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El  pasado  mes  de  noviembre  tuve  el  privilegio  de  ser invitada
por  SEDENE  al  XXIX  Congreso  Anual  de  la Sociedad  Española
de  Enfermería  Neurológica  celebrado  en la  ciudad  de Gra-
nada,  y V  Congreso  Internacional  de  Enfermería  Neurológica,
cuyo  lema  era  MetaCuidado,  un  nuevo  entorno  enfermero.
Salud  4.0,  Big  Data,  inteligencia  artificial,  Blockchain,  NPL  y
el  metaverso,  efectivamente  constituyen  ya  parte  del nuevo
ecosistema  del cuidado.  Estamos  en  la  era del  MetaCuidado.

Me  pidieron  impartir  la  Conferencia  de  Clausura  bajo
el  título:  Gestionar  por  y  para el paciente,  experiencia

del  paciente  como  objetivo  clave  del  cuidado. Y  aunque
de fondo  teníamos  ese  MetaCuidado  del  progreso,  de  la
tecnología,  del avance,  el  título  de  la  conferencia  estaba
impregnado  de  la  esencia  enfermera  y  su  marco  de refe-
rencia,  la  persona,  el  entorno,  la  salud  y  el  cuidado.
El  Metaparadigma  enfermero,  también  MetaCuidado.  Y es
que  ambos  son esencia  enfermera,  ese  Metaparadigma  que
constituye  la  base  sobre  la  que  se sustenta  la  profesión
enfermera  y  el  MetaCuidado  de  adaptación  a la  realidad  del
cuidado  del  siglo XXI,  sin  perder  su  esencia.

Ese  MetaCuidado  que  incluye  a la  persona, el  paciente
como  ser  individual,  en  familia,  pero  también  un ser  inte-
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gral, completo,  complejo,  con su dimensión  física,  psíquica,
espiritual,  sociocultural,  que  marca  el  enfoque  holista  de  la
disciplina  enfermera.  El  entorno,  sus condiciones,  circuns-
tancias  e  influencias  que  afectan  al  desarrollo  y  a la  salud
de  las  personas.

La  salud, la  meta  de los  cuidados  enfermeros.  La  salud
entendida  desde  la  visión  amplia  que  marcó  la OMS  hace ya
muchos  años. Y  el  cuidado, que  retomando  a Henderson,  nos
dice  que  es  la  función  propia  de la  enfermera,  que  consiste

en  atender  al  individuo,  enfermo o sano, en  la  ejecución

de aquellas  actividades  que  contribuyen  a  su salud  o a su

restablecimiento  (o a evitarle  padecimientos  en la  hora  de

la  muerte),  actividades  que  él  realizaría  por  sí  mismo  si

tuviera  la  fuerza,  voluntad  o conocimientos  necesarios1.

Y  efectivamente,  como reza  el título  de  la  conferencia,
las  enfermeras  gestionan  los  cuidados  por y  para  el  paciente,
desde  esta visión  integral  de la atención  a  la  salud,  pero
la  cuestión  es  reflexionar  acerca  de si  realmente  integran
también  la  experiencia  del paciente  como  objetivo  clave  del
cuidado,  porque  esto  significa  ir todavía  un  poco  más  allá.
Es  también  parte  del  MetaCuidado.

En un modelo  de atención  a  la  salud  muy  hegemónico  del
modelo  biologicista,  en el  que  las  instituciones  son  valora-
das  por datos  puramente  asistenciales  y  de actividad,  datos
clínicos,  de equipamiento  sanitario,  poco  se suele  tener  en
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cuenta  al destinatario  del servicio,  al paciente,  a la  familia,
a  los  ciudadanos.  Entender  qué  significa  incluir  la experien-
cia  del  paciente  en  la  gestión  de  los  cuidados,  y  en  general
en  toda  la atención  a  la  salud  de  los ciudadanos,  y cuáles
son  sus  resultados  parece  muy procedente  con  el  ánimo  de
dar  ese  viraje  y unirse  a la  corriente  que  incluye  la expe-
riencia  del  paciente  como  unos  de  los  pilares  de  la  calidad
asistencial2.

La  definición  más  aceptada  internacionalmente  de lo que
es  la  experiencia  del paciente  (EdP)  es la  que  hace  el  Beryl
Institute,  quien  dice  que  es la suma  de  todas  las interaccio-
nes, configuradas  por  la  cultura  de una organización,  que

influyen  en  las percepciones  del paciente,  a lo  largo  de  la

continuidad  del  cuidado3,4.
En esta  definición  identificamos  4 elementos  clave  que

influyen  y  marcan  la  EdP.  Las  interacciones  personales,  todos
esos  puntos  de  contacto  en  los  que  hay interacción  con
profesionales,  procesos,  entornos,  etc.  Puntos  de  contacto
como  consultas,  ingresos  en instituciones  sanitarias,  pun-
tos de  urgencias,  salas  de  espera,  webs,  teleconsulta,  etc.,
momentos  y encuentros  que  generan  una  experiencia.  El
segundo  elemento  es la cultura  de  la  organización  que  viene
marcada  por  la  misión,  la  visión  y  los  valores  de  la  organiza-
ción  que  impregnan  la institución  y a sus  profesionales.  Esa
forma  de  ser  y  hacer  que  se  reconoce  en  una  organización
y  que  se  mantiene  con el  paso del tiempo.  La  percepción
subjetiva  del  paciente  y/o  de  la familia  constituye  el  tercer
elemento  que  marca  la EdP  y  hace  referencia  a  aquello  que
el  paciente  y su familia  reconocen,  comprenden  y  recuer-
dan  de  su  proceso  y sus  interacciones  con la  institución.
Esta  percepción  subjetiva  está a su vez  condicionada  por
experiencias  previas,  creencias,  valores  y  la cultura  de la
persona.  Y  como  cuarto  elemento,  sería  el  continuo  de la
atención.  Porque  la  experiencia  del paciente  no  es algo  pun-
tual,  sino  que se conforma  en  el  continuo  de  la  atención  a
la  salud.

Posteriormente  se añaden  3 aspectos  que  parece  que
aportan  a  su comprensión,  practicidad  y  aplicabilidad.  Los
nuevos  elementos  nucleares  serían  la  alianza  y el  com-
promiso  activo  del paciente  y  la  familia,  la  necesidad  de
centrarse  en la  persona  como  un  ser  integral  y  conferir  un
carácter  amplio  e  integrado  de  la experiencia  que  incluye
además  aspectos  relativos  de  calidad  y seguridad4,5.

Pasado  un tiempo  desde  el  inicio  de  esta corriente  y
a  la  vista  de  los  resultados  de  la  investigación,  podemos
afirmar  que  la experiencia  del paciente  no  es únicamente
una  medida,  es todo  un  proceso  transformador  que  parte
de  la necesidad  de  escuchar  a los  pacientes/personas,
entender  realmente  sus necesidades  y, a partir  de  ahí,
hacer  un  proceso  de  transformación  y mejora  de la
atención.

La  investigación  todavía  no  muy  abundante  en esta
temática  de  EdP,  sí  ha  generado  ya  conocimiento  muy inte-
resante.  En  la  revisión  sistemática  llevada  a  cabo  por Doyle
et  al.2 con el  objetivo  de  conocer  la relación  entre  la aten-
ción  centrada  en  la EdP  y sus  resultados  en  eficacia  clínica  y
seguridad,  pudieron  demostrar  que  cuando  los  profesionales
tienen  la  capacidad  para  empatizar  y respetar  las  preferen-
cias  de  los pacientes  y  anteponer  sus  intereses,  incluirlos
en  la  toma  de  decisiones,  capacitarles  para  el  autocuidado,
además  son  profesionales  honestos  y  transparentes,  se
coordinan  de  forma  efectiva  y  garantizan  la  continuidad  de

la  atención  y  trabajan  en ambientes  limpios  y  seguros,  se
producen  mejores  resultados.  Para diferentes  procesos  de
salud  y  en distintos  contextos,  se demuestra  que  hay  una
mayor  supervivencia,  mejor  adherencia  al  tratamiento,  un
uso  más  adecuado  de los servicios  sanitarios,  disminuye
el  número de eventos  adversos  y los pacientes  tienen  un
mayor  compromiso  con  la  gestión  de la propia  salud.

En  todo  esto  subyace  que  cuando  a los  pacientes  y
las  familias  se les  facilita  información  clara,  comprensi-
ble,  empática,  adaptada  a sus  necesidades,  respetando  sus
creencias  y de una  forma  bidireccional,  ellos  comprenden  y
están  informados,  se sienten  comprometidos  e  involucrados
en  la  gestión  de  su salud.  Además,  ellos  también  informan
mejor  y aportan  datos  relevantes  para la  toma  de  decisio-
nes  conjunta,  evitando  derivaciones  innecesarias,  ajuste  de
tratamientos,  etc.  Cuando  la  comunicación  mejora,  hay una
mejor  adherencia  a los  tratamientos  y  al  autocuidado.

También  se ha demostrado  una  disminución  de  eventos
adversos  como  infecciones  nosocomiales,  lesiones  asociadas
a  la  dependencia  o hemorragias  posquirúrgicas.

Se  puede  afirmar  de forma  contundente  que  proveer
atención  a  la salud  con una  orientación  hacia  la mejora  de
la  experiencia  del paciente  se justifica  por su valor  por  ofre-
cer  una  atención  más  humanizada  y  centrada  en la persona
y  sus  necesidades,  pero  también  por sus  resultados  en salud,
eficacia,  eficiencia,  seguridad,  etc.6.

Y  procede  también  el  planteamiento  sobre  la  EdP;  es  este
MetaCuidado  del  progreso  y de la  tecnología,  conocer  qué
se ha  estudiado  al respecto y qué  nos  dice  la  investigación.
Encontramos  una  revisión  sistemática  muy reciente  y muy
interesante7 que  pone  de  manifiesto  que  la  Salud  Digital,  la
eSalud,  es una  realidad  diferente  a la atención  tradicional
de la  que  sabe  poco  sobre  los  factores  que  influyen  en  la  EdP
en Salud  Digital.  Identifican  una  serie  de factores  influyentes
que  conducen  a  una  experiencia  positiva  o negativa,  a partir
de determinantes  técnicos,  determinantes  conductuales  y
determinantes  organizacionales.  Proponen  una  nueva  defi-
nición:  «la  experiencia  del  paciente  digital  es la suma de

todas  las interacciones,  afectadas  por los  determinantes

conductuales  del  paciente,  enmarcadas  por  las tecnologías

digitales  y conformadas  por  la  cultura  organizacional,  que

influyen  en  las percepciones  del  paciente  a lo largo  del  con-

tinuo  de  la  atención  que  canaliza  la  salud  digital», definición
basada  en la  del Beryl Institute,  adaptada  a  esta  nueva  rea-
lidad  de la eSalud.

Esta  revisión  sistemática7,  junto  a otros  de  los  esca-
sos  estudios  publicados  al  respecto8,  nos  permiten  mirar  al
futuro  y  vislumbrar  aspectos  de interés  en los  que  continuar
trabajando,  como la  necesidad  de incluir  en las  organiza-
ciones  la  EdP  y  la EdP  en Salud  Digital,  sabiendo  que  la
orientación  hacia la mejora  de la experiencia  del paciente
además  de garantizar  una  atención  más  humanizada  y  cen-
trada  en la  persona  y sus necesidades,  mejora  los  resultados
para  los  pacientes,  sus  familias  y para  las  organizaciones.

Los  profesionales  y  los pacientes  tienen  que  participar  en
el  diseño de las  Tecnologías  Digitales  Sanitarias  y en  la  toma
de decisiones  de uso,  con una  orientación  a la  mejora  de
la  usabilidad  de las  herramientas,  haciendo  un  esfuerzo  por
proporcionar  a los  pacientes  Tecnologías  Digitales  Sanitarias
fáciles  de usar  y con  certificación  de calidad,  capacitándo-
les  en todos  los  niveles  de uso  y evaluando  la capacidad
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individual  de  la  persona  para  su  utilización.  Claramente  la
tecnología  no debe  abrumar  al  paciente  ni ignorar  sus  nece-
sidades.

Como  futuras  líneas  de  investigación  se plantea la  estan-
darización  de  indicadores,  métodos  o  herramientas  de
evaluación  de  la EdP  digital,  el  desarrollo  de  marcos  o
modelos  que apliquen  a los diseños  y explorar  cómo  los
diseñadores  entienden  y  abordan  el  EdP  digital  en  el  proceso
de  diseño de  las  Tecnologías  Digitales  Sanitarias.

La  experiencia  del  paciente  y  la experiencia  del paciente
digital  sin  duda  son parte  del MetaCuidado  del progreso  tec-
nológico,  anclado  en  el  Metaparadigma  enfermero,  marco
de  referencia  de  la profesión  enfermera.
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