrés  postraumático).

6.  Vincular  los  aspectos  de  la  experiencia  del paciente  con

la calidad  del  cuidado  en  la  UCI.

UCI: unidad de cuidados intensivos.

grando  la  experiencia  del paciente  en su modo  de hacer
diario  transformando  poco  a  poco  las  organizaciones  y  cul-
turas  organizacionales,  aunque  hay  variedad  de  acciones  al
respecto,  lo  que  es común  es  la  necesidad  de  compromiso
de  las  direcciones,  gerencias,  administraciones  sanitarias  y
el  impulso  de  la  estrategia  desde  el  liderazgo  clínico.

En  la tabla  1  se muestran  los  factores  descritos  recien-
temente  en  un artículo  sobre  sugerencias  de  mejora  de  la
experiencia  del paciente  crítico7.

Un  cuidado  intensivo  positivo  sería  aquel  que  atiende  a
las  necesidades  fisiológicas,  pero  también  a  las  psicológicas
y al bienestar,  incluso  después  del  alta  de  la UCI 5.  Accio-
nes  tan  sencillas  como  la  incorporación  de  diarios  en  la UCI
(información  para  los  pacientes),  no  solo mejoran  los  resul-
tados  de  los  pacientes,  sino  que  también  mejoran  su calidad
de vida,  al  poder  llenar  las  lagunas  de  memoria  acaecidas
tras  un  ingreso  prolongado  en la UCI,  por  ejemplo9,  el tema

de conciliar  a  varios  profesionales  en  una  visita  para  optimi-
zar  la  gestión  del tiempo  del  paciente,  o las  intervenciones
de  enfermería  para  empoderar  a  los pacientes  en  el  alta de
la  UCI10.

En  conclusión,  incorporar  la  experiencia  del  paciente  es
una  forma  de aportar  valor  y sentido a nuestro  quehacer  dia-
rio,  implementando  una  palanca  de  cambio  para  transformar
el  sistema sanitario,  rediseñando procesos,  incorporando
la  voz  del  paciente  para  ganar  valor,  creando  una  cultura
organizacional  que  genere  valor,  valor  que  se convierte
en resultados  que  importan  a  las  personas,  que  también
aporta  calidad,  seguridad,  eficiencia  del  sistema  y  soste-
nibilidad.  Una correcta  comprensión  de  la  experiencia  del
paciente  puede  ayudar  a mejorar  la experiencia  del  paso
por  la  UCI  y  los resultados  de los pacientes  y  profesiona-
les.

No  solo  está de moda,  sino  que  es una  necesidad.

Financiación

El presente  artículo  no presenta  financiación.
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