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Resumen

La perspectiva del paciente debe considerarse en todos los aspectos que se
relacionan directa o indirectamente con el proceso asistencial. La informacion
es el punto de partida de un modelo que incluye la educacion terapéutica, la
evaluacion de la experiencia del paciente y la participacion. Para ofrecer la in-
formacion de la mejor manera posible no puede obviarse la perspectiva del
paciente. El presente articulo resume el ejemplo del PortalCLINIC, una fuente
de informacién fiable que se ha disefiado contando desde el inicio con las ne-
cesidades de los usuarios de esta informacion: pacientes y cuidadores.

Palabras clave: experiencia de paciente, salud digital, paciente empoderado, em-
poderamiento, comunicacion en salud.

Resum

PortalCLINIC: la informacié que et cuida. La perspectiva del pacient ha de con-
siderar-se en tots els aspectes que es relacionen directament o indirectament
amb el procés assistencial. La informacio és el punt de partida d'un model que
inclou I'educacio terapeutica, I'avaluacié de I'experiencia del pacient i la partici-
pacio. Per a oferir la informacio de la millor manera possible no pot obviar-se la
perspectiva del pacient. El present article resumeix I'exemple del PortalCLINIC,
una font d'informacio fiable que s’ha dissenyat comptant des de l'inici amb les
necessitats dels usuaris d'aquesta informacio: pacients i cuidadors.

Paraules clau: Experiencia de pacient; salut digital; pacient apoderat; apodera-
ment; comunicacio en salut
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Abstract

PortalCLINIC: information that cares. Patient perspective should be considered
in all aspects that relate directly or indirectly to the care process. Information is
the starting point for a model that includes therapeutic education, evaluation of
patient experience, and participation. In order to deliver the information in the
best possible way, the perspective of the patient can not be overlooked. This arti-
cle summarizes the example of PortalClinic, a reliable source of information de-
signed from the very beginning, taking into account the needs of the users of this
information: Patients and carers.

Keywords: patient experience, digital health, empowered patient, empowerment,
health communication.

La perspectiva del paciente debe considerarse en todos los aspectos que se
relacionan directa o indirectamente con el proceso asistencial. La informacion
es el punto de partida de un modelo que incluye la educacion terapéutica, la
evaluacion de la experiencia del paciente y la participacion. Para ofrecer la in-
formacion de la mejor manera posible no puede obviarse la perspectiva del
paciente. El presente articulo resume el ejemplo del PortalCLINIC, una fuente
de informacion fiable que se ha disefiado contando desde el inicio con las nece-
sidades de los usuarios de esta informacion: pacientes y cuidadores.

Presentacion

PortalCLINIC se presentd de manera oficial en febrero de 2018 de la mano de
Hospital Clinic y la Fundacion BBVA. Una plataforma digital con informacion de
salud fiable, avalada por el conocimiento de los profesionales y la experiencia
de familiares y pacientes.

El objetivo de PortalCLINIC es posicionarse como una fuente de informacion
segura y de confianza con explicaciones sencillas y huir de la amalgama de re-
cursos que circulan por la red sin ningun tipo de certificacion, y que desorientan
sobre un tema tan delicado como es la salud. Una herramienta de comunica-
cion que presta contenidos adaptados a las necesidades de los usuarios.

PortalCLINIC cuenta con mas de un centenar de contenidos y mas de 400 vi-
deos enlos que han participado equipos multidisciplinares formados por perso-
nal sanitario de diferentes especialidades y mas de 150 pacientes y familiares.

PortalCLINIC como proyecto web independiente y hasta su fusion y migracion
con la nueva web institucional del Hospital Clinic, el pasado julio de 2019, ha
conseguido llegar a un tope de 257.000 usuarios unicos en el mes de mayo de
2019, lo que demuestra un crecimiento pronunciado mes a mes desde su lan-
zamiento. PortalCLINIC ha llegado a més de 1,6 millones de usuarios y a cerca
de 3,5 millones de paginas vistas, convirtiéndose con estas credenciales en la
semilla de la nueva web clinicbarcelona.org. Una web que fusiona en un mismo
producto digital las webs del Insitut d’Investigacions Biomediques August Pi i
Sunyer (IDIBAPS), la propia web institucional del Hospital y PortalCLINIC.
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Primera fase. El paciente en el centro

A lo largo de estos dos aflos hemos aprendido de los aciertos y de los errores
teniendo siempre en cuenta a uno de los pilares fundamentales, tanto en la
creaciéon como evolucion de PortalCLINIC; los pacientes. Un papel primordial
desde su idea embrionaria que se plasmo en la constitucion de tres grupos
focales'.

Aparte de la informacion recopilada por estos tres grupos focales, también se
han tenido en cuenta las valoraciones recogidas en encuestas realizadas a pa-
cientes (37) y profesionales (48) sobre las funcionalidades que les gustaria que
incluyera la nueva web del hospital.

Del 1 al 4 las prioridades de los pacientes fueron las siguientes:

Mo -

Posibilidad de interactuar con los profesionales.
Acceso al resultado de pruebas hechas en el hospital.
Acceso a su historia clinica.

Posibilidad de hacer visitas virtuales.

Y la de los profesionales:

o=

Acceso a noticias sobre enfermedades y tratamientos.
Acceso a resultado de pruebas realizadas en el hospital.
Acceso a su historia clinica.

Posibilidad de hacer visitas virtuales.

Las encuestas recogian un apartado abierto en el que se podian aportar suge-
rencias y mejoras.

Pacientes:

Teléfonos y correos de los diferentes departamentos o unidades.
Potenciar interaccion.

De momento nada. Esperemos que se mantenga en un futuro actualizado.
Mas testimonios de pacientes y que se amplie el campo de enfermedades.
Muchas felicidades. Sera de gran utilidad.

Ya esta estupendo.

Que sea interactivo es primordial.

Enlazar las areas de cada enfermedad con las webs y datos de contacto de
las diferentes asociaciones de pacientes.

Un apartado para embarazadas y mujeres lactantes sobre medicamentos
que puedan o no tomar, al igual que procedimientos como la pagina de e-
lactancia.org.

Por ahora lo veo todo correcto.

Lo que hemos podido ver hoy nos parece todo muy positivo.

Que los pacientes puedan interactuar de alguna manera para expresar pre-
guntas y dudas. Hacer un apartado de preguntas frecuentes, fruto de la
recopilacion de las preguntas que hacen los pacientes, no de las que los
profesionales proponen.

Bidireccionalidad y recibir informacion de novedades.

Interactuar entre paciente y paciente experto
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Profesionales:

+ Mas interactividad con el paciente

+ Hacer mas entendedor los articulos cientificos

+ Actualizacion de la informacion respecto a las enfermedades y tratamientos

- Difusion de articulos cientificos con comprension sencilla.

+  Posibilidad de chats.

+ Lainteraccion con los usuarios.

+ Me parece “peligroso”’ que los pacientes puedan ver sin filtro el resultado de
las pruebas.

+  Grado de satisfaccion de los usuarios.

- Evidencia cientifica de la informacion.

+ Actualidad de cada tema concreto.

Implementacion

Las opiniones, percepciones y actitudes recopiladas de los tres grupos focales
respecto al contenido y disefio del que debia ser PortalCLINIC y la nueva web
del hospital y la nueva web del hospital, asi como las valoraciones posteriores
de pacientes y profesionales, se recogen en los siguientes puntos: importancia
de la autoria de la informacién; testimonios de pacientes; herramientas prac-
ticas; preguntas y respuestas y facilitar la inteligibilidad de las noticias y las
innovaciones.

Importancia de la autoria de la informacion

Todo el contenido de PortalCLINIC estd firmado por los diferentes profesiona-
les que participan, lo que garantiza la confianza del usuario.

Informacién documentada por:

Ana Herranz Barbero Erika Sanchez Ortiz
Neonatologa | Enfermera
Maria Teresa Cobo Marta Arnal Ahulld

= (‘j\bstetra E_nfermera

M?® Dolors Salvia Roiges
Neonatdloga

Figura 1: Todos los contenidos de PortalCLINIC estan firmados por los diferentes profesionales que participan, garantizan-
do la confianza del lector.

Testimonios de pacientes

Cada una de las enfermedades o temas de salud que se desarrollan en Portal-
CLINIC va acompanado tanto de un video de profesionales como de pacientes
o familiares.
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Figura 2: Los contenidos van acompafiados de videos que explican la enfermedad o el tema de salud en primera persona,
tanto de los profesionales como de pacientes o familiares.

Herramientas practicas

En este apartado las peticiones abarcaban diferentes aspectos relacionados
con:

Directorio telefonico;

Programacion de visitas (y posibilidad de cambios);
Consulta de los resultados personales;

Movilidad en el centro

Gestion de quejas y las reclamaciones.

La nueva web del hospital incluye gran parte de estos aspectos a través de las
herramientas de El Meu Clinic y la app Clinic Maps que estan en proceso de
mejoras continuas.

Noticias Actividades Ubicacién y contacto Eé:‘i?:

Asistencia v Investigacion v Docencia y Formacion v Conocenos Q

Figura 3: Ubicacidn de El Meu Clinic en la web del hospital.

El Meu Clinic. Esta dirigido a los pacientes con numero de historia activo en
el Hospital Clinic de Barcelona. Se pueden consultar las visitas programa-
das; ver los datos personales; acceder a cuestionarios digitales y a descar-
gar el volante de cada cita.

Q

CLINIC

Figura 4: Logo de la App Clinic Maps.
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« App Clinic Maps. Es un complemento a la sefializacion existente para mo-
verse por el Hospital Clinic, el edificio de Villarroel. Permite construir reco-
rridos seleccionando el lugar de salida y de destino y describe los pasos a
seguir hasta llegar al sitio seleccionado, mediante imagenes fotograficas
del propio edificio e indicaciones basicas y faciles de seguir.

Preguntas y respuestas

Solucion de problemas cotidianos.
Consulta puntual on-line.

PortalCLINIC en este aspecto incluye un apartado en cada una de las enfer-
medades y temas de salud de Preguntas frecuentes. En cuanto a la consulta
puntual on-line es un servicio que se esta trabajando para incluir en la seccion
personal de cada usuario de El Meu Clinic.

Facilitar la inteligibilidad de las noticias y las innovaciones

Valoracion de noticias de prensa.
Poner en contexto las innovaciones para no crear falsas expectativas.

En marzo de 2019 se desarrollo la segunda fase del proyecto centrada en fo-
mentar la dimension interactiva para que los profesionales pudieran resolver
las dudas de las personas usuarias respecto a un tema en concreto.

Las interacciones se plantean a dos niveles; a tiempo real a través de las re-
des sociales, principalmente Instagram y Youtube, y mediante la publicacion de
posts. Estos se visualizan en PortalCLINIC en un nuevo apartado denominado
Noticias. Esta seccion tiene como objetivo acercar a las personas informacio-
nes sobre una enfermedad o tema de salud concreto, que puede ir desde una
explicacion de una nueva investigacion, hasta una innovacion terapéutica o una
reflexion sobre convivir con una enfermedad.

Segunda fase. Mas cerca del paciente

En respuesta a la demanda por parte de los pacientes de fomentar la interac-
cion y de informacion cientifica de actualidad, comenzo la segunda fase del
proyecto. En esta fase se han consolidado dos encuentros digitales mensuales
entre usuarios de las redes sociales y profesionales del hospital.

Estos encuentros digitales, que llamamos interacciones, se han llevado a cabo
en formato video en directo a través de Youtube o Instagram, o bien como cap-
sulas de video en diferido. En estas interacciones los profesionales sanitarios
responden preguntas concretas de los usuarios.

En total, se han realizado nueve interacciones desde el mes de marzo hasta
julio de 2019. En estas interacciones se ha conseguido un total de 1.111 visua-
lizaciones en directo y mas de 7.000 visualizaciones en total.

Algunas de las interacciones realizadas se centraban en enfermedades y temas
de salud como la endometriosis, la migrafia, el tabaquismo, o mitos y verdades
sobre la dieta saludable.
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Antes de la retransmision de las respuestas del profesional, se realiza una cam-
pafa a través de las redes sociales con el objetivo tanto de informar sobre el
futuro evento como de divulgar mensajes clave sobre esta enfermedad. Pero,
sobre todo, la campafa se focaliza en promover que las personas interesadas
en el tema que se esta tratando envien sus dudas.

Total publicaciones Total visualizaciones Total engagement Total preguntas
en todas las redes de las publicaciones de las publicaciones recibidas
213 482.127 6.081 332

Tabla 1: Datos de las campafias realizadas

En estas campanas se ha publicado un total de 231 posts entre todas las redes
sociales, que han tenido casi medio millon de visualizaciones. Ademas, estas
publicaciones han tenido un alto engagement. Finalmente, a través de estos
posts, se han recibido mas de 300 preguntas.

Por otro lado, para acercar la actualidad cientifica a los pacientes se han empe-
zado a publicar noticias escritas por los propios profesionales del hospital que
abarcan diferentes tematicas. Des de avances en la investigacion, novedades
asistenciales o fendomenos sociales relacionados con las diferentes enferme-
dades.

En total, entre los meses de marzo y julio del 2019 se han publicado 15 articu-
los. Estos han tenido una muy buena acogida en redes, ya que de las 29 publi-
caciones en redes sociales se ha logrado mas de 100.000 visualizaciones y un
engagement muy alto. Finalmente, este interés de los usuarios se ve reflejado
en el numero de clicks para leer el articulo completo, que supera los 2.000.

Total articulos Publicaciones Total Total engagement Total clikcs al

publicados enredes  visualizaciones de de las articulo
las publicaciones publicaciones

15 29 123.863 332 332

Tabla 2: Datos sobre los articulos publicados

Condclusiones

PortalCLINIC se ha disefiado contando desde el inicio con las necesidades de
los usuarios de esta informacion: pacientes, cuidadores y profesionales.

Los usuarios de PortalCLINIC han utilizado los formularios de sugerencias, con-
tactos o comentarios para contactar, solicitar informacién, mostrar agradeci-
miento o realizar una queja. También para demandar mas informacion, infor-
macion mas detallada, aspectos relacionados con la investigacion o proponer
contenidos. Un canal digital abierto de una institucion sanitaria es susceptible
de recibir cualquier tipo de feedback. Los pacientes y cuidadores quieren ser es-
cuchados por su hospital de referencia y encuentran cualquier via para hacerlo.

Uno de los retos futuros es personalizar cada vez mas la informacion. Mejoras
que se iran implementando de manera progresiva con la evolucion natural del
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proyecto en que el usuario, por ejemplo, podra acceder a aquella informacion
que sea de su interés.

No hay experiencia del paciente sin co-creacion con el paciente. Detras el tér-
Mino co-creacion hay trabajo en equipo, pacientes y profesionales. La co-crea-
cion con el paciente no es una tendencia, sino un pilar para el disefio de proce-
s0s en la institucion. Implicar al paciente desde el disefo, hasta la evaluacion
de la informacion deriva en mayor calidad del contenido, mejor aceptacion e
integracion de la informacion y una mayor difusion.todologicas que permitan
transformar la practica clinica hacia la centralidad del paciente.

Referencias
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Anexo. Opiniones de pacientes vy profesionales

Las opiniones de pacientes y profesionales han llegado por diferentes vias: co-
rreo electronico, declaraciones para articulos sobre PortalCLINIC, Whatsapp y
la propia web.

Correo electronico

Pacientes

Epilepsia Genial, el video me gusté mucho, y encontré muy interesante escuchar lo que
dijeron las otras dos.

Trastorno Bipolar  Gracias, contento con el resultado, la gente de ments despertes les ha gustado y los

mios también.
Asma Esta molt ben fet. Felicitats a tot I'equip!
Enfermedad de Me ha gustado mucho.
Alzheimer
Juanete Enhorabona pel video. Ha quedat molt xulo!
Endometriosis Un trabajo espléndido, me ha encantado el enfoque que le habéis dado, sois unos
grandes profesionales
mil gracias, porque esta enfermedad no puede quedar en el olvido.
Profesionales
Fibromialgia Moltes gracies, ha quedat fantastic, m“agrada molt!lll felicitats per la feina ben
fetalll
Ja sabeu on som, qualsevol cosa que necessiteu aqui ens teniu
Mil gracies per tot, ha estat un plaer col.laborar amb vosaltres
Obesidad Laia, ha quedat genia, i stiper emotiu!
Moltes gracies per la feina tan ben feta ;)
Fibrilacion Per mi molt be. Sou uns cracks!
auricular
Cataratas Esta molt bé! Enhorabona.

Declaraciones para articulos sobre PortalCLINIC

Paciente con glaucoma comenta que “PortalCLINIC es, mds que nunca, nece-
sario y mucho de agradecer. Permite que el ciudadano encuentre con mucha
facilidad informacion y respuestas afinadas y entendedoras sobre preguntas
que tan a menudo se formula”. Y aflade que, “poder entrar directamente en con-
tacto con el paciente anonimo y facilitarle la informacién amplia, rigurosa, clara
y eficaz, constituye un elemento auxiliar e inmediato en el terreno de la salud al
alcance de todo el mundo”.

Otra paciente con retinopatia diabética afirma que “es una herramienta muy
util y facil de utilizar y que, ademas, contiene muchos datos veridicos y con un
vocabulario dirigido para todos los publicos para poder, asi, facilitar a los pa-
cientes una informacion privilegiada”.

La oftalmdéloga Marta Pazos considera que “en mundo donde el paciente cada
vez es mas activo buscando informacion en Internet sobre su enfermedad, Por-
talCLINIC te permite, como profesional, ofrecerle un sitio donde encontrar res-
puestas de manera sencilla, pero a la vez contrastada, fuera de los peligros del
Dr. Google”. Y afiade “lo mejor los testimonios, que son otras personas que han
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pasado por el mismo proceso y que dan una vision mucho mas proxima de lo
que tu paciente esta pasando en aquel mismo momento”.

La neurdloga Neus Falgas afirma que PortalCLINIC “es una herramienta que
nos ha dado la oportunidad de poder explicarnos y transmitir informacion ex-
tensa y complementaria y ofrecerla al paciente, mas alla de la consulta en la
gue tenemos un tiempo limitado”.

Whatsapp

Paciente glaucoma. “Agrair-vos haver desenvolupat, al meu entendre, aquesta
eina tan interessant, per la fiabilitat i claredat que ofereix”.

Paciente obesidad. “M’ha agradat molt. Ja saps si em torneu a necessitar aqui estic”.

Paciente cefalea. “Es un placer participar en estas iniciativas que cuenten con
el paciente”.

Web PortalCLINIC

Otras maneras a través de las que el paciente puede interactuar o expresar su
opinién es por la propia web en las que los usuarios valoran los contenidos me-
diante la opcion de si o no le ha gustado el contenido o a partir de comentarios.

Ante la pregunta: ; Te resulta interesante el contenido?

Total Interacciones 4834
Positivas 4371
Negativas 463

Ante la pregunta: Si no te ha resultado dtil el contenido, deja un comentario

Total Comentarios 410
Positivos 36
Negativos 190
Comentarios sin sentido 184
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