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Resumen

Antecedentes. La opinion sobre la actividad de las organizaciones sanitarias esta impulsando
la mejora de su calidad. En este estudio, los investigadores exploran las opiniones de pacientes
y visitantes sobre el papel que desempenan los datos para su cuidado, tratan de averiguar qué
medidas encuentran mas utiles pacientes y visitantes, y evaltian la comprension que tienen de
diversos procesos, del rendimiento del sistema y de las medidas de resultados de los pacientes,
asi como métodos alternativos de presentacion de esos datos.

Métodos. Estudio transversal de método combinado, que incluyo la consulta del Patient and
Family Advisory Council (PFAC) y la realizacion de entrevistas estructuradas con una muestra
de conveniencia de pacientes y visitantes no relacionados con el PFAC de 12 unidades de
hospitalizacion en todo el sistema sanitario. El PFAC evalug las representaciones graficas
utilizadas para comunicar 22 posibles medidas internas y sugerir cualquier cambio

necesario para informar mejor del proceso, el funcionamiento del sistema y los resultados

de los pacientes a los propios pacientes y a los visitantes durante su estancia en el hospital.
Resultados. Aunque el PFAC apoy6 cualquier esfuerzo para mejorar la transparencia de los
datos en las unidades de atencion al paciente, no apoy¢ mostrar calificaciones por unidad,
niveles de certificacion de especialidad de enfermeria o niveles de formacion en enfermeria,
por lo que estas medidas se excluyeron de este estudio. El PFAC recomendé que los graficos
se simplificaran tanto como fuera posible, incluyendo la visualizacion de solo 1 afio de datos
mensuales. El PFAC solicité que todos los ejes estuvieran claramente etiquetados, que hubiera
mas estandarizacion y que los ejes de ordenadas se ampliaran en todos los graficos para evitar
la aparicion de altas tasas de problemas de seguridad. Discusion. Este estudio demostré que
pacientes y visitantes tienen una opinion positiva sobre el aumento de la transparencia de los
datos en torno a la experiencia del paciente y a la seguridad en el lugar en que se prestan los
cuidados, pero encontraron que las medidas de seguridad son menos ttiles y més dificiles de
comprender en relacion con las medidas de la experiencia del paciente

Antecedentes

Los datos publicados sobre el rendimiento
de los hospitales son cada vez mas
frecuentes, y se ha depositado gran
confianza en la promesa de que los
informes de calidad mejoran la atencion.

De acuerdo con un creciente aumento de
datos, proporcionar a las organizaciones
sanitarias comentarios sobre su rendimiento
es impulsar la mejora de su calidad'.
Simultaneamente, va en aumento la peticion
de informacion y responsabilidad para
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reducir la asimetria de la informacion
entre los profesionales y los pacientes®”.
La asimetria de la informacion médica se
produce cuando los profesionales tienen
mads acceso que los propios pacientes

a la informacion sobre la enfermedad

del paciente y los cuidados que se le

han dispensado. En este estudio, los
investigadores analizaron si la transparencia
de los datos en el lugar en que se prestan
los cuidados ofrece un enfoque eficaz
para reducir esta brecha e identificar

potencialmente un nuevo enfoque para
mejorar la calidad y la seguridad de los
cuidados.

Estudios previos revelan que los pacientes
desean informacion sobre el rendimiento
del hospital®, y la participacion de los
pacientes se reconoce, cada vez mas, como
un componente clave en el rediserio de
los procesos sanitarios y se recomienda
como un medio para mejorar la seguridad
del paciente®. Con algunas pruebas que
indican que los pacientes estan preparados
para recibir informacion para participar en
la mejora de los resultados®!?, los autores
de este estudio creen que una estancia en
el hospital es el momento oportuno para
que los pacientes se involucren como
participantes activos en la mejora de la
calidad y la seguridad de sus cuidados.

El sistema sanitario donde se llevo a cabo
el estudio esta desarrollando un enfoque
para informar del proceso de cuidados, del
rendimiento del sistema y de los resultados
de los pacientes a los propios pacientes y a
los visitantes en cada unidad. La intencion
es aumentar la transparencia y reducir la
asimetria de la informacion con el objetivo
principal de involucrar a los pacientes y a
los visitantes como participantes activos
en sus cuidados. Al reconocer las posibles
dificultades para asimilar la informacion
sobre calidad y seguridad, asi como
al participar en la toma de decisiones
compartidas, investigadores anteriores han
sugerido que las repercusiones que conlleva
el hecho de informar de las medidas de
resultados probablemente aumentaran si se
incluye al paciente y a los miembros de su
familia en la seleccion y desarrollo de estas
medidas''. En este estudio, los investigadores



exploran las opiniones de pacientes y
visitantes sobre el papel que desempenan los
datos al incluirlos en sus cuidados, analizan
qué medidas encuentran mas utiles pacientes
y visitantes, y evaltan su comprension de

los diversos procesos, el rendimiento del
sistema y las medidas de los resultados de los
pacientes, asi como métodos alternativos de
presentacion de esos datos.

Los objetivos de este estudio piloto fueron
comprender mejor el valor que pacientes y
visitantes perciben cuando tienen los datos
disponibles en el lugar en que se prestan
los cuidados y como perciben que esos
datos cambian su capacidad para participar
activamente en la mejora y seguridad de
sus cuidados. Antes de implementar mas
ampliamente el programa, los investigadores
querian incluir a los pacientes y a los
visitantes en la identificacion de los elementos
informativos que consideraban importantes,
para que seleccionaran como y donde
presentarlos, y depuraran su presentacion
para que fueran mas claros y mas utiles.

Métodos

Ambito del estudio y participantes. Este
estudio transversal de método combinado
incluyo la consulta al Patient and Family
Advisory Council (PFAC) el 14 de abril
de 2014 y la realizacion de entrevistas
estructuradas con una muestra de pacientes
y visitantes no relacionados con el PFAC
de 12 unidades de hospitalizacion del
Christiana Care Health entre el 1 y el

11 de julio de 2014 (v. el cuadro Glosario
de términos de investigacion).

El Christiana Care Health System es un
centro médico académico independiente,
no sectario y sin animo de lucro, que
cuenta con dos hospitales de agudos: el
Hospital Christiana, un hospital suburbano
de 906 camas en Newark, Delaware, y el
Hospital Wilmington, un hospital urbano
de 291 camas en Wilmington, Delaware.
Las unidades de estudio fueron tres unidades
médicas, tres unidades residenciales, tres
unidades posparto, dos unidades quirirgicas
y una UCL

Desarrollo de datos para su divulgacion
y evaluacion. El equipo multidisciplinario
formado para dirigir esta iniciativa estaba
compuesto por representantes de la adquisicion

La evidencia demuestra
que proporcionar a las
organizaciones sanitarias
comentarios sobre su
rendimiento es impulsar la
mejora de la calidad.

de datos, calidad y seguridad de enfermeria,
prevencion de infecciones, experiencia del
paciente y el centro de investigacion. Los
investigadores revisaron todos los informes
mensuales por unidad para identificar
aquellos que cumplian los siguientes criterios
para el intercambio de datos.

® Los datos debian informar de parametros
estandarizados, alineados con el plan ope-
rativo anual de la organizacion y comunicar

el proceso, el rendimiento del sistema o los
resultados de los pacientes.

® Los datos compartidos debian reducir la
asimetria de la informacion que caracteriza
a la asistencia sanitaria y facilitar la corres-
ponsabilizacion del paciente, que permitiria
que los pacientes fueran mejores socios en
la calidad, la seguridad y la experiencia de
los cuidados que reciben.

Se present6 una lista de 22 medidas
candidatas al PFAC para obtener feedback.
El PFAC evaluo las graficas utilizadas
para informar de 22 posibles medidas
internamente y sugerir cualquier cambio
necesario para comunicar mejor los datos
del proceso, el rendimiento del sistema
y los resultados de los pacientes a los
pacientes y a los visitantes durante su
estancia en el hospital. El PFAC selecciono

Glosario de términos de investigacion

Término Definicion

X2 Prueba estadistica utilizada para identificar las diferencias
estadisticas entre dos variables categéricas o mas (como varones
y mujeres, o categorias de educacion o edad)*

Muestra de Muestra obtenida mediante el uso de los participantes a

conveniencia

los cuales es més facil acceder; no se hace ningun intento de
asegurar que la muestra sea verdaderamente representativa
de la poblacién diana'”

Estudio transversal

el tiempo*?

En este estudio altamente eficiente y disenado para la
investigacion basada en una encuesta, el investigador observa el
resultado y la exposicién a una intervencion en un solo punto en

Prueba exacta de

Esta prueba estadistica de significancia se utiliza para evaluar

Fisher conjuntos de datos pequerios que solo describen dos variables
nominales (nombre, no niimero)*
Media Promedio matematico*'

Estudio de método

Este estudio combina enfoques cualitativos y cuantitativos para

combinado la recopilacion de datos. Los estudios de método combinado
permiten recopilar informacién con mayor profundidad y amplitud
que cualquiera de los enfoques podria producir por separado*

N Tamaiio de la muestra*'

p Estadistica que indica la significancia; p < 0,05 significa que los

resultados son significativos; cuanto menor sea el nimero, menor
serd la probabilidad de que los resultados se deban al azar'’

Desviacion estandar
(DE) respuestas®'

Varianza o rango: cuanto mayor sea la DE, mayor seré el rango de

Prueba de la t

Prueba estadistica utilizada para establecer las diferencias entre
dos grupos cuando la variable dependiente es datos continuos*
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(Qué parametros acepto
el PFAC*?

Parametros aceptados por el PFAC
® Tasa de reingreso a los 7 dias**

® Tasa de infeccion urinaria asociada
con el uso de sondas

® Infeccion por Clostridium difficile

® Tasa de septicemia asociada con
catéter venoso central

® Amabilidad y trato respetuoso por
parte de las enfermeras

® |actancia exclusiva*

® Higiene de las manos

® Evaluacion del usuario hospitalario
del indice de profesionales y sistemas
sanitarios

® Duracion de la estancia

® Formacion sobre medicacién

® Comunicacion de la enfermera

® Dolor

® Caidas del paciente

o Ulceras de decubito

® Tranquilidad durante la noche

® Uso de los métodos de contencion
® Regreso a la UCI**

® Capacidad de respuesta del personal
® Neumonia asociada con el respirador
Parametros no aceptados

por el PFAC

® Tasas de certificacion de especialidad
de enfermeria

® Formacion en enfermeria

® Calificacion de la unidad

*Esta tabla enumera los 22 pardmetros seleccionados

inicialmente por el equipo piloto y los 19 que

acept6 el PFAC. De los pardmetros aceptados, todos

eran graficos lineales excepto un gréfico de barras.

De los parametros no aceptados, la formacion en

enfermeria era un diagrama de sectores y los otros
eran un solo numero o porcentaje.

**UCl y unidades residenciales solamente.
*Unidades posparto solamente.

19 de las 22 medidas candidatas para
su uso en este estudio (v. el cuadro ;Qué
pardametros acepto el PFAC?).

Entrevistas estructuradas a pacientes y
visitantes. Los investigadores y la direccion
de calidad y seguridad de enfermeria
diseniaron guias de entrevistas estructuradas
para explorar si los pacientes y los visitantes
comprendieron y encontraron util cada
proceso seleccionado, el rendimiento del

48 Nursing2017 | Volumen 34| Ntimero 5

sistema y los resultados de los pacientes. Para
reducir al minimo la carga del encuestado,

se pidio a cada participante que examinara
solo cinco medidas. Las medidas se asignaron
al azar entre los participantes, excepto en

el trabajo de parto y en el parto, que fue
sobremuestreado para “lactancia materna
exclusiva”, y en la unidad residencial, que fue
sobremuestreado para “retorno a la UCI”.

Todas las entrevistas estructuradas
incluian preguntas sobre si la facilidad
de disposicion para los pacientes y
los visitantes de los datos del proceso
seleccionado, el rendimiento del sistema
y los resultados de los pacientes podrian
ayudarles a ser mejores socios en la
calidad y la seguridad de sus cuidados; si
los paneles de la unidad colocados en un
lugar visible en las unidades de cuidado
de pacientes serfan la mejor manera de
divulgar las medidas de la unidad; lo que
les preocupa a los pacientes y los visitantes
sobre la transparencia de los datos, y lo que,
en todo caso, los pacientes y los visitantes
pueden valorar acerca del hecho de tener
facil acceso a los datos del proceso, el
rendimiento y los resultados.

Los investigadores recopilaron datos
demograficos, incluyendo edad, raza, sexo
y nivel de estudios porque investigaciones
previas muestran que estas caracteristicas
influyen en las relaciones entre el paciente
y el médico, y en las preferencias sobre
la participacion en la toma de decisiones
médicas'>!".

Dos ayudantes de investigacion
administraron las entrevistas estructuradas
en habitaciones de pacientes, zonas y salas
de espera de la unidad. Los pacientes y
visitantes aptos fueron adultos que se
encontraban en las unidades seleccionadas y
que hablaban inglés como idioma materno,
no estaban aislados y no presentaban
deterioro cognitivo.

Analisis estadistico de datos. Se utilizaron
la prueba de la x? y la prueba exacta de Fisher
para analizar el impacto del sexo, la edad, la
raza y el nivel de estudios en las evaluaciones
de pacientes y visitantes de la facilidad con
que comprendian las medidas presentadas y
su utilidad. Se utilizé un analisis de regresion
solido para evaluar la asociacion entre la
capacidad de los pacientes y los visitantes

para comprender los datos compartidos y su
utilidad. Por ultimo, se utilizo la prueba de la t
para examinar la diferencia en las preferencias
de los encuestados cuando las medidas se
agruparon sobre la base de la presentacion
utilizando el lenguaje clinico frente al lenguaje
no clinico y las medidas de la experiencia

del paciente frente a las medidas de dario al
paciente.

El lenguaje clinico se definio como
cualquier terminologia que probablemente
solo era entendida por los profesionales
sanitarios. El lenguaje no clinico se definio
como el “lenguaje claro que podria ser
entendido universalmente”. Del mismo
modo, cualquier medida de enfoque
centrado en el paciente o en la experiencia
del paciente en los cuidados se defini6 como
una medida de la experiencia del paciente.
Las medidas que informaban de casos de
dario a pacientes como resultado de sus
cuidados u hospitalizacion se describieron
como medidas de dafio al paciente.

El analisis cualitativo de las preguntas
abiertas se realiz6 codificando manualmente
y clasificando las respuestas. Un autor (CM)
codifico todas las respuestas y otro (JG)
reviso estos codigos. Juntos establecieron las
categorias finales.

Resultados

Comentarios y acciones implementadas
por el PFAC. El PFAC esta compuesto
por 25 miembros voluntarios de ambos
hospitales. Las edades de pacientes y
visitantes van de 25 aos a mas de 70. En
general, los miembros del PFAC apoyaron
enormemente los esfuerzos que se hicieron
para lograr una mayor transparencia de

los datos en las unidades de atencion al
paciente. Sin embargo, no apoy¢o mostrar
calificaciones por unidad, niveles de
certificacion de especialidad de enfermeria
o niveles de formacion en enfermeria, por
lo que estas medidas se excluyeron de este
estudio. A pesar de las pruebas que sugieren
una relacion positiva entre el nivel de
formacion del personal de enfermeria y los
resultados de los pacientes'®, los miembros
del PFAC tenfan muy claro que no querfan
comprometer la confianza de pacientes

o visitantes en la capacidad de su equipo
de cuidados. Puesto que los pacientes o



los visitantes no pueden colaborar con

los equipos de cuidados para influir en la
certificacion de especialidad de enfermeria
o los niveles de formacion en enfermeria
durante su estancia, los miembros del PFAC
decidieron que no podrian recomendar que
se compartiera esta medida.

El PFAC recomendo que los graficos se
simplificaran tanto como fuera posible y
propusieron que se mostrara solo 1 afio de
datos mensuales, que, segin creian, eran
datos suficientes para mostrar tendencias,
pero no tanto como para ser confusos.

Los investigadores sugirieron afiadir un
concepto de clasificacion con estrellas para
cada medida, pero el PFAC lo rechazo en
pos de la simplicidad. Sin embargo, los
miembros del PFAC apoyaron el etiquetado
de cada punto de datos mensual y el uso de
figuras lineales para representar el ntimero
de pacientes que los datos representan
cuando se comunican como una tasa (v. el
cuadro Grdfico de muestra para informar de
una sola medida de dano al paciente).

El PFAC solicit6 que todos los ejes
estuvieran claramente etiquetados y que
hubiera mas estandarizacion entre las
medidas, lo que sugiere que cualquier punto
de referencia, media o mediana incluido en
un grafico se etiquetara simplemente como
objetivo. Los miembros del PFAC también
pidieron que se identificara claramente si era
deseable estar por encima o por debajo del
objetivo, pero explico que no todos los graficos
debian ser iguales y que los graficos de lineas y
barras también se comprendian bien.

Por ultimo, el PFAC recomendd que los
ejes de ordenadas se ampliaran en todos
los graficos para evitar la aparicion de
altas tasas de problemas de seguridad en la
unidad. Esta recomendacion sigui6 a una
larga discusion, en la cual los miembros
del PFAC sopesaron las consecuencias
de la inquietud por la percepcion de un
alto riesgo de experimentar un problema
de seguridad por la tergiversacion de los
datos del proceso, el rendimiento y los
resultados. El PFAC lleg6 a la conclusion de
que, siempre y cuando los ejes estuvieran
claramente etiquetados y las escalas fueran
estandarizadas con medidas similares, no
se falsearia la informacion al ampliar los
ejes de ordenadas en los graficos, pero que

La asimetria de la
informacion se produce
cuando los profesionales
tienen mas acceso que
los propios pacientes a
la informacion sobre la
enfermedad del paciente
y los cuidados que se le
han dispensado.

esta modificacion controlaria la inquietud
innecesaria sobre el riesgo entre pacientes y
visitantes.
Todas las recomendaciones del PFAC
se adoptaron antes que se comenzara a
encuestar a pacientes y visitantes.
Entrevistas estructuradas de
pacientes y visitantes. Los investigadores
entrevistaron a 41 (58%) pacientes
y 30 (42%) visitantes de un total de
71 individuos. Los participantes fueron
principalmente estadounidenses blancos
(68%) y mujeres (62%), y tenian una media
de edad de 52 arios (DE: 18,93; v. el cuadro
Instantdnea de los participantes).

Pacientes y visitantes como socios en
los cuidados. De los participantes, el 89%
(63/71) —el 85% (35/41) de los pacientes y el
90% (28/31) de los visitantes— coincidio en
que la transparencia de los datos afectara a
los pacientes y a los visitantes, y les ayudara
a ser mejores socios en la calidad y seguridad
de los cuidados prestados por la institucion.

Utilidad e interpretabilidad de
los datos. Los participantes revisaron
348 pantallas de datos seleccionadas
aleatoriamente de las 19 pantallas de
muestra disponibles (promedio de
4,90 pantallas cada uno). El analisis
revelo que la comprension de los datos
de una muestra determinada por parte
de los participantes se correlaciono
considerablemente con lo util que
encontraron esos datos (p = 0,001). La
medida en que los participantes pudieron
entender los datos y su utilidad no se vio
afectada de forma importante por el grupo
al cual pertenecia (paciente o visitante),
sexo, edad, raza o nivel de estudios.

Preferencias de pacientes y visitantes
a partir del contenido de los datos. La
medida de higiene de las manos fue facil de
comprender y util para la mayoria de los
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Instantanea de los participantes

Caracteristica

Numero (N = 71)

Tipo de persona encuestada

Pacientes 41 (57,7%)

Visitantes 30 (42,3%)
Sexo

Hombre 27 (38,0%)

Mujer 44 (62,0%)

Edad en arios, media (DE) [rango]

52 (18,9) [18-92]

Raza
Blanco/caucasico
Negro
Otros

48 (67,6%)
17 (23,9%)
6 (8,45%)

Nivel de formacion
Doctorado
Master
Licenciatura
Diplomatura
Estudios universitarios incompletos
Formacién profesional
Bachillerato o su equivalente
Bachillerato, sin titulo

Primaria

participantes (92%). Muchos participantes
(88%) informaron de que las tasas de
reingreso a los 7 dias eran utiles y faciles

de comprender, y la satisfaccion de los
pacientes con el manejo del dolor ocupaba
el tercer lugar, pues el 88% de participantes
indicaron que esta medida era util y facil de
comprender.

De las 19 medidas examinadas, se
describieron las 10 que pacientes y
visitantes encontraron utiles y faciles de
comprender, utilizando lenguaje no clinico,
y el uso de lenguaje no clinico fue mucho
mejor comprendido y mas util al presentar
todos los tipos de datos (p = 0,03). Aunque
la medida que se consider6 mas util y de
facil comprension, la higiene de manos, fue
una medida de dano al paciente, los otros
9 parametros de los 10 principales fueron
medidas de la experiencia del paciente.
Estas medidas se clasificaron mucho mas
altas por los pacientes y los visitantes sobre
la base de lo bien que comprendian las
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3 (4,2%)
13 (18,3%)
13 (18,3%)
4 (5,6%)
11 (15,5%)
1 (1,4%)
18 (25,4%)
7 (9,9%)
1 (1,4%)

medidas y lo utiles que les parecian a ellos

(p =0,03; v. el cuadro Percepcion de la utilidad
por parte de los participantes y comprension de
las medidas de la unidad).

Preferencias de pacientes y visitantes
por la transparencia de los datos.
Cuando se les pregunto a los participantes
si les preocupaba el hecho de disponer
de informacion acerca de la atencion del
paciente en su unidad, el 85% (60/71) de
los participantes no manifestaron ninguna
preocupacion. Los tres participantes
(4%) —dos pacientes y un visitante— que
manifestaron preocupacion por el hecho
de que las unidades mostraran los datos
explicaron que estaban preocupados por ver
malas tasas donde ellos o sus seres queridos
recibian cuidados.

Pacientes y visitantes tenfan preferencias
muy similares respecto a la mejor manera
de mostrar datos sobre las unidades, pues
el 66% (27/41) de los pacientes y el 63%
(19/30) de los visitantes estaban de acuerdo

en que la colocacion de paneles de datos

en una zona central era la mejor manera de
comunicar informacion a los pacientes y

los visitantes. Aquellos participantes que no
estaban de acuerdo o no estaban seguros sobre
todo estaban preocupados por la visibilidad

y accesibilidad de esta informacion para
aquellos que pasaban la mayor parte de su
tiempo en las habitaciones de los pacientes.
Sugerencias alternativas incluyeron carteles,
folletos, carpetas e informacion en las pantallas
de television de los pacientes.

Varios temas comunes surgieron de las
respuestas de los pacientes y los visitantes
sobre el concepto de datos facilmente
disponibles en la unidad de atencion al
paciente. El tema mas frecuente fue la
apreciacion de la disponibilidad de los
datos. Pacientes y visitantes asociaron la
transparencia de los datos con honestidad,
comodidad, acogida, tranquilidad, confianza
y una “sensacion de que cada uno hace lo
mejor” y no tiene “nada que ocultar”.

Varios encuestados explicaron que
disponer facilmente de los resultados, los
procesos y las medidas de rendimiento
de los pacientes permitio a pacientes y
visitantes hablar con los miembros del
equipo de cuidados o preguntarles sobre
las medidas, procesos o resultados que les
preocupaban. Los informadores también
comentaron que era util que se les recordara
qué temas son importantes mientras
estan en el hospital y de qué deben ser
conscientes durante su estancia.

Discusion

Este estudio demostro que pacientes y
visitantes tienen una opinion positiva sobre
el aumento de la transparencia de los datos
en torno a la experiencia del paciente y

los datos de seguridad en el lugar en que
se prestan los cuidados, pero encontraron
que las medidas de seguridad eran menos
utiles y mas dificiles de comprender en
relacion con las medidas de la experiencia
del paciente. Esto es coherente con trabajos
anteriores que llegaron a la conclusion

de que los resultados de la experiencia

del paciente eran preferidos por los
pacientes'®?°, pero presentan un obstaculo
para la participacion de estos en la mejora
de los resultados de seguridad.



La desconexion entre el deseo de pacientes
y visitantes de participar en sus cuidados
como participantes activos y la percepcion
del uso y comprension de los datos de
seguridad podria atribuirse a varios factores:
baja alfabetizacion sanitaria?'-**; falta de
conocimiento sobre el tema?*?*; confianza
en su propia capacidad de influir en los
resultados®’, y una percepcion erronea del
propio riesgo para la seguridad personal®®.

Se pueden presentar varios argumentos
para aumentar los informes sobre
transparencia de los datos sobre el
rendimiento hospitalario tanto en el
ambito de la seguridad como en el de la
experiencia del paciente. Eticamente, los
que tienen mayor interés en el rendimiento
hospitalario, pacientes y visitantes, tienen
derecho a saber si el rendimiento de los
miembros del equipo de cuidados de la
unidad es bueno. Ademis, si se espera que
los pacientes contribuyan a reducir los
costes y los acontecimientos adversos, solo
podran tomar decisiones importantes si
disponen de la informacion apropiada. Si
bien este argumento se ha presentado en el
contexto de la toma de decisiones basada
en el valor de la asistencia sanitaria®®, el
trabajo repetido muestra que los pacientes
prestan poca atencion a esta informacion
al seleccionar a los profesionales
sanitarios'®*%*. Aunque gran parte del
debate sobre el aumento de la transparencia
de los datos se ha centrado en datos de
precios o en la disponibilidad de registros
de salud personales®, otros recomiendan
aumentar la transparencia de los datos de
seguridad y resultados®*. Sin embargo,
las peticiones para poner estos datos a
disposicion de los pacientes en el lugar en
que se prestan los cuidados no se citan
en gran parte de la bibliografia.

Los investigadores creen que los resultados
de este estudio apoyan el beneficio de
ampliar la transparencia para incluir a
pacientes y visitantes en el lugar en que se
prestan los cuidados. Las recomendaciones
y la evidencia lo apoyan. Por ejemplo, la
Organizacion Mundial de la Salud promueve
la participacion de los pacientes en la higiene
de las manos y recomienda que pacientes
y visitantes pidan informacion sobre
cualquier iniciativa existente que involucre

a pacientes en el centro de salud y pidan

a los profesionales sanitarios que estén a
punto de tocarlos que se limpien las manos
y agradecérselo cuando lo hagan®. A pesar
de ello, una revision sistematica llevada a
cabo en 2011 llego a la conclusion de que no
habia informacion suficiente sobre el papel

de la corresponsabilizacion del paciente en la
mejora de la higiene de las manos para llevar
a cabo una revision sistematica tradicional®”.
Se dispone incluso de menos informacion
sobre el papel del paciente en la prevencion
de otros tipos de acontecimientos adversos,
reingresos o errores médicos.

Percepcion de la utilidad por parte de los participantes
y comprension de las medidas de la unidad

A .. , Clasificacion de Clasificacion
Informacion mostrada Puntuacion - o 2
la informacion del lenguaje
Higiene de las manos 92,1% Dafio al paciente No clinico
esalde r'eadmlsmn 88,2% Experiencia del paciente No clinico
a los 7 dias
Dolor 88,1% Experiencia del paciente No clinico
Amabilidad y trato
respetuoso por parte 87,2% Experiencia del paciente No clinico
de las enfermeras
UTTl 85,7% Experiencia del paciente No clinico
la noche
TG LIS T 85,4% Experiencia del paciente No clinico
del personal
Regreso a la UCI** 84,6% Experiencia del paciente No clinico
(T ¢l 82,5% Experiencia del paciente No clinico
enfermera
Lactancia exclusiva* 80,0% Experiencia del paciente No clinico
Duracion de la estancia  77,1% Experiencia del paciente No clinico
CAUTI 72,0% Dafio al paciente Clinico
Caidas del paciente 68,8% Dafio al paciente No clinico
Ulceras de deciibito 65,6% Dafio al paciente No clinico
Forrr!acu.n"l S 65,1% Dafio al paciente No clinico
medicacion
Infeccién por - . -
0
Clostridium difficile 64,3% Danio al paciente Clinico
CLABSI 60,5% Dafio al paciente Clinico
VAP 50,0% Dafio al paciente Clinico
EDCblbe m S 44,4% Dario al paciente No clinico
de contencion
HCAHPS 35,0% Dafio al paciente Clinico

*Basado en el porcentaje de participantes que encontraron que la informacion era util y comprensible.

**Solo UCI y unidades residenciales.
*Solo unidades posparto.

Clave de la abreviatura: CAUTI: tasa de infeccion urinaria asociada con el uso de sondas; CLABSI: tasa de septicemia
asociada con catéter venoso central; HCAHPS: evaluacion del usuario hospitalario del indice de profesionales y sistemas

sanitarios; VAP: neumonia asociada con el ventilador.
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> RINCON DE LA INVESTIGACION

Los investigadores descubrieron una fuerte
correlacion entre las percepciones de pacientes
y visitantes sobre la utilidad de una medida y
la facilidad con que comunicaron ser capaces
de comprenderla, y parece que la correlacion
es estable en las caracteristicas individuales.
Esto apoya trabajos previos que identificaron
la coherencia en la percepcion por parte de
los pacientes de los datos de calidad entre
las caracteristicas, incluyendo edad, sexo,
raza, tipo de cobertura sanitaria y tipo de
hospitalizacion®**. Si bien este estudio es
solo un primer paso para comprender c6mo
debe presentarse informacion a pacientes
y visitantes, en cambio apoya el interés de
pacientes y visitantes en mayor transparencia
de los datos y destaca la necesidad de
desarrollar formatos para presentar los datos
a los pacientes que les permitan comprender
primero y luego contribuir a alcanzar
los objetivos de seguridad, ampliamente
reconocidos como fundamentales en el
sistema sanitario de los Estados Unidos™®.

Este estudio puede estar limitado por
sesgo de seleccion. Los pacientes y visitantes
que participaron pueden tener diferentes
percepciones y opiniones que aquellos que se
negaron a participar. Incluso mas importante,
el estudio excluy¢ sistematicamente a aquellos
pacientes y visitantes que no hablaban inglés.
Las personas que no hablan inglés pueden
tener necesidades muy diferentes respecto a la
informacion sobre el proceso, el rendimiento
del sistema y los resultados del paciente que
aquellas que st hablan el idioma. Su capacidad
para comprender la informacion presentada
probablemente sea muy diferente de la de los
hablantes de inglés.

Los pacientes en aislamiento, que fueron
excluidos del estudio, pueden tener una
opinion diferente sobre los datos disponibles
publicamente que los pacientes no aislados.
Aunque el estudio incluy6é una muestra
representativa de participantes de habla
inglesa, un estudio de investigacion futuro
deberia analizar las preferencias de pacientes
y visitantes que no hablan inglés, asi como de
aquellos que permanecen aislados.

Por dltimo, se pidio a los participantes que
solo expresaran su opinion sobre si compartir
datos sobre el proceso, el rendimiento del
sistema y los resultados de los pacientes en el
lugar en que se prestan los cuidados afectaria
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Pacientes y visitantes
asociaron la transparencia
de los datos con
honestidad, comodidad,
acogida, tranquilidad
y confianza.

a los pacientes y a los visitantes, ayudandoles a
ser mejores socios en la calidad y la seguridad
de sus cuidados. A pesar de que el estudio llegd
a la conclusion de que pacientes y visitantes
tenian una opinién abrumadoramente positiva
sobre el potencial de un mayor intercambio de
datos para mejorar la calidad y seguridad de
sus cuidados, la evidencia demuestra que los
usuarios de servicios sanitarios rara vez utilizan
los datos disponibles para tomar decisiones
sobre sus cuidados®*.

Los esfuerzos futuros deberfan utilizar
los hallazgos de estudios como este para
concebir un planteamiento para compartir
datos con pacientes y visitantes en el
hospital. Los esfuerzos para evaluar la
transparencia de los datos deben centrarse
en las repercusiones que conlleva el hecho
de compatrtir el proceso, el rendimiento
del sistema y las medidas de la experiencia
del paciente en la calidad y seguridad de
los cuidados, asi como la identificacion
de obstaculos para atraer a pacientes y
visitantes como participantes activos en los
cuidados que estos reciben. ll
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Vuelven las paperas: lo que
las enfermeras necesitan saber

Paula Barbel, PhD, PNP; Kathleen Peterson, PhD, RN, PCPNP-BC,

y Elizabeth Heavey, PhD, RN, CNM

LA HARVARD UNIVERSITY, la State
University of New York, la Boston
University, la Indiana University, la
Sacred Heart University, la University de
San Diego... una extensa lista de campus
universitarios en los que, durante 2015
y 2016, los profesionales de la salud han
tenido que atender y contener varios
brotes de paperas. Las paperas son
consideradas por los Centers for Disease
Control and Prevention (CDC) una
enfermedad de declaracion obligatoria.
En 2016, los CDC informaron de la
mayor incidencia de casos de paperas

de la ultima década. Asi, en noviembre
de 2016, 45 Estados
habian comunicado
casos de paperas y

6 de ellos con mas de
100 casos identificados,
principalmente

en institutos y
universidades, con un
total de 2879 pacientes
infectados'. Esta cifra es
mas del doble de casos
de paperas comunicados
en 2015. Muchos de

los estudiantes afectados habian recibido
la vacuna de forma adecuada. Este
articulo presenta una revision sobre las
paperas y acerca de aquellos aspectos
que la enfermera necesita saber para
proteger a los pacientes de esta infeccion
resurgente.

Epidemiologia

Las paperas son una infeccion virica aguda
causada por el paramixovirus, un miembro
de la familia Paramyxoviridae'?.

Las paperas se
transmiten a través de
las gotas respiratorias,

los fomites o la

saliva y se replica

principalmente en
la mucosa del tracto
respiratorio superior

Las personas nacidas antes de 1967
probablemente recuerdan los tiempos en los
que las paperas eran una enfermedad virica
comun en la infancia; de hecho, anualmente
se notificaban 186 000 casos'. Cuando en
1967 se aprobo la vacuna de virus atenuados
contra las paperas, se empez6 a administrar
aninos entre 12 y 15 meses’. Se establecio
que su eficacia para prevenir la infeccion en
dosis tnica era de entre un 78% y un 91%,
y el nimero de casos de paperas en Estados
Unidos se redujo de forma significativa. Sin
embargo, continuaban produciéndose brotes
entre los niflos en edad escolar. Por ello, en
1989 la Comision Asesora de Vacunacion
(CAV) recomendo
anadir una segunda
dosis para los nifios de
sexto de primaria y los
adolescentes.

La aprobacion de
la legislacion sobre
vacunacion obligatoria
y la recomendacion en
2006 de una segunda
dosis de vacuna para
ser administrada a
nifios entre 4 y 6 afnos
aun fortalecio mas la administracion de
la vacuna trivalente sarampion-paperas-
rubéola (SPR)*. Se recomienda también una
segunda dosis para todos los adolescentes.
Todo ello contribuy¢ a reducir un 99% de
casos de paperas en Estados Unidos'.

Contagio

Las paperas se transmiten a través de las
gotas respiratorias, los fomites o la saliva y
se replica principalmente en la mucosa del
tracto respiratorio superior®’. El periodo
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