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EXPERIENCIA USUARIA EN SALUD: HACIA UN MODELO DE ATENCION QUE ESCUCHA A LOS USUARIOS

Introduccion

El interés por la experiencia y la participacion de los
usuarios' en los servicios de salud ha aumentado duran-
te las ultimas décadas. Agentes internacionales y locales
se han sumado al llamado a incorporar las opiniones y
perspectivas de los usuarios en el disefio y gestion de
politicas y servicios, asi como en las decisiones clinicas y
administrativas que afectan directamente su salud.

El Modelo de Atencién Integral en Salud Familiar y
Comunitaria (MAIS) que define la politica de salud
chilena, establece como principio irrenunciable la cen-
tralidad en las personas, es decir, el respeto a los valo-
res y creencias del usuario y el reconocimiento de su
responsabilidad compartida en el cuidado de la salud.
Simultaneamente y de forma paulatina se ha instalado
un marco regulatorio en torno a la participacién ciuda-
dana en todas las reparticiones del Estado, incluyendo
al sistema publico de salud. Sin embargo, a nivel de
la ciudadania no existe claridad suficiente sobre los al-
cances de esas leyes, ni sobre la influencia directa de
personas y comunidades en la atencién y en las poli-
ticas sectoriales que afectan sus vidas. Lo anterior se
traduce en una variabilidad de la practica clinica y una
experiencia de atencién que depende del lugar desde el
cual se accede a los servicios sanitarios, lo que puede
agudizar las inequidades en salud.

El impetu de la idea de la participacién y la creciente
valoracion de la experiencia usuaria en salud no han
sido acompaiiadas por esfuerzos para precisar las con-
secuencias practicas de estos conceptos. Desde la politi-
ca de salud se ha declarado la intencion de poner a los
usuarios en el centro de la atencion, disefiando servicios
que respondan a sus necesidades y expectativas. Hasta
la fecha, ademas de encuestas anuales de satisfaccion,
las metas de gestiéon de la participacién en la atencion
primaria y otros mecanismos como el sistema de Ofi-
cinas de Informacion, Reclamos y Sugerencias (OIRS),
existen pocas iniciativas desde el sistema publico orien-
tadas a reconocer y utilizar la experiencia usuaria y/o a
demostrar el impacto de estos mecanismos en la toma
de decisién. Las formas en que las personas viven su
atencion de salud, lo que piensan sobre los servicios y
el aporte que pueden hacer son temas poco explorados,
en un modelo de atencién que prioriza los indicadores
sanitarios vinculados a la enfermedad, y que se articula
en torno a sistemas de diagnéstico y paquetes de trata-

miento rigidos. Esto reproduce una profunda asimetria
en las decisiones, desde la interaccién clinica hasta las
politicas de salud.

Tanto la agitacion social y politica de 2019 como la
actual crisis sanitaria han revelado brechas de acceso,
oportunidad y calidad en el sistema publico, una deu-
da que se arrastra por décadas y sobre la que existe un
amplio consenso. Un aspecto clave de las demandas en
materia de salud que han acompafiado a esta compleja
crisis se centra en la necesidad de servicios que no se
limiten a entregar prestaciones, sino que lo hagan consi-
derando y promoviendo la dignidad de las personas. Se
ha instalado en el pais una amplia demanda por parti-
cipacién, ejemplificada en los innumerables cabildos y
formas de autoayuda, organizada desde las bases en el
marco del estallido social (Albert y Kohler, 2020) y lue-
go materializada en la amplia aprobacién de un nuevo
proceso constitucional democratico y representativo. La
vieja y enraizada idea de que Chile carece de una cultura
de participaciéon ha perdido sustento, realzando la nece-
sidad de un sistema de salud que esté a la altura de las
demandas, capacidades y diversidad de sus ciudadanos.

A lo largo de los afios, diferentes declaraciones y docu-
mentos ministeriales han incorporado ideas y principios
de participacién y empoderamiento. Se ha generado una
institucionalizacién gradual de mecanismos especificos en
el sistema publico, pero estos siguen operando en un nivel
consultivo (los usuarios y comunidades son consultados)
y no en uno vinculante (usuarios y comunidades tienen
poder de decision sobre planes y politicas de salud). Al
mismo tiempo, no hay un esquema claro que fundamente
y articule estos principios y tampoco informacién ade-
cuada sobre su implementacion e impacto en diferentes
niveles del sistema. La nocion de “experiencia usuaria’ no
ha sido incorporada conceptual ni administrativamente
en la gestién de los servicios. Ante esto, el presente docu-
mento pretende esclarecer el alcance de los conceptos de
participacion y de experiencia usuaria, ofreciendo un ba-
lance de la institucionalidad chilena y recomendaciones
de accién de politica publica que permitan avanzar hacia
una atenciéon de salud que acoge, valora e incorpora el
saber y las preferencias de los usuarios.

La primera seccién distingue y aclara algunos con-
ceptos fundamentales y la segunda revisa la situacién
chilena en materia de participacion en salud. El tercer
apartado ofrece ejemplos de iniciativas internacionales

1 Alo largo del texto se utilizara el término “usuario”, con la excepcion de conceptos establecidos, como el de “atencion centrada en el paciente”.



y propuestas de politica en diferentes niveles, orien-
tadas a instalar una agenda de transformaciones que
posibiliten el desarrollo de una cultura participativa y
democratica en el sistema publico de salud chileno. Fi-
nalmente, la cuarta seccion contiene las conclusiones.

1. ¢Satisfaccion, experiencia, participacion
o involucramiento en salud? Aclaraciones
conceptuales necesarias

El entusiasmo que generan las ideas sobre participa-
cién, involucramiento y experiencia usuaria en salud
es inversamente proporcional a la claridad conceptual
y préctica que se tiene sobre estos temas. En particular,
la idea de participacion social en salud tiene muchos
significados (Méndez y Vanegas Lopez, 2010; Stewart,
2016). No solo incluye practicas y estrategias diferen-
tes, sino que puede abarcar procesos y objetivos con-
tradictorios dentro de una misma institucion (Martin,
Carter y Dent, 2018). Ademas, se relaciona confusa-
mente con otras nociones, tales como involucramiento
de usuarios, consulta ciudadana, trabajo comunitario
y coproduccion (Wait y Nolte, 2006). Esta diversidad
conceptual es paralela a una diversidad en las practicas,
lo que dificulta evaluar la eficacia y/o impacto de las
acciones para su promocion.

Sin pretender cubrir todas las propuestas conceptuales
existentes en la literatura ni ofrecer un modelo definiti-
vo, es importante establecer algunas distinciones basi-
cas para desarrollar los objetivos de este documento. A
continuacion se revisan algunos conceptos clave dentro
del campo de significados de la participacion, especial-
mente aquellos que tienen expresion en la instituciona-
lidad chilena.

1.1 La satisfaccion usuaria y sus limites

El octavo objetivo estratégico de los Objetivos Sanitarios
para la Década 2011-2020, establecidos en la Estrategia
Nacional de Salud, es “mejorar la calidad de la atencion
de salud en un marco de respeto de los derechos de las
personas” (Ministerio de Salud, 2011, p. 301). Su nu-
meral 4 apunta especificamente a disminuir la insatis-
faccion, enfatizando la necesidad evaluar a largo plazo
aspectos como la relacion entre usuarios y el equipo de
salud; los tiempos de espera; el acceso a la informacion;
el trato digno y respetuoso al usuario; la infraestructura
adecuada a sus necesidades, y las propias expectativas
de los pacientes a través de encuestas disefiadas para
tales efectos.
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En Chile se realizan periédicamente estudios de satis-
faccion a nivel nacional, mediante encuestas que buscan
medir la conformidad de los usuarios con los servicios
publicos de salud. El objetivo de estos estudios es iden-
tificar los elementos que son, desde la perspectiva del
usuario, los que mas contribuyen a que se sienta satis-
fecho con la atencion recibida. Hay al menos tres pro-
blemas en estos estudios. El primero es un problema de
comparabilidad. El disefio de estas encuestas -ademas
de ciertos temas priorizados a nivel central- depende
de los servicios de salud, por lo que sus resultados no
pueden generalizarse. El Ministerio de Salud (Minsal)
reconoce que esto puede amenazar el logro del objetivo
si es que el gobierno central no asume la responsabi-
lidad técnico-politica para su cumplimiento (Ministerio
de Salud, 2011. p. 314).

Por otro lado, el constructo “satisfaccion”, tal como ha
sido operacionalizado por Minsal, deja a los usuarios en
una posicion pasiva, como observadores de un producto
acabado. Al privilegiar la representatividad, la metodo-
logia de encuestas limita las posibilidades de expresion
de las personas y no da cuenta de las especificidades de
los usuarios, de los servicios y de la interaccion entre
ambos. Tampoco es claro el proceso de levantamiento
de estas encuestas ni las propiedades psicométricas que
muestren la validez de los resultados reportados.

Finalmente existe un problema administrativo y politico
que limita la utilidad y significancia de estas encuestas.
La Ley N°20.584, que regula los derechos y deberes
de las personas en relaciéon con acciones vinculadas a
su atencion de salud, instaura un bono al que pueden
acceder los funcionarios de centros de salud, y cuyo
monto se vincula al resultado que su establecimiento
obtenga en la encuesta de satisfaccion; una especie de
premio por ofrecerles un trato adecuado a los usuarios.
La periodicidad anual de la encuesta genera el riesgo de
que los equipos anticipen su realizacion y adapten sus
practicas a ella, lo que empobrece el valor cientifico y la
relevancia practica de resultados, que estarian reflejan-
do lo socialmente deseable y no la experiencia real de
los usuarios.

1.2 De la satisfaccion a la experiencia

Mas que hacer una propuesta metodologica alternativa
a las mediciones regulares de satisfaccion, el objetivo de
este documento es subrayar el valor de lo que los usua-
rios viven y saben respecto de su atenciéon de salud, y
plantear propuestas sobre el rol que ellos deberian jugar
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en las transformaciones de estos sistemas. Por esto, en
el presente documento hemos preferido dejar de lado el
concepto de satisfaccion -que ha sido reportado como un
outcome final en la atencion de salud- para centrarnos en
la nocion de experiencia y, a partir de ella, articular la
idea de participacion y atencion enfocada en el usuario.
Para esto nos guiamos por la conceptualizaciéon de “ex-
periencia usuaria” en salud desarrollada en el afio 2013
por el Institute for Innovation (NHS), que distingue ex-
periencia en dos niveles interrelacionados.

En primer lugar, la nocién alude a la forma en que el
proceso de utilizaciéon de servicios de salud es experi-
mentado por los usuarios y/o sus acompanantes, es de-
cir, la vivencia del usuario mientras recibe atencion e
interacttia con sus pares. Siguiendo la definicién otorga-
da por Abusaid (2007), esta experiencia seria “un viaje
en el cual el usuario percibe los beneficios esenciales y
el desempeiio (...) del servicio al encontrar, acercarse e
irse de él y al interactuar con otros usuarios en el am-
biente adecuado (...). Esta definicién implica que la ex-
periencia es mas amplia que la satisfaccion del usuario
en el sentido en que se conecta con todas las partes de
ese viaje (...). La satisfaccion de usuarios es solo una de
las muchas dimensiones del servicio experimentadas”
(p- 70-71).

La forma en que los sistemas de salud entregan sus ser-
vicios -desde el modo en que un funcionario saluda en
la ventanilla o la voz y actitud de un médico al explicar
un diagndstico- produce una experiencia especifica en
quien busca ayuda, que puede incluso afectar positi-
va o negativamente su situacion de salud (Chichirez y
Purcarea, 2018). Como afirma la definicién del Beryl
Institute (2014), la experiencia del paciente es “la suma
de todas las interacciones, modeladas por la cultura de
una organizacion, que influyen en las percepciones del
paciente a lo largo de un continuo de cuidados” (s/n).

Es importante considerar que en la construccién de una
experiencia personal también influye la incorporacion
de la forma en que otros relatan sus propias vivencias
(experiencia vicaria). En este proceso influyen la forma
en que la experiencia es relatada y la forma en que es
recibida e interpretada (Dois y Bravo, 2019). La expe-
riencia es “tomada” desde una historia de otro y con-
figurada de forma tal que la persona se apropia de ella
(Delory-Momberger y Christine, 2014). Por ello, la co-
municacién de la experiencia de un tercero puede pre-
disponer o crear ciertas expectativas sobre la atencién
que se espera recibir.

La riqueza del concepto de experiencia ha llevado al de-
sarrollo de las llamadas Mediciones de Experiencia Re-
portadas por Pacientes (PREMS por sus siglas en inglés),
indicadores de desempefio que permiten evaluar un ser-
vicio de acuerdo a cémo lo experimentan los pacientes.
Segun Golda et al. (2018), estas evaluaciones difieren de
las mediciones de satisfaccion en que su objeto es eva-
luar si ciertos compartimientos ocurren y con qué fre-
cuencia. Este tipo de medidas tienen mayor capacidad
de informar decisiones en torno a la mejora de servicios.

En segundo lugar, la nocién de experiencia alude a un sa-
ber o conocimiento acumulado. Decimos que un técnico
o profesional “tiene experiencia” cuando ha desarrollado
ese tipo de conocimiento practico. Quienes usan un ser-
vicio reflexionan sobre el proceso y al hacerlo desarro-
llan un conocimiento especifico. En palabras de Bate y
Robert (2007), la experiencia “es un tipo especial de co-
nocimiento, adquirido con la observacion personal cer-
cana o con el contacto directo con un producto, proceso,
sistema o servicio -un conocimiento personal” (p. 24).

Lo central es que este conocimiento derivado de la ex-
periencia solo puede ser adquirido usando servicios y no
puede ser inferido a partir de la teoria; tampoco puede
ser reemplazado por un “saber experto”, provenga este
de las ciencias médicas, la gestion o las ciencias sociales.
Asi, el usuario posee un saber privilegiado, irreemplaza-
ble e integral sobre los servicios que recibe y sobre cémo
navegar en un sistema complejo y precario para lograr su
atencién de salud. La nocién de experiencia, entendida
como vivencia y conocimiento, brinda un marco amplio
de analisis que nos permite enriquecer las aproximacio-
nes actualmente desarrolladas. Pero el reconocimiento
de la experiencia nos presenta un desafio mas politico
que epistemolégico, pues implica una relaciéon mas ho-
rizontal entre quienes diseflan y proveen servicios de
salud, y quienes los demandan y utilizan, a través del
balance de poder entre los participantes de esta relacion.

1.3 Involucramiento de los usuarios en salud

El involucramiento fortalece y amplia la influencia que
los usuarios tienen en las decisiones sobre salud, en el
nivel individual y colectivo. Carman et al. (2013) en-
fatizan el trabajo colaborativo como algo esencial al
involucramiento, en el cual usuarios, familiares y sus
representantes trabajan en alianza con los profesionales
en varios niveles del sistema -atencion directa, diseno
organizacional, gobernanza y desarrollo de politicas-
para mejorar la salud y los cuidados de esta.



En su revision lexicografica sobre conceptualizaciones
de involucramiento de usuarios en salud, Barello, Gra-
ffigna, Vegni y Bosio (2014) proveen una categorizacion
basada en 259 articulos escritos entre los anos 2002 y
2013. Los autores identifican cinco conceptualizaciones,
cada una proveniente de un enfoque y/o marco discipli-
nar diferente: la investigacion en enfermeria y cuidados;
la investigacion en salud mental; la investigacion inter-
disciplinaria en salud; la investigacién biomédica y la
investigacién en salud publica. Las dos ultimas represen-
tan los polos conceptuales mas distantes y arquetipicos
y seran desarrolladas a continuacion.

En primer lugar, los trabajos de orientacion mas biomé-
dica conceptualizan el involucramiento como una he-
rramienta efectiva en el automanejo de una enfermedad
o condicién de salud. Incluir a los usuarios implicaria
educarlos para mejorar sus capacidades. En esta pers-
pectiva, ideas de involucramiento, participacién y empo-
deramiento son concebidas como estrategias top-down,
creadas por sistemas o servicios de salud para luego ba-
jarlas a los pacientes. El foco principal estaria puesto
en los procesos cognitivos del usuario, en funcién de su
enfermedad especifica.

En segundo lugar, y desde la salud publica, el involucra-
miento es una forma de empoderamiento ciudadano, un
medio para desarrollar politicas dirigidas por y para los
usuarios, y se le considera un recurso valioso para mo-
delar estrategias colaborativas de cuidado e intervencio-
nes de promocion de la salud. En esta aproximacion el
foco esta puesto en la comunidad y en el contexto social,
los que son vistos como factores clave en el involucra-
miento, con una aproximacion bottom-up.

Lo anterior nos conduce a formular un concepto flexible
de experiencia e involucramiento de usuarios que pueda
ser aplicado en distintos niveles del sistema de salud,
desde el encuentro entre pacientes y profesionales (que
puede o no ser un encuentro “clinico”) a la influencia
colectiva de usuarios y sus agrupaciones en politicas sa-
nitarias globales, basada en el reconocimiento del valor
de su experiencia.

2. Participacion ciudadana y valoracion de la
experiencia usuaria en el sistema de salud
chileno: principales mecanismos y paradigmas

En esta seccion se describen los principales hitos en el

desarrollo de la institucionalidad en participacion ciuda-

dana en salud en Chile y los mecanismos concretos ac-
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tualmente disponibles para la poblacion, enmarcandolos
en el Modelo Integral de Salud Familiar y Comunitario y
en los principios de la atencién centrada en la persona y
la implementacién de la toma de decisiones compartida.

2.1 Marco historico-institucional de la
participacion cindadana en salud
Salvo notables excepciones, conceptos como “experien-
cia usuaria” o “involucramiento de usuarios” son margi-
nales en el marco institucional chileno (Departamento
de Participacion Social y Gestion Integral del Usuario,
2013). El concepto central es el de “participacion social”,
que se usa junto a “participacion ciudadana” o “partici-
pacion comunitaria” en forma indistinta.

Gradualmente y desde el fin de la dictadura se ha ins-
talado un marco de participacion social dentro de la
gestion publica, incluyendo al sistema de salud. En el
afio 1995, Carlos Massad, ministro de Salud de la época,
llamo a la creacién de canales de participacion social
para que la poblaciéon contara con medios para exigir
rendicion de cuentas. En este periodo se inicia la crea-
ciéon de los Consejos de Desarrollo Local para formalizar
la participacion de la comunidad en la gestién local de
los servicios en todos los niveles de atencion. Cinco afos
después, el presidente Ricardo Lagos envia el Instructivo
Presidencial N°30, que enfatiza el rol del gobierno en
garantizar los medios para que la poblacion incida en las
decisiones publicas. Luego, en 2008, el Instructivo de
Participacion Ciudadana del gobierno de la presidenta
Michelle Bachelet exige la creacion de normas sectoria-
les para facilitar la participaciéon. Ademas, se promulga
la Ley N° 20.285 de Acceso a la Informacién Publica,
que garantiza el acceso ciudadano a informacién sobre
la accién del Estado.

Durante el primer gobierno del presidente Sebastian Pi-
fnera (2010-2014) se promulga la Ley N° 20.500 sobre
Asociaciones y Participacién en la Gestiéon Publica, y se
dicta la Norma N° 712 de Participacién Ciudadana en
el Ministerio de Salud. Ademas, se promulgan las leyes
N° 20.584 de Derechos y Deberes de las Personas en
Salud y N° 20.730, que regula el lobby y las gestiones de
intereses particulares.

Mas adelante, durante el segundo gobierno de la presi-
denta Michelle Bachelet (2014-2018), se dicta la norma
N° 31 de Participacién Ciudadana en la Gestion Publica
de Salud, que fortalece los mecanismos de participaciéon
social y fija el marco general para que los érganos del
sistema de salud establezcan diferentes mecanismos de
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esta indole, entre los que destacan cuentas publicas,
consejos de la sociedad civil, consejos consultivos (de
usuarios o de desarrollo local), mecanismos de acceso a
la informacion publica, didlogos y consultas ciudadanas,
un Sistema Integral de Atencion Ciudadana y platafor-
mas digitales participativas?.

Finalmente, a fines del afio 2015 entra en vigor la Ley
N° 20.850 (Ley Ricarte Soto), que crea un sistema de
proteccion financiera para diagndsticos y tratamientos
de alto costo, y que involucra por primera vez a pacien-
tes representantes de organizaciones en el proceso de
recomendacion y priorizacion de diagnosticos y trata-
mientos para ser incorporados dentro de las enfermeda-
des cubiertas por la ley.

Desafortunadamente Minsal no entrega reportes regu-
lares sobre el uso de estos mecanismos ni evaluaciones
sobre su impacto en la gestion de la red de servicios. En
el caso del Sistema Integral de Atencién Ciudadana y las
Plataformas Digitales Participativas, no hay informacién
reciente sobre su estado de implementacion. Por otro
lado, dentro del organigrama del ministerio la gestion de
la participacion esta repartida entre divisiones y subdi-
visiones, lo que crea confusion en la ciudadania y podria
afectar la gobernanza de estos mecanismos. De todas
formas, esta estructura representa un avance importan-
te y es la base sobre la cual se deben construir nuevas
modalidades de valoracién de la experiencia usuaria.

2.2 Modelo Integral de Salud Familiar y
Comunitario y centralidad en el usuario

La reforma de salud chilena del afio 2005 fortaleci6 la
Atencion Primaria de la Salud (APS), centrado el modelo
de atencion en la promocién y la prevencion de la salud
y la integralidad del cuidado (MINSAL, 2005). Esto se
alinea con esfuerzos internacionales orientados a involu-
crar a las personas en sus cuidados de salud, avanzando
desde un modelo paternalista, que otorga un rol pasi-
vo al paciente, hacia uno participativo donde el usuario
participa en la definiciéon de la atencién. En la medida
en que se reconoce el rol activo y central que juegan
las personas (pacientes o usuarios) en la mantencion y
recuperacion de su salud, su participacién surge como
un imperativo ético.

La atencion centrada en la persona/paciente (ACP) fue
definida por el Ministerio de Salud en el 2013 y se expli-
cita en Chile en el Modelo de Atenciéon Integral en Salud
Familiar y Comunitaria (MAIS). Este se define como “un
modelo de relacion de los miembros de los equipos de
salud del sistema sanitario con las personas, sus familias
y la comunidad de un territorio, en el que se pone a
las personas en el centro de la toma de decision, se les
reconoce como integrantes de un sistema sociocultural
diverso y complejo, donde sus miembros son activos en
el cuidado de su salud y el sistema de salud se organiza
en funciéon de las necesidades de los usuarios, orientan-
dose a buscar el mejor estado de bienestar posible, a
través de una atencion de salud integral, oportuna, de
alta calidad y resolutiva, en toda la red de prestadores,
la que ademas es social y culturalmente aceptada por la
poblacion, ya que considera las preferencias de las per-
sonas, la participacion social en todo su quehacer - inclu-
yendo al intersector - y la existencia de sistemas de salud
indigena. En este modelo, la salud se entiende como un
bien social y la red de salud como la accion articulada
de la red de prestadores, la comunidad organizada y las
organizaciones intersectoriales” (MINSAL, 2013, p. 13)

El MALIS se sustenta en tres principios irrenunciables:
centralidad en las personas, integralidad de la atencién
y continuidad del cuidado. La primera considera la co-
rresponsabilidad del cuidado entre profesionales, per-
sonas (sus familias) y la comunidad. Ademas, enfatiza
los derechos y deberes de los usuarios involucrados y
focaliza la atencién en la persona y sus necesidades,
otorgandoles informacion para participar en las deci-
siones de salud (Dois et al., 2017). La continuidad se
relaciona con la coherencia y conexion que la persona
percibe en las distintas acciones relativas al cuidado de
su salud a lo largo de su vida y en distintos escenarios
clinicos (desde el domicilio hasta los centros hospitala-
rios). La integralidad, finalmente, se vincula con la prio-
rizacion de acciones que garanticen la atencion en los
tres niveles de complejidad, y que articulen acciones de
promocion, prevencion, curacion y rehabilitacion desde
un abordaje integral de la persona y su familia, lo que
exige la disponibilidad de servicios para responder a es-
tas necesidades. Cabe destacar que estos principios no
son atributos de un proveedor de salud especifico, sino
que se definen a partir de la experiencia de los usuarios
(Dois et al., 2016).

2 Parauna revision detallada de estos y otros mecanismos y su alcance se sugiere revisar el documento “Participacion Ciudadana en Atencién Primaria:
Un aporte al desarrollo del Modelo de Atencion Integral de Salud familiar y comunitario y la satisfaccion usuaria” del Minsal, disponible en: https://
www.minsal.cl/wp-content/uploads/2018/09/ANEXO-3-PARTICIPACION-CIUDADANA-EN-ATENCION-PRIMARIA .pdf



La ACP constituye un eje central de este modelo, tras-
pasando los distintos niveles de atencion en salud (Dois
et al,, 2012). Esto quiere decir que el foco se pone en la
persona y sus necesidades y, por lo tanto, debe cumplir
con ciertas caracteristicas, como un trato compasivo,
respetuoso, empatico, competente, eficiente y sensible a
las necesidades, valores y preferencias de cada usuario,
y que provea de la informacion necesaria para que las
personas puedan participar de las decisiones relativas a
su cuidado (Robinson, Callister, Berry y Dearing, 2008).
La atencién centrada en la persona incluye las siguientes
dimensiones: perspectiva biopsicosocial; paciente como
una persona unica; la consideracion de los valores y
creencias del paciente; poder y responsabilidad compar-
tida en la atencion; alianza terapéutica para mejorar la
comunicacion y la participacion en la toma de decisiones
meédicas; y el profesional como persona tinica (Robinson,
Callister, Berry, Dearing, 2008; Mead y Bower, 2000;
Stewart et al., 2000).

La ACP requiere, ademas del trabajo directo con las
personas, de un esfuerzo especifico en la gestion de la
atencién desde los equipos de salud. La literatura su-
giere que este principio se ve reflejado en dos recomen-
daciones especificas: a) participacion de los usuarios
en el cuidado y b) atencion individualizada. Ambas re-
comendaciones se encuentran alineadas con las direc-
trices propuestas por la OMS (Albert y Kohler, 2020;
The Beryl Institute, 2014), de forma que el encuentro
clinico pueda transformarse en un espacio de apoyo y
co-construcciéon para la solucién a los problemas de sa-
lud que presentan las personas. Esto, a su vez, permitiria
establecer un plan de trabajo conjunto que incorpore
la forma particular en que la persona experimenta sus
problemas, lo que tendria efectos directos sobre los re-
sultados en la salud de las personas (Coppolillo, 2013;
De la Uz, 2010). Distintos estudios han demostrado que
la ACP tiene efectos significativos en indicadores como
los indices de satisfaccion usuaria, los resultados clinicos
de salud a mediano y largo plazo y el impacto en una
mejor organizacion y coordinacioén de los servicios que
proveen los prestadores de salud (Mead y Bower, 2000;
Stewart et al., 2000; Rathert, Wyrwich, y Boren, 2013).

Investigaciones financiadas por el Fondo Nacional de
Investigacion en Salud han permitido identificar dos ele-
mentos centrales desde la perspectiva de los usuarios del
sistema publico y de profesionales expertos en APS para
operacionalizar este principio en indicadores evaluables:
a) trato al usuario y b) toma de decisiones compartidas
(TDC), los que debieran considerarse en toda atencion de
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salud que respete el principio de ACP, y que dan cuenta
de una comprension integral e integradora de la persona
como una totalidad y en un contexto especifico.

Al respecto, usuarios de Centros de Salud Familiar
(CESFAM) esperan que en la atencion de salud los pro-
fesionales establezcan relaciones interpersonales que
respeten patrones basicos de conducta social y amabili-
dad, como saludar y establecer contacto visual. Ademas
esperan percibir una preocupacién genuina por sus pro-
blemas, enfatizando el uso de un lenguaje comprensible
y el establecimiento de una relacion empatica, de con-
fianza, considerando un tiempo suficiente para exponer
su situacion de salud/enfermedad y esperando que se
consideren sus opiniones en la solucién de sus proble-
mas. Por otro lado, enfatizan la importancia de una mi-
rada integral de los problemas, lo que incluye no solo los
aspectos fisicos sino otros factores que pudieran estar
influyendo; sin embargo, declaran que las experiencias
que han vivido, les hacen entender que el sistema de
salud funciona centrado en los problemas y no en las
personas (Dois et al., 2016).

En la misma linea, el 65% de los usuarios del sistema
publico considera que las instituciones de salud no res-
petan los derechos de los pacientes (Superintendencia
de Salud, 2015). Lo mas importante para los usuarios
es ser atendidos con dignidad, oportunamente, que les
entreguen informacion en lenguaje comprensible y que
reciban una atencién segura y de calidad. En ese misma
medicion, el 38% de los usuarios del Fondo Nacional de
Salud (Fonasa) experiment6 vulneraciones de derechos,
particularmente en relaciéon con horas de atencion y el
buen trato al usuario (Superintendencia de Salud, 2015).

Por otra parte, desde la perspectiva de profesionales na-
cionales expertos en APS, la ACP debe organizarse des-
de un enfoque terapéutico biopsicosocial que integre la
multicausalidad de los problemas de salud o del motivo
de consulta del usuario, las caracteristicas individuales
y del entorno en que estd inserto y el rol de la fami-
lia en la salud de sus integrantes, proponiendo acciones
que establezcan una alianza con el paciente y su familia
(cuando corresponda). Lo anterior implica considerar
las preferencias y valores de las personas, otorgandoles
la informacién necesaria para que participen activamen-
te en la toma de decisiones relativas a su cuidado (Dois,
Bravo y Soto 2017).

Asimismo, en relacién con la toma de decisién compar-
tida, los profesionales deben evaluar el nivel de incerti-
dumbre o conflicto que tiene el usuario en relacion a la

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CHILE 7



EXPERIENCIA USUARIA EN SALUD: HACIA UN MODELO DE ATENCION QUE ESCUCHA A LOS USUARIOS

decision, sus necesidades de informacion y el grado de
comprension de la informacion entregada (Dois y Bravo,
2019). Es necesario promover activamente la participa-
cion de los usuarios en las decisiones relativas al cuida-
do de su salud y evaluar la satisfaccién de estos con la
decision tomada (Dois y Bravo, 2019). La falta de linea-
mientos para el trabajo concreto dificulta una implemen-
tacion transversal en el sistema de salud, resultando en
una variabilidad injusta de la practica (Bravo, Martinez,
Villarroel, Dois, 2018). Estudios sobre participacion de
usuarios de servicios de salud mental en Chile revelan
dificultades e inconsistencias similares en la implemen-
tacion de procesos participativos locales (Montenegro y
Cornish, 2019; Montenegro y Mercado, 2020).

2.3 La toma de decisiones compartida como un
elemento clave de la experiencia usuaria

Considerando el enfoque del MAIS, actualmente no se
esta utilizando ninguna definiciéon de TDC a nivel de
politicas en Chile (Bravo et al., 2017). Algunos investi-
gadores, co-autores del presente trabajo, han propuesto
la siguiente, basada en el consenso internacional (Bravo
et al,, 2013). La TDC representa un enfoque terapéuti-
co donde profesionales y pacientes comparten la mejor
evidencia disponible en cuanto a la decisién particular,
reconociendo los pros y los contras de cada opcion.
Esta interaccion debe promover la identificacion de los
valores y preferencias de los pacientes para que estos
puedan aumentar el conocimiento relacionado con su
condicion, indicar sus preferencias y adoptar un papel
mas activo en su cuidado. Por esta razon, promueve el
empoderamiento y la participacion de las personas en la
toma de decisiones relativas a su salud (Minsal, 2005).
Existe evidencia internacional y local que establece la
relacién entre los constructos de la TDC: la preferencia
por participar en la decision puede resultar en un mayor
involucramiento del usuario en la decisién clinica; esto
podria impactar en el nivel de certidumbre (o conflicto)
con la decisién tomada, lo que finalmente puede explicar
el nivel de satisfaccion con la atencion recibida (Holzel,
Kriston y Hérter, 2013; Bravo et al., 2018). Esto es muy
relevante considerando el perfil epidemiolégico del pais,
con un aumento progresivo de enfermedades crénicas,
donde involucrarse en el cuidado es fundamental para
asegurar una mejor calidad de vida (MINSAL, 2017).

En Chile existen cuatro instrumentos validados, libres
para el uso, para ayudar a evaluar los diferentes cons-
tructos de la TDC : la Guia de Decision Personal de
Ottawa (O"Connor, Stacey y Jacobsen, 2012), la Escala

de Conflicto Decisional (Urrutia, Campos y O’Connor,
2008), CollaboRATE- Chile (Bravo, Villarroel, Contre-
ras y Dois, 2018) y el Indice de preferencias de autono-
mia (Bravo, Villarroel y Contreras, 2017). Sin embargo,
el pais carece de intervenciones personalizadas destina-
das a promover la TDC, como las ayudas a la toma de
decisiones. Actualmente, existe un proyecto FONIS en
curso que busca evaluar, por primera vez en el pais, la
efectividad de una herramienta para la toma de decisién
informada de la mamografia (Bravo et al.,, 2018).

A nivel internacional la ACP y la TDC han tomado gran
relevancia en la orientacién de servicios sanitarios y en
investigaciones relacionadas con la satisfacciéon usuaria.
Un ejemplo de ello es el eslogan “no hay decisién acerca
de mi, sin mi” acufiado por el Departamento de Salud
de Reino Unido (2012), que posiciona a las personas al
centro y como prioridad de las acciones de salud.

Sin embargo, las declaraciones politicas relacionadas
con la ACP son insuficientes. La falta de orientaciones
para organizar la practica clinica en torno al paciente se
traduce en poblaciones escasamente empoderadas, con
dificultades para navegar los servicios sanitarios, gene-
rando frustraciéon en los usuarios y en los profesionales,
sobrecargando el sistema y aumentando los costos aso-
ciados (Richards, Coulter y Wicks, 2015).

3. Propuestas para un sistema de salud que
reconozca el valor de la experiencia usuaria

En esta seccién se presentan ejemplos y buenas prac-
ticas internacionales que han sido contrastados con la
situacion local y que contribuyen a fundamentar algu-
nas propuestas que se presentan en dos niveles: politica
publica y encuentro clinico. Se ha agregado un tercer
eje de propuestas mas especificas sobre investigacion en
salud y experiencia usuaria. Los ejemplos y recomenda-
ciones han sido elegidos por su relevancia y potencial de
aplicacion en Chile, considerando el escenario descrito
en las secciones anteriores.

3.1 Experiencia usuaria y politicas de salud

Los actuales mecanismos de participacién se estructu-
ran de acuerdo con la distribucion geografica de la red
de salud. Los espacios de participacién mds importantes,
como los consejos de usuarios o las oficinas de reclamos
y sugerencias, estan disefiados para operar en el nivel
local, y los documentos y orientaciones técnicas sobre
participacion en general apuntan a este nivel (Dois y
Bravo, 2019; Dois et al., 2020). Sin embargo, no hay



mecanismos definidos para orientar el involucramiento
de usuarios y el reconocimiento y valoraciéon de sus ex-
periencias en el nivel central.

Diferentes paises han formalizado espacios para la incor-
poracion sistemética de la perspectiva de los usuarios en
el desarrollo de politicas de salud. En el Reino Unido, el
National Institute for Health and Care Excellence (NICE),
organismo técnico encargado de producir guias y orien-
tacioén basada en evidencia para el Servicio Nacional de
Salud (NHS), involucra a pacientes, usuarios, cuidadores
y comunidades en el desarrollo de recomendaciones que
afectan directamente las decisiones del sistema de salud
en su conjunto (NICE, 2015). De esta forma la experien-
cia de los usuarios es incorporada en la definicion misma
de los procedimientos, tratamientos y servicios ofrecidos
a los pacientes. Este involucramiento esta enmarcado en
guias explicitas y transparentes, por lo que la influencia
de los pacientes tiene canales claros y no queda sujeta al
arbitrio o sensibilidad de una autoridad por sobre otra.

Del mismo modo, NHS England ha mantenido el lideraz-
go en la promocion del cuidado centrado en la persona,
definiendo en su politica de renovacion para el quinque-
nio 2014-2019 el involucramiento activo de las personas
y comunidades en salud como un elemento clave para
hacer frente a los desafios epidemiolégicos y sociales que
enfrenta el pais (NHS England, 2014).

De esta forma, la creacion, revision y/o seleccion de
evidencia para la toma de decisién en salud constituye
un espacio clave para la incorporacion sistematica de
la perspectiva y la experiencia usuaria. Pese a que en
Chile existe un Manual Metodoldgico para el Desarro-
llo de Guias de Practica Clinica (Subsecretaria de Salud
Publica, 2014) que incorpora entre sus recomendaciones
la inclusién de pacientes y sus agrupaciones, a la fecha
no existen evaluaciones sobre la implementacion real de
estas recomendaciones, las que siguen operando en el
plano de la sugerencia.

Una forma de avanzar es estableciendo un requerimien-
to explicito de participacién de usuarios en el desarrollo
de guias de préctica clinica. El Minsal cuenta con una
estructura de evaluacién de evidencia cientifica para in-
formar decisiones y précticas clinicas, lo que significa
un gran avance para el pais. No obstante, internacional-
mente se reporta la necesidad de incorporar de manera
activa a las personas que seran afectadas por esas deci-
siones en el proceso. El establecimiento de indicadores
claves de participacién (més alla de un proceso consul-
tivo) es una tarea pendiente, en la que se puede avan-
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zar sobre la base de iniciativas nacionales relacionadas
(Espinoza, Rodriguez y Cabieses, 2019), estableciendo
parametros para la identificacion, involucramiento e in-
corporacion directa de la perspectiva de los usuarios.
Por otro lado, usuarios, agrupaciones y comunidades
deben ser incorporados directamente en el disefio de
nuevos modelos y técnicas de evaluacién de experiencia
y/o satisfaccion usuaria, como forma de subsanar las
limitaciones establecidas en este mismo documento.

3.2 Propuesta para avanzar hacia un encuentro
clinico centrado en el usuario

Lo descrito en la seccion anterior refleja la necesidad de
orientaciones, capacitacion y sistemas de monitoreo y
evaluacion que permitan traducir el MAIS y sus princi-
pios en una practica concreta en la cual los usuarios sean
el foco principal del cuidado, siendo considerados como
personas y no solo como “portadores de enfermedad”.
Donde sus capacidades sean potenciadas al maximo con
el fin de aumentar su bienestar y compromiso con su
salud, aportando asi a la coherencia entre el modelo, la
politica publica existente y las acciones de evaluacion e
implementacion. Los indicadores de logro de los centros
de salud debieran apartarse de la patologizacién de las
comunidades, e incorporar aquellos resultados que den
cuenta de una ACP, particularmente en lo que respecta
a la activacion o preparacion de las personas en el cui-
dado de su salud.

Contar con orientaciones técnicas consensuadas a nivel
nacional permite construir informaciéon comparable so-
bre el funcionamiento del modelo en distintos contextos,
analizar la evolucién de los resultados, las metas, los
procesos de instalaciéon del modelo y establecer estrate-
gias de mejoramiento de los resultados en las distintas
realidades nacionales con el objetivo de mejorar la cali-
dad de la atencion brindada y la experiencia de los usua-
rios. A la vez, puede ser una guia para la capacitacién
profesional que permita avanzar en la implementacién
del MAIS como proceso continuo, dindmico y en fun-
cion del contexto particular.

3.2 Experiencia usuaria e investigacion en salud:
avanzando hacia la co-creacion

Historicamente, los usuarios no han tenido un rol im-
portante en el disefio y/o conduccion de investigacio-
nes. Se ha asumido que este es territorio exclusivo de
investigadores experimentados. Los “pacientes”, en esta
mirada, no tendrian la capacidad para poder contribuir
realmente al proceso, limitando su participacién a suje-
tos de estudio. Si bien los investigadores intentan poner-
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se en el lugar del usuario, muy pocas veces les piden su
opiniéon o consideran sus expectativas y necesidades en
forma directa (Carbonell, Garcia y Lopez, 2017).

A nivel internacional existe un creciente interés por
involucrar a los usuarios en proyectos de investigacion
(Redman et al,, 2021; Tembo et al., 2021). Algunos de
los efectos de la participacién de pacientes en investi-
gacion incluyen una mejor estrategia de reclutamiento
y retencion de participantes, lo que es mayor cuando
se incluye a personas con la misma condicion de salud.
Ademas, contribuye a resguardar los aspectos éticos de
estas iniciativas y asegurar el aumento de la calidad de
las investigaciones con miras al desarrollo de tematicas
relevantes para la comunidad, lo que podria impactar
positivamente en la transferencia de los resultados (Boi-
vin et al., 2018).

A modo de ejemplo, el Instituto de Investigacion en Sa-
lud de Canada (CIHR), cuya mision es proporcionar la
evidencia necesaria para informar el desarrollo de poli-
ticas de salud y mejorar el sistema de atenciéon médica,
ha desarrollado la Strategy for Patient-Oriented Research
(CIHR, 2014), que busca que los usuarios sean socios ac-
tivos en la investigacién de la salud, impactando sus re-
sultados y mejorando la atencién médica. Esta estrategia
implica que la perspectiva de los usuarios esta integrada
en cada paso de los procesos de investigacion desarrolla-
dos por el CIHR, incluido el desarrollo de preguntas de
investigacion, la definiciéon de objetivos de investigacion,
la recopilacién de datos y la evaluacion de resultados.
Algunos usuarios actiian como miembros de equipos de
investigacion, mientras que otros aportan una variedad
de experiencia, incluyendo la voz colectiva de comuni-
dades especialmente afectadas y/o subrepresentadas,
como minorias étnicas.

Una agenda de investigacion centrada en las personas

Actualmente, es imperativo un cambio de paradigma
para avanzar desde una posicion de investigar a o en los
usuarios a hacerlo con y para ellos, y que asi pasen de
ser fuentes de datos a agentes activos en la investigacion.
Por lo mismo, deben estar implicados en las diferentes
fases del estudio. Incluirlos en equipos de investigacion
implica introducir equidad en la distribucion de poder
entre investigadores y usuarios. Su consideracién en
procesos de investigacion no solo deberia servir para
cumplir requisitos externos, por ejemplo de agencias
financiadoras, sino reflejar un proceso integrador au-
téntico, que refleje un interés genuino por escuchar e
incorporar su voz y el respeto por su autonomia.

A pesar de la evidencia internacional, los fondos de in-
vestigacion chilenos no han desarrollado hasta la fecha
mecanismos explicitos para el involucramiento de usua-
rios y comunidades en lo confeccién de propuestas y en
el desarrollo de estudios, algo que podria materializarse
a través de dos estrategias: 1) el requisito de incorporar
en los equipos a representantes de usuarios en las distin-
tas etapas del proceso investigativo, y 2) convocando a
representantes de usuarios en los paneles de evaluaciéon
de proyectos de investigaciéon en salud, lo que permitiria
resguardar la relevancia de las tematicas financiadas.
Esta tarea es de vital importancia y podria ser pertinen-
te considerando los recientes cambios incorporados en
la agenda de investigacion nacional a partir de la crea-
cion de la Agencia Nacional de Investigacion y Desa-
rrollo (ANID). Los cada vez mas limitados recursos en
investigacion, sumado a las dificultades para transferir
los resultados al nivel clinico, obligan a reconsiderar el
rol de los participantes en la investigacion.

4. Conclusiones

Pese a los importantes esfuerzos por articular los servi-
cios de salud con coherencia entre funciones y procesos,
los usuarios suelen experimentar su atenciéon como una
serie fragmentada de acciones. La ampliacion de la aten-
ci6n a segmentos cada vez mas amplios de la poblacién
y los mecanismos para asegurar diferentes prestaciones
y estandares de calidad tienen como consecuencia indi-
recta una creciente complejizacion de los procesos admi-
nistrativos y financieros. Las necesidades de salud de las
personas son resueltas por diferentes agentes que no pa-
recen dialogar entre si, y son los mismos usuarios quienes
cargan con la responsabilidad de obtener de las institu-
ciones de salud los servicios e informacién que necesitan.

En este contexto organizacional, la gestion clinica y la
administrativa concentran gran parte de la atenciéon de
los profesionales, quedando los usuarios y sus experien-
cias en un segundo plano. Los procesos requeridos para
revertir esta situaciéon son multiples, pero un punto de
partida para cualquier transformacion significativa es la
claridad conceptual en torno a qué es y por qué es impor-
tante la experiencia usuaria. Son los pacientes quienes
reciben el producto final de una larga y compleja cadena
de procedimientos, y aquello los pone en una posicién
privilegiada para evaluar el funcionamiento del sistema.
La experiencia es el espejo en el cual las politicas, planes
y programas de salud pueden observar directamente sus
propias virtudes y defectos.



Avanzar en la calidad de la atenciéon -objetivo clave en
el actual modelo de salud- necesariamente implica hacer
los esfuerzos metodologicos y practicos para reconocer y
validar el conocimiento experiencial e integrarlo en to-
dos los niveles de toma de decision dentro de los disposi-
tivos de salud, las redes donde estan insertos y la gestion
global del sistema. Y aunque en el plano de las declara-
ciones las autoridades parecen tener claridad sobre lo
que hay que hacer y lo que tiene que ocurrir, en el de la
implementacién y de la evaluacién de procesos concretos
aun queda mucho por hacer.

En este documento se han incluido algunas propuestas
en esa linea. A nivel ministerial, es necesario avanzar
en la evaluacion del involucramiento de pacientes en el
disefio de guias de practica clinica, ampliar la oferta de
capacitacion sobre experiencia usuaria para trabajadores
de salud, mejorar el monitoreo de la implementacién con-
creta del MAIS, incluir elementos de la atencién centrada
en el paciente dentro de la evaluacién de los dispositi-
vos de salud, etc. A nivel de investigacion, elementos de
co-creacion deben ser incorporados en la evaluacion de
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propuestas, lo que ayudaria a sensibilizar a la comunidad
académica sobre la importancia de la experiencia y pers-
pectiva de los usuarios, aumentando la eficiencia de los
cada vez mas limitados recursos destinados a ciencia. En
sintesis, el llamado es a invitar a usuarios a que partici-
pen directamente en las decisiones que tendran impacto
en su salud, sea en el nivel de creacion de conocimiento,
mejora de las practicas clinicas o en las politicas que de-
finen acciones y recursos.

Mas alla del plano técnico y del &mbito de la salud, du-
rante el ultimo afio la falta de acceso de la poblacion
a espacios de expresion directa de sus necesidades y a
oportunidades de participaciéon vinculantes ha cobra-
do gran relevancia. Chile vive un proceso sociopolitico
complejo marcado por la posibilidad cierta de un cambio
constitucional promovido desde las bases y liderado por
la ciudadania. En este contexto la invitacion es a dar pro-
tagonismo a los usuarios, no solo en cuanto receptores de
un bien, sino como expertos por experiencia, capaces de
proponer los cambios y co-crear las soluciones e innova-
ciones requeridas por el sistema de salud.
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