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Resumen | La atención comprometida del paciente y su familia (ACPF) es la atención planificada, 

brindada, administrada y continuamente mejorada en asociación activa con los pacientes y sus 

familias (o acompañantes definidos por el paciente) para garantizar la integración  de sus objetivos y 

preferencias de salud con la atención médica y los valores. Incluye la determinación explícita y 

conjunta de objetivos y opciones de atención, y requiere una evaluación continua de la coincidencia 

del cuidado con los objetivos del paciente. Esta visión representa un cambio en el papel tradicional que los 

pacientes y sus familias han desempeñado históricamente en sus propios equipos de atención médica, así 

como en la mejora continua de la calidad y los esfuerzos de prestación de cuidado. ACPF también representa 

un cambio importante de centrarse únicamente en los procesos de atención, a alinear esos procesos para 

abordar mejor los resultados de salud que son importantes para los pacientes. En una cultura de ACPF, los 

pacientes no son simplemente sujetos de la atención, sino que se convierten en participantes activos cuyas 

voces son honradas. Los familiares y / o acompañantes no se mantienen a distancia como espectadores, 

participan como miembros integrales del equipo de atención de sus seres queridos. La experiencia de las 

personas (y sus familias) sobre sus cuerpos, estilos de vida y prioridades se incorpora a la planificación de la 

atención y su experiencia en la atención se valora e incorpora a los esfuerzos de mejora. 

 

Un desafío frecuente y persistente para una transformación de 

todo el sistema a ACPF es la incertidumbre sobre si la 

inversión de recursos requerida conducirá a mejores 

resultados. También hay una falta de claridad sobre cómo 

hacer que suceda de manera práctica. 

Para abordar estas barreras, el Consorcio de Liderazgo de la 

Academia Nacional de Medicina (NAM) para un sistema de 

salud basado en el valor y la ciencia, convocó a un Panel 

Científico Asesor (PCA) para recopilar y difundir información 

importante sobre estrategias de cambio cultural 

El enfoque del PCA se centró en estrategias basadas en la 

evidencia que facilitan la participación del paciente y su familia 

y están vinculadas a los resultados de la Paciente.  

 

 

 

Investigación que revelan una mejor atención y resultados del p 

 

Para lograr este objetivo, el PCA recurrió tanto a la evidencia 

científica como a las experiencias vividas de los pacientes, sus 

acompañantes, profesionales (practitioners) y líderes para 

desarrollar un marco integral que identifique explícitamente 

elementos específicos de alto impacto necesarios para crear y 

mantener una cultura de ACPF.  

La investigación se apoyó en los diversos elementos del modelo, y 

compiló en una bibliografía seleccionada. Este documento presenta 

el marco y la evidencia asociada, junto con ejemplos prácticos de 

elementos del modelo aplicado en el "mundo real", con el objetivo de 

apoyar acciones que abran el camino para que  la ACPF se convierta 

en la norma en la atención médica. 
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El PCA discutió a fondo la terminología a utilizar dentro del 
marco, consciente de que términos como "centrado en la 
persona" y "centrado en la gente" se utilizan cada vez más en la 
práctica. Debido a que este documento y el marco de referencia 
que presenta se centran en gran medida en la atención brindada 
por las organizaciones de atención médica a las personas que 
acceden al sistema, los autores han optado por utilizar el 
término "atención comprometida de pacientes y familiares", al 
tiempo que reservan el término "compromiso de personas y 
familias" para otras actividades de salud y atención médica 
destinadas a involucrar y capacitar a las personas en la 
comunidad y / o fuera de un entorno de atención médica. 

Introducción 
La atención centrada en la persona (paciente, familia y 
profesional de salud)  se ha identificado como una piedra 
angular de la estrategia nacional para brindar una mejor 
atención y lograr mejores experiencias del paciente a un costo 
menor. Hasta hace relativamente poco, los esfuerzos para 
promover ACPF se han centrado principalmente en cambiar el 
comportamiento de los pacientes (y cada vez más, el de sus 
familias). Al mismo tiempo, estos esfuerzos trataron a los 
pacientes como "el problema a solucionar" mientras confiaban 
en ellos para proporcionar información y mejorar el sistema 
de prestación de atención médica a través de esfuerzos 
superficiales que carecen de estructura. En retrospectiva, es 
comprensible que tales esfuerzos aún no hayan producido una 
transformación generalizada y sostenible de nuestro sistema 
de prestación de atención médica. 
 
No es sorprendente que sea el largo trabajo de pacientes 
dedicados, familias y organizaciones de defensa del paciente 
para reformar nuestro sistema de salud hacia uno centrado en 
el paciente, lo que ha aportado claridad a lo que realmente 
significa estar centrado en el paciente y la familia. Sus 
esfuerzos han ayudado a resaltar las deficiencias de los 
esfuerzos simbólicos hacia el compromiso y han sacado a la luz 
las discrepancias entre los resultados de salud priorizados por 
los médicos y aquellos que son más importantes para los 
pacientes. Como resultado, los líderes de la atención en salud 
ahora son más conscientes de sus roles en la conducción de 
una cultura de atención centrada en el paciente, que integra 
continuamente las perspectivas y la participación del paciente 
y su familia, en el punto de atención, en el diseño del sistema 
de atención médica y en la definición de resultados que 
importan más. La atención centrada en el paciente y su familia 
y la participación del paciente y su familia, hoy en día, adoptan 
una sociedad, trabajando con los pacientes y sus familias, no 
simplemente haciendo por y para ellos. Este cambio 
fundamental representa, afirmamos, un cambio hacia la 
atención comprometida del paciente y la familia (ACPF). 
 
La ACPF es la atención planificada, brindada, administrada y 
continuamente mejorada en asociación activa con los 
pacientes y sus familias (o acompañantes definidos por el 
paciente) para garantizar la integración de sus objetivos, 
preferencias, valores de salud y atención médica. Incluye la 
determinación explícita y conjunta de objetivos y opciones de 
atención, y requiere una evaluación continua de la 
coincidencia de atención con los objetivos del paciente (Ver 
Cuadro 1). Como resultado de este nuevo paradigma, el 
enorme potencial para mejorar los resultados de salud y 
atención médica al involucrar activamente a los pacientes y 
sus familias como verdaderos aliados en su atención y en el 
rediseño de los sistemas y procesos de atención médica, ha 

tenido gran acogida entre los profesionales, formuladores de 
políticas, ejecutivos, investigadores y académicos. Esto, a su vez, 
ha acelerado el ritmo de investigación y exploración en el que las 
estrategias de ACPF tienen un impacto positivo, lo que las hace 
efectivas y sostenibles. 
 
A pesar de los esfuerzos para hacer de ACPF una característica 
predominante en todas las interacciones de atención médica, 
sigue siendo un objetivo ambicioso. Estos esfuerzos no han 
resultado en un ritmo comparable de cambio de cultura y entrega 
de atención en hospitales, consultorios médicos, hogares de 
pacientes y en todos los contextos donde los pacientes reciben 
atención (Bernabeo y Holmboe, 2013; Herrin et al., 2016). 
 
A pesar de una cantidad significativa de investigación científica y 
consenso emergente sobre la evidencia resultante, el valor 
intrínseco y los beneficios de ACPF, hay menos claridad o 
consenso sobre las formas más efectivas para avanzar en la 
adopción universal. Una barrera importante para una adopción 
más generalizada es la falta de una base de evidencia integral, 
creíble y ampliamente accesible para que la ACPF informe los 
esfuerzos de cambio. En muchos sentidos, la base de evidencia 
sobre ACPF ha sido víctima de una definición muy limitada de lo 
que constituye evidencia. El conocimiento derivado del modelo 
de investigación biomédica tradicional en apoyo de la ACPF 
puede ser limitado (y está creciendo), pero es importante tener 
en cuenta todo el conocimiento disponible para nosotros, 
incluidas las ideas derivadas de la "base de experiencia". Esta 
base incluye la resolución de problemas cotidianos en la vida de 
los médicos de primera línea, pacientes y familias. En el estado 
actual de la ACPF, encontramos que la investigación disponible 
podría ser aumentada sustancialmente por el conocimiento 
experimental.  
 
Limitar las actividades que apoyan una cultura de ACPF basada 
en investigaciones reportadas puede subestimar 
significativamente el conocimiento disponible para impulsar el 
cambio. Las experiencias de los pacientes y sus aliados de 
atención representan una dimensión vital de esta base de 
conocimiento emergente. Lo más importante para los pacientes 
con respecto a sus resultados de salud, junto con sus experiencias 
de cuidado personal y observaciones sobre cómo funciona el 
sistema de salud, son contribuciones esenciales para crear una 
cultura de ACPF. 
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Para realizar las aspiraciones de la ACPF como una nueva 

norma en la atención de la salud, es importante reconocer que 

la verdadera transformación no se trata de abordar el 

"problema del paciente y su familia", el "problema clínico", el 

"problema de liderazgo" o el "problema del pagador". En lugar 

de considerar a estos diversos actores como el "problema", es 

crucial comprender que todos estos grupos de actores 

interesados son parte de la solución. Las acciones, los 

comportamientos y las actitudes de cada uno de estos grupos (y 

muchos más) se cruzan para crear la cultura de la prestación de 

servicios de salud. Para acelerar la transformación de la cultura, 

las experiencias de todos los que interactúan con el sistema de 

salud deben guiar el cambio. Es esencial contar con un marco 

que identifique cómo guiar y gestionar el cambio de esa 

magnitud, junto con una recopilación de evidencia de apoyo. A 

falta de un marco de referencia para integrar la ACPF en todos 

los entornos de atención médica, la ACPF sigue siendo un "nice 

to have" (bueno tenerlo) en lugar de un "must have" (debemos 

tenerlo) para lograr una atención de alta calidad, segura y 

eficiente. 

El enfoque 

Para responder a la necesidad de un marco que ofrezca una 

mayor especificidad, claridad y dirección sobre lo que se 

necesitará para hacer de la ACPF la norma en la atención 

médica, se convocó al PCA para la Base de Evidencia sobre 

Atención Comprometida para Pacientes y Familias bajo los 

auspicios del Consorcio de Liderazgo de NAM para un sistema 

de salud basado en el valor y la ciencia. Los esfuerzos del PCA 

también fueron diseñados para apoyar e informar el trabajo 

del Consorcio de Cultura de Atención e Innovación en la Toma 

de Decisiones Colaborativo (CCDmIC). El PCA se unió para 

compilar y difundir hallazgos e ideas importantes sobre 

estrategias de cambio cultural que faciliten la ACPF. En 

particular, se le pidió al grupo que se enfocara en aspectos de 

la ACPF con resultados validados vinculados a una mejor 

cultura, mejores resultados de salud, mejor atención y 

menores costos.  

 

 

Esta compilación se organizaría en un marco de referencia que 

describiría explícitamente la estructura, las prácticas y los 

enfoques que los sistemas de atención médica pueden adoptar 

en última instancia para aprovechar el potencial de la ACPF para 

mejorar la salud y la atención médica, respaldar la generación de 

evidencia futura y producir un mayor valor.. 

Convocando al Panel Científico Asesor 

Planetree, Inc., una organización sin fines de lucro de 

educación, membresía y defensa de la atención centrada en el 

paciente, fundada por un paciente en 1978, proporcionó el 

liderazgo para el ACP. Las 25 personas invitadas por el NAM para 

servir en el panel trajeron un conjunto esencial de perspectivas 

para la iniciativa. Los panelistas incluyeron investigadores de 

servicios clínicos y de salud, profesionales de la salud y líderes de 

pacientes y familiares. Es importante destacar que los esfuerzos 

de divulgación para los panelistas se extendieron más allá de los 

"sospechosos habituales". Ciertamente, esto no fue para 

desvalorizar las ideas importantes de los rostros familiares que 

han estado abogando por el cambio de la  ACPF durante años, sino 

más bien para dejar espacio en la mesa a un grupo creciente de 

investigadores que están estudiando el impacto de las 

dimensiones de la ACPF a menudo ignoradas, y cuyo trabajo, 

cuando se acumula y sintetiza, avanza significativamente el caso 

con base científica para la  ACPF. (Ver Apéndice A) 

La composición y estructura de este grupo modela la 

naturaleza y el poder de la asociación en el corazón de la ACPF. La 

convergencia de estas diversas perspectivas contribuyó 

significativamente a la destilación integral, acumulativa y, en 

última instancia, muy práctica de los conocimientos y experiencias 

actuales en un marco para la ACPF que habla a diferentes 

audiencias. 

 

 

  

 

Cuadro 1 

Atención comprometida del paciente y la familia  

 

La atención comprometida del paciente y la familia (ACPF) es la atención planificada, brindada, 

administrada y mejorada continuamente en asociación activa con los pacientes y sus familias (o socios 

de atención definidos por el paciente) para garantizar la integración de sus objetivos y preferencias de 

salud y atención médica y valores. Incluye la determinación explícita y conjunta de objetivos y opciones 

de atención, y requiere una evaluación continua de la coincidencia de atención con los objetivos del 

paciente. 

Adaptado del Instituto de Medicina, Transformando la programación y el acceso a la atención médica: Getting to Now, 
2015. 
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Desde diciembre de 2015 hasta mayo de 2016, el PCA trabajó 
para: 

 
1. Identificar elementos y factores que constantemente 
emergen como esenciales para crear y mantener una cultura de 
la ACPF. 
2. Organizar esas herramientas, estrategias y elementos 
culturales en un marco fácil de seguir. 
3. Recopilar evidencia en apoyo del marco  
4. Identificar lagunas en la evidencia. 
 
Cada paso se describe con más detalle a continuación. 

 

Para crear y mantener una cultura de ACPF 

Esta actividad se inició con breves presentaciones de ejecutivos 

de atención médica en tres sitios: un hospital de cuidados 

agudos [1], un hospital de salud conductual [2] y un centro de 

salud calificado federalmente [3] que han creado y mantenido 

con éxito una cultura de ACPF. Planetree ha reconocido a 

ambos hospitales con la designación de hospital centrado en el 

paciente y el Centro Nacional de Aseguramiento de la Calidad 

(NCQA) ha reconocido al centro de salud federalmente 

calificado como Hogar Médico Centrado en el Paciente de Nivel 

3. Aunque las organizaciones varían en tamaño, servicios, 

complejidad y experiencia en la implementación de ACPF, hubo 

varios puntos notables en común (Ver cuadro 1). 

Creando el marco  

Reconociendo la necesidad de una guía fácil de seguir, el PCA 

tuvo como objetivo crear un marco basado en evidencia, que 

(1) identificara los elementos culturales, estructurales y 

programáticos clave que se unen para crear una cultura de 

ACPF; (2) examinar las relaciones entre estos elementos; y (3) 

aclarar los resultados previstos y cómo las diversas entradas 

(inputs) impulsan los resultados deseados. El desarrollo del marco 

fue un proceso iterativo. El borrador inicial se creó teniendo en 

cuenta los elementos y patrones comunes para la ACPF 

identificados durante la primera convocatoria del grupo, los 

resultados de la investigación de los panelistas y un análisis 

informal de modelos lógicos relacionados (Béliveau, 2015; Singer 

y Vogus, 2013). Durante el transcurso de los siguientes 4 meses, el 

marco se perfeccionó para alinearse con la experiencia, los 

conocimientos y el conocimiento científico de los panelistas. 

Los ajustes finales se realizaron en la fase de publicación, en 

respuesta a las recomendaciones de los miembros del PCA y a los 

comentarios de los pacientes y familiares de que el marco debe 

pulirse gráficamente para garantizar la legibilidad para 

numerosos públicos, incluidos pacientes y familiares y personal de 

primera línea. 

Descripción general del marco rector 

En efecto, el grupo ha abordado la tarea observando los resultados 

buscados por la atención comprometida del paciente y su familia, 

y luego retrocediendo a través de las etapas de transformación 

para comprender los resultados de la práctica relacionada 

necesarios, los aportes estratégicos para obtener esos elementos y 

los fundamentos de la organización para elaborar las estrategias. 

La Figura 1 presenta la visión general del marco.  

 

En la Figura 2, se presentan los elementos centrales de cada 

etapa de transformación para la atención comprometida del 

paciente y la familia: los resultados del compromiso de una mejor 

cultura, mejor atención, mejor salud y menores costos; los 

resultados de la práctica de un mejor compromiso, mejores 

decisiones, mejores procesos y una mejor experiencia; los aportes 

estratégicos de estructuras, desarrollo de habilidades y conciencia, 

conexiones y prácticas; y los fundamentos organizativos del 

liderazgo y las palancas para el cambio.

 

Cuadro 1 | Resumen de elementos y patrones comunes identificados para crear y mantener una cultura de atención comprometida 
del paciente y la familia 

 

Elementos culturales Infraestructura Prácticas y tácticas  

• Inversión e intencionalidad 

en la creación de una cultura 

de trabajo de apoyo y 
confianza. 

• Énfasis en la empatía y la 

compasión. 

• El liderazgo marca la pauta. 

• Deseo por innovar 

• Creación de una cultura de 
aprendizaje. 

• ACPF totalmente integrada en la estructura y 
estrategia organizacional, no una iniciativa 
independiente. 

• Canales de comunicación estructurados, 
desarrollados para romper la jerarquía y el 
"conjunto de niveles" para promover la asociación 
de todos los miembros (líderes, personal, 
pacientes, familias) - coproducción, objetivos 
compartidos. 

• Un enfoque de medición que va más allá de las 
métricas de experiencia del paciente para medir 
ACPF. 

• Apoyos ambientales para facilitar 
la ACPF. 

• Prácticas que promueven el 
compromiso del paciente y la 
familia. 

• Oportunidades de aprendizaje en 
cada punto de contacto del 
paciente. 
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Figura 1 | Descripción general de la atención comprometida del paciente y la familia: un marco de referencia. 

 
Figura 2 | Descripción general y elementos básicos para la atención comprometida del paciente y la familia: un marco rector 

 

Organizado como tal, el marco satisface las necesidades de los 

líderes de atención médica, así como de los pacientes y sus 

familiares, desmitificando ACPF, brindando orientación en las 

prioridades de implementación y secuenciación y, finalmente, 

ilustrando por qué vale la pena realizar este trabajo al vincular 

empíricamente la implementación a los resultados. Esperamos 

que el marco y la bibliografía asociada sean un recurso útil para 

que los líderes de atención médica y los líderes de pacientes y 

familiares aprovechen para cultivar asociaciones más efectivas 

y sirvan como una herramienta para crear una mayor 

receptividad entre las instituciones para implementar estas 

estrategias de ACPF. 

La Figura 3 presenta una descripción robusta del marco con 

muchos de los elementos clave identificados. A continuación se 

describe una explicación más detallada de los elementos 

principales del marco del modelo y una bibliografía 

complementaria que detalla la evidencia seleccionada para los 

elementos principales del modelo se presenta en el Apéndice B. 

Resultados 

La génesis para crear el marco fue el deseo de examinar y 

representar la premisa de que la ACPF es un impulsor de una 

noción ampliada de la "Cuádruple Meta" de mejor salud, mejor 

atención, menores costos y mejor experiencia laboral para los 

proveedores de atención al paciente (Bodenheimer y Sinsky, 

2014). El ACP amplió la cuarta meta para ser una cultura 

general de compromiso: una en la que los pacientes y los 

cuidadores familiares participaran de manera significativa y 

continua en la toma de decisiones a todos los niveles (es decir, a 

nivel personal en el punto de atención, a nivel organizacional en 

mejora de la calidad a nivel del sistema, e incluso a nivel macro 

para guiar el desarrollo de políticas) y en el que una fuerza 

laboral más comprometida experimentara una mayor alegría en 

la práctica. Todos los demás elementos del marco conducen 

hacia esta visión de un sistema de salud de alta calidad y alto 

valor. Por lo tanto, secuencialmente (y lógicamente), todos los 

elementos del marco preceden a los resultados. Una discusión 

de estos impactos deseados está garantizada como el primer 

punto de referencia, sin embargo, para revisar la herramienta. 

Mejor cultura 

La inclusión de los resultados relacionados con la experiencia de 

los profesionales de atención médica destaca que la cultura 

organizacional y la entrega de atención efectiva y compasiva no 

pueden separarse de aquellos que brindan esa atención. La 

prevalencia de agotamiento y desconexión entre los profesionales 

de la salud no es sólo una preocupación periférica para la calidad 

de la atención; es algo central para ello (Bodenheimer y Sinsky, 

2014). La interconexión de cómo la ACPF toca e influye en la 

cultura organizacional, incluidas las experiencias de pacientes y 

cuidadores familiares y profesionales de la salud, está respaldada 

por evidencia que vincula los enfoques de ACPF a: 

• mejoras en la experiencia del personal (Atwood et 

al., 2016; Coulmont et al., 2013; McClelland et al., 

2016), 

• mejora de la retención del personal (Coulmont et al., 

2013), 

• reducción del estrés laboral (Bosch et al., 2012). 

• Mayor satisfacción en las interacciones con los pacientes (Bozic 

et al., 2013), 

• Tasas más bajas de agotamiento del personal (Gazelle et al., 

2015; Nelson et al., 2014), 

• Mayor compasión (McClelland et al., 2016; Riess et al., 2012),  

• Satisfacción del paciente y / o percepciones de su atención 

(Atwood et al., 2016; Coleman et al., 2015; McClelland y Vogus, 

2014; McClelland et al., 016; Nelson et al., 2014; Quan et al., 

2012; Riess et al., 2011, 2012; Rosland et al., 2011; Stone, 

2008; Vogus y McClelland, 2016; Williams et al., 2011; Wolff y 

Roter, 2008, 2011). 
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Figura 3 | Marco Rector de ACPF  
 
NOTA: la ubicación lineal de cada elemento del marco no pretende 
sugerir orden o jerarquía

 

• Care plans match patient goals 
• Improved symptom management 

• Improved safety 
• Improved transitions 
• Decreased readmissions 
• Reduced disparities 

Better Care 

• Improved patient-defined outcomes 
• Increased patient self-management 
• Improved quality of life 
• Reduced illness burden 

Better Health 

• Appropriate utilization and length of stay 
• Improved eƒciency 

• Appropriate spending 

• Better value for patients and families 

Lower Costs 

• Joy in practice 

• Inclusive culture 

• Increased compassion 

• Improved experience 

• Improved staff retention 

• Reduced burnout/stress 

Better Culture 

• Shared governance 

• Promoting transparency, visibility & inclusion 

among personnel and patients/families in 
design, improvement, and research 

activities 

• Interdisciplinary and cross-sector teams 
• Cross-continuum collaboration 

• PFEC-aligned personnel management 

practices 

• Built environment that facilitates PFEC 

Structures 

• Patient/family activation 
• Increased family presence 

• Increased feelings of autonomy 
• Reciprocal relationships 

Better Engagement 

• Training to expand partnership capabilities 

of healthcare personnel and patients/families 

• Development, sharing, translation of 

research 

Skills and Awareness Building 
• Connection of skill-building for 
personnel and patients/families 

• Experiential learning 

• Connection to purpose 

Connections 

• Promoting patient and family engagement 

• Attending to the emotional, social 

and spiritual needs of patients/families 

and personnel 

• Engaging patients/families in research 
activities 

Practices 

• Improved health confidence 
• Improved decision quality 

Better Decisions 

• Improved care coordination 
• Culture of safety 

Better Processes 

• Assessment of current state 
• Change champions 

• Industry, business, policy and payer 

incentives for PFEC 

Levers for Change 

• Commitment to change 

• Leadership vision and behaviors aligned 
with PFEC 

• PFEC as strategic priority 

Leadership 

• Improved sleep 

• Reduced stress 

• Improved communication 

• Decreased grievances and malpractice claims 

Better Experience 
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La verdadera prueba de una cultura de compromiso es que 
las oportunidades para participar e influir en el cambio se 
extienden a todos los participantes, incluso a aquellos que 
tradicionalmente son los más difíciles de alcanzar. En una 
cultura verdaderamente inclusiva, los líderes y profesionales 
están en sintonía con las posibles barreras sociales, 
culturales y/o lingüísticas que puedan dificultar la 
participación (entre los pacientes y sus familias, así como el 
personal), y se introducen enfoques para abordarlos de 
manera proactiva. 

Mejor atención 

Habitualmente, se ha asociado una mejor atención con las 
medidas de la experiencia del paciente, y existe una base de 
evidencia bien documentada que respalda que la ACPF 
impulsa mejoras en la satisfacción del paciente y/o las 
percepciones de su atención como se señaló anteriormente. 

El marco va más allá de las medidas convencionales para 
representar el conocimiento emergente que apoya la toma de 
decisiones compartidas (Arterburn et al., 2012; El-Jawahri et 
al., 2010; Stacey et al., 2014) y los procesos para obtener los 
objetivos del cuidador del paciente y su familia (Coleman y 
Min, 2015) como pasos importantes hacia la promoción de 
"una mejor atención", es decir, atención planificada, 
brindada, administrada y mejorada continuamente en 
asociación con los pacientes y sus familias, de una manera 
que integre sus preferencias, valores, y los resultados 
deseados en salud. Basándose en esta definición de ACPF, 
esta congruencia entre la planificación de la atención y la 
toma de decisiones y las preferencias, valores y objetivos 
expresados por los pacientes es un componente crítico de lo 
que constituye "una mejor atención". 

Además, se incluyeron conceptos para reflejar que una mayor 
atención no implica necesariamente una mejor atención. Esta 
comprensión está respaldada por investigaciones que 
destacan el potencial de las estrategias de ACPF para mejorar 
las transiciones de cuidado y disminuir los reingresos 
innecesarios (Greer et al., 2014; Krumholz, 2013; Veroff et al., 
2013; Wennberg et al., 2010). 

Finalmente, aunque tal vez implícito en el término "mejor 
atención", la inclusión de disparidades reducidas como un 
indicador aquí hace explícito que una mejor atención debe 
extenderse a todos, independientemente de la raza, el origen 
étnico, el estado socioeconómico, el estado del seguro, la 
ubicación geográfica, la edad, educación, idioma, estado de 
salud, discapacidad y/u orientación sexual. 

Mejor salud 

 
El marco es representativo de los hallazgos de la 
investigación que demuestran la capacidad de una variedad 
de estrategias de participación del paciente y la familia para 
lograr una mejor salud medida por la mejora en los 
indicadores clínicos. Estos incluyen intervenciones 
compartidas de toma de decisiones (Wilson et al., 2010); 
apoyo en la gestión de la atención y capacitación para 
cuidadores familiares (Coleman et al., 2015; Rosland et al., 
2010); y adaptar la educación del paciente para acomodar los 
niveles de alfabetización en salud de los pacientes (Eckman 
et al., 2012).  

 
Sin embargo, el potencial para mejorar los resultados de 
salud está ligado no sólo a la implementación de procesos e 
intervenciones de atención específicos, sino también a cómo 
se brinda la atención. Cuando la atención se brinda con 
compasión y empatía, la investigación demuestra que los 
resultados de salud mejoran (Del Canale et al., 2012; Haslam, 
2007; Hojat et al., 2011; Kelley et al., 2014; Rakel et al., 2011). 
 

• Sin embargo, en una cultura de ACPF, los valores mejorados 
en las escalas clínicas tradicionales no son las únicas medidas 
para mejorar la salud. También es importante que las 
personas sean capaces de discernir el progreso o la mejora de 
manera significativa y personal para ellos, lo que puede o no 
alinearse con las medidas tradicionales. Para este fin, el 
marco se basa en evidencia que muestra la relación entre 
ACPF y: 

 
• mayor éxito del paciente y la familia en la autogestión 

(Atwood et al., 2016; Frosch et al., 2010; Kennedy et al., 2002; 
Luttik et al., 2005; Nicklett et al., 2013; Rosland et al., 2010 ; 
Stamp et al., 2016; Strom y Egede, 2012; Wilson et al., 2010) 

• mejora de la calidad de vida (Frosch et al., 2010) 
• reducción de la carga de enfermedad (Barret et al., 2012) 

 

Costos más bajos 

El marco rector para APCF fue diseñado no sólo para guiar 
los esfuerzos de implementación organizacional, sino 
también para allanar el camino hacia una adopción más 
generalizado de elementos culturales de APCF. El 
fortalecimiento del argumento comercial para estos 
elementos es imprescindible para este último objetivo.  

El marco se basa en una creciente base de evidencia que 
correlaciona la implementación de estrategias que 
promueven la participación del paciente y la familia en su 
atención con: 

• tasas reducidas de hospitalización (Nelson et al., 2014; Veroff 
et al., 2013; Wennberg et al., 2010), 

• disminuciones en el uso de servicios de urgencias (Nelson et 
al., 2014), 

• tasas reducidas en cirugías electivas (Arterburn et al., 2012; 
Stacey et al., 2014; Veroff et al., 2013), y 

• estancias más cortas y menor costo por caso (Stone, 2008) 

Todos estos elementos se traducen en gastos y utilización 
más apropiados para pacientes, organizaciones de atención 
médica y contribuyentes (payers). Sin embargo, dentro del 
ámbito de los costos más bajos, los asesores reconocieron 
que las medidas actuales de costos de atención médica más 
bajos reflejan la perspectiva del sistema, pero no la 
perspectiva del paciente y la familia. Esto se abordó 
incluyendo la utilización adecuada, el gasto de atención 
médica adecuado, y un mejor valor para los pacientes y sus 
familias (definidos como costos de bolsillo más bajos y 
mejores resultados según lo definido por los pacientes) como 
componentes de este dominio. 
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Fundamentos Organizacionales 

Más que un simple punto de partida, las bases organizativas 

representadas en el marco rector (liderazgo y palancas para 

el cambio) representan factores contextuales internos y 

externos que crean los fundamentos necesarios para 

desarrollar una cultura de ACPF. 

Estas incluyen 

 
• Una evaluación precisa de la cultura actual de la 

organización; 

• Un compromiso con el cambio definido; 

• Visión de liderazgo y comportamientos alineados con 

ACPF; 

• ACPF establecido como prioridad estratégica; 

• Campeones de cambio (líderes administrativos, de 

investigación, clínicos y de pacientes / familiares para el 

cambio); e 

• Incentivos de la industria, negocios, políticas y pagadores y 

otros facilitadores que promueven ACPF, incluida la 

transparencia de los resultados de la atención médica. 

Factores internos  

El marco afirma que sin estos elementos fundamentales, la 

adopción de los insumos no tendrá la mejor oportunidad 

de lograr los resultados deseados. En otras palabras, en 

ausencia de una evaluación honesta de las fortalezas y 

oportunidades actuales de la organización (ver Cuadro 2), 

sus objetivos, prácticas, desempeño y realidades 

operativas, sin el deseo de crear un cambio, y sin líderes a 

bordo, los esfuerzos de PFEC son vulnerables a convertirse 

en una idea de último momento en medio de prioridades 

en competencia, o un "sabor del mes" que se abandona 

cuando los resultados deseados no llegan lo 

suficientemente rápido. Una variedad de literatura 

muestra que establecer claramente una prioridad 

estratégica y tener un liderazgo comprometido cuyos 

comportamientos, decisiones y asignación de recursos 

señalan su nivel de compromiso, crea un terreno fértil 

donde los esfuerzos de implementación están 

posicionados para el éxito y la sostenibilidad (Avolio y 

Patterson, 2014; Balogun, 2003; Balogun y Johnson, 2004; 

Béliveau, 2013; Béliveau y Champagne, 2016; Burnes y 

Jackson, 2011; Freeman y Auster, 2011; Gagliardi, 1986; 

Hannah et al., 2013; Hernandez et al., 2013; Kotter, 1995; 

Longenecker y Longenecker, 2014; Lukas et al., 2007; 

Melkonian, 2004; Raelin y Cataldo, 2011; Rosemond et al., 

2012; Rouleau, 2005; Schaubroeck et al., 2012; Schein, 

2010; Schimmel y Muntslag , 2009; Shortell et al., 2015; 

Simons, 1999; Smith, 2003; Soparnot, 2011). 

 

 

     Factores externos  

El marco también representa elementos fuera del control de la 

organización que, sin embargo, tienen el potencial de influir 

significativamente en la implementación y los resultados. Estos 

incluyen factores relacionados con los negocios, la política y el 

entorno del pagador de la atención médica que pueden crear 

incentivos poderosos para adoptar enfoques ACPF. Los ejemplos 

incluyen: 

. Estructuras de reembolso que recompensan a las 

organizaciones por la adopción de los principios clave de ACPF, 

o por el alto rendimiento en las medidas de calidad informadas 

por los pacientes [4]. 

 . La legislación estatal que exige el apoyo a los cuidadores 

familiares para estar preparados para apoyar la transición de su 

ser querido desde el hospital [5]. 

  • Un cambio hacia una mayor transparencia en torno a los 

resultados de la atención médica para ayudar a los pacientes y 

sus familias a tomar decisiones más informadas sobre su 

atención y tratamiento [6, 7, 8]
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Cuadro 2 
Ejemplos de herramientas de evaluación organizacional del cuidado de la salud 

 
Agencia de Investigación y Calidad de la Atención Médica (AHRQ). Trabajando con pacientes y 
familias como asesores. Manual de implementación 

Recurso para facilitar las alianzas de pacientes y familiares con los sistemas de atención médica en la implementación de 
esfuerzos de calidad y seguridad [9]. 

 
Gordon y Betty Moore Foundation y HRET Encuesta de participación del paciente y la familia 

Una encuesta desarrollada y enviada por el Fideicomiso de Investigación y Educación en Salud (HRET, por sus siglas 
en inglés) de la Asociación Estadounidense de Hospitales para evaluar el uso que hacen los hospitales de las 
estrategias de participación de pacientes y familias [10]. 

 
El Grupo de trabajo de transformación de la atención médica aborda las prioridades del consumidor en los 
principios rectores y las preguntas clave de la atención basada en el valor 
Una colección de preguntas operativas para guiar a las organizaciones de atención médica en el fomento de la asociación, 
establecer puntos de referencia y evaluar el progreso hacia la transformación a una atención centrada en la persona y 
basada en valores [11]. 
 
Instituto de autoevaluación organizacional de atención centrada en el paciente y la familia 

Breve herramienta de evaluación organizacional que se puede utilizar para identificar las prioridades organizacionales para 
la atención centrada en el paciente y la familia y para facilitar la medición del progreso [12]. 
 
Mapa de ruta de visión estratégica de la Asociación para pacientes (PfP) para la participación de 
personas y familias 

 Proporciona una "Hoja de ruta de visión estratégica" para alinear las estrategias de participación del paciente y la familia   
[13]. 

 
Autoevaluación de designación centrada en la persona 
Un marco evaluativo de los sistemas y procesos organizacionales necesarios para sostener el cambio de cultura 
organizacional que guía a las organizaciones hacia niveles superiores de práctica de atención centrada en la persona 
[14]. 
 
Plan de trabajo de los socios de PFCC 
Guía a las organizaciones para crear objetivos anuales para integrar prácticas de atención comprometidas [15].  

 

Las organizaciones reconocidas como pioneras en la ACPF 
alentaron y apoyaron la participación de los pacientes y las 
familias en la prestación y mejora de la atención debido a la 
convicción filosófica de que era lo correcto. Las experiencias 
de estas organizaciones demuestran que esos impulsores 
intrínsecos pueden, en algunos casos, crear un cambio 
sostenible. Sin embargo, para muchas organizaciones que 
luchan por equilibrar una gran cantidad de demandas en 
competencia. Estos motivadores intrínsecos no son 
suficientes para mantener la ACPF como una prioridad 
estratégica. Los factores externos, en particular los que tienen 
un impacto directo en los resultados financieros, minimizan el 
riesgo de que los esfuerzos de APCF pierdan fuerza, porque 
perder fuerza se traduce en perder dinero. En consecuencia, 
estas palancas externas, incluidos los modelos de reembolso, 
los estándares de acreditación, la legislación, los informes 
públicos y más, deben estar en su lugar preparando  el 
escenario para que la ACPF se convierta en una expectativa de 
cómo se brindará la atención y cómo operarán los sistemas de 
salud. 

Esto no sugiere que las organizaciones deban retrasar el 
progreso de las actividades descritas en el marco hasta que las 
palancas externas estén alineadas con la ACPF. El marco 
reconoce las palancas externas como incentivos poderosos que 
pueden afectar el ritmo del cambio. Por lo tanto, el cambio 
cultural debe apuntar a los ajustes necesarios en estos factores 
contextuales; sin embargo, su ausencia o su nivel variable de 
existencia entre los sistemas de salud no necesitan detener el 
progreso. De hecho, las lecciones aprendidas de las 
organizaciones que actualmente implementan estrategias 
ACPF, se pueden usar para fomentar cambios en las palancas 
externas. 

Insumos Estratégicos Una vez establecidas las condiciones 
que crean una base sólida para que surja una cultura de ACPF, 
la siguiente sección del marco guía al usuario a intervenciones 
y tácticas específicas para crear los resultados deseados. Estos 
elementos están organizados en cuatro tipos o categorías: 
estructuras; desarrollo de habilidades y conciencia; 
conexiones; y prácticas. 
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Estructura.  

Las estructuras representadas en el marco se refieren a 

sistemas y normas organizacionales, en otras palabras, 

cómo opera una organización. (Esto difiere de los 

comportamientos y acciones individuales, que se captura 

en la sección "Prácticas"). Los componentes básicos para 

una cultura de ACPF son las estructuras organizativas y 

físicas que rompen las barreras, tanto literales como 

figurativas, entre los equipos de atención, los pacientes y 

sus familias. Formadas durante generaciones, estas 

barreras han perpetuado y preservado un sistema 

jerárquico de atención. Intencionalmente o no, estas 

normas de atención médica han protegido a los pacientes 

de su propia información de salud, han alentado a los 

acompañantes a mantener su distancia para permitir que 

los profesionales hagan su trabajo y han organizado gran 

parte de cómo se brinda la atención en función de la 

conveniencia de los proveedores versus las preferencias 

y prioridades de los pacientes y sus familias. Como 

antídotos para estas barreras habituales, las estructuras a 

las que se hace referencia en el marco trabajan juntas 

para crear vías para la participación activa de los 

pacientes y las familias, no solo en los procesos de 

atención, sino también en los esfuerzos de mejora de la 

calidad. 

Las estructuras que promueven transparencia, visibilidad 

e inclusión entre los pacientes y sus familias incluyen una 

infraestructura organizativa que esencialmente reúne a 

los pacientes y los miembros de la familia, alistándolos 

formalmente como socios para crear mejores 

experiencias, sistemas y resultados de atención médica. 

Estas estructuras crean de manera proactiva canales 

hacia y desde los ejecutivos, los cuerpos directivos, los 

equipos de atención y los investigadores clínicos que 

generan el tipo de colaboración y asociación que en 

última instancia fomentará la verdadera creación 

conjunta de un sistema de atención médica centrado en el 

paciente. Cualquiera sea la forma que adopten estas 

estructuras, para promover la verdadera inclusión, es 

imperativo que se priorice la participación de individuos 

representativos de la población atendida. Los ejemplos de 

tales estructuras incluyen: 

 Miembros, presidentes o copresidentes de un Consejo 

de Asociación de Pacientes y Familia; 

 Miembros de equipos de mejora rápida que prueban 

ideas de cambio; 

 Miembros de comités de mejora de seguridad y calidad, 

comités de planificación de diseño de instalaciones y 

comités de planificación, implementación y evaluación 

de nuevas políticas, prácticas y programas; 

        Miembros de grupos en persona o virtuales que crean, 

implementen y evalúen recursos de información de salud y 

programas educativos para pacientes y familias; 

 Educadores de pacientes y familiares para la orientación 

de los empleados, educación continua para líderes senior, 

personal de primera línea y clínicos, y educación para 

estudiantes y aprendices; 

 Asociación con investigadores para diseñar, realizar y 

difundir estudios que respondan preguntas y evalúen los 

resultados que más les importan, 

 Miembros de equipos de análisis de causa raíz (para 

asesores familiares y de pacientes bien preparados y con mucha 

experiencia); y 

 Miembro (s) designado (s) del organismo u organismos 

rectores del sistema (para asesores familiares y de pacientes 

bien preparados y con mucha experiencia). 

 

equipos de mejora multidisciplinarios y sistemas 

para mantener a todo el personal al tanto del desempeño de la 

organización, frente a indicadores estratégicos clave. 

 

Adaptar las prácticas de gestión de talento humano para 

alinearse con la ACPF y crear estructuras de 

reconocimiento/recompensa del personal que refuercen esos 

valores, establece la expectativa de que independientemente 

del papel de un individuo en una organización (personal clínico 

o no clínico, director o personal de primera línea), todos los 

profesionales de la salud comparten la responsabilidad de 

compromiso del paciente y su familia. Esto puede tomar la 

forma de expectativas de comportamiento o valores centrales 

que establecen expectativas explícitas sobre cómo el personal 

interactúa entre sí, con los pacientes y las familias. También 

podría incluir la adopción de metas compartidas y/o metas de 

desempeño individuales relacionadas con ACPF (Cuadro 3).
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La promoción de colaboraciones interdisciplinarias e 

intersectoriales promueve el trabajo en equipo que, a su 

vez, promueve una mejor atención, salud y experiencias 

para los pacientes y sus familias. En una cultura de ACPF, 

los profesionales de la salud y otro personal trabajan en 

departamentos, sectores, disciplinas y entornos de 

atención para personalizar la atención en torno a los 

objetivos y prioridades expresados por los pacientes y 

las familias y crear transiciones más coordinadas y 

efectivas entre los episodios de cuidado. 

En la interpretación más literal de "estructuras", el 

marco destaca la importancia de un entorno construido 

que facilite la ACPF. Estas características ambientales se 

centran menos en la estética a nivel de superficie de un 

espacio y más en cómo el diseño del espacio físico puede 

facilitar una mejor comunicación y educación, una mayor 

participación familiar y una asociación entre pacientes y 

equipos de atención. Los ejemplos incluyen: 

Diseñar habitaciones para pacientes con amplio espacio, 

asientos y alojamiento durante la noche para alentar la 

presencia de un familiar; 

Organizar espacios de consulta para "nivelar el campo de 

juegos" entre médicos y pacientes al reemplazar los 

grandes escritorios tradicionales que crean distancia, con 

sofás, mesas pequeñas o sillones que promueven la 

conexión; y 

Adoptar estaciones de enfermería descentralizadas y 

abiertas que aumenten la visibilidad y la accesibilidad 

del personal. 

Hoy en día, el compromiso de los pacientes y sus 

familiares con el sistema de atención en salud no se 

limita a las interacciones en persona. En consecuencia, 

estas estructuras también deben incluir infraestructuras 

tecnológicas que apoyen el compromiso del paciente y la 

familia. Esta área es rica en oportunidades, dada nuestra 

dependencia de la tecnología para guiar las 

interacciones, compartir información y promover la 

calidad y la seguridad. Tenga en cuenta que los registros 

médicos electrónicos rara vez tienen campos para 

capturar las necesidades y prioridades más apremiantes 

de los pacientes, ya que ellos mismos los han identificado. 

La imposibilidad de crear sistemas que capturen esta 

información, perpetúa la noción de que esta información 

del paciente es discrecional versus esencial. Al mismo 

tiempo, impide que los miembros del equipo de atención 

compartan estos detalles importantes entre sí. Los 

portales de pacientes, que han demostrado un progreso 

que invita a los pacientes y a sus familias a estar 

informados sobre su atención en tiempo casi real, aún 

limitan el acceso solo a lo que se introduce en el portal, y la 

mayoría tiene un largo camino por recorrer para 

proporcionar a las personas y su aliados en la atención, las 

oportunidades significativas para contribuir al portal o 

codificar su atención (ver Cuadro 4). 

Desarrollo de habilidades y conciencia 

La ACPF representa un cambio significativo en la forma en 

que los profesionales de la salud y otro personal 

interactúan con los pacientes y sus familias, y viceversa. 

Las características predominantes de la experiencia de la 

atención en salud han incluido durante mucho tiempo 

horarios de visita restrictivos en los hospitales, tratando la 

historia clínica como un documento clasificado, y 

esencialmente toda la planificación de la atención 

realizada por los médicos con una consideración limitada 

de las preferencias y valores de los pacientes. En este 

modelo de atención histórico, más centrado en el 

proveedor, la deferencia y el cumplimiento de los 

pacientes se han visto como rasgos positivos que los 

presagiarían bien en su atención médica. En una cultura de 

ACPF, sin embargo, se insta a las personas y a sus 

acompañantes a tomar un papel mucho más activo y 

participativo. 

 

 
Cuadro 3 

Ejemplo del campo: contratación para el ajuste en el Hospital Stamford 

 
Cuando el Hospital Stamford en Stamford, Connecticut, necesitó contratar personal para su departamento de 

servicios ambientales en un nuevo hospital, el equipo buscó aprovechar cada punto de contacto durante el proceso 

de reclutamiento y contratación para modelar su cultura organizacional de atención centrada en el paciente. Se 

desarrollaron herramientas para identificar a los candidatos que poseían características que se habían considerado 

los atributos más importantes para el puesto: alta energía, amistad, actitud positiva, orientación de equipo y 

flexibilidad. Es importante destacar que esta lista de atributos deseados fue ampliamente informada por el personal 

actual dentro del departamento. Las proyecciones telefónicas redujeron el campo de candidatos que fueron invitados 

a un evento de reclutamiento donde los atributos deseados de los miembros del equipo estaban en exhibición 

completa. El personal de servicios ambientales participó en el evento, compartiendo ideas sobre la cultura del 

departamento y enfatizando al paciente como el núcleo de su papel en la limpieza. El personal de limpieza también 

se unió a las entrevistas de los candidatos, que se estructuraron en un estilo de panel "American Idol", con un 

enfoque en el servicio al cliente y la comunicación. Se alentó a los panelistas a compartir ejemplos personales de 

trabajo en equipo y compasión en acción. Todas estas actividades fueron diseñadas para seleccionar a los 

candidatos que mejor encajarían dentro de la cultura única centrada en el paciente del hospital. 
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En consecuencia, muchos profesionales de la salud se han 
acostumbrado a reglas y pautas bastante rígidas con el 
objetivo de estandarizar la atención (con diversos grados 
de éxito). En una cultura de ACPF, este mismo personal 
está invitado a personalizar la atención para acomodar las 
preferencias expresadas de aquellos por quienes se 
preocupa. Además, los estudios han sido diseñados para 
examinar los resultados identificados por los científicos 
como importantes. En una cultura de ACPF, los estudios 
están diseñados con pacientes y cuidadores familiares 
para examinar los aspectos y resultados de la atención que 
más les importan. Finalmente, los ejecutivos han confiado 
durante mucho tiempo en las ideas y recomendaciones de 
sus defensores clínicos, oficiales financieros y el cuerpo 
directivo para crear planes estratégicos y operativos.  
 
En una cultura de ACPF, los ejecutivos amplían estas 
perspectivas con las voces de los pacientes y sus 
familiares. Si bien los pacientes y sus familias pueden 
tener una curva de aprendizaje pronunciada en lo que 
respecta a las operaciones de atención médica, sus 
experiencias y conocimientos personales son invaluables 
para crear sistemas que funcionen mejor para ellos. 
 
Estos cambios en los comportamientos y actitudes no 
pueden simplemente hacerse realidad. Debemos 
proporcionar capacitación al personal de atención  médica 
para ayudarlos a desarrollar las habilidades necesarias 
para interactuar de manera que faciliten la toma de 
decisiones compartidas, la participación familiar y la 
prestación de atención con compasión y empatía. Las 
actividades asociadas de capacitación y desarrollo 
incluyen toda la educación clínica y actualización, una 
mayor educación y entrenamiento multidisciplinario y en 
equipo, así como también educación médica continua, 
formación y desarrollo de habilidades. Involucrar a los 
pacientes y sus familias como profesores en las 
actividades de capacitación descritas anteriormente 
refleja un nuevo nivel de respeto y compromiso con la 
inclusión. Apoyar este grado de compromiso requiere 
habilidades y competencias que pueden estar muy fuera 
de la zona de confort de muchos líderes, lo que pone en 
relieve la necesidad de oportunidades de desarrollo de 
habilidades para el liderazgo también. 
 
El compromiso es una calle de doble sentido: formar a 
profesionales de la salud para que apoyen una mayor 
participación sería inútil si no hay oportunidades de 
desarrollo de habilidades como corolario para ampliar las 
capacidades de los cuidadores familiares y de pacientes 
para ser socios completos en la atención y la mejora de la 
calidad. Los pacientes, las familias y el personal de 
atención médica deben desarrollar habilidades que 

permitan una verdadera colaboración. Intencionalmente o 
no, la dinámica en la prestación de atención médica ha sido 
creada por años de sistemas centrados en el proveedor que 
han arrojado a los pacientes sutilmente (y no tan 
sutilmente) como sujetos y espectadores de su propia 
atención. Estos mensajes han dictado normas sobre las 
actitudes y comportamientos de los pacientes que primero 
deben ser desaprendidos antes de que se puedan enseñar 
nuevas habilidades para suplantar esos viejos hábitos.  
 
Un mensaje cálido en un paquete de bienvenida para 
pacientes que busque afirmar la importancia de la 
participación en su atención, no cambiará estos 
comportamientos. Lo que se necesita es una alineación 
entre lo que los pacientes conocen sobre lo que pueden 
esperar de su atención y cómo se brinda esa atención.  
 
Necesitan ver su compromiso motivado proactivamente por 
su equipo de atención ("Permítanme asegurarme de que he 
hecho mi trabajo y les he explicado todo claramente. 
¿Podrían compartir con sus propias palabras su 
comprensión de lo que acabo de decir?"). Necesitan 
compromiso para ser modelados, y necesitan que su equipo 
de atención los encuentre donde están, reconociendo que 
hay un continuo compromiso y que debe haber rampas de 
entrada y puntos de entrada en varios niveles de 
compromiso. No todas las personas estarán listas para 
completar de forma independiente una ayuda para la toma 
de decisiones y asistir a una cita de atención médica 
preparada para una conversación compartida sobre la toma 
de decisiones. Pero esos mismos pacientes pueden ser muy 
receptivos al personal de salud que les pide compartir la 
principal preocupación para asegurarse que esté 
debidamente cubierta durante su visita ese día y así evitar 
seguir con las mismas preocupaciones, muchas de ellas 
identificadas pero ninguna tratada. 
 
Es importante destacar que se debe invitar a los pacientes y a 
sus compañeros de atención a entablar una relación 
recíproca y ayudar a definir cómo se ve el compromiso y por 
qué es importante si queremos lograr el éxito en el avance de 
la ACPF. Además, los pacientes y sus familias deben estar 
familiarizados con las herramientas y técnicas que los 
"activarán" y aumentarán su confianza en la salud (Ver 
cuadro 5). 
  

 

CUADRO 4 
Ejemplo del campo: notas abiertas 

 
Open Notes es un esfuerzo nacional diseñado para eliminar las barreras habituales que han restringido el acceso 

de los pacientes a las notas de visita de sus médicos. En 2010, más de 100 médicos de atención primaria en tres 

entornos participaron en un estudio de 12 meses, durante el cual compartieron sus notas de visita en línea con 

los pacientes. Los resultados del estudio sugieren que adoptar este nivel de transparencia y crear un mayor 

acceso de los pacientes a las notas de sus médicos sobre ellos tiene el potencial de hacer que la atención sea 

más eficiente, mejorar la comunicación e impulsar una mayor participación del paciente en su propia salud y 

atención médica (Delbanco et al. al., 2012). 
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Finalmente, reconociendo que el conocimiento impulsa 
el cambio, se debe hacer un mayor esfuerzo para 
garantizar que los resultados de la investigación se 
comuniquen de una manera que tenga sentido para 
quienes están en la primera línea de la atención médica. 
El desarrollo, el intercambio y la difusión de la 
investigación para el personal de salud, los pacientes y 
sus familias crean un mayor acceso al conocimiento 
actual sobre las opciones y métodos de tratamiento 
para aquellos que se benefician con la investigación. 

 

Conexiones 

 
Las actividades retratadas en esta sección del marco 

guía crean conexiones de dos maneras. Primero, unen 

los elementos de desarrollo de habilidades de ACPF 

diseñados para el personal de salud con los diseñados 

para pacientes y cuidadores o familiares. Esta conexión 

de desarrollo de habilidades va dirigida al personal, los 

pacientes y sus familias buscando que trabajen en  

 

 

 

equipo crea expectativas, lenguaje y  herramientas 

comunes sobre lo que significa trabajar en colaboración y 

lo que requiere de todas las partes involucradas. 

 

El otro aspecto de la construcción de conexiones incluido 

es apoyar a los profesionales de la salud para que se 

comprometan a nivel personal con los conceptos y 

valores de ACPF. El aprendizaje experimental para 

promover la toma de perspectiva y la conexión con el 

propósito ayuda al personal a comprender e internalizar 

cómo sus actitudes, comportamientos y acciones, 

independiente de su papel en la organización, están 

conectados con un mayor sentido de propósito. Un 

enfoque efectivo para construir una conexión es invitar a 

los pacientes y sus familias a compartir sus historias con 

la organización. Un paciente que comparte una historia 

de su experiencia con la organización tiene un impacto 

más profundo que una historia que se siente más distante 

o desinteresada, y es quizás menos pertinente para la 

organización. 

 

 

 

CUADRO 5 

Ejemplos de herramientas para mejorar la participación de pacientes y familias 
Ask Me 3®: un conjunto de tres preguntas desarrolladas por la National Patient Safety Foundation para incitar a los pacientes 

a ser miembros más activos de sus equipos de atención médica [16]. 
 
La guía de Batz para la defensa de la cabecera: disponible como descarga gratuita y como aplicación para iPad (en 

versiones para adultos y niños), esta herramienta desarrollada por la Fundación de Seguridad del Paciente Louise H. Batz 
ayuda a los pacientes y sus familias a asociarse más eficazmente con su equipo de atención para promover la seguridad del 
paciente [17]. 
 
Marco de comportamiento de participación de CFAH: desarrollado por el Centro para el Avance de la Salud (CFAH), esta 

herramienta proporciona una lista completa de comportamientos y acciones que tanto los pacientes como los cuidadores 
pueden tomar para optimizar su atención médica [18]. 
 
¡Ojalá lo hubiera preguntado!: Una herramienta desarrollada por la Fundación de Decisiones Médicas Informadas para 

ayudar a guiar a los pacientes a tener conversaciones más constructivas y satisfactorias con su equipo de atención [19]. 
 
Pasaporte de preferencias del paciente: una herramienta fácil de usar y propiedad del paciente que consolida información 

importante del paciente, que va desde diagnósticos médicos y fórmulas médicas, hasta informes detallados del paciente, como 
objetivos de salud personales, preferencias de atención, preocupaciones prioritarias y apoyos necesarios para administrar su 
salud; todos capturados desde la propia voz del paciente. Las preguntas incluidas en el pasaporte se derivan de los pacientes 
y los propios miembros de la familia, basándose en experiencias personales de su percepción acerca de lo que es importante 
de su atención que sus cuidadores deben saber [20]. 
 
Su plan de 1, 3, 6 y 12 meses para convertirse en un paciente capacitado: Desarrollado por la Coalición de pacientes 
capacitados, esta herramienta ofrece una serie de pasos escalonados que los pacientes pueden tomar para convertirse en 

participantes más comprometidos y activos en su propia atención médica [21]. 
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Los miembros del equipo de salud también pueden 
recibir apoyo para comprender mejor la perspectiva de 
los pacientes a través de ejercicios diseñados para que 
"se pongan en los zapatos de sus pacientes" (ver Cuadro 
6). 

Otro ejemplo son los retiros centrados en el paciente, 
un sello distintivo del enfoque de cambio cultural de 
Planetree que combina el desarrollo de habilidades con 
la inspiración y la formación de equipos para ayudar a 
los profesionales de la salud a conectarse con sus 
motivaciones más profundas para ser un cuidador 
profesional (Guastello y Frampton, 2014). Los 
testimonios individuales y organizacionales acreditan 
habitualmente estas actividades de creación de 
conexiones y perspectivas como piedra angular para 
crear y fortalecer una cultura de ACPF. Las rondas de 
liderazgo, donde los ejecutivos del sistema de salud, los 
líderes clínicos y administrativos, organizan 
rutinariamente a los pacientes en las unidades para 
discutir sus experiencias al recibir atención, también 
facilitan la ACPF. De hecho, sin esfuerzos intencionales 
para crear esta conexión con el propósito, todas las 
demás entradas de ACPF que construyen el marco 
corren el riesgo de ser percibidas como "solo una cosa 
más que hacer". 

Prácticas 

 
Las prácticas descritas en el marco son métodos, procesos 

y comportamientos adoptados por los equipos para guiar 

las interacciones de atención médica. Mientras que las 

estructuras abordan la forma cómo opera la organización, 

las prácticas guían el cómo los individuos dentro de la 

organización se comportan e interactúan entre sí. Estas 

prácticas llevan el concepto de ACPF a la cabecera de la 

cama, a la sala de examen, al espacio de consulta y a la 

comunidad, formando cómo los pacientes, las familias y 

los profesionales de la salud experimentan ACPF en sus 

interacciones interpersonales. Las prácticas que promueven 

la participación del paciente y la familia, como el informe de 

turno de cabecera, los registros médicos compartidos, la 

toma de decisiones compartida, la enseñanza, los 

programas de atención a los socios, el establecimiento de 

objetivos de colaboración y las vías del paciente, entre otros 

(ver Cuadro 7), aseguran que se aprovechen las 

oportunidades de participación en puntos clave de contacto 

con el paciente: antes, durante y después de un episodio de 

cuidado. Trabajan de manera colaborativa y acumulativa 

para generar confianza, establecer relaciones recíprocas, 

abrir líneas de comunicación, redefinir lo que se considera 

información "vital" del paciente y crear asociaciones más 

efectivas entre los pacientes, las familias y sus equipos de 

atención. La adopción de enfoques estructurados para 

ejecutar estas prácticas, como herramientas, pautas y otros 

apoyos de implementación, reduce la variabilidad en la 

forma en que AFCP se entrega proveedor a proveedor, 

cambio a cambio y día a día. 

La introducción de cualquiera de estas prácticas debe 

basarse en los aportes estructurales representados en el 

marco para promover la creación conjunta en la 

implementación. Involucrar al personal de primera línea 

que llevará a cabo las prácticas facilita una integración más 

fluida en el ritmo de trabajo y aumenta la probabilidad de 

sostenibilidad y éxito después de que el rechazo inicial de 

una nueva práctica haya desaparecido. También es vital 

involucrar a los pacientes y sus familias en el diseño y la 

evaluación de estas nuevas prácticas para garantizar que 

satisfagan sus necesidades de manera significativa. Sin esta 

participación, la implementación de estas prácticas podría 

convertirse en poco más que una lista de verificación de 

prácticas que suenan bien pero que hacen poca diferencia 

en las experiencias de los pacientes y sus familias. 
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CUADRO 6 

Ejemplo sobre el terreno: Programa de gestión nocturna del Hospital del Norte de Westchester: a través de los 
ojos del paciente 

 
 

En 2014, el Hospital Northern Westchester en Mount Kisco, Nueva York, comenzó a exigir a cada gerente (clínico y 

no clínico) que pasara al menos una noche en el hospital como paciente. Los gerentes se emparejaron al azar en 

equipos (un gerente clínico con un gerente no clínico) y cada equipo tenía asignado un mes específico para 

completar la noche. Los miembros del Consejo de Asociación de Pacientes del hospital fueron fundamentales en el 

desarrollo de la iniciativa, aportando información sobre el diseño, como recomendar que los equipos usen batas 

durante la experiencia y que se les interrumpa el sueño para completar tareas como signos vitales. Otros aspectos 

de la experiencia incluyen ser transportados en camilla o silla de ruedas, dormir en camas de hospital o sofás cama 

extraíbles, vigilar a los pacientes y al personal, comer lo mismo que los pacientes, hacer observaciones y 

documentar sus hallazgos utilizando herramientas de retroalimentación estructuradas. 

 

Desde el inicio del programa, 75 gerentes han participado y han brindado sus comentarios, los cuales son 

rastreados y con tendencia para mejorar el rendimiento. Un informe trimestral de los hallazgos clave se comparte 

con el equipo de liderazgo y el Consejo de Asociación de Pacientes. Más allá de las recomendaciones específicas 

hechas, otro resultado importante de este trabajo ha sido que los gerentes expresaron cómo esta vivencia ha 

alterado la forma en que perciben la experiencia del paciente con una mayor atención y comprensión de lo que 

realmente es ser un paciente en el hospital. 
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Las organizaciones con una cultura de ACPF reconocen 
que la salud es más que solo física, y una organización 
saludable se preocupa no solo por el bienestar de sus 
pacientes sino también por el bienestar de las familias y 
los profesionales de la salud. Como tal, estas 
organizaciones implementan prácticas que atienden las 
necesidades emocionales, sociales y espirituales de los 
pacientes, las familias y el personal. Estas prácticas 
promueven un estado holístico de salud y bienestar, 
reconociendo que el tratamiento de las necesidades 
físicas mientras se descuidan las emocionales, no alcanza 
una  atención de calidad. Esto incluye la adopción de 
prácticas para transmitir la compasión, basándose en un 
creciente cuerpo de evidencia que demuestra que la 
atención compasiva crea mejores resultados de atención 
médica (Haslam, 2007; Hojat et al., 2011; Rakel et al., 
2011). Otro ejemplo es el uso de una evaluación 
espiritual o una herramienta de historia para guiar la 
planificación de la atención que tenga en cuenta las 
creencias y preferencias espirituales de una persona. 
Como se indica en el modelo, estas prácticas también se 
extienden a los profesionales de la salud. Su objetivo es 
preservar el bienestar del personal y su capacidad para 
proporcionar atención compasiva y de alta calidad. Los 
ejemplos incluyen servicios de personal para ayudar a 

apoyar el trabajo: equilibrio de la vida, espacio y tiempo 
para entender y analizar las interacciones que agotan 
emocionalmente, y apoyo en torno a problemas de duelo. 

Resultados Prácticos  
Los resultados representados en esta sección son los 

resultados directos de la implementación de las entradas. 

Son resultados a corto plazo y pueden usarse como medidas 

para obtener una comprensión más inmediata del impacto 

de las diversas tácticas y enfoques. La amplia gama de 

beneficios intermedios refleja que hay muchas formas 

diferentes de examinar el impacto de la ACPF, incluidos 

indicadores clínicos como las tasas de infección; 

indicadores operativos como utilización, reclamos por 

negligencia, número de quejas y duración de la estadía; 

indicadores informados por el paciente como confianza en 

la salud, sentimientos de autonomía y calidad de decisión; e 

indicadores priorizados por el paciente, como la calidad del 

sueño, la presencia familiar, las habilidades efectivas de 

comunicación y la calidad de la relación con su equipo de 

atención.

 
 
 

CUADRO  7 
Ejemplos de prácticas que promueven la participación del paciente y la familia 

 
Informe de turno de cabecera: una adaptación centrada en el paciente de la tarea tradicional de enfermería con relación al 
informe de turno que busca para incluir al paciente (y a los cuidadores familiares, según corresponda) como participantes 
activos y contribuyentes en el intercambio de información esencial del paciente entre los miembros del equipo de salud 
(Planetree, 2014a; Radtke , 2013; Reinbeck y Fitzsimons, 2013). 
 
Programa de socios de atención: un programa que formaliza la participación de aquellos que integran la red de apoyo 
social de un paciente (y que continuarán apoyando al paciente en la administración de su atención después del alta 
hospitalaria) como miembro del equipo de atención que participa en la prestación de asistencia práctica cuando sea 
apropiado, así como de la planificación de la atención (Frampton et al., 2010; Planetree, 2014b). 
 
Establecimiento de objetivos de colaboración: un proceso en el que el paciente y el equipo de atención llegan 
conjuntamente a áreas de tratamiento o cambio acordadas mutuamente, que abordan las preferencias y prioridades del 
paciente, así como las inquietudes clínicas del equipo de salud encargado de la atención (Schaefer et al., 2009). 
 
Rutas del paciente: una herramienta inspirada en las vías clínicas tradicionales, cuyo objetivo es estandarizar la práctica de 
atención médica para una afección en particular, pero está escrita explícitamente para pacientes y cuidadores familiares en 
un lenguaje sencillo para describir la atención y el tratamiento típicos de pacientes con un diagnóstico específico (Frampton 
et al., 2008). 
 
Registros médicos compartidos/Open Notes: se refiere a la capacidad de los pacientes para acceder a su información de 
salud personal en tiempo real durante un episodio de atención, por ejemplo, durante una hospitalización y/o tratamiento 
(Delbanco et al., 2012; Planetree, 2014c). 
 
Toma de decisiones compartida: El proceso de interacción con pacientes que desean participar para llegar a una decisión 
informada y basada en valores entre dos o más alternativas médicamente razonables (Elwyn et al., 2012; O’Connor et al., 
2014). 
 
Teach Back: una técnica para validar la comprensión de los pacientes de la información vital transmitida por un miembro 
del equipo de atención al pedirle al paciente que repita en sus propias palabras lo que escuchó y entendió (Brega et al., 2015; 
DeWalt et al. , 2011).
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Monitoreo, recopilación de datos y retroalimentación 

continua que incrementan niveles de cocreación 

Esta sección del marco pretende demostrar lo que 

se necesita para crear una organización de 

aprendizaje continuo donde las actividades de 

implementación se guíen por un proceso continuo de 

descubrimiento de necesidades y oportunidades; 

aplicación de nuevos conocimientos y evaluación y 

adaptación para implementar estructuras; prácticas, 

habilidades y actividades de construcción de 

conexiones que se basan entre sí para crear una 

cultura de ACPF. Esto sugiere que la totalidad de los 

fundamentos y las entradas es mucho mayor que la 

suma de las partes. Considere el ejemplo de 

desarrollar habilidades entre los profesionales de la 

salud para adoptar un enfoque centrado en la persona 

y preparar a los pacientes y sus familias para la 

transición del hospital al hogar, incluida la invitación 

activa para que todos (los pacientes y sus familias) 

participen. Sin embargo, el compromiso se detiene 

cuando la enfermera se da cuenta de que la política de 

la organización le prohíbe imprimir una lista de 

medicamentos para compartir con el paciente y su 

familia. Estas brechas de participación solo pueden 

identificarse y rectificarse a través del monitoreo 

continuo, la recopilación de datos y la 

retroalimentación continua ilustrada en esta parte del 

marco. 

    Se sugiere también que un componente clave de este 

aprendizaje continuo es una participación cada vez más 

activa por parte de los pacientes y los compañeros de 

atención familiar. El modelo ilustra que un requisito para 

pasar de los beneficios intermedios a los resultados es este 

grado creciente de coproducción o cocreación de la atención 

médica, "en la cual los pacientes y profesionales interactúan 

como participantes dentro de un sistema de salud en la 

sociedad" (Batalden et al, 2016). 

Finalmente, esta sección del marco transmite cómo el 

conocimiento informa el aprendizaje y la mejora continua y 

protege contra el surgimiento de una mentalidad de "casilla 

de verificación" en torno a ACPF. El campo continúa 

evolucionando, y la publicación de cualquier conjunto de 

estándares, métricas o marco de referencia debe verse como 

una encapsulación de la mejor evidencia disponible en el 

momento en que se creó, pero nunca una contabilidad final, 

definitiva y global de elementos de la ACPF (Ver Cuadro 8). 

     Evidencia BASE  
La creación de una bibliografía de la base preliminar de 

evidencia fundacional (ver Apéndice B) mejora aún más la 

utilidad del marco ACPF al delinear claramente aquellos 

elementos que se han vinculado a través de la investigación 

con una mejor cultura, mejor salud, mejor atención y 

menores costos. La compilación de la bibliografía fue un 

proceso colaborativo. Durante los últimos 4 meses del 

trabajo del PCA, sus asesores científicos compartieron su 

investigación relevante y la asociaron con elementos del 

marco guía 

 
 

 

 

CUADRO 8 

Ejemplos de herramientas para la participación del paciente y su familia en la prestación de atención en 
salud 

 
Kit de herramientas de (PISU – CUSP): compromiso del paciente y la familia 

Un módulo del Kit de herramientas del Programa integral de seguridad basado en unidades (PISU) desarrollado por AHRQ, 
proporciona información y recursos para involucrar a pacientes y asesores familiares como parte de un equipo de seguridad a nivel 
de unidad hospitalaria [22]. 
 

Guía para la participación del paciente y la familia en la calidad y seguridad del hospital 
Desarrollado por AHRQ, sirve como un recurso basado en la evidencia para involucrar a pacientes y familias en iniciativas de 
seguridad y calidad a nivel hospitalario [23]. 
 
IHI Open School 

Una iniciativa del Instituto para el Mejoramiento de la Atención Médica (IHI), que incluye más de 30 cursos en línea relacionados 
con la calidad, la seguridad y la atención centrada en el paciente, entre otros temas [24]. 
 
Una hoja de ruta para la participación del paciente y su familia en la práctica e investigación de la atención en salud 

Financiado por la Fundación Gordon y Betty Moore y desarrollado por los Institutos Americanos de Investigación, la hoja 

proporciona una guía para avanzar en la participación del paciente y la familia en todo el proceso de atención médica e incluye 

recursos para la atención y el rediseño del sistema, entre otros [25]. 
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Esta evidencia se organizó en una base de datos, donde luego 
se filtró en función de los elementos asociados, los resultados 
informados y las palabrass clave. 

Las limitaciones de tiempo y recursos no permitieron una 
revisión sistemática exhaustiva de la literatura de cada 
elemento del modelo lógico. Entonces, si bien la bibliografía 
es exhaustiva en el sentido de que incluye todas las citas 
presentadas por los miembros del PCA, no es exhaustiva, ni 
debe considerarse como la base de evidencia definitiva para 
la APFC. Sin embargo, a pesar de estas limitaciones, una 
exploración de la investigación incorporada en la 
bibliografía ayuda a iluminar dónde la base de evidencia 
empírica y la base de experiencia están más estrechamente 
alineadas en apoyo de los elementos del marco, y donde hay 
desconexiones que podrían ayudar a guiar un agenda de 
investigación futura para la APFC. 

Áreas bien respaldadas por evidencia 

Varios de los elementos fundamentales identificados en el 

marco están bien respaldados por una rica colección de 

estudios sobre cultura organizacional y principios de 

gestión del cambio. Muchos de estos son de naturaleza 

bastante amplia; sin embargo, se complementan con el 

trabajo de un grupo más pequeño de investigadores que 

han examinado la gestión del cambio centrada en la 

persona (Béliveau, 2015; Béliveau y Champagne, 2016). La 

capacidad de aprovechar el trabajo de estos investigadores 

para explorar los matices de cómo la cultura organizacional 

y los principios de gestión del cambio se aplican dentro de 

la dinámica de las organizaciones de atención médica que 

se esfuerzan por centrarse en el paciente agrega mayor 

credibilidad a la inclusión de elementos, incluida la 

necesidad de que la ACPF sea identificada como una 

prioridad estratégica; cambiar profesionales (champions) 

para promover la APCF; e incentivos de la industria, los 

negocios, las políticas y los pagadores para alinearse con la 

APCF como elementos fundamentales clave. 

Dentro de la sección de insumos estratégicos, existe una base 

de investigación bien establecida para las características 

ambientales en apoyo de la ACPF. Esta evidencia respalda la 

necesidad de un entorno físico que aumente la presencia 

familiar (Choi y Bosch, 2012), mejore la comunicación 

(Ajiboye et al., 2015; Rippin et al., 2015), mejore el sueño y la 

relajación (Bartick et al., 2009; Bauer et al., 2015), y pueda 

ayudar a reducir la infección (Biddiss et al., 2013)(Ver 

Cuadro 9). El trabajo de Krumholz (2013), sin embargo, 

demuestra que la creación de un ambiente curativo requiere 

más que mejoras ambientales; También requiere la 

reingeniería de los patrones y sistemas de atención que han 

sido parte de los negocios habituales durante años en la 

atención de la salud, pero que potencialmente pueden 

comprometer el bienestar de los pacientes precisamente en 

los momentos en que intentamos mejorarlos.  

 

Este trabajo plantea que al abordar de manera proactiva los 

estímulos ambientales comunes (como alarmas, exposición 

a la luz, timbres, etc.) y los estímulos psicológicos (como el 

ayuno forzado, el dolor, la ansiedad y la incertidumbre), el 

bienestar físico y mental de los pacientes hospitalizados 

será mejor, lo cual resultará en un impacto positivo en sus 

síntomas, función y calidad de vida. 

Se identificaron varios estudios en apoyo de la sección de 

prácticas del marco. En particular, las organizaciones que se 

embarcan en la implementación de prácticas para facilitar la 

toma de decisiones compartidas (Arterburn et al., 2012; 

Barry et al., 2008; Bozic et al., 2013; Elwyn et al., 2012; 

Ibrahim et al., 2013 ; Stacey et al., 2014; Tai-Seale et al., 2016; 

Veroff et al., 2013), presencia e implicación familiar 

(Coleman et al., 2006, 2015; Luttik et al., 2005; Meyers et al. , 

2000; Rosland y Piette, 2010; Rosland et al., 2011), 

planificación anticipada de la atención (El-Jawahri et al., 

2010; Volandes et al., 2013) y compasión en acción (Del 

Canale et al., 2012 ; Hojat et al., 2011; McClelland et al., 2016; 

Mc-Clelland y Vogus, 2014; Rakel et al., 2011) pueden 

hacerlo respaldados por investigaciones que sugieren el 

potencial de estas estrategias para impulsar mejoras en los 

resultados. Emparejar estos estudios científicos con recursos 

prácticos de implementación será una estrategia importante 

para responder a dos fuentes comunes de retraso cuando se 

trata de la implementación de la ACPF: las preguntas dobles 

de por qué hacerlo y cómo hacerlo. 

Finalmente, la evidencia en apoyo de la capacitación para 

expandir las capacidades de asociación del personal de 

atención médica sugiere esto como un área importante de 

énfasis al construir una cultura de ACPF. La capacitación en 

empatía, comunicación y educación del paciente surgió con 

una base sólida en evidencia empírica (Atwood et al., 2016; 

Phillips et al., 2014; Riess et al., 2012; Tai-Seale et al., 2016; 

Wexler et al., 2015). 

 

Brechas de investigación que surgieron 

El área de énfasis del corolario (capacitación para expandir 

las capacidades de la asociación de pacientes y familias) no 

cuenta con el apoyo adecuado. Lógica, filosófica y 

conceptualmente,  
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Parece evidente que no podemos confiar en que los 
pacientes y sus familias tengan la capacidad inherente de 
participar activamente en su atención en un sistema que fue 
diseñado sin ellos, y que necesitan apoyo para desarrollar 
ese conjunto de habilidades. Sin embargo, falta evidencia 
para respaldar esta afirmación de sentido común. Además, a 
pesar de la evidencia que respalda la capacitación clínica en 
estrategias de comunicación efectivas para involucrar a las 
personas a participar en las decisiones sobre su atención, 
persisten las brechas sobre cómo involucrar de manera 
efectiva a los pacientes y las familias para informar la 
entrega y el diseño de la atención. 

Esta brecha de investigación se extiende naturalmente a las 
actividades de construcción de conexiones en el marco, con 
solo unos pocos estudios identificados en esta revisión 
preliminar para demostrar el impacto de tales esfuerzos 
para cerrar la brecha entre cómo los profesionales de la 
salud están preparados para interactuar con los pacientes y 
los cuidadores familiares de una manera que apoye su 
participación y cómo estos últimos están preparados para 
participar.  

La evidencia limitada incluida en esta revisión sobre los 
insumos centrados en el paciente y la familia diseñados para 
involucrarlos de manera continua y creciente en toda la 
empresa de atención médica (tanto en el punto de atención 
como en la mejora a nivel del sistema) también se refleja en 
los insumos de infraestructura. Aparece una disparidad 
entre los niveles de investigación, hasta la fecha, en torno al 
impacto de las estructuras que promueven la transparencia, 
la visibilidad, la inclusión y el aprendizaje continuo entre los 
profesionales de la salud y las estructuras de tipo 
acompañante que promueven un grado comparable de 
apertura y participación entre los pacientes y cuidadores 
familiares. Aunque los testimonios anecdóticos sobre el 
poder de tales asociaciones son cada vez más frecuentes, 
esta área de la investigación se beneficiaría de estudios a 
gran escala de la participación del paciente en los esfuerzos 
de mejora de la calidad. Un área particular que surgió para 
una exploración más rigurosa es el aprendizaje continuo 
representado en el centro del marco guía y la relación entre 
los resultados y el grado de avance de la co-creación con 
pacientes y familias. 

Otra área en la que la base de evidencia empírica no parece 
haberse puesto al día con la "base de experiencia" es en las 
entradas de conexión a propósito.  

 

Se cree que los comentarios de los sitios que ofrecen 
actividades experimentales que crean un sentido 
compartido de propósito entre los profesionales de la 
salud son fundamentales para anclar el esfuerzo de cambio 
cultural en torno a una comprensión común de lo que más 
importa. En los grupos focales y las evaluaciones 
programáticas, los participantes de los retiros de Planetree 
han atestiguado que la experiencia realmente ayudó a 
personalizar, humanizar y desmitificar el concepto de 
atención centrada en el paciente y les permitió 
comprender su papel en el avance de los valores de ACPF. 
Sin embargo, parece haber una oportunidad para examinar 
más científicamente la medida en que estas oportunidades 
de aprendizaje experimental crean cambios sostenidos en 
el comportamiento de los miembros del equipo y si estas 
experiencias se correlacionan directamente con los 
resultados del objetivo cuádruple. 

Finalmente, los intentos de evaluar el impacto relativo de 
la participación del paciente y el acompañante en la 
investigación se mantienen en las primeras etapas. Tal 
participación se representa como un elemento importante 
de las estructuras organizativas, el desarrollo de 
habilidades y las prácticas representadas en el marco. Sin 
embargo, se necesita más investigación sobre los mejores 
métodos para involucrar a los pacientes en la investigación 
de la atención médica (Domecq et al., 2014; Esmail et al., 
2015; Fagan et al., 2016). 

Una Nota sobre resultados 

En lo que respecta a los resultados, el análisis completo de 
la evidencia fue en general muy alentador. La bibliografía 
que hace referencia a la investigación existente y 
emergente refleja un creciente interés y progreso en 
consolidar el caso para adoptar una cultura de ACPF como 
un medio para impulsar una mejor cultura a través de la 
participación de pacientes, cuidadores familiares y la 
fuerza laboral; mejor salud; entregando mejores 
experiencias de cuidado; y creando un mayor valor, y, en 
particular, reconocer de manera igualitaria todos estos 
resultados como importantes. En particular, el marco y la 
base de evidencia asociada  indican que la experiencia del 
paciente en sí misma es un resultado legítimo y no 
simplemente un impulsor de la salud de la población y los 
costos más bajos. Como lo demuestra el campo de rápido 
crecimiento de los resultados informados por los 
pacientes, se necesita una definición más completa e 
inclusiva de exactamente lo que significa un "resultado de 
tratamiento deseado".  

  

 

CUADRO 9 

Ejemplo de campo: el Protocolo de Somerville para preservar el sueño de los pacientes 

 
Un estudio se propone demostrar que dormir mal no tiene por qué ser una conclusión común para los pacientes. 

Al establecer un "tiempo de silencio" de 8 horas que incluye el ruido monitoreado por el personal y los esfuerzos 

para cronometrar los signos vitales y la administración de medicamentos de rutina para minimizar la necesidad de 

despertar a los pacientes, un hospital de Cambridge Health Alliance pudo reducir el uso de sedantes en un 49% y 

reducir la fuente principal de perturbaciones informadas por los pacientes manteniéndolos despiertos 

(interrupciones por parte del personal) en un 38% (Bartick et al., 2009). 
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El movimiento de medidas cuantitativas definidas 
clínicamente debe acelerarse en Gran medida solo a la 
calidad de vida informada por el paciente y las medidas 
funcionales. 
Sin embargo, lo que es vital para generar el impulso 
necesario para hacer de la ACPF la norma en el cuidado de 
la salud, es garantizar que la base de evidencia aborde las 
áreas de mayor interés y preocupación de pacientes y 
familias, así como de los ejecutivos del sistema de salud. En 
ambos casos, falta evidencia. Desde el punto de vista del 
paciente y la familia, existe la necesidad de más 
investigación para examinar el impacto de la ACPF en los 
resultados que más les importan. Tales resultados 
priorizados por el paciente incluyen una mejor calidad de 
vida, coincidencia entre los objetivos del plan de atención y 
los objetivos expresados por los pacientes y el estado 
funcional, y obtener esos resultados a costos de bolsillo 
más bajos. Sin embargo, cuando se trata de desarrollar, 
evaluar y aplicar estas medidas de resultado informadas 
por el paciente, existe una oportunidad considerable de 
alentar de manera más activa los enfoques que reúnen a 
investigadores y pacientes para comprender mejor las 
discrepancias entre las perspectivas de los pacientes y los 
clínicos acerca de cuáles son los resultados más 
importantes (Staniszewska et al., 2012) (Ver Cuadro 10). 
Para los ejecutivos del sistema de salud, el argumento 
comercial para la ACPF depende de una evidencia más 
sólida del impacto de los elementos esenciales de ACPF en 
los resultados operativos, incluida la mejora de la 
eficiencia y la reducción de los desperdicios y los costos 
totales de la atención médica. 

Próximos pasos y oportunidades  

Informado tanto por la base de evidencia científica como 

por la base de experiencia práctica, el marco guía 

presentado aquí sirve como un acelerador para lograr 

una cultura de ACPF al establecer un camino para que las 

organizaciones apliquen la ACPF como un motor para una 

mejor cultura, mejor salud, mejor cuidado y mayor valor. 

Para apoyar esta visión y seguir avanzando, proponemos 

una serie de actividades que se basan en el marco como 

una herramienta de cambio cultural. 

Promoviendo una mayor inclusión y accesibilidad 

Comenzamos con una expansión de la revisión y las 

oportunidades para que más pacientes, familiares y 

defensores de la participación del paciente examinen y 

refinen el marco. Debemos asegurarnos de que la 

herramienta, los formatos y el lenguaje utilizados para 

describirla satisfagan las necesidades de estos grupos. 

Debemos involucrar a los pacientes y a sus familiares en 

la  creación conjunta de futuras iteraciones del marco 

para garantizar la máxima accesibilidad y comprensión 

entre los pacientes y los líderes familiares. 

Del mismo modo, se debe involucrar a otras partes 

interesadas en el cuidado de la salud, como ejecutivos del 

sistema, médicos, investigadores, compradores, 

pagadores, encargados de formular políticas, la industria, 

las instituciones de educación y capacitación médica, en 

la revisión y contribución al marco de la ACPF, sugiriendo el 

lenguaje y la evidencia que es más útil para médicos y 

tomadores de decisiones es clave. 

Quizás uno de los desafíos más importantes es garantizar la 

inclusión y el compromiso proactivo de los pacientes 

desatendidos, "difíciles de alcanzar", "complejos" y sus 

cuidadores. Algunos ejemplos de pacientes médicamente 

complejos son los pacientes con múltiples afecciones 

crónicas, que focalizan mucho la atención y los pacientes 

con grandes riesgos sociales, deterioro cognitivo y 

problemas de salud conductual, por nombrar algunos. Es 

esencial que todos los esfuerzos de la ACPF incluyan las 

perspectivas y la participación de estos grupos. 

 

Expandiendo la base de evidencia 

La bibliografía compilada en apoyo del marco representa 

una colección preliminar de estudios relevantes para una 

definición ampliada de ACPF, pero no es la base de 

evidencia completa y definitiva. Existe una gran 

oportunidad para contribuir al campo realizando una 

revisión sistemática de la literatura sobre el impacto más 

amplio de la ACPF en la cuádruple meta, así como en cada 

elemento del marco. Esta revisión debe incorporar 

información sobre poblaciones desatendidas y de difícil 

acceso en todos los aspectos del modelo. Dado que la ACPF 

sigue siendo un área de investigación en constante 

evolución, la creación de una base de datos orgánica, 

estructurada por los elementos del marco y que permita a 

las personas agregar continuamente evidencia a medida 

que se genera, proporcionaría un recurso importante para 

el campo.
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CUADRO 10 
Participación del paciente y la familia en la empresa de 

investigación 
 

La visión de un sistema de salud en continuo aprendizaje es que todos los entornos de prestación de atención en salud 
capturen, evalúen y traduzcan de manera rutinaria información para mejorar la cultura, los procesos y las intervenciones 
que darán como resultado una atención más segura y de mejor calidad, así como los resultados que son más importantes 
para los pacientes.  
 
Si bien no todos los sistemas de salud realizan investigación clínica, es fundamental tener en cuenta la importancia de esta 
empresa para avanzar en la ACPF. Al igual que en el panorama de la atención médica, en los últimos años se han invertido 
esfuerzos y recursos significativos en la visión de avanzar en una empresa de investigación más centrada en el paciente y la 
familia. Este trabajo ha llevado a acuñar un nuevo tipo de investigación llamada "investigación de resultados centrada en el 
paciente" (IRCP - PCOR). PCOR incorpora el conocimiento experimental de pacientes, familias y otras partes interesadas 
relevantes como socios en el diseño, realización y difusión de la investigación, asegurando que los resultados de la 
investigación —y los resultados estudiados— estén más centrados en el paciente, sean relevantes y útiles para mejorar la 
información a pacientes y médicos sobre las opciones de tratamiento. 
 
La participación de los pacientes y otras partes interesadas como socios equitativos en la investigación se reconoce cada 
vez más como un enfoque prometedor para proporcionar evidencia procesable para la toma de decisiones clínicas y 
mejores resultados. Como resultado, se han desarrollado numerosos marcos, herramientas y recursos para apoyar al 
paciente y la familia (y una participación más amplia de las partes interesadas) en la investigación. Algunos ejemplos 
incluyen lo siguiente. 
 
HIPxChange: una variedad de juegos de herramientas desarrollados en la Universidad de Wisconsin para involucrar a 
pacientes y familias en la investigación y el cambio del sistema de salud [26]. 
 
Un marco pragmático para asociaciones auténticas entre pacientes e investigadores en investigación clínica: un 
marco para el compromiso colaborativo y la asociación entre investigadores y asesores de pacientes / familiares del 
consejo asesor de pacientes y familiares existente. El marco desglosa los roles de cada parte a lo largo del proceso de 
investigación clínica (Fagan et al., 2016). 
 
Rúbrica de participación de PCORI: proporciona orientación a los equipos de investigación que solicitan fondos del 
Instituto de Investigación de Resultados Centrados en el Paciente (PCORI) para involucrar a los pacientes y otras partes 
interesadas en todas las fases del proceso de investigación [27]. 
 
Programa de PACIENTES de la Universidad de Maryland: promueve asociaciones y participación de múltiples partes 
interesadas en la investigación, realiza investigaciones y produce y comparte educación y capacitación sobre investigación 
comprometida [28]. 
 
Value + Toolkit: Producido por el Foro Europeo de Pacientes, proporciona una visión global y recursos para involucrar a 
los pacientes y sus familias en la investigación [29]. 

 
 

Reconsiderando los criterios para la calidad de la 
evidencia 

El análisis de evidencia adicional descrito 
anteriormente también debe incluir una evaluación de 
la solidez de la base de evidencia, señalando qué 
elementos del marco están respaldados por 
investigaciones que pueden tener baja calidad en los 
modelos de evaluación actuales. Este tipo de evaluación 
puede resaltar si los modelos actuales de evaluación de 
la investigación están sesgados y cómo están sesgados 
en contra de los métodos que nos ayudan a comprender 
mejor las necesidades y preferencias de los pacientes y 
las familias y, potencialmente, proporcionar 
información para evolucionar los modelos de 
clasificación de la investigación. 

Los modelos actuales de evaluación de la fuerza y la 

calidad de la evidencia científica continúan en gran 
medida de acuerdo con el modelo biomédico tradicional. 
Estas rúbricas existentes se basan en una jerarquía que 
reserva la calificación de más alta calidad para ensayos 
controlados aleatorios y meta análisis y generalmente 
califica la evidencia de más estudios observacionales, 
cualitativos o de casos como de baja calidad. En 
consecuencia, los miembros del PCA expresaron reservas 
respecto a los tipos de evidencia que presentarían una 
mayor participación del paciente y la familia (un principio 
fundamental para la investigación sobre la ACPF como 
representado en el marco) entraría en el ámbito de la 
evidencia de baja calidad, a pesar de que esta 
participación de pacientes y familias se considera esencial 
para garantizar que la investigación esté alineada con las 
prioridades de los pacientes y sus familias. 
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Con esto en mente, el PCA sugiere la exploración de 

criterios adicionales para la revisión de evidencia que 

abarca una definición más amplia de lo que constituye la 

calidad de la misma. Por ejemplo, un sistema de este tipo 

podría permitir  que las evaluaciones tradicionales de la 

calidad de la investigación asignen calificaciones altas para la  

Investigación de métodos mixtos. De esta forma, el diseño y 

los métodos de los estudios de ensayos controlados 

aleatorios continuarán obteniendo buenos puntajes, al 

tiempo que proporcionarán altas calificaciones para aquellos 

estudios rigurosos que incluyen una dimensión cualitativa. 

Promoviendo una mayor alineación 

Los primeros esfuerzos por parte de algunos grupos clave 

de la industria de la atención médica y los grupos de 

defensa ayudaron a avanzar el cambio de paradigma hacia 

la ACPF. Muchos de estos esfuerzos han continuado y se han 

formalizado en programas de certificación y acreditación 

que promueven, reconocen y/o premian la ACPF. El grado 

en que se encuentran tanto la alineación como la 

consistencia de los estándares en dichos programas sirve 

para fortalecer los esfuerzos generales de ACPF. Por 

ejemplo, exigir que la toma de decisiones compartidas se 

incluya como una estrategia fundamental que respalde la  

ACPF se puede encontrar en los estándares de acreditación 

hospitalaria de la Comisión Conjunta, los estándares del 

Hogar Médico Centrado en el Paciente NCQA y los criterios 

de Designación Centrada en el Paciente de Planetree, entre 

otros. 

Los programas federales de demostración e innovación 

también han incluido requisitos para la participación del 

paciente o precursores de la participación activa del 

paciente, como la capacitación del personal en habilidades 

de comunicación efectiva. Muchas de estas iniciativas se 

incluyeron o crearon a través de la Ley de Protección del 

Paciente y Cuidado de Salud Asequible (ACA), como los 

Programas de Ahorro Compartido de Medicare, las 

organizaciones de atención responsables y el Uso 

Significativo. Otros son anteriores a la ACA, incluidos los 

planes de pago combinados y los centros de salud con 

calificación federal. Otros están surgiendo de estos 

esfuerzos con la esperanza de promover la transformación 

hacia un sistema de atención médica más comprometido 

con los pacientes y la familia. Los ejemplos recientes 

incluyen programas de modelo de innovación estatal 

financiados con fondos federales, la Iniciativa de Atención 

Primaria Integral, las Iniciativas de Práctica Clínica 

Transformadora, las Redes de Enfermedad Renal en Etapa 

Final (ESRD), la Asociación para Pacientes y las 

Organizaciones de Mejora de la Calidad. 

Colectivamente, estos esfuerzos han utilizado las palancas 

de acreditación e incentivos financieros para alinear las 

mejoras del sistema con PFEC. Un agente de cambio 

adicional de calidad e impulsado financieramente ha sido el 

movimiento hacia la atención basada en el valor y la 

inclusión de medidas de experiencia del paciente en los 

cálculos de reembolso de los Centros de Servicios de 

Medicare y Medicaid (CMS). Reconocer la importancia de no 

solo qué atención se brinda a los pacientes, sino también cuán 

efectivamente se brinda desde la perspectiva del paciente, ha 

cambiado literalmente la conversación de los líderes de 

atención médica en la actualidad. 

 La evolución del conjunto de encuestas de Evaluación del 

consumidor de proveedores y sistemas de atención médica 

(CAHPS), junto con la presentación de informes públicos de 

resultados, ha ayudado a alinear el desarrollo de las medidas 

con los objetivos de PFEC. 

En cada uno de estos programas, existe un mandato para la 

participación del paciente y la familia, y sin embargo, muchas 

organizaciones encargadas de implementar estos programas 

continúan luchando con los diferentes estándares, medidas y 

demandas, exactamente dónde comenzar, qué prácticas 

implementar y cómo para sostener estos esfuerzos. Creemos 

que el valor de este marco se extiende tanto a las 

organizaciones que luchan al proporcionar dirección y 

claridad, como a las entidades que desarrollan estos 

programas, estándares y mandatos. Solo alineando 

estándares, medidas y actividades con enfoques basados en 

evidencia podremos lograr una verdadera transformación del 

sistema. El marco es un recurso que puede informar la 

evolución continua de estos programas de una manera que se 

alinee con el conocimiento y la evidencia más actuales en 

torno a la ACPF, y para promover la alineación de los 

esfuerzos para impulsar la transformación de todo el sistema. 

Explorando medidas de ACPF y brechas de medida 

Además de las medidas de atención basadas en el valor, hay 

una serie de otros esfuerzos de medición innovadores en 

curso que ofrecen oportunidades para el uso productivo del 

marco ACPF como base para comparar la consistencia y la 

alineación entre varios esfuerzos. La iniciativa de asociación 

para pacientes de la CMS, por ejemplo, estableció un conjunto 

de cinco métricas de participación de pacientes y familiares 

para hospitales, todas las cuales se alinean con el marco. El 

trabajo del Foro Nacional de Calidad [de Estados Unidos] 

sobre medidas centradas en el paciente y los signos vitales de 

la OIM: métricas básicas para la salud y el progreso de la 

atención médica (OIM, 2015) incluyen métricas de 

participación individual y centradas en la persona. Existe una 

oportunidad significativa para armonizar tales medidas e 

integrarlas en un marco coherente de ACPF. Como en todos 

los elementos del marco, las actividades de medición deben 

incluir el compromiso con —y la medición de las experiencias 

de— las poblaciones desatendidas y subrepresentadas.
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Construyendo una agenda de investigación de ACPF en 

torno a las brechas de evidencia como se discutió 

anteriormente, una serie de lagunas en la base de evidencia 

para la ACPF surgió del trabajo del PCA. Estas brechas 

continúan obstaculizando el avance en muchas áreas 

críticas para el progreso continuo en ACPF. Una 

contribución importante de este esfuerzo, por lo tanto, es 

identificar estos déficits de evidencia de modo que los 

investigadores e instituciones que apoyan la investigación 

puedan ser más proactivos en su apoyo a los estudios que 

podrían reducir estas brechas de conocimiento. 

Conclusión 

La implementación generalizada de la atención 

comprometida de los pacientes y sus familiares tiene un 

gran potencial para la transformación de todo el sistema 

para brindar una atención que satisfaga las necesidades y 

preferencias de los pacientes y sus familias, al brindar 

atención diseñada en conjunto. Desarrollado 

iterativamente por un PCA de múltiples partes interesadas, 

el marco de referencia incorpora tanto la base de evidencia 

como la base de experiencia y abarca elementos 

organizativos y de práctica más allá de los impulsores la 

ACPF "tradicionales", incluidas las dimensiones 

relacionadas, pero a menudo ignoradas, de la cultura del 

lugar de trabajo, el entorno físico, la calidad de las 

interacciones humanas, enfoques de comunicación y otros 

niveles de la ACPF que afectan la cultura, la calidad, la 

experiencia y el valor de la atención médica. El marco de 

referencia organiza la base de evidencia y experiencia en 

rápido crecimiento sobre cómo crear y mantener una 

cultura de ACPF y sirve como una herramienta para 

acelerar estrategias efectivas para avanzar en la ACPF, 

promover asociaciones efectivas entre los ejecutivos de 

atención médica y los líderes de pacientes y familiares, y 

para guiar esfuerzos políticos más amplios que tienen la 

intención de promover la ACPF. El marco establece y 

respalda la noción de que solo a través de una acción y 

colaboración sostenida y basada en la evidencia 

lograremos la cuádruple meta de una mejor cultura, mejor 

atención, mejor salud y menores costos.  

Notas 

1. Sharp Memorial Hospital in San Diego, California. 

2. New York-Presbyterian Hospital/Westchester 

Division in White Plains, New York. 

3. HRHCare in New York. 

4. Patient Protection and Affordable Care Act, 42 U.S.C. 

§ 18001 (2010). 

5. AARP. The CARE Act: Helping Family Caregivers from 

Hospital to Home. March 7, 2016. Available at 

http://blog.aarp.org/2016/03/07/the-care-act- helping-
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6. U.S. Department of Health and Human Services. 

Hospital Compare. Available at www.hospitalcom- 

pare.hhs.gov/. 
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APPENDIX B: Patient and Family Engaged Care: A Guiding Framework—Bibliography of Associated Evidence 
 

Guiding Framework Element Supportive Citations 

FOUNDATIONS – LEADERSHIP  

Commitment to change 5, 13, 14, 41, 47, 51, 62, 65, 66, 71, 86, 99, 103, 106, 107 

Leadership vision and 
behaviors aligned with 
PFEC 

5, 12, 14, 21, 38, 41, 47, 51, 62, 65, 66, 70, 96, 99, 100, 101, 104, 107 

PFEC as a strategic priority 13, 14, 51, 65, 66, 86, 106 

FOUNDATIONS – LEVERS FOR CHANGE  

Assessment of current state 14, 51, 62, 66, 86, 101 

Change champions 6, 7, 14, 62, 65, 66, 78, 101, 106, 107 

Indutry, business, policy, and payer incentives 
for PFEC 

14, 62, 66, 101 

INPUTS – STRUCTURES  

Shared governance 14 

Promoting transparency, visibility, and 
inclusion among personnel and patients/ 
families 

13, 14, 19, 49, 50, 53, 62, 65, 66, 74, 78, 93, 100, 101, 106, 107, 121, 123 

Fostering dialogue between clinical 
researchers and patients/families 

18, 31, 35-37, 61, 109 

Interdisciplinary and cross-sector teams 49, 50, 54, 74, 93, 103, 121 

Cross-continuum collaborations 54, 66 

PFEC-aligned personnel management 
practices 

13, 14, 19, 62, 66, 68, 69, 78, 101, 106, 116, 119 

Built environment that facilitates PFEC 2, 10, 11, 13-16, 22, 58, 62-66, 77, 78, 84, 85, 102, 106, 117 

INPUTS - SKILL AND AWARENESS  

Training to expand partnership capabilities of 
health care personnel and patients/families 

1, 4, 8, 13, 14, 28, 30, 34, 40, 42, 55, 67, 75, 76, 80-83, 88, 90, 103, 114, 115, 
124 

Development, sharing, and translation of 
research 

18, 31, 35-37, 61, 109 

INPUTS – CONNECTIONS  

Connection of skill building for personnel and 
patients/families 

1, 40, 114, 124 

Experiential learning 1, 14, 40, 45, 101, 107, 114 

INPUTS – PRACTICES  

Promoting PFEC 1-4, 9, 14, 15, 17, 22-25, 27, 28, 32-34, 39, 40, 44, 46, 48, 52, 56, 57, 60, 67, 
72, 75, 87-92, 94, 95, 98, 108, 110, 112-114, 118, 120, 121, 122, 126-128 

Tending to the emotional, social, and spiritual 
needs of patients/families and personnel 

4, 8, 10, 11, 13, 15, 30, 42, 55, 63, 68, 69, 79, 80, 119, 125 

Engaging patients/families in research 
activities 

18, 27, 31, 35-37, 61, 109 
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Guiding Framework Element Supportive Citations 

OUTPUTS – BETTER ENGAGEMENT  

Patient/family activation 1, 2, 4, 16, 29, 34, 41, 42, 45, 54, 60, 86, 116, 130 

Increased family presence 23, 69, 74, 77, 90-92, 97, 99, 115, 130 

Increased feelings of autonomy 77 

Reciprocal relationships 31, 61 

OUTPUTS – BETTER DECISIONS  

Improved health confidence 17, 28, 112 

Improved decision quality 17, 35, 110, 122, 126 

OUTPUTS – BETTER PROCESSES  

Improved care coordination 4, 24, 25, 27, 28, 46 

Culture of safety 107 

OUTPUTS – BETTER EXPERIENCE  

Improved sleep 10, 11, 48 

Reduced stress 35, 59, 74 

Improved communication 1, 2, 17, 35, 42, 58, 60, 85, 86, 92, 110, 116, 122, 124, 129, 130 

Decreased grievances and malpractice claims 9, 30 

Monitoring, Data Collection, Continuous 
Feedback, Increasing Co-Creation 

13, 14, 28, 45, 53, 67, 68, 103, 105, 108, 109 

OUTCOMES: BETTER CULTURE  

Increased compassion 70, 71, 84, 85, 121 

Improved experience 4, 5, 10, 11, 13, 17, 29, 30, 47, 49, 70, 71, 74, 76, 79, 84, 85, 92, 101, 113, 
121, 123, 127, 129, 130 

Improved staff retention 13, 30, 70, 71, 121 

Reduced burnout/stress 16, 44, 76 

Inclusive culture 31 

OUTCOMES: BETTER CARE  

Care plan goals match patient goals 1, 3, 4, 17, 25, 35, 42, 63, 110, 116 

Improved symptom management 34 

Improved safety 15, 29, 65, 107, 114, 130 

Improved transitions 26, 28 

Decreased unnecessary readmissions 27, 46, 65, 120, 123, 124 

OUTCOMES: BETTER HEALTH  

Improved (patient-defined) health 
outcomes 

4, 29, 32, 34, 46, 54, 57, 61, 65, 81, 82, 93, 97, 104, 105, 115, 128 

Increased patient self-management 4, 41, 62, 69, 77, 90, 100, 112, 115, 124, 128 

Reduced illness burden 8 

Improved quality of life 41 

Reduced disparities 22 

OUTCOMES: LOWER COSTS  

Appropriate health care spending 3, 30, 45, 51, 62, 76, 105, 110, 113, 120, 123, 124 

Appropriate utilization and length of stay 3, 76, 113 

Improved efficiency 17 
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