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PROLOGO

La voz del paciente estd presente en todo. En los hospitales,
en las farmacias, en los centros de salud, en urgencias, en los
servicios sociales. Sin embargo, no se oye. Como consecuen-
cia, el trato que a veces reciben no es el adecuado. Una per-
sona enferma se siente vulnerable y en ese momento también
estd «desempoderadan.

Afortunadamente en los Ultimos afos esta situacidon esta
cambiando para bien en Espana.

Este cambio positivo se debe a numerosas razones. En pri-
mer lugar es necesario reconocer el impulso del movimiento
del Dr. Albert Jovell en nuestro pais, la iniciativa de muchos
profesionales y directivos que estdn actuando para humanizar
mas el proceso asistencial y nuevos marcos de trabajo y he-
rramientas como el Modelo Afectivo Efectivo.

Estos dos elementos, la afectividad vy la efectividad, son dos ca-
ras de la misma moneda. Esa interdependencia es un «win-win,
va que cuando ciertos procesos asistenciales son mas efecti-
vos pueden provocar un efecto humanizante. Por ejemplo, la
evidencia indica que cuando un hospital aumenta en un 5% el
trabajo en equipo entre los profesionales, eso se traduce en un
40% menos de fallecimientos en el hospital. Se puede ver que en
ese caso la mejora de la efectividad —trabajar en equipo— con-
sigue un impacto enormemente beneficioso para los pacientes.
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Simultaneamente, en el dmbito internacional se ha pasado de
ignorar al paciente, como se venia haciendo en el siglo pasa-
do, a sugerir en este siglo XXI| que el paciente sea un agente
clave en la transformacion del sector sanitario y social.

Este texto recoge todo ese esfuerzo nacional e internacional,
organizando las intervenciones que pueden reforzar la voz
del paciente en el ambito de la politica sanitaria, en el ambito
de la gestion y en el ambito de la prestacion donde el pacien-
te interactua con el profesional.

Aungue estas intervenciones se pueden desarrollar de mane-
ra independiente en cada ambito, lo ideal para acelerar el pa-
so hacia un sistema centrado en el paciente seria un esfuerzo
alineado entre los 3 niveles.
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O

Introduccion

El presente documento se configura como una guia practica
para la implementacién de la integracién de la voz del pa-
ciente en organizaciones sanitarias o sistemas de salud con
caracter sistémico.

En el texto se intercambiara frecuentemente el nombre de
«paciente» por «persona» porque las personas con una en-
fermedad no se auto-definen en funcién de su enfermedad,
sino como persona global.

El documento aqui presente es el resultado del analisis de
la evidencia entorno a la integracion de la voz del paciente
en un sistema u organizacion sanitaria y del trabajo reali-
zado con un grupo multidisciplinar, a través de entrevis-
tas en profundidad y reunidén de discusién, constituido por
agentes que representan los grupos de interés de la aten-
cion sanitaria.

Los agentes que han contribuido a la definicion de esta guia
vy gue constituyen el grupo multidisciplinar son: profesiona-
les del ambito de la administracion sanitaria con capacidad
de definicion o influencia en politicas sanitarias, directivos
de organizaciones sanitarias que han avanzado en la inte-
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gracion de la voz del paciente como un medio para mejorar
la experiencia del paciente y la calidad de la atencion; pro-
fesionales sanitarios que en su dia a dia practican el didlogo
vy ayudan a que el paciente participe de forma activa en la
gestion de su enfermedad vy finalmente, representantes de
pacientes que han aportado los retos que se encuentran en
su dia a dia para formar parte, como un agente activo, en el
proceso de cambio hacia una atencion centrada en las nece-
sidades del paciente (ver apartado «Miembros del grupo de
trabajo multidisciplinars» ).

Los firmantes de este texto son conscientes de que las per-
sonas sanas deben recibir apoyo de las instituciones para
asegurar estilos de vida saludables. El apoyo de promocion
de la salud y educacion sanitaria a la poblacién general no es
el motivo de este documento.

Al contrario, este documento se centra en las personas que
va han adquirido una enfermedad y necesitan que se les
apoye, a menudo, el resto de su vida. En general, serdn per-
sonas con enfermedades cronicas, que ya son mayoria en
Espana.

El documento contiene los razonamientos y las herramientas
para dar forma a ese apoyo y confirma que ese apoyo debe
hacerse CON ellos y no sobre ellos.

La guia recoge tres grandes apartados con una vision prac-
tica y util para el lector y quienes quieran tomar actuaciones
para integrar la voz del paciente:



MODELO AFECTIVO EFECTIVO

1. El cambio de paradigma. Este apartado introductorio ex-
pone la definicion, los beneficios de la integracion de la
voz del paciente y en qué niveles de la organizacion se
pueden dar.

2. Las herramientas y experiencias para integrar la voz del
paciente. Se especifican las herramientas y métodos que
han evidenciado ser efectivas en integrar la voz del pa-
ciente.

3. Acelerando el cambio. Se exponen las recomendaciones
gue ha identificado el grupo junto con evidencia interna-
cional de cudles son los aspectos claves que hay que tener
en consideracion para conseguir que la integracion de la
voz del paciente forme parte del ADN de los sistemas sa-
nitarios u organizaciones.

«Como avanzar con el paciente. Modelo Afectivo-Efectivo»
aborda la integracion de la voz del paciente en su maxima
plenitud, dando continuidad y ampliando el alcance de la li-
nea de trabajo iniciada por Janssen en el marco de la afecti-
vidad y efectividad.
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]

El cambio de paradigma

Contexto

Fortalecer el papel de los ciudadanos en la toma de decisio-
nes de los Sistemas Sanitarios es algo deseado por todos.
Gobiernos, gestores vy profesionales sanitarios hablan cons-
tantemente de atencion centrada en el paciente, de contem-
plar la voz del paciente, de procesos participativos en la to-
ma de decisiones, pero la realidad es que, hoy en dia, la voz
de los pacientes se contempla de forma residual.

Los pacientes vienen reclamando un rol mas activo en las
decisiones que conciernen a su salud desde hace afos y que
su voz sea tenida en cuenta de forma sistematica en todos
los niveles del Sistema Sanitario; desde la participacion en la
toma de decisiones informada sobre politica sanitaria y con-
figuracion de los sistemas sanitarios, a las prestaciones y ser-
vicios que se ofrecen y en lo concerniente a su salud.

La evidencia es clara en este sentido; integrar la voz del pa-
ciente tiene multiples beneficios tanto para el sistema, co-
mo para el paciente. El implicar a los pacientes en su auto-
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cuidado mejora sus resultados en salud y éstos son menos
costosos para el sistema M. Dar acceso a la informacion clini-
ca del paciente hace que se sientan mas seguros, con un ma-
yor control y entendimiento de su enfermedad vy redunda en
una mejor adherencia al tratamiento . El disponer de infor-
macion sobre la experiencia de cuidados, ayuda a la mejora
continua de la atencion sanitaria . Incorporar la voz de los
pacientes a través del conocimiento de la experiencia de cui-
dados repercute positivamente en la calidad de la atencidn e
impacta en los resultados en salud. Los servicios o interven-
ciones co-disefadas de la mano de los pacientes tienen un
mayor impacto en resultados y se consigue una mayor adhe-
rencia a la intervencion M. La involucracion de pacientes en la
asignacion de recursos redunda en la eficiencia del sistema.
Segun Knapp, 2006, las organizaciones que tienen integrada
la experiencia del paciente consiguen mejores resultados fi-
nancieros . También se refleja en una mayor fidelizacion de
los profesionales sanitarios y en la capacidad de la organiza-
cion de atraer talento. Por Ultimo, también se evidencian be-
neficios en una mayor satisfaccion de los profesionales (Cas-
havelly, 2008, Suchman, 1993).

En definitiva, avanzar conjuntamente con el paciente, contri-
buye a que el sistema sanitario sea mas afectivo y efectivo.

En Espafa cada vez son méas los profesionales y gestores que
creen en la potencialidad de integrar esta voz, pero todavia
se estd lejos de una integracién de la voz a nivel sistémico*.

*

Se refiere a que todo un sistema sanitario u organizacion sanitaria integre en todas
sus actividades la voz del paciente.
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Aungue todos los profesionales, gestores vy sistemas hablan
de poner al paciente en el centro y se han puesto en mar-
cha, en este sentido, iniciativas para empoderarle e intentos
de regular su participacion en las organizaciones o sistemas
sanitarios, la realidad es que los resultados han tenido un im-
pacto reducido. En otros casos, se identifica el integrar al
paciente como un fin en si mismo, cuando en realidad es un
medio para conseguir acercar y adecuar los servicios vy pro-
cesos de atencion a las necesidades del paciente.

Por todos son conocidos los retos a los que se enfrentan los
sistemas sanitarios en la actualidad. Es necesario el cambio
del modelo de atencion actual, hacia uno que dé respuesta
a las demandas asistenciales reales del siglo XXI, mayorita-
riamente cronicas. Los datos asi lo confirman: los pacientes
créonicos valoran al Sistema Sanitario ! 0,7 puntos por de-
bajo de la valoracion general (6,4 en el Barémetro sanitario
y un 5,7 en esCronicos "), Asimismo identifican la falta de
coordinacion de la atencion como el aspecto que requiere
una mejora clara, mientras que la opinidon mayoritaria de la
poblacion general se posiciona en que el Sistema Sanitario
requiere algun cambio. Las areas de mejora mas destacadas
se relacionan con la necesidad de coordinacion entre pro-
fesionales sanitarios; en la mejora de la comunicacion entre
profesionales y pacientes; y con una demanda de una ma-
yor participacion por parte de la ciudadania en las decisiones
gue se abordan en el sistema sanitario.

A este hecho se le suma la situacion compleja por la que
estdn pasando los sistemas sanitarios en cuanto a su soste-
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nibilidad; uno de los aspectos que mas preocupacion gene-
ra tanto en la poblacion civil como a los lideres politicos. El
incremento del gasto sanitario asociado a los cambios de-
mograficos y epidemioldgicos es una realidad que no se ve
reflejada proporcionalmente en los presupuestos sanitarios.
Sin cambios en el modelo actual se estima que el crecimiento
del gasto sanitario sera de un 4% anual . Bajo este contex-
to, adquiere mayor relevancia avanzar hacia un modelo de
atencién que relna ambos requisitos: se adapte a las nece-
sidades de los pacientes y consiga los objetivos de la triple
meta (mejorar los resultados en salud, la satisfaccion de los
pacientes vy la eficiencia). En definitiva, avanzar hacia un mo-
delo sanitario que mejore la experiencia del paciente de for-
ma eficiente.

Para dar pasos firmes en esta linea, la involucracion del pa-
ciente en todos los niveles (en la gestion de su enfermedad,
como medio para mejorar los servicios y la atencion prestada
y como herramienta para mejorar la calidad de los sistemas
con una orientacion a resultados percibidos en salud por el
paciente) se muestra como una de las herramientas mas po-
derosas. Asi lo han evidenciado organizaciones en EE.UU.,
UK, Canada y en varias CC.AA. en Espafna que han integra-
do la voz de los pacientes a nivel sistémico, identificandolo
como un elemento tractor clave para la gestion del cambio
asociada a la transformacion del sistema y con innumera-
bles beneficios tanto para el paciente, como para los pro-
fesionales y el sistema, construyendo de esta manera un
modelo mas efectivo y afectivo.
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La mayoria de las experiencias para empoderar al pacien-
te son del ambito de la prestacidon sanitaria. Espaha no es
una excepcion, ya que las intervenciones de integracion del
paciente se centran mayoritariamente en este ambito y en
mucha menor frecuencia nos encontramos con intervencio-
nes de integracion del paciente a nivel macro. El hecho de
que no se haya conseguido una integracion de la voz del pa-
ciente a nivel sistémico, no parece que tenga relacion con el
desconocimiento de los beneficios que aporta, sino mas bien
responde a un cambio de paradigma que debe ser gestiona-
do como tal y, por tanto, presenta su complejidad de imple-
mentacion.

Se conocen algunas de las intervenciones que hay que im-
plementar, pero principalmente se falla en la implementacion
de éstas con caracter sistémico. De esta necesidad nace este
proyecto «Cémo avanzar con el paciente. Modelo afectivo
efectivo» que pretende identificar las claves para integrar la
voz del paciente en todos los niveles de la atencion saitaria.

¢Qué entendemos por integrar la voz de las
personas en el sistema sanitario y social?

Existen multitud de términos que hacen referencia a este
concepto, pero con acepciones ligeramente distintas, que
dan idea del interés que despierta este concepto para todos
los agentes del sector, pero el reto se encuentra en su ma-
terializacion e implementacion en todo un sistema sanitario.
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MUn sistema centrado en el paciente

MDor mds voz a los pacientes MLos engagements del paciente
D/Lq experiencia del paciente D/. MLO humanizacién

MAportqr mds efectividad MEI paciente activo

D\/La satisfaccién del paciente MLQ co-produccién con el paciente

@Otorgar presupuestos de salud personalizados
(Voice & Choice)

Figura 1. Acepciones de la definicidon de integracion
de la voz del paciente en el sistema

El papel del paciente como gestor de sus cuidados

En todas las descripciones que encontramos alrededor de la
integracion de la voz del paciente se intenta fortalecer el papel
del paciente en la gestion de sus dolencias. Estas acepciones
se originan segun la perspectiva que se toma en el continuo
de cuidados en el que puede jugar un papel clave el paciente.

Segun la gravedad de su dolencia el paciente pasa a tener
mayor dependencia de los cuidados profesionales, pero sin
menoscabo de que el paciente deba tener participacion ac-
tiva a lo largo de todo el continuo de cuidados. Por ejemplo,
en estadios donde la persona tiene dolencias leves, practica-
mente todas las decisiones son dependientes de la persona;
cuando hay alguna enfermedad cronica ganan protagonismo
las intervenciones de empoderamiento en autogestion vy las
decisiones compartidas y cuando la gestion del paciente se
complica o en procesos agudos, las decisiones van ligadas
cada vez mas con los profesionales.
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Cuidados por el individuo Cuidados por los profesionales
Responsabilidad del individuo Responsabilidad compartida
(profesionales/paciente)

Vida Dolencias Co-gestién Cuidados
sana leves enfermedaddes crénicas especializados

Fuente: Adaptacion del continuo de cuidados Self care Forum. SI-Health

Figura 2. Continuo de cuidados

El papel del paciente en el sistema de salud

Integrar la voz del paciente en el sistema sanitario va mas alla
de ser capaz de gestionar sus cuidados y tomar decisiones
acerca de su salud. También implica tener la capacidad de
poder participar en crear y adaptar los servicios sanitarios
gue desee e influir sobre las condiciones sociales que le afec-
ten, individualmente o a través de relaciones con otros, de
modo que puedan liderar las vidas que quieren vivir .

Por tanto, una persona se encuentra empoderada sobre su
salud en su maximo esplendor cuando es capaz de manejar
v tomar decisiones acerca de su salud y/o moldear los servi-
cios de salud y cuidados que utiliza e influir en las condicio-
nes sociales que le afectan, individualmente o a través de la
relacion con otros, de modo que pueda liderar o dirigir la vida
gue uno desee .

Por el contrario, una persona esta «desempoderada» cuan-
do tiene falta de informacion y recursos para gestionar y to-
mar decisiones acerca de su salud; tiene poca capacidad pa-
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ra intervenir en los procesos de cuidados o servicios que le
prestan atencion o formar parte de las decisiones de politica
sanitaria para que queden reflejadas las prioridades sanita-
rias de la ciudadania. El desempoderamiento se manifiesta
como la despersonalizacion de los cuidados: «tdmalo o déja-
lo», falta de sensibilidad de los servicios vy aislamiento de los
individuos de las amplias redes de soporte

En consecuencia, entendemos que la integracion de la voz
de los pacientes en el sistema de salud, no es solo participar
vy pactar con los profesionales sanitarios el plan de cuidados
o disponer de informacion veraz sobre su condicion clinica;
es gue la voz del paciente sea una mas en la toma de deci-
siones de indole mas estratégica, o de creacion de nuevos
servicios. Asimismo, va mas alla de invitar o realizar reunio-
nes periodicas con las asociaciones de pacientes para ver si
se pueden incluir sus propuestas para dar respuesta a unas
necesidades no resueltas en la oferta de servicios o que solo
los profesionales motivados dialoguen y pacten con los pa-
cientes o que los gestores sanitarios realicen periodicamente
encuestas de satisfaccion para conocer la valoracion que ha-
cen los pacientes de la atencion recibida.

En la figura 3 «Escalera de participacion ciudadana» se pre-
sentan 3 visiones de diferentes autores de la escalera. A nivel
general, se trata de ir escalando posiciones en la escalera de
participacion ciudadana, es decir, otorgar poder al ciudada-
no de forma creciente.

En este proyecto se ha trasladado la escalera de participa-
cion ciudadana al ambito sanitario, hablaremos de integra-
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cion sistémica de la voz de la persona cuando la participa-
cion de la persona como paciente se dé en los tres niveles
del sistema y de forma alineada.

Sherry Arnstein
Escalera de la
Participacién Ciudadana

(1969)
IAPP
. Espectro de la
Control Ciudadano Participacién Publica
(2000)
Poder . .. OCDE
Ciudadano Delegacién de poder Dar poder de decisién Relaciones entre
Instituciones
Publicas y Ciudadanas
Colaboracién Colaborar (2001
Asesoria } Involucrar } Participacién activa
Participacién
“de fachada” Consulta Consultar Consulta
Informacién Informar Informacién
Terapia

No
participacion
Manipulacién

Fuente: Prieto-Martin, P. (2010). Las alas de Leo: la participacion ciudadana del siglo XX.
Panajachel. Bubok

Figura 3. Escalera de participacion ciudadana

1. A nivel de individuo - profesional, entendiendo por ello,
gue la persona estd mas activada gracias a una interven-
cion en ese nivel de la prestacion con el paciente. El hecho
de tener en consideracién «su voz» ayuda al paciente a
mejorar su condicion clinica.
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En este nivel se integrarian todas las iniciativas relaciona-
das con la informacion, educacion para el autocuidado,
planes de cuidados compartidos, decisiones compartidas,
técnicas para promover el entendimiento de los proble-
mas, pautas médicas, etc.

A nivel de organizacién. La organizacion crea condicio-
nes favorables, instaura procesos y pone en practica me-
todologias para capturar la voz del paciente vy le involucra
en sus procesos de mejora continua y toma de decision.
A ese nivel, el paciente, a través de su experiencia en el
proceso de atencion, puede influir en la definicion, or-
ganizacion o planificaciéon de la atencion. En este punto
nos referimos especialmente a la ruta de cuidados, a los
servicios gue se le prestan y al modo en que las orga-
nizaciones y/o profesionales atienden a los pacientes; a
la mejora organizativa de cuidados; a la identificacion de
necesidades no cubiertas; o intervenciones que no apor-
tan valor; o redimensionar servicios basados en las nece-
sidades manifiestas de los pacientes; o a la creacion de
nuevos roles, etc.

A nivel del sistema, desde el ambito macro se crean las
condiciones necesarias para promover mayor participa-
cion de las personas en temas relacionados con la politica
sanitaria y otros aspectos generales del sistema.

En este punto nos referimos a la participacion potencial
del paciente en tomas de decisiones que le incumben, co-
mo podria ser la utilizacion de nuevas tecnologias o desin-
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version de prestaciones que no aportan valor o la prioriza-

cion de acciones en estrategias de salud.

Sistema (MACRO)
Politic nitaria

Organizacién (MESO)

Profesional

Sanitario e

Individuo (MICRO)
Autogestion y decisiones
compartidas en relacion
con su enfermedad

Es la capacidad del sistema para
recoger la opinién de los pacientes e
involucrarles en proceso de toma de
decision del ambito de politica sanitaria
y promover la mejora continua.

Es la capacidad de la organizacién
para crear las condiciones y capacida-
des necesarias para integrar la voz del
paciente en los procesos de identifica-
cion de necesidades, definicion de
servicios o procesos de atenciény a la
capacidad de influencia del paciente en
su proceso de atencion.

La capacidad y las habilidades del
paciente y de los profesionales
sanitarios para mejorar la gestion de
su enfermedad.

Figura 4. Niveles de integracién de la voz del paciente
en el Sistema Sanitario. Fuente: Si-Health

Beneficios de la involucracion

del paciente en los tres dmbitos
(individuo-profesional, organizacion, sistema)

A continuacion, se detallan los beneficios que aporta la inte-
gracion de la voz del paciente en cada dmbito 2141511101+

** Algunos de los beneficios descritos en la Tabla 1, ademas de estar recogidos en la
literatura, han sido aportaciones del grupo de trabajo multidisciplinar.
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Beneficios de
la involucracion
del paciente a
nivel individuo-
profesional

B

Beneficios de
la involucracién
del paciente

a nivel de
organizacion

[

Beneficios de
la involucracién
del paciente

a nivel del
sistema

.
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Mejora los resultados en salud del individuo.
Proporciona una mayor autonomia del paciente.
Ofrece satisfaccion para el paciente.

Reduce los costes de atencion.

Mejora las relaciones entre paciente-profesional.
Proporciona confianza y seguridad el profesional en la
realizacion de las actuaciones clinicas ya que son el re-
sultado de un proceso de deliberacion con el paciente.
Mejora el abordaje clinico del paciente ya que existe
un mayor entendimiento de los problemas, situaciones
e intereses bases del mismo.

Promueve la satisfaccion del profesional y el reconoci-
miento de su trabajo.

Mejora la experiencia del paciente, los resultados en sa-
lud, la calidad, seguridad y eficiencia de la organizacion.

Asegura la creacion de servicios mas efectivos y de
mayor impacto social.

Promueve la innovacion y la mejora continua por parte
de los profesionales y la organizacion.

Impacta positivamente en la implementacion de inter-
venciones.

Optimiza la asignacion de recursos intra-organizacion.
Mejora la coordinacion interdisciplinar.

Mejora la reputacion de la organizacion que revierte en
una mayor afluencia de pacientes y por tanto impacta
en la cuenta de resultados.

Promueve la empatia entre profesionales y pacientes
mejorando el clima y la confianza entre ambos.

Permite identificar necesidades y aspiraciones de po-
blacion general o grupos con caracteristicas concretas.
Facilita la planificacion y adecuacion de los recursos
acorde a las necesidades de la poblacion objetivo.
Facilita la toma de decisiones basada en las priorida-
des manifiestas de los pacientes.

Mejora la calidad y la seguridad de los servicios prestados.
Optimiza el disefilo de nuevos servicios en base a las
necesidades de la poblacion.

Permite la mejora continua gracias a la monitorizacion,
evaluacién y diagndstico de los resultados percibidos
por el paciente.

Tabla 1. Beneficios de la integracion de la voz en los diferentes
niveles/ambitos del sistema sanitario para avanzar hacia

un modelo afectivo y efectivo



MODELO AFECTIVO EFECTIVO

2

Herramientas y
buenas prdcticas

Herramientas para integrar
la voz de los pacientes

En este apartado se describen brevemente las herramientas
gue se han identificado a través de diversas fuentes de infor-
macion (grupo multidisciplinar vy literatura) para integrar la
voz del paciente, agrupadas en funcion de su ambito de apli-
cacion (individuo-profesional, organizacion o sistema).

Cada una de las herramientas presentadas contribuye a in-
tegrar la voz del paciente, pero con matices diferentes; unas
ayudan a conocer la vision del paciente, otras permiten iden-
tificar necesidades, mientras que otras favorecen el trabajo
conjunto entre pacientes y profesionales o agentes del siste-
ma. A su vez, se identifican herramientas que sdélo tiene sen-
tido su aplicacion en un ambito, mientras que otras pueden
ser aplicadas en varios ambitos del sistema.

Una explicacion mas detallada de cada herramienta se en-
cuentra descrita en el Anexo I.



COMO AVANZAR CON EL PACIENTE

Individuo (persona) con el profesional

¢ PAM (Patient Activation Measure): es un instrumento pa-
ra medir el conocimiento, las habilidades y la confianza del
paciente para gestionar sus propios cuidados de salud.

¢ Teach Back: persigue asegurar que el paciente ha com-
prendido la informacion facilitada en la consulta o en
otros puntos del sistema. Su aplicacion sistematica mejora
el conocimiento especifico de la enfermedad, promueve la
adherencia al tratamiento vy la autoeficacia.

e Carpeta de salud o Open Notes: permite el acceso a la in-
formacion clinica por parte del paciente. El acceso a la in-
formacion ha evidenciado una mejora de la comunicacion
v la relacion entre paciente vy profesional.

e OurNotes: es la evolucion natural de OpenNotes, donde
los pacientes son invitados a co-producir su historia clini-
cay a crear planes de cuidados de forma colaborativa con
el profesional sanitario M.

¢ Método Stanford: se fundamenta en la educacion grupal a
través de pares, fomentando la participacion, el apoyo mu-
tuo vy la confianza de los participantes en su capacidad para
gestionar su salud y mantener una vida activa y plena ',

¢ Co-creating Health: es un programa estructurado de for-
macion de pacientes en la gestion de su enfermedad que
ademas de formacion a pacientes contempla formacion a
clinicos y gestores para fomentar la implementacion del
mismo. Los resultados muestran una mayor activacion de
los pacientes, una mayor motivacion y confianza para los
autocuidados M4,
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Flinders Program: se compone de un programa estructu-
rado vy una serie de herramientas para que los profesiona-
les sanitarios y pacientes trabajen colaborativamente para
desarrollar de forma estructurada un plan de cuidados pa-
ra la autogestion de su enfermedad 4,

Toma de decisiones compartida: se define como un en-
foque donde los clinicos vy pacientes comparten la me-
jor evidencia disponible cuando se enfrentan a la toma de
decisiones y, donde los pacientes son apoyados para gue
tengan disponibles las opciones existentes y puedan es-
coger sus preferencias con toda la informacion disponible.
Su aplicacion contribuye a mejorar el conocimiento de los
pacientes, se sienten mas seguros en la toma de sus deci-
siones; son Mas activos y estan mas involucrados en sus
cuidados y en muchas ocasiones el paciente se decanta
por intervenciones mas conservadoras [,

Organizacion o nivel meso

Patient Reported Outcomes Measures (PROMs): son
herramientas estandarizadas, generalmente a base de
cuestionarios, para medir el impacto de intervenciones
estrictamente clinicas y conocer las percepciones de los
pacientes sobre aspectos como su salud, su enfermedad,
el estado funcional y su calidad de vida percibida. Su apli-
cacion a nivel de organizacion permite conocer los resul-
tados de la atencion segun la percepcion de los pacientes,
convirtiéndose en una fuente de informacion objetiva muy
poderosa para aplicar procesos de mejora continua.
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Patient Reported Experience Measures (PREMs), satis-
faction y fidelidad: son herramientas gue permiten eva-
luar la experiencia, la satisfaccion o la fidelidad del pa-
ciente en relacion a su proceso de atencion médica. La
experiencia del paciente se centra en analizar minuciosa-
mente el proceso de cuidados para ver si se ha cumplido
e identificar areas de mejora en el proceso de atencion.
En cambio, las encuestas de satisfaccion evallan el gra-
do en que se han cubierto las expectativas del paciente vy
los indicadores de fidelidad como puede ser el NPS (Net
Promoter Score) miden el grado en que los usuarios pres-
cribirian o recomendarian un servicio o un centro. Al igual
que los PROMs, estas herramientas permiten a traveés de
la evaluacion, identificar aspectos que afectan a la expe-
riencia del paciente y que requieren ser mejorados.

Las metodologias utilizadas en la investigacion cualita-
tiva (encuestas, entrevistas en profundidad, grupos fo-
cales, Delphi, etc.): permiten, a través de diferentes téc-
nicas, conocer la opinion de grupos de pacientes o de la
poblacion en general. En funcion del objetivo perseguido
se debera identificar la metodologia que mejor se adecue
vy los pacientes que mejor den respuesta al proposito es-
pecifico del estudio.

Buzones de sugerencias y quejas ubicados en las orga-
nizaciones de servicio o via on-line son una via para que
los pacientes y/o familiares puedan comunicarse con las
organizaciones exponiendo sus reclamaciones o bien pro-
poniendo alternativas que den respuesta a la insatisfac-
cion en el proceso de atencion.
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e Canales estructurados para atender a las necesidades de
las asociaciones de pacientes y organizaciones sin animo
de lucro son una via para identificar necesidades o de-
mandas de colectivos de pacientes.

* Proyectos de investigacién: indagan sobre inquietudes
promovidas por parte de colectivos de pacientes o pro-
fesionales y que buscan una respuesta basada en la evi-
dencia.

¢ Patient and Familiy Advisory Councils (PFAC) o los con-
sejos asesores de pacientes. En este grupo se encuentran
representados aquellos instrumentos que permiten avan-
zar en la parte propositiva, es decir, proponer iniciativas
qgue den respuesta a las necesidades no cubiertas o insa-
tisfechas de los pacientes. Suelen estar constituidos por
representantes de asociaciones de pacientes por ser los
mas conocedores de las necesidades gue presenta cada
colectivo.

¢ Design thinking. Se entiende por Design thinking al méto-
do para generar ideas innovadoras que centra su eficacia
en entender y dar solucion junto con los usuarios a sus
necesidades.

¢ Evidence Based Co-design (EBCD): es una metodologia
de co-creacion y co-disefo donde pacientes y cuidadores
trabajan en asociacion con los profesionales sanitarios pa-
ra priorizar areas de mejora, redefinir, crear o mejorar un
proceso de atencion o servicio determinado.
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Sistema o macro

PROMS, PREMS, satisfacciéon y fidelidad. Su aplicacion
a nivel de Sistema persigue mayoritariamente fomentar
comparaciones entre organizaciones sanitarias y promo-
ver la mejora continua. En algunos sistemas sanitarios
donde existe la libre eleccidn se utiliza como informacion
objetiva para que los pacientes puedan elegir libremente
a los profesionales u organizaciones que les van a prestar
la atencion sanitaria.

Las metodologias para la investigacién cualitativa, bu-
zones de sugerencias y quejas, canales estructurados
para atender las necesidades de las asociaciones de pa-
cientes y ONGs, o proyectos de investigacion. Se dife-
rencia en la aplicacion que se les da en este ambito, uti-
lizdndose mayoritariamente como fuente de informacion
para la toma de decisiones de politica sanitaria, inversion
o desinversion de tecnologias sanitarias, planificacion de
los recursos o de la oferta de servicios sanitarios, entre
otros.

Consejo Asesor de Pacientes y Familias del Ministerio
(M-PFAC): es el equivalente a los consejos asesores des-
critos en el ambito organizacion. Las funciones que des-
empefna este consejo son equivalentes a las del PFAC
pero su aplicacion es en el ambito macro y por tanto se
abordan tematicas y aspectos que afectan al sistema sa-
nitario en su conjunto y en especial en como contribuir a
mejoras en la calidad o seguridad del sistema.
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Otros estamentos como la European Medicines Agency
(EMA) también disponen de consejos asesores (Patients
working party) que estan formados mayoritariamente por
pacientes o representantes de pacientes con un nivel de
profesionalizacion importante y que sirven de drgano ase-
Sor y propositivo para dar respuesta a las inquietudes que
tiene la EMA.

* Pacientes asesores: consiste en integrar a un niumero re-
ducido de pacientes en grupos de trabajo que general-
mente son multidisciplinares. Se identifican iniciativas en
esta linea en los estudios de evaluacion de medicamen-
tos que incluso se han regulado (Reglamento de ensayos
clinicos, del Real Decreto 1090/2015) obligando a que al
menos un miembro del Comité de Etica de Investigacidn
con medicamentos sea un paciente. También las agencias
de evaluacién de tecnologias sanitarias también incor-
poran pacientes tanto en la elaboracion de guias clinicas
como en la evaluacion de tecnologias.

¢ CHAT (Choosing Healthplans All Together): es una meto-
dologia de deliberacion participativa para definir priorida-
des de la poblacion e involucrar a la ciudadania en la toma
de decisiones en el ambito de la politica sanitaria.

e Co-produccion: es un instrumento gue presenta una ma-
yor aplicabilidad en el ambito de sistema para la co-crea-
cion, entendiéndose por ello, al proceso a través del cual
los inputs utilizados para producir o diseflar un servicio
provienen de contribuciones de gente que no pertenece o
trabaja en el sistema.
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Buenas prdcticas nacionales e internacionales

A continuacidn, se recogen una serie de iniciativas, nacio-
nales e internacionales, a modo de ejemplo***, para mostrar
gué forma estd tomando el resultado de integrar la voz de
los pacientes en los diferentes ambitos del sistema. Asi se
observa una tendencia significativa dirigida a mejorar la ex-
periencia del paciente en su proceso de atencion o dotar al
paciente de mas autonomia para decidir los aspectos relacio-
nados con su salud y bienestar social.

Cabe destacar que, en estos uUltimos afos, en Espaia se esta
haciendo visible el movimiento de integracion de la voz del
paciente, pero se aprecian diferencias en el nivel de integra-
cion en cada ambito (individuo-profesional, organizacion o
sistema) siendo el ambito individuo-profesional el que pre-
senta un mayor nivel de madurez, seguido por el nivel de or-
ganizacion y son pocas las Comunidades Auténomas las que
abordan la participacion del paciente vy la ciudadania de una
forma sistémica.

Asi, se aprecia un despunte importante de iniciativas en
empoderamiento de pacientes, identificAndose numerosos
ejemplos de buenas practicas usando muchas de las herra-
mientas descritas en este documento. La mas evidente des-
de hace afos es la utilizacion del método Stanford de au-

*** |as experiencias presentadas a modo de ejemplo en este documento han sido
identificadas por el grupo de trabajo o a través de fuentes de informacion on-
line, pero en ninglin caso responde a un ejercicio sistematico de identificacion de
buenas practicas
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to-gestion o adaptaciones al mismo, que es utilizado en 7
Comunidades Autonomas !¢,

Por otro lado, se ha ido desarrollando una Red de Escuelas
de Salud para la Ciudadania como una amplia red de ex-
pertos y métodos sobre cuya plataforma se puede avanzar
firmemente para que todas las CCAA desarrollen procesos
para formar a pacientes e informar con el objeto de lograr
una mas efectiva participacion del paciente en la gestion de
su enfermedad y del ciudadano en la prevencion a través de
estilos de vida saludables.

El acceso a la informacion clinica a través de su carpeta de
salud cada vez estd mas extendido. Practicamente todas las
CCAA han puesto en marcha iniciativas para facilitar este ac-
ceso. Si bien es verdad gue se aprecian diferencias amplias
entre los servicios que se prestan en las diferentes CCAA vy su
grado de implementacion.

Paulatinamente, son mas las organizaciones sanitarias que
tienen consejos asesores de pacientes, configurados por di-
ferentes representantes de asociaciones de pacientes, o que
estdn desarrollando planes de humanizacién con el objetivo
de mejorar la experiencia de cuidados.

El resultado es que estd emergiendo una vision comun en las
diferentes administraciones en Espafa. Se han dado pasos
muy importantes para dar mas voz a los pacientes, pero es
necesario ser aun mas ambicioso e invertir mas en esta area
con el fin de acelerar el cambio hacia una integracion sisté-
mica de la voz del paciente.
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Buenas prdcticas en el dmbito
de individuo/profesional (micro)

Las iniciativas que se presentan a continuacion tienen su ori-

gen en Espana.

Iniciativas que promueven la implementacién de planes
personalizados de cuidados: el programa Kronik On, de-
sarrollado en el proyecto europeo Carewell, combina la
formacion en autocuidado y la definicion consensuada
de planes personalizados de cuidados, como una inter-
vencion mas en profundidad, dentro de un paguete inte-
grado por otras intervenciones dirigidas a pacientes con
necesidades complejas "1, Posteriormente se han ido im-
plementando en otras comunidades autdonomas, con un
mayor o menor nivel de despliegue, planes de cuidados
personalizados en el mismo grupo de pacientes (Andalu-
cia, Pais Vasco, Catalufa, entre otros) U618 E| objetivo de
esta herramienta se basa en identificar los problemas que
le preocupan al paciente, definir v pactar con él las medi-
das a poner en marcha, establecer los objetivos y hacer un
seguimiento posterior de su consecucion.

Premios Afectivo-Efectivo. Anualmente, en el Foro se se-
leccionan, entre mas de 300 proyectos, aquellas iniciativas
que reflejan mejor los valores que representa el Modelo
Afectivo-Efectivo. Destacando la empatia, la humanidad,
la vocacion ética, la confianza, la seguridad, la dignidad, la
calidad de la atencion, la responsabilidad y la equidad.
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#FFpacientes: es un proyecto iniciado via Twiter con el
hashtag #FFpacientes (Follow Friday Paciente) que bus-
ca facilitar la autonomia de los pacientes a través de las
redes sociales. A través de Twiter se dan a conocer perso-
nas que tienen blogs y que cuentan sus experiencias per-
sonales con el proceso de su enfermedad. Ademas, facilita
la interaccion entre los pacientes activos vy los profesiona-
les de la salud, mediante la creacion de comunidades digi-
tales en redes sociales, con la aspiracion de simplificar el
acceso a la informacion vy la alfabetizacion de salud acre-
ditada en Internet, convirtiéndose en un canal de infor-
macion transversal, accesible y multiplicador de efectos a
través de las redes sociales. Esta iniciativa cuenta con mas
de 8.000 seguidores en un ano vy se ha formalizado como
una asociacion.

SuefiOn: es una iniciativa para promover el descanso en
los hospitales y evitar interrupciones innecesarias del
suefo de pacientes hospitalizados por parte de los pro-
fesionales sanitarios y resto de personal. Esta iniciativa
surge de la inquietud de un enfermero y de la evidencia
de que el descanso promueve la recuperacion de los pa-
cientes. A esta iniciativa se han adherido diversas orga-
nizaciones y se han generado una serie de materiales vy
recomendaciones guia adaptados a cada tipo de profe-
sional sanitario para gue pueda implementarlo en su lu-
gar de trabajo %,
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Buenas prdcticas en el dmbito
de organizacién (meso)

Espafa: sesiones compartidas entre pacientes y profe-
sionales sanitarios: la iniciativa consiste en reunir a un
grupo de pacientes con problemas de salud similares vy
al grupo de profesionales sanitarios responsables de la
atencion a estos pacientes. En las sesiones los pacientes
exponen v realizan preguntas sobre su enfermedad vy los
profesionales sanitarios les dan respuesta. La iniciativa ha
tenido muy buena acogida tanto por pacientes como pro-
fesionales porgue es un foro para clarificar aspectos sobre
su proceso de salud que preocupan a mas de uno vy se
genera una dinamica dentro del grupo que permite iden-
tificar dreas de mejoras e incluso potenciales soluciones.
Ademas de recibir una atencion multidisciplinar, se mejo-
ra la accesibilidad a los profesionales sanitarios ya que la
interaccion se da en un ambiente mas relajado, hay apoyo
mutuo vy retroalimentacion entre los pacientes.

Espafia y otros paises a nivel internacional. Child life: son
profesionales que centran su atencion en minimizar el im-
pacto social y emocional de la enfermedad vy la hospitali-
zacion. Estos profesionales se esfuerzan en hacer que la
experiencia hospitalaria sea lo mas positiva posible para
los nifos utilizando juegos como una herramienta para
la socializacidon, preparacion, expresion de sentimientos,
normalizacion y aprendizaje. El impacto en la experiencia
del niflo en el hospital es evidente, pero también han de-
mostrado mejora en resultados en salud y en costes P,
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Esta iniciativa esta desplegada en diversos hospitales in-
fantiles a nivel internacional y en Espafia estd presente el
hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

¢ EEUU. Geisinger Medical Center. CI-CARE: es un marco
disefado por Geisinger Medical Center para estructurar
las mejores practicas de comunicacion y desarrollar en-
foques de atencion basados en las relaciones con los pa-
cientes, las familias vy los profesionales sanitarios ??. Para
la organizacion, mejorar la experiencia del paciente se ha
convertido en un objetivo prioritario, convirtiéndose en
un indicador clave para la mejora continua, mejorando re-
sultados de calidad, eficiencia a través del redisefio v la
reingenieria de los procesos de atencion %, lo que deriva
en mejores resultados financieros y promueve el creci-
miento de la organizacion, en linea con el Modelo afecti-
vo-efectivo.

La iniciativa pone el énfasis en mejorar la comunicacion a
través de un paquete de medidas vy bajo la metodologia
CI-CARE que contempla los siguientes pasos: conectar
con la gente preguntando su nombre o como prefieren
que se les trate, presentarse uno mismo vy explicar cual es
su funcién, comunicarse con el paciente, informandole de
lo que se le va a hacer, cuanto tiempo esta previsto que
permanezca en el hospital y como le va a impactar su es-
tancia hospitalaria; responder al paciente con preguntas
o solicitudes rapidamente y anticiparse a sus necesidades
y finalmente, la salida, con una explicacion de lo que va a
venir después.
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Esta metodologia de comunicacion se apoya con un pa-
quete agregado de intervenciones de enfermeria que son
las siguientes:

* Rondas periodicas y proactivas (cada hora) del perso-
nal de enfermeria anticipandose a las necesidades de
los pacientes.

e Pizarra blanca en cada habitacion del paciente don-
de se refleja la fecha de entrada, los nombres de los
miembros que configuran el equipo de atencion, la fe-
cha de alta estimada y las metas u objetivos del dia.

e Informe del turno de noche. Las enfermeras que ter-
minan el turno hacen el traspaso de informacion a la
enfermera entrante delante del paciente y familiares.

e Visita al menos de una vez durante la estancia hospi-
talaria del paciente del/la supervisor/a de enfermeria,
dejando una tarjeta de visita para que éste pueda lla-
marle en caso de que lo considere necesario.

Los resultados de la implementacion de esta iniciativa han
tenido un impacto positivo en la herramienta de medicion
de la experiencia del paciente que utiliza Geisinger (HCA-
HPS Nursing Communication). Han aumentado las valora-
ciones en 3 dimensiones de la encuesta entre un 10 y un
15% en un periodo de 6 meses 4,

EEUU. Geisinger Medical Center. ProvenExperience: Es
una iniciativa promovida por Geisinger Health System que
consiste en la devolucion del dinero a aquellos pacientes
gue estén descontentos con la atencion recibida.
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La iniciativa nace del CEO de Geisinger, David Feinberg
con la idea de introducir una medida disruptiva para
avanzar en que la practica médica sea excelente y que se
acompafe con la mejor experiencia del paciente posible.

Para gestionar las reclamaciones de dinero, se crea una app
que permite a la organizacion conocer los motivos que han
causado dicha reclamacion y de este modo identificar areas
de mejora que requieren ser abordadas en la organizacion.

De los aproximadamente 3 millones de pacientes atendi-
dos en las instalaciones de Geisinger durante los primeros
11 meses del programa, solo un poco mas de 300 solicita-
ron reembolsos y/o ajustes por valor de 400.000 $. Este
importe representa menos del 1% de la facturacion global
de la empresa.

La iniciativa ha demostrado ser un instrumento valioso
para generar una mayor retroalimentacién por parte del
paciente. De este modo se ha detectado un aumento del
23% en los mensajes directos relacionados con episodios
de atencion por parte de pacientes o representantes lega-
les de éstos 2%,

Estos comentarios han ayudado a identificar areas de me-
jora y soluciones que se estan incorporando en el proceso
de atencion.

A pesar de que esta iniciativa solo tiene sentido su aplica-
cion en un entorno competitivo o en entorno privado, su
traslacion en un sistema colaborativo como es el caso del
SNS podria adaptarse a nivel de organizaciéon sanitaria o
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incluso a nivel de profesional sanitario como indicador de
calidad de atencion.

EEUU. Cleveland Clinic. Communicate with H.E.A.R.T.
esta metodologia esta disefiada por la Cleveland Clinic en
2011 para mejorar la comunicacion de los profesionales sa-
nitarios con los pacientes. Se basa en 5 conceptos: escu-
char, empatizar, pedir disculpas, responder y agradecer.

Todos los profesionales reciben una formacion para poder
aplicar este método en su practica diaria, que consiste en
formacion on-line, videos con historias reales, charlas mo-
tivacionales, formacion especifica y formacién presencial
en grupo donde se crean dinamicas en que se comparten
experiencias, quejas ideas de como pueden hacer mejor
su trabajo y hacer que la organizacion sea mejor 261,

EEUU. Cleveland Clinic. Redcoats program: es una ini-
ciativa puesta en marcha en la Cleveland Clinic donde se
crea un rol especifico para ayudar a transitar a los pacien-
tes por el hospital y hacerles la estancia mas agradable,
Son polivalentes en el sentido de que pueden apoyar al
paciente en llevarles comida, en comprarles una revista
0 en escucharlos y darles apoyo emocional o un simple
abrazo.

Otras iniciativas que se han puesto en marcha para mejo-
rar la experiencia del paciente son: promover un entorno
fisico mas amigable y mas comodo; mejora de la calidad
de la comida; sefhalética mas intuitiva; politica de horarios
de visita mas flexibles; politicas de ruido para respetar a
los enfermos; adaptacion de los horarios de ronda de en-



MODELO AFECTIVO EFECTIVO

fermeria y de los médicos respetando las horas de suefo;
apoyo emocional que se puede materializar de diferen-
tes maneras como conversaciones con personal especi-
ficamente formado, masajes de relajacion, meditacion u
otras técnicas que contribuyan a ello.

Buenas prdcticas en el dmbito
de sistema (macro)

Espafa. Marco de la participaciéon ciudadana en salud:
define las lineas estratégicas e iniciativas a poner en mar-
cha o a potenciar para promover la integracion de la voz
del paciente.

En la actualidad se han definido procesos de participa-
cion ciudadana en la planificacion de planes estratégicos
y regionales, en la definicion de la Estrategia para el Abor-
daje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud, pe-
ro una de las iniciativas que estd generando un volumen
importante de actividad y resultados a nivel del Sistema
Nacional de Salud como en diferentes Consejerias de Sa-
lud a nivel autondomico es el Consejo Consultivo de Parti-
cipacion de Pacientes, un érgano asesor de los Gobiernos
(nacional y regional) que representa a las asociaciones de
pacientes. A través de un calendario de reuniones, se van
abordando tematicas que son relevantes para el Sistema
Sanitario. En algunas CCAA el resultado de estas interac-
ciones determina la puesta en marcha de iniciativas que,
a través de Consejos de Trabajo definen, desarrollan e im-
plementan las iniciativas.
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Espana. Plan de humanizacién de la atencién. Mediante
un ejercicio de escucha de las iniciativas lideradas por los
profesionales sanitarios de las diferentes organizaciones
se han recopilado y categorizado priorizando un total de
25 que deberan ser implementadas progresivamente en
todas las organizaciones de servicio. Ademas de estable-
cer los mecanismos de coordinacion y transferencia de
resultados para promover la implementacion y el desplie-
gue de esta bateria de intervenciones, se ha incluido como
un objetivo a cumplir en los contratos de gestion.

Espafa. Pacto social por la no discriminacién y la igual-
dad de trato asociada al VIH o el Plan Estratégico de
Prevencién y Control de la infeccién por el VIH y otras in-
fecciones de transmision sexual 2013-2016 y su prérroga
2017-2020. Son iniciativas impulsadas desde el Ministerio
de Sanidad, Consumo vy Bienestar Social que han contado
con la voz de pacientes, incluyendo a la confederacion de
asociaciones de pacientes de VIH (CESIDA).

NHS England. Los presupuestos personalizados: es un
ejemplo de la involucracion del paciente en la toma de
decision de los servicios sanitarios que considera mas ido-
neos para la gestion de su salud.

Es una iniciativa que se esta pilotando en UK bajo el pro-
grama NHS Continuing Healthcare en el que 23.000 pa-
cientes complejos, con necesidades sociales y sanitarias se
les asigna su presupuesto para que decidan, junto con sus
profesionales sanitarios, los servicios sanitarios y sociales
qgue mas les pueden beneficiar. La evidencia concluye que
el dar mayor flexibilidad y capacidad de eleccion sobre los



MODELO AFECTIVO EFECTIVO

cuidados que necesitan revierte en mejores resultados en
salud y se consiguen ahorros modestos. Por el contrario,
existen una serie de riesgos en los que se pueden incurrir
como gue se invierta el dinero en tratamientos no efecti-
VOS O que se gaste en conceptos como cruceros, iPads,
etc. 271,

¢ NHS London. Involucracién de pacientes en la planifica-
cidn y contratacion de servicios. La forma en la que se
concreta la involucracion es muy variada, pero en lineas
generales pivota en que varios pacientes, pertenecientes
a asociaciones de pacientes, una vez recibida una forma-
cion en los procesos de compra publica y funcionamiento
de los servicios, son invitados a participar en la definicion,
en colaboracion con la administracion, de los pliegos de
compra; participan en la evaluacion de las ofertas presen-
tadas y en el proceso de toma de decision.

En ocasiones estas iniciativas se complementan con en-
cuestas o consultas a la poblacion de referencia para po-
der adecuar la oferta a las necesidades de la poblacion.

Un ejemplo de coémo se ha concretado la involucracion de
pacientes en procesos de compra de servicios pilotado
en el NHS London, ha pivotado con el reclutamiento de 3
usuarios como miembros del Steering Committee con el
objetivo de disefar el nuevo modelo de atencidn/servi-
cios para el screening del aneurisma adrtico abdominal.

Para entender bien la casuistica y las necesidades subya-
centes de los pacientes se llevd a cabo una encuesta para
analizar el posible impacto de los cambios en el modelo
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de atencidn sobre usuarios actuales e identificar puntos
destacables para introducir las mejoras correspondientes.

También se realizd un audit para evaluar la equidad de
acceso y adherencia del programa de screening. Los re-
sultados fueron compartidos con todos los potenciales
proveedores del servicio, al igual que la experiencia del
paciente que fue incluida como un requisito de medicion
y reporte adicional para el servicio.

El resultado de dicha iniciativa se ha concretado con una
reorganizacion de la prestacion pasando de 5 proveedo-
res a Unicamente 2 (uno para dar cobertura a la zona nor-
te y otro a la zona sur de Londres). Se ha introducido la
libre eleccion para que los pacientes puedan escoger el
lugar donde realizar el screening y una vez concertada la
cita, se les envian recordatorios por teléfono o via SMS.
También se ha mejorado la informacion que se proporcio-
na vy el servicio de apoyo, asi como la respuesta a perso-
nas con elevada complejidad.

Otrainiciativa de involucracion de pacientes en procesos de
compra pilotada en la misma organizacion (NHS London)
ha sido la participacion de pacientes en la definicion de los
requisitos y compra de servicios prestados por los meédicos
de Atencion Primaria (AP). Para conocer las necesidades de
la demanda se enviaron cartas a todos los pacientes de los
meéedicos de atencion primaria, se les invitd a participar en
reuniones publicas y a contestar encuestas on-line.

Se seleccionaron un grupo de representantes de asocia-
ciones de pacientes que, previa formacion, participaron en
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la definicion de los requisitos a incluir en los contratos, en
la negociacion con los AP v en la definicion de indicadores
relevantes para los pacientes.

También se han involucrado a pacientes para la evalua-
cion de las propuestas recibidas y en las entrevistas para
formalizar los contratos.

¢ NHS England. Iwantgreatcare: es una version «moder-
nizada» de las encuestas de satisfaccion a través de las
redes sociales, que persiguen conocer la opinién de los
pacientes en tiempo real con el objetivo de mejorar la
atencién. Las evaluaciones, comentarios, agradecimien-
tos o quejas escritas por un usuario se mantienen integra-
mente sin aplicar filtros o restricciones. Son utilizadas por
el ambito macro como indicadores de evaluacion de la ca-
lidad de la atencion. Tal es asi, que en UK, el Departamen-
to de Salud y los Commissioning groups también reciben
esta informacion que les permite establecer comparacio-
nes, monitorizar e informar para avanzar en la financiacion
de servicios basado en resultados en salud.






MODELO AFECTIVO EFECTIVO

5

Acelerando el cambio

Mayor implicacién de los profesionales de la
salud y de las autoridades sanitarias

Una pieza clave para acelerar el cambio en relacion al empo-
deramiento de los pacientes es la implicaciéon de los profe-
sionales en un cambio cultural de este tipo.

Como se puede apreciar de la seccidon anterior, no faltan he-
rramientas para avanzar en este nuevo terreno. Son numero-
sas y se puede distinguir en qué ambito podran afadir valor
unas y otras (sistema, organizacion, individuo-profesional).

Existe una fuerte evidencia de que la involucracion de los
profesionales estd claramente relacionada con la calidad de
los cuidados en general. Es decir, la involucracion de los re-
Ccursos humanos en mejoras organizativas es un indicador de
calidad. Crear oportunidades para dar mas voz a los pacien-
tes es una de las mejoras organizativas con mayor potencial,
aungue sea dificil su implementacion.

West & Dawson hace ya 10 afos (King’s Fund) demostraron
gue cuanto mas compromiso tuvieran los profesionales con
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las mejoras de la organizacion, mejor serian los indicadores
principales de los hospitales: mejor calidad, mayor satisfac-
cion de los usuarios, menor mortalidad y mejores resultados
economicos.

Esta nocion de intervenir para conseguir mayor compromiso
por los profesionales es particularmente importante en los
momentos actuales en los que las organizaciones sanitarias
estdn embarcadas en los cambios mas importantes de los
ultimos 35 afos.

Uno de estos cambios es el empoderamiento de los pacien-
tes y no se conseguira si los profesionales no encuentran va-
lor en las actividades de dar voz para los pacientes. Afortu-
nadamente la implicacion de los profesionales en esta area es
cada vez mayor, pero es necesario promover ese compromi-
so con renovada energia.

¢Cémo promover mayor compromiso por los profe-
sionales en la integracién de la voz de pacientes?

En primer lugar, convendria empezar a ver alguna senal de
las autoridades sanitarias sobre su compromiso con este
tema.

Dar mas voz a los pacientes es un cambio cultural muy pro-
fundo en la sanidad. Es evidente que, si la promociéon de
mas voz para los pacientes no se percibe como una priori-
dad estratégica de las autoridades responsables de la sani-
dad, sera mas dificil que los profesionales se comprometan
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con este cambio. Este debe ir mas alld de iniciar una escuela
de pacientes y repetir que el sistema estad centrado en el
paciente.

En segundo lugar, en el ambito organizativo (hospitales, cen-
tros de salud, areas integradas) el liderazgo debe facilitar y
crear condiciones para que los profesionales puedan dedi-
car parte de su tiempo a estas actividades de empodera-
miento de los pacientes, trabajar procesos de toma de de-
cision compartida y establecer objetivos compartidos para
avanzar en los cuidados del paciente. Esto permite a los pro-
fesionales escapar de sus modos tradicionales de trabajo vy
adoptar nuevas formas de co-crear con los pacientes.

Esto implica para los directivos ejercer un liderazgo compar-
tido con los profesionales, permitiendo que estos puedan in-
novar localmente en la forma de trabajar con los pacientes.

En tercer lugar, capacitar a la organizacion para que los
profesionales puedan liderar iniciativas que promuevan
una mayor participacion de los pacientes en las mejoras de
las organizaciones. Existen numerosos ejemplos de que el
co-disefio y la co-creacion entre pacientes y profesionales
han contribuido a la mejora de la calidad y la seguridad cli-
nica. Por ejemplo, en el modelo colaborativo de red de en-
fermedades cronicas, los pacientes, familiares, los clinicos e
investigadores han colaborado juntos para mejorar los cuida-
dos de pacientes con enfermedad de Crohn con resultados
muy positivos.
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Todos los agentes de interés
deben contribuir al cambio

Las Universidades, el tercer sector, la industria farmacéutica,
las empresas tecnoldgicas, las sociedades cientificas, asi co-
mo otros agentes de interés del sector salud, trabajan, desde
su drea de conocimiento, en aportar su granito de arena en
la construccion de un modelo sanitario afectivo y efectivo.

No cabe duda de que la colaboracion conjunta entre los di-
ferentes agentes de interés contribuye a la innovacion, pero
ésta alcanzara su nivel Optimo si el paciente o la persona for-
ma parte activa del proceso de innovacion.

Ejemplos de integracion de la voz de las personas son cada
vez mas visibles. A modo de ejemplo, los pacientes ya for-
man parte del disefio de los estudios clinicos; participan en
la evaluacion de farmacos para la financiacion por el sistema
sanitario publico; no se concibe innovar en productos vy ser-
vicios sin que el paciente o la persona sea un agente activo
en el proceso de creacion, testeo y/o validacion, entre otros
muchos ejemplos, cuya suma estan contribuyendo a generar
la cultura de avanzar CON el paciente.

Recomendaciones

En este apartado se describen a modo de guia practica los ele-
mentos que son necesarios tener en cuenta para acelerar el
cambio. Para poder realmente pasar de una atencion pensada
PARA la persona a una atencion disefada CON la persona.
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A continuacion, se presentan una bateria de recomendacio-
nes del grupo multidisciplinar de expertos reunidos para este
proyecto.

El grupo de expertos considera que es necesario acelerar el
cambio. La «dosis» actual que hay en el sistema de salud no
es suficiente para poder expresar el enorme potencial que
encierra esta area de trabajo.

Las siguientes recomendaciones aplicadas conjuntamente
aceleraran el cambio creando un contexto receptivo para la
transformacion que se espera conseguir en esta area. Las re-
comendaciones estan formuladas pensando en su relevancia
tanto para el sector salud como en el sector de los servicios
sociales.

Recomendacion 1

Oportunidad para la politica sanitaria. Esta linea de trabajo
debe concebirse como una oportunidad para la politica sa-
nitaria y social. Las herramientas presentadas anteriormente
para el dAmbito «sistema» son relevantes para dar forma a esa
oportunidad en ese ambito.

No habra voz para el paciente en el sistema de salud y so-
cial sin la involucracion vy liderazgo de las administraciones
sanitarias. A ese nivel, debe pasar de ser la frase de moda
«el sistema centrado en el paciente» a ser una estrategia de
politica sanitaria genuina. Este cambio no es un programa, es
una estrategia de politica de salud.
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Recomendacidén 2

Humanizacién y afectividad. Con mas voz para las perso-
nas, el sistema de salud y social tendra mas oportunidades
de humanizarse y de contribuir a un modelo que ademas de
ser afectivo sea efectivo, ambos, principios fundamentales
de nuestro sistema sanitario. Siendo mas empaticos con los
pacientes y sus familias, mejoraremos su experiencia. La hu-
manizacion ha de llegar a todos los niveles, incluyéndola en-
tre los objetivos del centro sanitario.

Recomendacion 3

Adecuar los recursos. El foco en esas estrategias debe estar
en la finalidad que se busca con la integracién del paciente
(mejorar la calidad y seguridad del sistema, mejorar los resul-
tados de la atencion, etc.).

La existencia de recursos adecuados da credibilidad y soste-
nibilidad temporal a una nueva estrategia por lo que se reco-
mienda que la estrategia venga asociada a una financiacion
para poder hacer factible su implementacion.

Recomendacién 4

Focalizacidn en Resultados. Poner el foco en la medicion de
resultados en salud a nivel poblacional e incorporar indica-
dores de resultados que aporten valor al paciente (PREMs,
PROMs) vy eficiencia.
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Recomendacidén 5

Crear capacidad de cambio. Nos referimos a la incorporacion
de «agentes de cambio» para que doten a las instituciones u
organizaciones de la capacidad necesaria para implementar
la integracion de la voz de los pacientes a medio largo pla-
z0. Por ejemplo, una agencia externa a la administracion con
funcion facilitadora y asesora en integracion de voz.

Recomendacion 6

Potenciar las funciones de la Red de Escuelas. Todas las
CCAA deberian tener procesos para formar a pacientes en la
gestion de su enfermedad, con personal con las habilidades
y competencias necesarias (conocimiento de la metodologia
de formacion) vy financiacion. Esto puede hacerse a través
de la creacion de una Escuela de Pacientes o a través de un
programa de empoderamiento de pacientes, con el modelo
que cada CCAA encuentre mas adecuado a su idiosincrasia.

Las CCAA que no tengan programas o escuelas de paciente
podran apoyarse en la actual Red de Escuelas de Pacientes
y a su vez ésta debera fortalecer y potenciar determinadas
funciones como promover sinergias, homogeneizar la infor-
macion y formacion facilitada a los pacientes y generar evi-
dencia.

Recomendacion 7

Innovacién/Experimentacién. Es imprescindible establecer
mecanismos para promover, identificar, evaluar y desple-
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gar iniciativas gque mejoren la experiencia, resultados para el
paciente o la calidad del sistema, es decir, contribuyan a la
afectividad y efectividad del modelo de atencion sanitaria.
Un mecanismo es identificar aguellas experiencias innovado-
ras en Espana donde ha habido un liderazgo efectivo en este
tema, para después, poder promover su replicacion.

Recomendacién 8

Un indicador mas de calidad para los Directivos y profesio-
nales. Todas las CCAA/organizaciones deberian tener un mi-
nimo de intervenciones para integrar la voz del paciente que
varian en funcion del ambito de aplicacion.

A nivel de los directivos de una organizacion se recomien-
da una focalizacién: en aquellos procesos gue permitan eva-
luar y diagnosticar la experiencia y resultados de pacientes
(PROMs vy PREMS), en el redisefio de procesos integrando al
paciente (metodologias design thinking) y en fomentar los
programas de autocuidados.

A nivel de sistema sanitario se recomienda fomentar la mejo-
ra de la calidad de la atencién usando herramientas que dan
voz a los pacientes (PREMs y PROMSs) vy facilitando el acceso
a los programas de formacion en autocuidados.

Recomendacidén 9

Involucracién de los profesionales. Conviene buscar activa-
mente la involucracion de los profesionales sanitarios en los
programas de voz con los pacientes, evidenciando el valor
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que anade a la labor de los profesionales el trabajar colabora-
tivamente con el paciente en la toma de decisiones y gestion
de su enfermedad, en el redisefio de procesos y mejora de la
calidad y seguridad clinica.

Recomendacion 10

Capacitacion de profesionales e instituciones. Los profe-
sionales sanitarios vy las instituciones deben contar con la
formacion, las herramientas necesarias, capacidades vy el
tiempo material para poder desempefar estas nuevas fun-
ciones. De no existir (formacion, herramientas, capacidades
y el tiempo) no se podra llevar a cabo una implementacion
efectiva.

Se evidencia la necesidad de gue las disciplinas profesiona-
les cuya funcion es hoy eminentemente asistencial, adquie-
ran nuevas competencias en promover los autocuidados, en
habilidades para la toma de decisiones compartidas y en el
establecimiento de planes de cuidados personalizados. Esto
puede materializarse o bien en un rol especifico dentro de
una profesidn o que sea integrado como una competencia
mas en un rol ya existente.

Recomendacion 11

El cambio desde dentro. Una buena parte del cambio debe
venir de dentro del sistema de salud y social. Los profesionales
sanitarios y sociales deben liderar los procesos de redisefio vy
mejora de la atencion a la persona y deben ser apoyados por
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agentes con las competencias, conocimientos y habilidades
en métodos de integracion de la voz del paciente.

Recomendacion 12

Cooperacidn con Asociaciones de pacientes. Establecer un
proceso estructurado para conocer las asociaciones de pa-
cientes y otras organizaciones sin animo de lucro para escu-
char sus propuestas y definir los criterios para abordar sus
demandas (por ejemplo: evidencia, recursos necesarios, fac-
tibilidad en la implementacion, alineamiento con los objetivos
estratégicos de la organizacion o criterio de oportunidad).

Recomendacion 13

La voz es socio-sanitaria. El sistema de salud y de servicios
sociales puede elevar la voz de las personas de una forma
mucho mas eficaz usando las estrategias, herramientas y re-
comendaciones descritas en este texto. Las personas vy ciu-
dadanos a su vez deben asumir las responsabilidades de es-
tilo de vida y autocuidados gue permitan que el sistema de
salud pueda concentrarse en los mas necesitados. Las poli-
ticas sanitarias y sociales deben ayudar a los ciudadanos a
conseguir esa meta de llevar una vida sana.

Recomendacién 14

Nuevas formas de captacidn de pacientes. Conviene poner
en marcha un proceso para la identificacion, categorizacion
de pacientes candidatos a participar en procesos de mejora
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de la atencion o el sistema. Es necesario tener en cuenta que
los perfiles de pacientes que se pueden necesitar en cada
proceso pueden diferir. En ocasiones serdn pacientes con un
conocimiento profundo de una tematica, en otras ocasiones
con unas capacidades para aprender y entender el funciona-
miento de la administracion u organizacion (por ejemplo: en
la evaluacion de medicamentos, en proceso de contratacion,
etc.) o simplemente un pool de usuarios de un servicio que
representen la variedad de perfiles que se atienden en un
servicio.

Por tanto, la correcta definicion de los criterios de inclusion
de los pacientes, y su capacitacion en caso de que el proceso
y tematica en cuestion lo requiera, son claves para sacar el
maximo rendimiento de la participacion.
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A

Conclusiones

El movimiento que se ha generado a lo largo de estos ultimos
afos en torno a la integracion de la voz del paciente en el
sistema sanitario precisa de un impulso por parte de los de-
cisores politicos y demanda de una estrategia que se eleve
a politica sanitaria. En caso contrario, las intervenciones de
integracion de la voz de los pacientes seguiran teniendo un
impacto aislado.

Contar con los pacientes en los diferentes niveles (indivi-
duo-profesional, organizacion y sistema) aporta multiples
beneficios tanto para el paciente como para el sistema; con-
tribuye a la mejora de la calidad y seguridad, mejora la efi-
ciencia del sistema, promueve la satisfaccion de los profesio-
nales, entre otros, pero a su vez es un cambio de paradigma
que precisa de herramientas, procesos y dotar de capaci-
dad a las instituciones, organizaciones vy profesionales para
gue su aplicacion sea efectiva.

Este cambio no sera efectivo si no se cuenta con la participa-
cion activa de los profesionales y pacientes, es por ello, que
quiénes quieran avanzar en esta senda deberan promover
iniciativas para que los profesionales sanitarios lideren los
procesos de integracion de voz.
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Este documento pretende ser una guia para que adminis-
traciones, organizaciones y profesionales sanitarios pasen
de hacer cosas PARA el paciente a CON el paciente. Para
ello, se han identificado herramientas que permiten integrar
la voz del paciente en los diferentes niveles del sistema y un
listado de recomendaciones que, siguiendo sus pautas, per-
miten pasar a la accion en la integracioén sistémica de la voz
del paciente.
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>

Anexo 1. Detalle de las
herramientas para la
integracién de la voz del
paciente en el dmbito

Individuo (persona) profesional

Teach back: consiste en asegurar que el paciente ha com-
prendido bien la informacion que se le ofrece, teniendo en
cuenta que entre un 40 vy el 80% de la informacion médica
que se da se olvida inmediatamente y casi la mitad se entien-
de incorrectamente. Esta metodologia busca la confirmacion
de la explicacion realizada por el profesional provocando
gue el paciente exprese en su propio vocabulario lo que ha
entendido e interiorizado para comprobar su comprension.
El método de enseflanza ha mostrado tener efectos positi-
vos en una amplia gama de resultados de atencidn médica,
aungue estos no siempre hayan sido estadisticamente signi-
ficativos.

Una revision sistematica acerca de esta metodologia reveld
una mejora en el conocimiento especifico de la enfermedad,
la adherencia vy la autoeficacia. También se han evidenciado
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tendencias positivas en el autocuidado y en la reduccion de
las tasas de reingresos hospitalarios. Por tanto, la metodo-
logia teach back se muestra como un método de ensefan-
za efectivo en la educacion de personas con enfermedades
crénicas para maximizar la comprension de la enfermedad vy
promover el conocimiento, adherencia y autoeficacia y habi-
lidades de auto cuidado 28,

Open Notes: permite a los pacientes tener acceso a su histo-
rial médico a través de portales de pacientes. Los hallazgos
del estudio donde se evalua la efectividad de la implemen-
tacion de esta tecnologia sugieren que el acceso a la infor-
macion puede mejorar la comunicacion y relaciéon entre pa-
ciente y profesional; la seguridad y pueden promover una
involucracion mas activa del paciente en sus cuidados. En
EEUU se ha experimentado a través de un proyecto piloto en
2010 y en la actualidad ya hay mas de 11 millones de pacien-
tes en EEUU con acceso a sus notas 2, En otros lugares, co-
mo Espafia o Escocia, existen iniciativas donde los pacientes
tienen acceso a la informacion clinica a través de la carpeta
de salud.

OurNotes: es la evolucion natural de OpenNotes, donde los
pacientes son invitados a co-producir su historia clinica vy a
crear planes de cuidados de forma colaborativa con el pro-
fesional sanitario ", Esta iniciativa se esta testando en diver-
sos sitios; en UCLA donde se inicia el piloto en 4 centros en
el 2018 y en Beth Israel Deaconess Medical Center B9, Los
primeros «insights» extraidos de los participantes en el pro-
yecto identifican como potenciales beneficios de esta inicia-
tiva el empoderamiento de los pacientes, el fortalecimiento
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de la colaboracion entre paciente y profesional sanitario vy
probablemente, una disminucion de la carga de documenta-
cion por parte de los profesionales sanitarios. Pero todavia es
pronto para realizar conclusiones, ya que se requieren mas
estudios para evaluar el impacto real de este tipo de inicia-
tivas.

Método Stanford: se fundamenta en la educacion grupal a
través de pares, fomentando la participacion, el apoyo mu-
tuo vy la confianza de los participantes en su capacidad para
gestionar su salud y mantener una vida activa y plena .

Algunos resultados de estudios realizados a lo largo de los 30
aflos de puesta en marcha del programa en diferentes puntos
del mundo, revelan una disminucion significativa de las visi-
tas a urgencias (5%) tanto a los 6 como a los 12 meses en los
participantes del programa, lo que equivale a unos ahorros
potenciales de 364 $ por participante y unos ahorros netos a
nivel nacional de 3,3 billones de $ si un 5% de los adultos con
una o Mas condiciones cronicas realizaran el curso BY,

Otro estudio demostrd mejoras en los indicadores de salud
tales como fatiga, calidad de vida, suefio, problemas de salud
v los comportamientos saludables como la adherencia al tra-
tamiento o la comunicacion con el médico mejoraron a los 6
meses de recibir la formacion en personas con enfermedades
mentales serias en Michigan 5?2,

Este programa ha sido implementado en multitud de or-
ganizaciones y sistemas de salud, entre los que destaca el
NHS bajo el programa nacional de Expert Programme que
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ya cuenta con mas de 70.000 pacientes formados en todo el
pals, o en Espafa y organizaciones multiples en EEUU.

Metodologia del método Stanford

La esencia del programa consiste en que |los participantes disefien
sus propios planes de accidén semanalmente y se ayuden mutua-
mente a resolver problemas que se encuentran al crear y llevar a
cabo su programa de autogestion.

Caracteristicas

- 2lideres o pacientes activados son los responsables de liderar la for-
macion.

+  Grupos reducidos de entre 12-16 personas con problemas crénicos.
1 sesion de 2,5 h por semana durante 6 semanas.
Desarrollo en entornos comunitarios tales como centros de perso-
nas mayores, iglesias, bibliotecas y hospitales, asegurando que la ac-
cesibilidad sea buena para todos los asistentes y que el espacio sea
lo suficientemente grande y como para fomentar la participacion.
Materiales validados por profesionales de la salud de Stanford y de
la comunidad.

Contenidos
Técnicas para tratar problemas como la frustracion, la fatiga, el do-
lor y el aislamiento.
Ejercicio apropiado para mantener y mejorar la fuerza, la flexibilidad
v la resistencia.
Uso apropiado de medicamentos.
Comunicacion eficaz con familiares, amigos y profesionales de la salud.
Nutricion.
Toma de decisiones.
Coémo evaluar nuevos tratamientos.

Co-creating health, es un programa estructurado de forma-
cion de pacientes en la gestion de su enfermedad que con-
templa 3 apartados:
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e Formacion especifica a pacientes para que adquieran las
habilidades y la confianza necesaria para el autocuidado.
El programa se lleva a cabo con pacientes expertos vy la
duracion es de 7 dias.

¢ Programa para clinicos donde se trabaja el desarrollo de
habilidades, conocimientos y actitudes para dar soporte y
motivacion a la gente con condiciones cronicas.

¢ Programa para los gestores o directivos con el objetivo de
promover el cambio para que la organizacion o sistema
cree las condiciones necesarias para promover la auto-
gestion.

Los resultados muestran una mayor activacion de los pa-
cientes, una mayor motivacion y confianza para los autocui-
dados 3,

Flinders Program: herramienta y programa estructurado pa-
ra que los profesionales sanitarios y pacientes trabajen co-
laborativamente para desarrollar de forma estructurada un
plan de cuidados para la autogestion de su enfermedad M,

El programa se estructura en 4 apartados diferenciados:

a Evaluar el conocimiento en autogestion del pacien-
te: en este punto se evallan los conocimientos del
paciente sobre su enfermedad; la capacidad y ha-
bilidades que presenta para tener un rol mas activo
(adherencia al tratamiento, decisiones compartidas,
disponibilidad para atender a las visitas, capacidad de
seguimiento y gestion de sintomas y emociones); la
progresion hacia habitos saludables.
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b Preguntas abiertas y pistas que permitan explorar al
profesional sanitario sobre los intereses, necesidades,
identificar barreras o comportamientos del paciente
gue sean de relevancia para tener en consideracion.

c Identificacion de aspectos, preocupaciones, proble-
mas e intereses del paciente.

d Definicion del plan de cuidados estableciendo los ob-
jetivos compartidos vy el seguimiento de su consecu-
cion.

Decisiones Compartidas (DC): se define como un enfoque
donde los clinicos y pacientes comparten la mejor evidencia
disponible cuando se enfrentan a la toma de decisiéon y, don-
de los pacientes son apoyados para que tengan disponibles
las opciones existentes y puedan escoger sus preferencias
con toda la informacion disponible. Los pasos que se deben
seguir para aplicar esta metodologia son basicamente 3: (1)
informar al paciente de gue existen opciones; (2) asegurar
de gue ha entendido e interiorizado bien las opciones (he-
rramientas que facilitan este punto son issues cards, decision
boards, option grids, etc.) y (3) ayudar al paciente a que ex-
plore sus preferencias vy a la toma de decisiones.

Una revision sistematica de 86 estudios reveld que la aplica-
cion de DC contribuye a mejorar el conocimiento de los pa-
cientes; se sienten mas seguros en la toma de sus decisiones;
son mas activos y estdn mas involucrados en sus cuidados vy
en muchas ocasiones el paciente se decanta por intervencio-
nes mas conservadoras [,
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Organizacion o nivel meso

Patient Reported Outcomes Measures (PROMSs): son herra-
mientas estandarizadas, generalmente a base de cuestiona-
rios, para medir el impacto de intervenciones estrictamente
clinicas y conocer las percepciones de los pacientes sobre
aspectos como su salud, su enfermedad, el estado funcional
v su calidad de vida percibida.

Los PROMs se visualizan como herramientas prometedo-
ras especialmente en procesos de larga duracion ya que se
muestran como mecanismos para evidenciar los resultados
de la atencion en un tiempo relativamente corto. De hecho,
estas medidas se estan introduciendo con relativa fuerza en
la mayoria de estudios de investigacion, tanto es asi que el
National Institute of Health (NIH) ha dado fondos para el de-
sarrollo de PROMs de multitud de patologias cronicas y para
la poblacion general para su aplicacion en proyectos de in-
vestigacion B33,

Principalmente son herramientas de evaluacion y diagnosti-
CO ya que permiten evidenciar los resultados de la atencion
por parte de los pacientes, pero, ademas, los PROMs, cubren
otros objetivos como apoyar la involucracion del paciente en
sus cuidados y forzar el redisefo de las rutas de cuidados en
la linea de mejorar los resultados clinicos percibidos por el
paciente.

Patient Reported Experience Measures (PREMs) miden la
experiencia del paciente, centrandose en aspectos especifi-
cos del proceso de cuidados, eliminando asi la subjetividad
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asociada a las encuestas de satisfaccion B4, De hecho, los
PREMs estan desplazando a las encuestas de satisfaccion
por su falta de validez y utilidad, ya que los resultados de
dichas encuestas siempre reportan elevadas ratios de sa-
tisfaccion y su valor significativo es pobre, dando lugar a
falsas asunciones 71, En cambio, la informacion que apor-
tan los PREMs permite desarrollar y mejorar servicios, con-
tribuir en la mejora de la calidad y seguridad, hacer com-
paraciones entre sistemas y monitorizar la efectividad de
intervenciones.

La mayoria de PREMs y los mas extendidos en su uso son
de aplicacion en el dmbito hospitalario, en pacientes que
han hecho uso de los servicios hospitalarios tras un evento o
complicacion aguda. La mayoria aborda aspectos como pre-
ferencias en los cuidados, informacion recibida, la comu-
nicacion con los profesionales sanitarios y administrativos,
educacion, aspectos relacionados sobre las instalaciones,
soporte emocional y confort de la persona durante su es-
tancia y aspectos de coordinacion de cuidados.

En los Ultimos afos, v en respuesta a las necesidades de los
gue son los principales usuarios del sistema han ido apare-
ciendo nuevos instrumentos PREMs dirigidos a conocer la
experiencia del paciente cronico, pero su aplicacion, todavia
es hoy, incipiente.

Por otra parte, la mayoria de PREMSs se asocian a niveles asis-
tenciales o a la experiencia de atencion en un lugar concreto
(hospital, atencion primaria, centros de media larga estancia,
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etc.), pero pocos se centran en capturar la experiencia con
una vision holistica. Por tanto, existe recorrido de mejora en
la utilizacion de PREMs en pacientes cronicos y que capturen
la situacion de aspectos como la coordinaciéon de cuidados,
el soporte de cuidados o las multiples interacciones con dife-
rentes profesionales sanitarios.

Las organizaciones de servicio/profesionales sanitarios reci-
ben feedback tanto cualitativo como cuantitativo que permi-
te aplicar acciones de mejora continua.

Encuestas de satisfacciéon: miden el grado en que las ex-
pectativas del paciente se han cubierto en el proceso de
atencion.

Net Promoter Score (NPS): es un instrumento que mide la fi-
delidad y la prescripcion/recomendacion de un servicio o un
centro. Esta herramienta se ha utilizado de forma generaliza-
da en el sector servicios y en la actualidad se esta aplicando
en el ambito sanitario como instrumento de medicion de la
fidelidad y de la gestion de detractores.

Herramientas de investigaciéon cualitativa: son una bateria
de instrumentos (focus group, entrevistas en profundidad,
cuestionarios, etc.) aplicados en la investigacion cualitativa
gue sirven para captar los «insights» de los pacientes y son
uno de los instrumentos mas utilizados para captar su voz.
No existe una formula Unica de aplicacion, sino que en fun-
cion del objetivo que se busque, el reto estd en identificar
qué metodologia o combinacion de ellas ayuda a alcanzar el
objetivo deseado.
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Buzones de sugerencias y quejas proporcionan una fuente
de informacién muy poderosa, siempre que se utilice co-
mo fuente de informacion para aplicar areas de mejora vy
no como mera estadistica en las memorias anuales de la
Institucidon. Desgraciadamente, todavia hoy las quejas se si-
guen viendo como un fracaso en lugar de una oportunidad
para indagar en aquellos aspectos que estdn afectando a
la experiencia de atencion de los pacientes. Un ejemplo de
la buena gestion de las quejas se realiza en la Clinica Cle-
veland, donde periddicamente un grupo de agentes (médi-
cos, enfermeras, cuidadores y otros miembros del staff) se
rednen para revisar las quejas y sugerencias recibidas, asi
como los resultados de las encuestas de satisfaccion y en
especial los comentarios, que son los que mayor informa-
cion aportan. Estas reuniones sirven para identificar areas
de mejora que posteriormente son trabajadas por diferen-
tes vias (a través de los consejos asesores de pacientes o
Patient and Family Advisory Council (PFAC), o por otros
grupos de trabajo).

Canales estructurados para atender las necesidades de las
asociaciones de pacientes u organismos sin animo de lu-
cro. Quizas este tipo de participacion es la mas ampliamen-
te extendida y en muchas ocasiones se asocia un ejercicio
de participacion al hecho de escuchar las necesidades de
colectivos o asociaciones de pacientes con marcada repre-
sentatividad y al dar respuesta a sus demandas, pero en
realidad, esto solo responde a una pequefa parte de lo que
entendemos por Integracion de la voz de los pacientes. Al
no existir canales estructurados para trabajar de la mano
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con las asociaciones de pacientes, no se explota el poten-
cial para co-crear conjuntamente. Con el fin de optimizar
al maximo los encuentros con los responsables de las or-
ganizaciones sanitarias o los decisores en politica sanitaria,
dichas interacciones suelen tener un marcado caracter rei-
vindicativo. Es por este motivo que se precisa estructurar
estos canales de interaccion para optimizar las interaccio-
nes con las asociaciones dando oportunidad a que todas las
organizaciones sin animo de lucro, con independencia de
su tamafo o capacidad de influencia, sean escuchadas. En
ocasiones es pertinente profesionalizar las interacciones vy
formar en la tematica que se va a tratar a los representantes
de pacientes.

Proyectos de investigacidn en respuesta a las inquietudes
de los pacientes: al igual que el resto de proyectos de inves-
tigacion, buscan generar evidencia y conocimiento para la
toma de decisiones, pero en este caso la pregunta de inves-
tigacion nace de los pacientes. Su involucracion en estudios
de investigacion permite orientar la investigacion de forma
mas acertada ya que ayuda a la definicion correcta de la pre-
gunta de investigacion.

Tal es la relevancia de los estudios de investigaciéon en buscar
respuestas a las preguntas sin respuesta de pacientes y pro-
fesionales sanitarios, que EEUU pone en marcha un Instituto
de investigacion de los resultados Centrados en el Paciente
(PCORD.

Algunos de los estudios financiados por esta entidad han
contribuido a mejorar aspectos como la seguridad clinica (ej.



COMO AVANZAR CON EL PACIENTE

Estudio para la involucracion de los familiares de nifos hos-
pitalizados en la deteccion de errores médicos); optimizar
el disefio de intervenciones o servicios (ej. conocer la opi-
nion de la poblacién sobre la recogida de informacion so-
bre orientacion sexual de forma sistematica en las consultas
de atencion primaria); identificar intervenciones que apor-
tan valor o que no aportan valor para el paciente (inversion/
desinversion) (ej. Evaluacion del valor del autopinchazo en
pacientes con DMII para el seguimiento de los niveles de glu-
cosa en sangre) o mejorar los resultados en salud (empode-
rar a los pacientes con dolor cronico) 5,

Patient and Familiy Advisory Councils (PFAC) o los con-
sejos asesores de pacientes son los instrumentos mas ex-
tendidos. Se distinguen dos tendencias en la configuracion
de los miembros de estos Consejos asesores. Por una parte,
nos encontramos los que se nutren de pacientes que re-
presentan a asociaciones de pacientes u organizaciones sin
animo de lucro (modelo predominante en Espafia y Europa)
v los que se apoyan en un grupo de pacientes fuertemen-
te motivados, familiares y otros cuidadores, seleccionados
mediante un proceso de invitacion a participar volunta-
riamente tras conocer las motivaciones, intereses, conoci-
mientos previos y areas de interés (modelo predominante
en EE.UU.).

Los Consejos asesores tienen un enorme potencial no solo
para identificar areas de mejora y proponer soluciones para
mejorar la atencion al paciente, sino para alinearse con los
objetivos y la vision mas amplios de una organizacioén. Sin
embargo, para aprovechar el altruismo de las personas que
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participan activamente en estos consejos y que se vean tra-
ducidas en iniciativas concretas que aporten valor a todos
los agentes, se precisa de un liderazgo y apoyo institucional
adecuados, incluidos los recursos. Con demasiada frecuen-
cia después de la emocion inicial, estas comisiones acaban
siendo érganos infrautilizados y subvalorados. A modo de
ejemplo, el Consejo asesor del Memonal Sloan Kettenng Can-
cer Center es un ejemplo de buen aprovechamiento del po-
tencial que pueden tener estas estructuras en la mejora de la
atencion y en la puesta en marcha de iniciativas promovidas
por los pacientes.[*6,

Design thinking: Se define como un método para generar
ideas innovadoras que centra su eficacia en entender y dar
solucion a las necesidades reales de los usuarios. Proviene de
la forma en la que trabajan los disefadores de producto, de
ahf su nombre.

Se empezd a desarrollar de forma tedrica en la Universidad
de Stanford en California (EEUU) a partir de los afnos 70, vy
su primera aplicabilidad con fines lucrativos como «Design
Thinking» la llevd a cabo la consultoria de disefo IDEQO, sien-
do hoy en dia su principal precursora.

El proceso cuenta con 5 pasos definidos: (1) empatizar; (2)
definir una premisa de problema-resultado de las conversa-
ciones con los pacientes; (3) a través del brain storming pro-
mover que surjan muchas ideas gque pueden dar respuesta
al problema; (4) prototipar y construir modelos para poder
testar estas ideas; (5) probar los prototipos con los usuarios.
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Existen diferentes herramientas que ayudan a este proceso. A continua-
cion, se detallan una serie de ellas:

Service safaris: implica ir a observar en primera persona a los pa-
cientes, familias y equipos de atencion en su entorno y visualizar la
experiencia del paciente en su propio medio.

Storytelling: narrar |a historia de un paciente desde su punto de vista.

Patient journey: entender el viaje que hace el paciente y los puntos
en que toma decisiones para entender sus pensamientos y lo que le
mueve a realizar determinadas acciones.

- People: ver el mundo a través de los ojos de los usuarios, identifi-
car lo que le impulsa a tomar determinadas acciones o interaccio-
nes con la organizacion. Se trata de crear perfiles de pacientes para
comprender o representar los diferentes comportamientos que ac-
ceden a un servicio.

Service blueprint: mapeo de las interacciones que los pacientes tie-
nen con el personal clinico y no clinico, a través de descripciones
visuales de varios usuarios y sus acciones, lo que ayuda a identificar
donde los procesos internos pueden fallar.

Service roleplay: es un ejercicio de inmersion para identificar pro-
blemas, oportunidades y lagunas en el proceso al trabajar en situa-
ciones hipotéticas.

Mapa de empatia. Una técnica para empatizar con el paciente, co-
locando sobre el papel y en diferentes cuadrantes équé piensa vy
siente? cQué ve?, cQué escucha?, éQué dice?, éQué hace?, (Qué le
anima ?, ¢Qué le da miedo?

Experienced-based co-design (EBCD). Es una metodologia
de Design thinking, pero por su trascendencia y aplicabilidad
en el ambito sanitario se describe con mayor detalle. Se de-
fine como un instrumento de co-creacion y co-disefio donde
pacientes y cuidadores trabajan en asociacion con los profe-
sionales sanitarios para redefinir, crear o mejorar un proceso
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de atencidén o servicio determinado 7). La metodologia bus-
ca capturar y entender como la gente vive realmente la ex-
periencia de cuidados en un proceso o servicio. EBCD mejora
la experiencia del usuario haciendo aflorar los sentimientos
subjetivos vy personales del paciente, cuidadores vy profesio-
nales identificando los momentos clave que son los que de-
terminan la experiencia del paciente 8],

LLa metodologia se basa en reunir experiencias de los pacien-
tes y el personal a través de entrevistas en profundidad, ob-
servaciones vy discusiones grupales, identificando los puntos
clave de contacto con el servicio (puntos emocionalmente
significativos) y asignando sentimientos positivos o negati-
vos. Se crea una pelicula corta editada a partir de las en-
trevistas a los pacientes que se muestra al personal y a los
pacientes, transmitiendo de manera impactante como los
pacientes experimentan el servicio. El personal y los pacien-
tes se rednen para explorar los hallazgos vy trabajar en gru-
pos pequenos para identificar e implementar actividades que
mejoraradn el servicio o la ruta de atencion.

Esta metodologia fue diseflada por el NHS para identificar
soluciones simples que mejoren la experiencia de cuidados vy
tratamiento de los pacientes. Ha sido utilizado en multitud de
servicios como cancer, diabetes, tratamiento de drogas vy al-
cohol, servicios de emergencia, genética, unidades de media
larga estancia, cuidados intensivos, salud mental, ortopedia,
cuidados paliativos y unidades quirurgicas.
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Observar areas clinicas; mejorar el entendimiento ’
de lo que pasa en la practica real en la atencidn clinica

Entrevistar al staff, pacientes y familias; explorar las
quejas

Editar los videos de entrevistas de entre ’
25-30 minutos sobre capitulos tematicos

Reunidén de feedback para profesionales y staff y
consensuar las dreas en que los profesionales estan
de acuerdo para compartir con los pacientes

Reunién de feedback para pacientes y consensuar
las dreas de mejora

Reunidén conjunta entre pacientes y staff para
compartir puntos de vista y consensuar area de
mejora

QOrganizar grupos de co-disefio par ael desarrollo ’
de las dreas de mejora

_ Reuniodn final para poner en conjunto el trabajo ’
Reuniones del desarrollado por los diferentes grupos
grupo promotor

Figura 5. Proceso de EBCD. The point of care Foundation

Las intervenciones resultado de la aplicacion de esta meto-
dologia consiguen una mayor involucracion de los pacientes
de forma sostenida en el tiempo, y el proceso en si mismo se
visualiza como una herramienta potente de gestion del cam-
bio ya que ayuda a entender mejor la perspectiva del pacien-
te por parte de los profesionales sanitarios 71,
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Sistema (macro)

PROMs, PREMs, satisfaccion y fidelidad: Los objetivos que
se persiguen cuando se aplican desde este nivel van dirigidos
a fomentar la competitividad y la mejora continua. Las ex-
periencias activas en estos momentos desde el ambito ma-
cro estan relacionadas con su utilizacion como indicadores
de resultados para aplicar incentivos o penalizaciones a las
organizaciones y en paises donde los proveedores de salud
requieren de una certificacion para ser financiados por la sa-
nidad publica. Los resultados tanto en PROMs como en PRE-
Ms pueden ser uno de los aspectos considerados para la re-
novacion de la certificacion como proveedor publico, o para
justificar una penalizaciéon o un incentivo en la financiacion de
la actividad a los proveedores de salud.

El pais que mas ha avanzado en este aspecto es UK, que bajo
el programa PROMs, liderado por el departamento de cali-
dad del NHS han incorporado PROMs para procedimientos
como la operacion de protesis de cadera, rodilla, varices o
hernia inguinal B9, Los resultados se hacen publicos a nivel
de usuario final, con el objetivo de fomentar la transparencia
al poner accesible a la poblacion la informacion sobre los re-
sultados de atencion para apoyar la libre eleccion por parte
del paciente y promover la mejora continua en los proveedo-
res de salud.

El NHS esta trabajando en la expansion de esta iniciativa en
patologias créonicas como diferentes tipos de cancer, demen-
cia, patologias cardiacas y ginecoldgicas B4, A pesar de que
despuntan como instrumentos muy valiosos por la informa-
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cion que aportan, hay aspectos que se deben tener en con-
sideracion como puede ser el impacto de la edad o la morbi-
lidad en los resultados de la atencion, que requerird ajustes
por la complejidad del paciente.

EEUU utiliza como indicador de medicion de resultados de
la experiencia del paciente en los centros homologados para
la prestacion de atencion a pacientes del programa Medicare
o Medicaid la encuesta validada del Hospital Consumer As-
sessment of Healthcare Providers and Systems (HCAHPS).

La HCAHPS le permite al CMS (Centros de servicios de Me-
dicare y Medicaid) calificar a los proveedores de servicios
en base a la excelencia en la calidad de la atencion médica
segun los resultados de la HCAHPS. El CMS otorga califica-
ciones por estrellas que se hacen publicas a la poblacion con
el objetivo de facilitar a los consumidores informacion para
la eleccion de los centros para recibir la atencion. EI CMS ac-
tualiza las calificaciones cada trimestre.

Otras experiencias pivotan sobre instrumentos de mediciéon
de la fidelidad como herramienta para la medicion de resul-
tados de la calidad de la atencidn percibida. La comunidad
de Madrid, con caracter anual, incluye el NPS como indica-
dor de medicion de la fidelidad y los resultados obtenidos a
nivel de organizacién son compartidos. Las organizaciones
que consiguen mejores resultados se les otorga un premio en
reconocimiento a su labor.

Canales estructurados con las organizaciones de pacientes
y proyectos de investigacion: son los instrumentos utiliza-
dos para promover la escucha activa a nivel de sistema son
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los mismos qgue a nivel de organizacion, si bien adqguieren
mayor relevancia los canales estructurados con las organiza-
ciones de pacientes u otros organismos sin animo de lucro,
va gue los aspectos que mayoritariamente proponen tienen
afectacion a nivel de sistema (nuevas prestaciones, finan-
ciacion de nuevos medicamentos, etc.) o los proyectos de
investigacion que pueden dar respuesta a preguntas cuya
toma de decision es competencia del ambito macro (ej: in-
version o desinversion).

Consejo Asesor de Pacientes y Familias del Ministerio
(M-PFAC): Las funciones que desempefa este consejo son
equivalentes a las descritas en los Consejos de asesores del
ambito meso pero su aplicacion es en el ambito macro y por
tanto se abordan tematicas y aspectos que afectan al siste-
ma sanitario en su conjunto.

El M-PFAC puede contribuir a mejorar la calidad, la seguridad
vy la experiencia de cuidados en salud de los pacientes y sus
cuidadores; asegurar que los programas vy las politicas refle-
jen las necesidades del paciente; mejorar como los pacientes
y sus cuidadores acceden, entienden y usan la informacion vy
los servicios para tomar decisiones de atencion médica; par-
ticipar en decisiones estratégicas, entre otras.

El sistema sanitario de Ontario es uno de los pioneros en im-
plementar esta figura. Las funciones que le ha otorgado han
sido las de:

e Asesoramiento al gobierno sobre las prioridades clave
de atencion médica que tienen un impacto en la aten-
cion y la experiencia del paciente.
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* Impulsar cambios significativos en los programas vy
politicas provinciales.

* Ayudar ainformar sobre los planes de salud en Ontario.

El Consejo estd compuesto por 15 miembros y un Presidente.
El cargo de Presidente adquiere una relevancia importante
va que, ademas de liderar el Consejo asesor, es el nexo de
union con el Ministerio y el garante de que se contemple la
voz del paciente y familiares en la toma de decisiones del sis-
tema de salud en los niveles superiores del sistema 40,

A nivel nacional también se identifican iniciativas potentes
gue pivotan sobre Consejos Asesores, como es el caso de
Cataluina. En su caso, el Consejo Asesor es fuente de ideas
para mejorar el sistema sanitario e instrumento para avanzar
en la definicion e implementaciéon de las iniciativas que sur-
gen a través de la formaciéon de grupos de trabajo técnicos.

CHAT (Choosing Healthplans All Together): es un instru-
mento de deliberacidn participativa para definir prioridades
de la poblacion e involucrar a la ciudadania en la toma de
decisiones. Inicialmente surge como una metodologia para
disefar planes de salud y contribuir a la decision de cuales
son las prestaciones gue deben ser incluidas en éstos y pos-
teriormente se ha aplicado en otros procesos de deliberacion
publica como son: la identificacion de valores para orientar
la atencion de la salud; en la planificacion y desarrollo de la
atencidon sanitaria; aspectos relacionados con la gobernanza
del sistema (regionalizacién, asignacion de recursos/estable-
cimiento de prioridades y mejora de la calidad); y desarrollo
comunitario o practicas colaborativas ",
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La metodologia del CHAT esta disefada para ser utilizada vy
comprendida facilmente por los «no profesionales», pero a
menudo también se ha utilizado como herramienta de simu-
lacion y formacion en profesionales vy estudiantes de posgra-
do para ampliar su razonamiento sobre el establecimiento de
prioridades.

Para su aplicacion, el CHAT, usa un grafico circular con 3 cir-
culos concéntricos. En la parte exterior del circulo se sitdan
las opciones de debate (servicios para incluir en un segu-
ro (atencion primaria, hospital, cuidados de larga estancia,
etc.)); prestaciones para incluir en la cartera de servicios,
etc.) y en los circulos concéntricos se establecen los niveles
de valoracion (basico, medio, alto; rentabilidad, evidencia o
beneficios clinicos esperados, etc.). Adicionalmente se les da
unos marcadores que tienen asociado un valor econdémico vy
gue representa el valor asociado para poder realizar la toma
de decisiones.

Se establecen 4 rondas con un grupo de entre 9 a 15 perso-
nas. En la ronda 1, los participantes trabajan individualmen-
te como si estuvieran eligiendo para si mismos o para sus
familias; en la ronda 2, trabajan en grupos de 3 simulando
diferentes grupos poblacionales, para conseguir mayor re-
presentatividad de los intereses de |la poblacion; en la ronda
3, deliberan sobre sus elecciones como grupo en nombre de
todos los miembros de un estado u otra poblacion definida; vy
en la ronda 4, de nuevo deliberan individualmente.

Esta metodologia promueve la empatia vy la comprension de
la dificultad en la toma de decisiones vy les pone en situacion
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de tener que establecer prioridades y sacrificar determina-
dos aspectos a favor de otros e involucra al publico en deci-
siones que generalmente son asumidas por politicos o ges-
tores sanitarios 42!,

Co-Produccion: es la metodologia de co-creacion con mayor
aplicacion en el ambito de sistema. Se entiende por co-pro-
duccion al proceso a través del cual los inputs utilizados para
producir o disefar un servicio provienen de contribuciones
de gente que no pertenece o trabaja en el sistema.

Se parte de la premisa de que la gente que utiliza los servi-
cios son recursos ocultos en lugar de un elemento pasivo 43,
El efecto de la co-produccion es un cambio en el enfoque de
los servicios publicos. No sdlo mira hacia dentro de la organi-
zacion, sino que mira hacia la comunidad, buscando sinergias
entre recursos comunitarios existentes y redes de apoyo so-
cial con el objetivo de ampliar los servicios buscando no solo
lo que puede ofrecer el sistema sino como se puede comple-
mentar o apoyar con lo que pueden hacer los clientes o ciu-
dadanos. De esta forma se consigue un efecto multiplicador
de los recursos disponibles, ampliar el alcance o transformar
la forma en que operan siendo mas efectivos 44,

Los beneficios de la co-produccidn se concretan en:
e Mayor capacidad transformadora.
e Promueve la participacion por igual.

e Asegura la sostenibilidad de los servicios.
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¢  Promueve la innovacion.

e Da como resultado servicios mas coste-efectivos.

Iniciativas resultado de la co-produccion son el programa Ex-
pert Patient en UK, basado en la metodologia de Stanford,
de cobertura nacional y desplegada en todas las regiones de
UK, donde los pacientes con enfermedades crdnicas son en-
sefados por otros pacientes 45,
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Impulsora de los Programas Paciente Experto Catalunya® y Cui-
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Atencidon e Interaccion Social y Sanitaria (PIAISS). Diplomada Uni-
versitaria en Enfermeria por la Universidad de Barcelona. Master en
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itarias por la UAB. Miembro del nucleo central del PPAC - Departa-
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Medalla Trueta 2015 al Mérit Sanitari - Generalitat de Catalunya.

Carmen Martinez de Pancorbo
Directora Gerente Hospital Universitario 12 de Octubre (C. Madrid).

Licenciada en Medicina y Cirugia y Doctora en Medicina por la Uni-
versidad de Alcald de Henares. Diplomada en Epidemiologia Clinica
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y Metodologia de Investigacion por la Escuela Nacional de Sanidad
y Master en Documentacion y Sistemas de Informacion Sanitaria por
la Universidad Complutense de Madrid. Es Diplomada del Programa
Europeo de Liderazgo por la King’s Fund e INSEAD vy en Liderazgo
Publico por el Instituto de Empresa. Ha realizado el Programa de Di-
reccion Hospitalaria del Instituto de Empresa vy el de Alta Direccion
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Ha sido Jefe de Servicio de Admision, Documentacion Clinica y Sis-
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Hospital de La Princesa y Directora Gerente del Hospital Infanta
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Carmen Sudrez

Jefe de Servicio de Medicina Interna Hospital la Princesa (C. Madrid).
Licenciada en Medicina y Cirugia y Doctora en Medicina por la UAM
con especialidad en Medicina Interna. Diplomada en Metodologia de
Investigacion Clinica, Coordinadora del Grupo de Riesgo Vascular de
la SEMI, Coordinadora del Plan Estratégico de Medicina Interna de

la Comunidad Auténoma de Madrid. Miembro del Consejo Nacional
de Especialidades en Ciencias de la Salud. Miembro de la Comision
Permanente del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
miembro de la red de investigacion cardiovascular RECAVA, Coor-
dinadora de la Unidad de Innovacion del Hospital Universitario de La
Princesa. Profesora Titular de la Universidad Auténoma de Madrid.
Vicedecana de Docencia Clinica de la Facultad de Medicina de la UAM.

David Trigos

Accioén Psoriasis y Vicepresidente Europso (C. Madrid).

Licenciado por la Universidad de Oviedo. Desde 2012 es Delegado
en Accion Psoriasis, siendo nombrado vicepresidente de Europso
(The European Umbrella Organisation for Psoriasis Movements) en
2016. En 2018, fue nombrado Responsable de Relaciones Institucion-
ales en Kurere.
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Coordinadora de las lineas estratégicas de Paciente Activo. Direc-
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Universitaria de Enfermeria por la Universidad de Navarra. Master de
Relacion de Ayuda y Counselling. Miembro del Comité de Gestion
de la Red de Escuelas para la Ciudadania impulsada por el Minister-
io de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Miembro del grupo de
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y Saludable. Miembro del grupo de investigacion en Servicios de
Salud en Envejecimiento y cronicidad perteneciente al Instituto Bio-
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Gloria Gdlvez

Doctora en psicologia social. responsable de la Unidad de Atencion
a la Ciudadania y Trabajo Social del Hospital General Vall d’'Hebron
(Catalufa). Diplomada en enfermeria y Licenciada en Geografia e
Historia. Master en Gestidn Sanitaria, Master en Mediacion vy resolu-
cion de conflictos en organizaciones sanitarias y Master en Investi-
gacion con metodologia cualitativa.

Ha trabajado en el ambito asistencial en el Servicio de Cuidados In-
tensivos de un hospital de tercer nivel, en la docencia como profe-
sora asociada en el Departamento de Enfermeria Médico-Quirurgica
de la Universidad de Barcelona y en el ambito de la gestion, primero
como mando de la Direccion de enfermeria de un hospital terciario y
desde hace 15 aflos como responsable de la Unidad de Atencion a la
Ciudadania de diferentes organizaciones sanitarias.

Maria Dolors Navarro

Departamento experiencia del paciente en el HSJD de Barcelona
(Catalufia).

Doctora en Medicina y Cirugia, especializada en Medicina Preventiva
vy Salud Publica. Diploma IESE Business School en Gestion Estratégi-
ca y Liderazgo Social, Master en Direccion de Comunicacion, Master
en Salud Publica y Master en Salud Maternoinfantil por la Universi-
dad de Harvard. Diploma en Métodos y técnicas de analisis de datos
en Ciencias de la Salud por la Universitat de Barcelona. Ha ocupado
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con anterioridad los cargos de directora del Instituto Albert J. Jovell
de Salud Publica y Pacientes (Universitat Internacional de Catalun-
ya), profesora responsable del Area de Epidemiologia y Salud Publi-
ca de la Facultad de Medicina y Ciencias de la Salud (Universitat In-
ternacional de Catalunya). Ha ejercido de tutora de primer curso de
la Harvard Medical School y de la Harvard Dental School.

Manuel Ollero

Jefe Medicina Interna Hospital Virgen del Rocio y director de la Uni-
dad de Gestion Clinica de Atencion Médica Integral del Hospital Uni-
versitario Virgen del Rocio.

Doctor en Medicina y Cirugia por la Facultad de Medicina de Sevilla.
Profesor asociado de esta institucion y vicepresidente de la Socie-
dad Andaluza de Medicina Interna. Ademas, ha sido cofundador del
Grupo de Atencion de Pacientes Pluripatologicos y Edad Avanzada
de la Sociedad Espafnola de Medicina Interna. Fue director del Plan
Andaluz de Atencion Integral a Cronicos y Coordinador del Plan de
Croénicos en Andalucia.

Maria Rubio

Responsable de Atencion al Usuario. DG Calidad y Humanizacion
(Castilla la Mancha).

Funcionaria de la Consejeria de Sanidad, Diplomada en Enfermeria.
Ha realizado el Master en Atencidon al Usuario por la UOC, Master
para Directivos de las Organizaciones Sanitarias (Servicio de Salud
de Castilla-La Mancha), Master en Consumo vy Trabajo Social (Uni-
versidad de Castilla-La Mancha) y es asociada a la SEAUS (Socie-
dad Espafiola de Atencion al Usuario de la sanidad). Actualmente
desempefa el puesto de responsable de las Unidades de Atencion
al Usuario (Servicios de Atencion e Informacion a Pacientes), de-
pendiente organicamente del Servicio de Participacion y Atencion
Ciudadana de esta Direccion General.

Marta del Olmo

Responsable de Pacientes. Grupo QuironSalud (Madrid).
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Director Gerente de Osasunbidea (Navarra).

Licenciado en Medicina y Cirugia por la Universidad del Pais Vasco.
Posee un master en Metodologia de Evaluacion y Mejora de la Cali-
dad (Universidad Autdnoma de Barcelona), es Diplomado en Direc-
cion de Hospitales (Ministerio de Sanidad), ha realizado el Programa
de Direccion General (IESE), asi como el master en Negociacion y
Gestion de Conflictos (UOC en curso).
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v, a partir de entonces, en la gestion sanitaria y consultoria, pasando
a ocupar puesto técnicos en INSALUD de Guipuzcoa, Departamento
de Sanidad del Gobierno Vasco y en Osakidetza. Fue director méd-
ico del Hospital San Juan de Dios de Santurce (Vizcaya) vy fue re-
sponsable de la gerencia del Hospital de Zumarraga.

Fue socio director a la consultoria de gestion Innova Salud, empresa
que ha desarrollado desde entonces mas de 170 proyectos.
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Subdirectora General de Calidad y Cohesion. Ministerio de Sanidad,
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Licenciada en Medicina por la Universidad Complutense de Madrid.
Posee un master en Gestion de Servicios de Salud y Empresas San-
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directora Médico en el Hospital de Cruz Roja y Directora Médico en
el Hospital Universitario de Henares.
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Directora Gerente del Hospital San Juan de Dios en Pamplona y
Tudela. Licenciada en Medicina y Cirugia por la Universidad del Pais
Vasco, Master en Economia y Direccidon de Empresas (MBA) por el
IESE en Barcelona, Diplomada en Alta Direccidon Hospitalaria por

el Instituto de Empresa en Madrid y Diploma de Especializacion en
Liderazgo y Transformacion de Organizaciones y Sistemas Sanitari-
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Licenciado en Derecho por la Universidad de Deusto y Master en gestion
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