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Resumen

Las entrevistas de los pacientes pueden transmitir experiencias individuales de
enfermedad y atencion médica, que complementan y aumentan la evidencia
epidemiolégica y de salud publica. Estas entrevistas, recopiladas mediante una
investigacion rigurosa y apoyo con herramientas digitales (audio y video), pueden
generar evidencia y un potencial importante para influir en las politicas y la practica. En
el contexto keniano de la salud del recién nacido, el trabajo en curso esta generando
evidencia para mostrar el potencial transformador de las respuestas de los pacientes.

Sistemas de salud centrados en las personas

La Comision de Salud Mundial The Lancet de 2018 sobre Sistemas de Salud de calidad en
la era de los Objetivos de Desarrollo Sostenible, posicioné las experiencias positivas de
los usuarios como componentes esenciales de los sistemas de salud de alta calidad y
pidié mas investigacion sobre las experiencias de los pacientes.

En este estudio se argumenta que tratar de reducir la experiencia del paciente a un
conjunto de indicadores cuantificables es un enfoque inadecuado para capturar las



experiencias complejas y matizadas de los encuentros con un sistema de salud que
evoluciona con el tiempo y proporciona una comprension insuficiente para alcanzar el
objetivo de la atencion centrada en las personas.

Los autores sugieren que se puede y se debe poner mayor énfasis en el analisis de las
opiniones de los pacientes sobre su salud y enfermedad, y que esta forma de evidencia,
hasta el momento, esta infrautilizada para informar las politicas y la practica clinica en
entornos de bajos ingresos.

Especificamente, el trabajo propone que las respuestas de los pacientes, recopiladas
mediante el uso de investigaciones rigurosas basadas en entrevistas y compartidas con
herramientas digitales (p. ej., audio y video) pueden generar evidencia persuasiva con un
potencial importante para el impacto en las politicas y las practicas.

Comprender y recopilar las experiencias de los pacientes.

Existe una amplia gama de enfoques para recopilar, comprender y, fundamentalmente,
utilizar las experiencias de los pacientes. Duschinsky y Paddison ofrecen un concepto que
ahora es importante en la administracion y las politicas de atencion de salud
contemporaneas en entornos de altos ingresos como el Reino Unido, donde experiencias
de los pacientes pueden abarcar la voz del paciente, la eleccién del paciente, la
experiencia del paciente, las perspectivas del paciente, la autoridad del paciente y los
pacientes como auditores.

En Kenia, se esta llevando a cabo un estudio que busca utilizar las experiencias de las
madres con partos prematuros como un trabajo pionero para utilizar la opinién de
pacientes, recopiladas a través de entrevistas grabadas en video, para mejorar la
atencion. El nacimiento prematuro sigue siendo una prioridad de salud mundial. Es
esencial mejorar la calidad y el acceso a la atencion de estos recién nacidos prematuros,
pero el progreso es demasiado lento. Las descripciones de las experiencias de las madres
podrian desempefiar un papel en la estimulacion de ideas para mejorar a nivel nacional,
regional y local, y en informar sobre la capacitacion. Las ideas emergentes podrian incluir
conocimientos y expectativas sobre la prematuridad, experiencias de cuidado de un
recién nacido prematuro y los desafios que enfrentan después del alta, tanto practicos
(p. ej., acceso a atencién de seguimiento) como socioecondmicos (p. ej., estigma social y
efectos en el empleo). Las implicaciones para la politica y la practica incluyen una mejor
educacion durante el embarazo sobre la posibilidad de un parto prematuro tanto para la
madre como para su pareja, sus familias y comunidades, y el establecimiento de grupos
de apoyo para madres de bebés prematuros.

El trabajo realizado sobre las unidades de cuidados intensivos neonatales en Kenia
destaca el papel clave que tienen las madres y los cuidadores informales al brindar
atencion a los recién nacidos enfermos en los hospitales, y sus temores y desafios al
interactuar con el personal médico y de enfermeria.



Comentario del revisor:

El fortalecimiento del sistema de salud sigue siendo complejo, dificil y desafiante. Los
sistemas de salud de muchos paises del Africa subsahariana se caracterizan con
frecuencia por ser débiles, con mecanismos inadecuados de gestion y financieros
deficientes. Poner a los pacientes y al personal en el centro de los sistemas de salud es
un paso esencial para fortalecerlos.

Comprender las experiencias de los pacientes es clave para avanzar hacia una atencion
centrada en las personasy es uno de los pilares de la calidad en la atencion sanitaria. Sin
embargo, las experiencias de los pacientes no son un concepto sencillo.

Se necesita investigacidon sobre las experiencias de los pacientes para fortalecer el
sistema de salud. El punto central de argumento es que la investigacién que utiliza las
opiniones de pacientes ofrece un gran potencial, pero esta infrautilizada en los paises de
ingresos bajos y medianos. Como complemento a otros enfoques para recopilar
experiencias de pacientes (p. ej., grupos focales, encuestas y otros tipos de investigacion
en paises de ingresos bajos y medianos), las respuestas de pacientes recopiladas y
analizadas rigurosamente, difundidas publicamente a través de historias digitales, se
pueden utilizar de manera deliberada en politicas y capacitacion, desarrollar habilidades
de empatia, comunicacion y trabajo en equipo en el personal. Estas respuestas tienen el
potencial de identificar mejoras a lo largo del proceso de atencion y de apoyar una
atencion centrada en las personas que puede ser transformadora.

Las entrevistas a los pacientes son una poderosa forma de conocimiento que puede
iluminar y explicar los dilemas que plantean las investigaciones biomédicas,
epidemioldgicas y clinicas. Reunir estas diferentes formas de conocimiento puede
informar y dar forma a la atencién médica de manera que respalden el acceso y los
resultados.

En el futuro, enfoques narrativos similares con el personal de primera linea podrian
contribuir al fortalecimiento del sistema de salud junto con estas entrevistas familiares.

Como bien indica el titulo del articulo: para comprender bien el problema y planificar las
actuaciones de mejora, es momento de ir mas alla de los indicadores y las encuestas y
poner a las personas y sus opiniones realmente en el centro. Citando a Duschinsky y
Paddison: “que las experiencias de los pacientes pueden abarcar la voz del paciente, la
elecciéon del paciente, la experiencia del paciente, las perspectivas del paciente, la
autoridad del paciente y los pacientes como auditores.”
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