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Aprendiendo del paciente para mejorar los sistemas
de informes de eventos de seguridad

Linda G. Greenberg,* James B. Battles, ** Helen Haskell***

Resumen

Introduccioén: Todos los individuos tienen una historia per-
sonal, familiar o de un amigo, acerca de algun dafio oca-
sionado por la atenciéon de la salud. En 2004, uno de cada
tres norteamericanos (34%) indicé que él o un miembro de
su familia habia experimentado un error médico preveni-
ble, de ellos 21% sefialé que el error causod “consecuen-
cias graves de salud” como la muerte (8%), discapacidad
a largo plazo (11%) o dolor severo (16%).

Discusion: La informacién que proporciona el paciente es
importante y podria formar parte de un modelo estratégico
para realizar cambios generales con la finalidad de mejorar la
atencion a la salud. Se ha identificado que una barrera para
aceptar las quejas de los pacientes como informes de dafios
es que los profesionales de salud consideran que aquellos no
son capaces de juzgar adecuadamente la calidad técnica de
la atencion. Se propone que en el informe de los eventos de
seguridad se involucre activamente a los pacientes y a sus
cuidadores para reunir informacién acerca de los riesgos y
peligros en el escenario del cuidado de la salud.
Conclusiones: Los pacientes pueden ser agentes efecti-
vos del cambio para mejorar su seguridad al dar a conocer
Sus preocupaciones o quejas, ya que pueden identificar
condiciones inseguras y prevenir futuros dafios. Los datos
obtenidos con esa estrategia deberan servir para imple-
mentar cambios generales en la atencion a la salud y en
la forma de evaluar la calidad, para una mejoria continua y
una practica clinica con base en las evidencias.

Palabras clave: Calidad de la atencion a la salud, experien-
cia del paciente, eventos adversos, responsabilidad médica.

Abstract

Introduction: Everyone has a personal story of an inci-
dent in which the healthcare system has caused harm to
a family member, friend, or work colleague. In 2004, one
in three Americans (34%) said that they or a family mem-
ber had experienced a preventable medical error; among
them, 21% said the error caused “serious health conse-
quences” such as death (8%), long-term disability (11%) or
severe pain (16%).

Discussion: The information patients give is important
and can be part of a strategic model to make systemic
changes to improve health outcomes and patient safety.
It has been identified that one of these shortcomings is
that patients’ complaints are not considered able to judge
technical quality in their

experience with care. We argue for an approach which
should actively engage patients and their caregivers in
contemplating and describing their experiences as a
means to gather evidence about risks and hazards in the
healthcare setting.

Conclusions: Patients ought to be viewed as partners
with health care providers to improve patient safety; self-
reports on adverse events can provide useful information
that may be incorporated into patient safety event. Data
obtained from this strategy should be useful to improve ge-
neral changes in health care and a better clinical practice
based on evidence.

Key words: Healthcare quality, patients’ experience, ad-
verse events, medical responsibility.
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Cualquier persona que haya sido paciente puede decir que
una de sus preocupaciones subyacentes es que el sistema de
salud puede fallar y causarle dafo. Al parecer, todos los in-
dividuos tienen una historia personal, familiar o de un ami-
go, acerca de algun perjuicio ocasionado por el sistema de
salud. La informacion apoya la anécdota: en 2004, uno de
cada tres norteamericanos (34%) indicé que ¢l o un miem-
bro de su familia habia experimentado un error médico pre-
venible. Entre las personas que informaron un error médico
prevenible, 21% sefiald que el error causo “consecuencias
graves de salud” como la muerte (8%), discapacidad a largo
plazo (11%) o dolor severo (16%).! Muchos pacientes y sus
familias son capaces de identificar el dafio o los eventos
adversos (también denominados eventos de seguridad de
los pacientes)* durante su hospitalizacion o poco después,
aun cuando pudieran no estar registrados en los sistemas de
informes del hospital o en el expediente clinico.?

Lo que sucede después de un evento adverso es de gran
interés: (los pacientes y sus familias le cuentan a alguien
acerca de su experiencia con el cuidado de la salud?, jal-
guien solicita esa informacion? La informacion es impor-
tante y podria formar parte de un modelo estratégico para
realizar cambios generales con la finalidad de mejorar la
atencion a la salud. En el presente articulo proponemos que
en el informe de los eventos de seguridad se involucre acti-
vamente a los pacientes y a sus cuidadores para reunir infor-
macion acerca de los riesgos y peligros en el escenario del
cuidado de la salud. Los datos obtenidos con esa estrategia
deberan servir para implementar cambios generales y en la
forma de evaluar la calidad, para la mejoria continua de la
calidad y para una practica clinica con base en la evidencia;
todo con la finalidad de optimar la calidad de la atencion y
la seguridad de los pacientes.

Los pacientes en el informe de los
eventos adversos

El paciente deberia ser considerado compaiero de los pro-
fesionales de la salud para mejorar la seguridad en la aten-
cion, ya que puede narrar una parte crucial de la historia de
los eventos adversos que pudo no haber sido capturada en
el expediente clinico o no apreciada por los profesionales
de la salud.

Los analisis de las causas raiz que consideran los puntos de
vista del paciente pueden ser un recurso valioso para determi-

* Conflamos en la definicion de seguridad de los pacientes como la
prevencion del dafio a los mismos, donde la lesion puede ocurrir como
consecuencia de errores por comision u omision. La seguridad de los
pacientes es un aspecto de la calidad de la atencion y no se separa de ella.

nar codmo ocurren los eventos adversos, si bien por su parte Wu
y colaboradores sefnalan diversos problemas en la forma como
se realizan actualmente este tipo de analisis y cuestionan su
efectividad para mejorar la seguridad de los pacientes.>* Uno
de estos problemas es la falta de aportaciones del paciente,
quien rara vez se involucra en las investigaciones y a menudo
ni siquiera es entrevistado después de un evento adverso. No
obstante, dada la fragmentacion de la atencion médica y la fre-
cuente opacidad de los registros médicos, es probable que el
paciente sea una de las fuentes mas valiosas para determinar la
verdadera causa de cualquier evento adverso y su percepcion
tiene el potencial de guiar a la institucion hacia una mejoria
significativa en la seguridad en la atencion.

La construccién de lazos entre los pacientes y los profe-
sionales de la salud después de la presentacion de un even-
to tiene una importancia critica. El Foro Nacional para la
Calidad recientemente publico su reporte 2010, Prdcticas
Seguras para una Mejor Atencion en Salud, en el cual una
de las recomendaciones es que el paciente “debe recibir in-
formacion oportuna, transparente y clara en relacion con
lo que se conoce del evento.” Es probable que un paciente
responda mas favorablemente a un profesional de la salud
que le proporciona informacion completa acerca de la le-
sion iatrogénica, que a un profesional que se comporta en
forma defensiva o de manera poco sincera y franca.® El pa-
ciente puede expresar su percepcion acerca de si el evento
adverso era prevenible y ofrecer informacion especifica de
como evitarlo en el futuro.

Es absolutamente necesaria la construccion de una cultura
de seguridad que aliente a los profesionales de la salud y a
los pacientes a informar los eventos de seguridad. Involucrar
a los pacientes en el proceso de identificacion de los riesgos
y peligros es crucial para el completo entendimiento del am-
biente de seguridad en cualquier organizacion o programa.

Hace una década que el Instituto de Medicina conmo-
ciono al ambito médico con su primer informe acerca de la
prevalencia y la gravedad del dafio causado por el proceso
de recibir atencion médica: Errar es humano. construyen-
do un sistema de salud mas seguro. A partir de entonces
y con los siguientes informes: Cruzando el abismo de la
calidad: un nuevo sistema de salud para el siglo XXI"y La
seguridad del paciente: alcanzando un nuevo estandar en
la atencion,® los temas relacionados con la seguridad de los
pacientes han seguido recibiendo atencion por parte de los
legisladores, la industria del cuidado de la salud y los defen-
sores de la seguridad de los pacientes. En estos reportes se
establece un plan para recolectar informacion estandarizada
acerca de los eventos de seguridad de los pacientes para cu-
brir las necesidades de multiples agencias y propdsitos; esto
permite dar a los participantes una oportunidad de recopilar
informacion, analizar registros y areas de importancia para
mejorar la seguridad de los pacientes.

464

Cirugia y Cirujanos



La experiencia del paciente y el informe de eventos adversos

A través de los ojos del paciente

Los pacientes tienen agudas percepciones acerca de como
una cadena particular de eventos pudo contribuir a un resul-
tado definido como adverso; se encuentran en una posicion
unica porque a diferencia de los profesionales de la salud
estan presentes en todo el espectro de su propio cuidado,
el cual puede cambiar entre los diferentes escenarios de
la atencién y los diferentes profesionales de la salud. Los
pacientes probablemente también tienen percepciones que
surgen de su conocimiento personal o de su propia historia
clinica; lo mismo sucede con sus familiares. Ademas, tie-
nen un auténtico interés en averiguar lo que sucedid y en
apreciar los cambios benéficos derivados de las experien-
cias (como las mejorias en los procesos hospitalarios y en
la practica clinica).’

Los pacientes tienen la capacidad de proporcionar su
percepcion acerca de los eventos adversos (algunos graves
y prevenibles) que pueden no estar documentados en el ex-
pediente clinico. Un estudio compar6 la informacion de los
eventos adversos que se obtuvo a través de entrevistas a
pacientes, con la registrada en la historia clinica. De 998 pa-
cientes de un hospital norteamericano, 23% indic6 al menos
un evento adverso, pero solo 11% tuvo un evento adverso
identificado en su historia clinica.'” Un estudio del Depar-
tamento de Salud y Servicios Humanos de Estados Unidos
y la Oficina del Inspector General encontré que 112 de 120
incidentes de seguridad (93%) no se registraron y que un
alto porcentaje de enfermedades adquiridas en el medio
hospitalario se codificaron erroneamente en la informacion
administrativa o de facturacion de los pacientes.!!

Parece claro que atin hay mucho que aprender de las ex-
periencias de los pacientes en la atencion de la salud y con-
tinta vigente la pregunta de como podemos involucrarlos
en el informe de los eventos de seguridad. Creemos que
los informes de eventos adversos de los propios pacientes
pueden proporcionar datos utiles que se pueden incorporar
en los sistemas de seguridad. Ignorar esta evidencia puede
llevar al subregistro, lo que limita la capacidad de los pro-
fesionales de salud de aprender de sus errores y negarles la
informacion que necesitan para llevar a cabo medidas enca-
minadas a prevenir eventos similares en el futuro.

Escuchar a los pacientes

Una forma de aprender del paciente es a través de sus histo-
rias. Las historias reflejan y confirman nuestra experiencia,
lo que puede ser un poderoso mecanismo para transmitir
informacion y aprender de acontecimientos pasados. Nada
cambia la propia perspectiva como la experiencia personal,

especialmente aquella que tiene consecuencias graves. Las
historias personales acerca de los eventos adversos (que van
desde situaciones que casi suceden hasta lesiones graves
o la muerte) tienen un gran poder y le dan un significado
particular y contexto a lo que de otra manera seria una co-
leccion de hechos o datos clinicos. Dicha informacion es
especialmente significativa para proporcionar el contexto y
el significado personal de eventos que se pasaron por alto o
que no se documentaron apropiadamente en el expediente
clinico. La revision y codificacion de las experiencias per-
sonales agrega informacion cualitativa legitima y valida
acerca de la atencion de la salud desde la perspectiva del
paciente.

Escuchar las experiencias de atencion en salud de los
pacientes, especialmente las concernientes a los eventos
adversos, es un herramienta importante para mejorar la se-
guridad de los pacientes y puede complementar la infor-
macion registrada por los profesionales de la salud. Los
pacientes pueden hacer notar lo que no funciona del sistema
de salud, pero solo si se “escucha y aprende” de sus histo-
rias.'> Los profesionales de la salud tienen una perspectiva
clinica que se centra inicamente en los aspectos técnicos de
la atencion, mientras que los pacientes se enfocan mas en
los temas de seguridad que se relacionan con la recepcion
real de la atencion. Estos son tan validos como los aspectos
clinicos de la atencion.

Se debe reconocer que el paciente sabe que los eventos
de seguridad pueden proporcionar una ruta hacia las debili-
dades en el sistema de salud. Al incluir los informes de los
pacientes acerca de su experiencia con la atencion, las lec-
ciones aprendidas de los sistemas de reporte de eventos de
seguridad seran mas completas. Por ejemplo, los pacientes
pueden resaltar temas comunes pero practicos que los pro-
fesionales de la salud pueden no mencionar especificamente
en los reportes de incidentes. Un ejemplo podria ser un pa-
ciente que identifica que la causa Unica de una caida camino
al bafio fue una falla de las instalaciones en proporcionar
un orinal o bacinica accesible. En este ejemplo, el tipo de
informacion que se obtuvo del paciente realmente conduce
a una accién para mejorar la seguridad.

Cuando los médicos experimentan el sistema de salud
como pacientes estan calificados en forma unica y espe-
cial para identificar los eventos de seguridad. En Estados
Unidos, Donald Berwick, un médico lider de la opinién na-
cional y experto en mejorar la calidad de la atencion, ha
hablado acerca de que sus experiencias personales con las
fallas del sistema de salud lo llevaron a sus innovadoras
contribuciones para mejorar la seguridad de los pacien-
tes.”® En su autobiografia, el doctor Edward Rosenberg, un
internista de Oregon con 50 afios de experiencia, discute
sus vivencias como paciente de cancer. Cuando los papeles
cambian y los médicos se vuelven pacientes en el hospital,

Volumen 78, No. 5, Septiembre-Octubre 2010

465



Greenberg LG y cols.

se encuentran en excelente posicion para identificar los ries-
gos y peligros de seguridad para los pacientes; no obstan-
te, son incapaces de prevenir o arreglar dichos problemas.
Sin embargo, como resultado de ellos mismos ser pacien-
tes, muchos médicos indican que han cambiado la forma
como practican la medicina y han comenzado a tratar a sus
pacientes con mayor sensibilidad y con un entendimiento
mas profundo del potencial para situaciones indignas y los
dafos prevenibles.'

Existe una tendencia en el sistema de salud en la cual
los pacientes se estan volviendo participantes activos en su
salud, su atencion y sus resultados. Como parte de dicha
tendencia, los pacientes estain compartiendo mas sus expe-
riencias negativas durante el proceso de atencion.'s Sus na-
rraciones, acompafiadas de la informacion de los estudios de
experiencia de los pacientes con la atencion, como la Eva-
luacion del Consumidor de los Sistemas y los Profesionales
de la Salud (CAHPS por sus siglas en ingles), los estudios de
proveedores sobre la cultura de la seguridad de los pacientes
como el Estudio Hospitalario de la Cultura de la Seguridad
de los Pacientes y la informacion administrativa del hospi-
tal sobre los eventos de seguridad de los pacientes como los
Indicadores de Seguridad de los Pacientes de la Agency for
Healthcare Research and Quality, tienen el potencial de re-
velar una historia convincente acerca de la “seguridad centra-
da en el paciente”, es decir, la superposicion de los eventos
de seguridad de los pacientes y las experiencias de éstos con
la atencion.'®!"” Ademas, los hallazgos de un nuevo estudio
apoyan la propuesta de que las mejorias en la seguridad de
los pacientes conllevan a una reduccion en las quejas por res-
ponsabilidad médica.'® La informacioén que proporcionan los
pacientes a través de sus narraciones o de los estudios con
pacientes deriva en acciones realizables para los esfuerzos
de mejoria en la calidad e identifica estrategias prometedoras
para realizar avances en la seguridad de los pacientes.

Involucrar a los pacientes en su
propio cuidado

El concepto de involucrar a los pacientes en su cuidado tiene
origen en el sistema de salud de Estados Unidos. Las nume-
rosas campaiias de concienciacion publica han hecho eco en
los pacientes y los han estimulado a llevar a cabo acciones
para mejorar la calidad de la atencion a la salud. La inicia-
tiva “Alza la Voz”, de la Comision Conjunta apoyada por
los Centros para el Cuidado y la Ayuda Médica (Centers for
Medicare & Medicaid Services) es una campaia nacional
que reconoce que los pacientes tienen un papel importante
en la mejoria de su atencidn, al ser activos, involucrarse y
ser participantes informados en su cuidado.!” El programa

de educacion para pacientes de la Fundacion Nacional para
la Seguridad de los Pacientes “Pregliintame 3”, promueve
la comunicacion entre los profesionales de la salud y los
pacientes como una manera de mejorar los resultados en sa-
lud.* En el Departamento de Salud y Servicios Humanos de
Estados Unidos, la Agencia para la Investigacion y la Ca-
lidad en Salud, la principal agencia gubernamental para la
seguridad de los pacientes, ha ayudado a los usuarios a des-
empefiar un papel mas proactivo en su atencion de la salud.
En 2007, en conjuncion con el Consejo de Publicidad lanzo
una campafia publicitaria nacional de servicio publico: “Las
preguntas son la respuesta”, la cual alienta a los pacientes a
realizar preguntas a sus profesionales de la salud.?!

Como se menciond, Estados Unidos ha adoptado el uso
de los estudios de pacientes para capturar las experiencias
de los mismos para llamar su atencion sobre la calidad de la
atencion recibida. Los estudios CAHPS proporcionan a los
pacientes y a los profesionales de la salud los instrumentos
para evaluar la calidad de la atencion hospitalaria y ambu-
latoria. Comprenden preguntas validas y confiables acerca
de los aspectos de la atencion que tanto los profesionales de
la salud como los pacientes consideran que representan la
calidad. El Estudio Hospitalario CAHPS o HCAHPS, es el
primer estudio nacional, estandarizado y de reporte publico
de las perspectivas de los pacientes acerca de la atencion
hospitalaria. Fue disefiado con tres objetivos:*

1. Laproduccion de informacion comparable de las perspec-
tivas de los pacientes sobre la atencion, que permita com-
paraciones objetivas y significativas entre los hospitales,
sobre los dominios importantes para los consumidores.

2. El reporte publico de los resultados del estudio para
crear incentivos para que los hospitales mejoren la ca-
lidad de su atencion.

3. El reporte publico para aumentar la responsabilidad
publica al elevar la transparencia de la calidad de la
atencion hospitalaria

Los pacientes pueden ser agentes efectivos del cambio
para mejorar su seguridad al dar a conocer sus preocupa-
ciones o quejas, ya que pueden identificar condiciones inse-
guras y prevenir futuros dafios. Las inconformidades de los
pacientes se pueden analizar sistematicamente y agregarse
para comprender donde ocurren los problemas del sistema
de salud. Los temores, las preocupaciones y reclamos de los
pacientes, son el tipo de retroalimentacion que deben tener en
cuenta los profesionales de la salud. También pueden servir
como una advertencia para el hospital o los administradores
y los directivos médicos para identificar a los profesionales
de la salud en riesgo de verse involucrados en casos de res-
ponsabilidad médica.”** Una barrera para aceptar las quejas
de los pacientes como informes de dafios es que los profe-
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sionales de salud consideren que aquellos no son capaces de
juzgar adecuadamente la calidad técnica de la atencion.

Si bien se encuentran disponibles numerosos sistemas de
reportes de seguridad voluntarios, confidenciales, no puni-
tivos, pocos brindan a los pacientes la oportunidad de ex-
presar sus experiencias al respecto. Una excepcion son los
Sistemas de Reporte de Eventos Médicos, Hospital Total,
en los cuales la informacion de las quejas del paciente se
trata como eventos de seguridad y se ingresa en un sistema
junto con los registros de los profesionales de salud (Battles
J, Agencia para la Investigacion y la Calidad de la Atencion
a la Salud. Rockville, MD; y Kapplan H, profesor de pato-
logia, Centro Médico Monte Sinai, Nueva York, 22 de abril
de 2010, Comunicacion personal). En Estados Unidos, los
pacientes que someten quejas acerca de su atencion a la Co-
mision Conjunta o a las Organizaciones para la Mejoria en
la Calidad tienen una retroalimentacion limitada y pocos se
enteran del efecto que tienen sus argumentos en la mejoria
de la calidad de la atencion.

Estado actual de la recoleccion y el
analisis de la informacion de los
eventos adversos

Mas de 26 estados de la Union Americana cuentan con una
legislacion o regulaciones relacionadas con el informe de
los eventos adversos hospitalarios. Casi todos estan dise-
flados para el uso de los profesionales de la salud, no para
los pacientes. Incluso después de la emision de los tres
informes del Instituto de Medicina, Estados Unidos no ha
desarrollado un mecanismo centralizado para los sistemas
de reporte de eventos adversos. En vez de ello, existen al
menos 26 sistemas estatales para recolectar la informacién
al respecto,?® que difieren en la manera como definen los
eventos adversos, la cantidad y tipo de informacién que se
somete acerca de los pacientes y si se requiere la autoriza-
cion del hospital para incluir informacion acerca de las cau-
sas.?® Ademas, difieren en términos del reporte obligatorio
y el voluntario y en como se utilizara la informacion para
mejorar la seguridad de los pacientes.

La Agencia para la Investigacion y la Calidad de la Aten-
cion de la Salud ha dado respuesta a las recomendaciones del
Instituto de Medicina con una serie de objetivos de investiga-
cion para crear nuevos modelos y sistemas orientados a me-
jorar la seguridad de los pacientes. Ha centrado sus esfuerzos
en construir un programa efectivo con seis elementos:

1. Identificacion de los riesgos y peligros de la atencion
en salud.

2. Analisis de los modelos de causas y riesgos.

3. Creacion de nuevo conocimiento.

4. Disefo de practicas y herramientas de seguridad con
base en las evidencias.

5. Implementacion de practicas y herramientas seguras.

6. Mantenimiento y sustento de la vigilancia.

Uno de los retos mas importantes en la seguridad de los
pacientes es la necesidad de mejores herramientas para iden-
tificar los riesgos y medir las tendencias en seguridad de los
mismos. Debemos confiar en la informaciéon proporciona-
da por los pacientes para comprender mejor la naturaleza
de como ocurren los eventos adversos y como se pueden
prevenir. Los sistemas de registro al respecto inevitable-
mente tendran limitaciones inherentes si no se incorpora la
perspectiva del paciente. Nosotros proponemos que podrian
mejorar si se da a éste la oportunidad de aportar sus expe-
riencias con la atencion a la salud.

Conclusiones

Involucrar al paciente en su propio cuidado para identifi-
car los eventos de seguridad es una propuesta prometedora
para mejorar este aspecto.?’” Durante largo tiempo lo he-
mos despreciado o ignorado como fuente de informacién
acerca de los peligros de lesion o dafio relacionados con
la atencidn de la salud. La informacion que puede propor-
cionar seria de ayuda para diversos objetivos: el cumpli-
miento de las regulaciones, la identificacion de las amena-
zas de seguridad, la resolucion de casos individuales y la
provision de informacién comparable para ayudar a tomar
decisiones. Para todos estos propdsitos, las aportaciones
del paciente son criticas si la informacion es completa y
precisa.

Necesitamos adoptar una estrategia para monitorear la
seguridad del paciente centrada en el mismo, con el desa-
rrollo de las herramientas apropiadas para registrar la in-
formacién que proporcione acerca de su experiencia con la
atencion de la salud, con el fin de mejorar la seguridad y
la calidad de los servicios de salud. Sus historias, obser-
vaciones y recomendaciones tienen la fuerza para cambiar
la conducta de los profesionales de la salud y estimular la
accion para superar el temor de enfrentar las fallas en los
sistemas de salud.
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