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Perspectiva: 
 El valor d’un servei només es pot avaluar correctament si es té en compte la perspectiva 

del receptor d’aquest servei, no la del prestador. Per això és tan important el feedback 
del pacient i del cuidador, que no és res més que l’avaluació de l’experiència del pacient. 
L’experiència del pacient, juntament amb la seguretat clínica i l’efectivitat s’estan 
convertint en els tres pilars de la qualitat assistencial. 

 Les TIC faciliten que d’una manera senzilla, econòmica, i a l’abast de tots els pacients, 
puguin augmentar la quantitat i qualitat de les comunicacions amb metges i infermeres, 
que disposaran de més temps per les visites presencials de qualitat. La tecnologia ja és 
prou madura i, tot i que hi ha certa resistència al canvi, ja està permetent millorar i 
avaluar la millora de l’experiència del pacient. 

 Quan els professionals de la salut experimentem els serveis sanitaris com a pacients o 
familiars, sovint trobem moltes coses que es poden millorar. Si introduïm aquesta 
mirada empàtica en el disseny i prestació de serveis aquests millorarien de la mateixa 
manera que ho han fet en altres sectors. Aquesta és la gran font d’innovació dels nostres 
temps. 
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Assistents: 
S’han inscrit a la jornada 400 persones. Una aproximació a la distribució per tipologies és la 

següent. 
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Cocreació: 
La taula d'Experiències innovadores sobre la cocreació amb pacients va comptar amb la 

presentació de tres iniciatives de redisseny de serveis sanitaris precedides d'una introducció 

sobre el camp de la participació en els serveis de salut. 

El professor Josep Maria Monguet va centrar l'atenció en la necessitat d'estructurar la 

participació dins de les organitzacions sanitàries comptant amb tota la intel·ligència disponible i 

l'aportació de pacients i cuidadors. El sector salut és un escenari ideal per a l'aplicació de 

diferents tècniques de cocreació causa de la necessitat de millorar i la distribució d'àrees de 

coneixement. 

Les experiències presentades per la Mireia Sans, directora del CAP Borrell, i de Lekshmy 

Parameswaran, fundadora de Fuelfor, van abordar l'aplicació de tècniques del pensament de 

disseny en la millora de l'atenció a pacients respiratoris. Aquestes tècniques ofereixen la 

possibilitat d'explorar l'experiència del pacient al llarg dels processos d'atenció entre diferents 

proveïdors alhora que ajuden a detectar camps de millora que poden ser abordats mitjançant la 

reorganització de serveis, la introducció de noves tecnologies i la capacitació dels agents 

implicats en el procés. 

David González, director d'infermeria en la Fundació Oncològica d'Euskadi, ens va portar la seva 

experiència en el camp oncològic mitjançant una tècnica que combinava els laboratoris vius 

(living labs) i la hibridació amb el món culinari. 

Totes aquestes experiències són un bon símptoma que el sistema sanitari comença a considerar 

la innovació centrada en el pacient com un àmbit de millora i tracen un camí d'interessant 

recorregut i fàcil replicabilitat. El principal escull manifestat en el debat va ser la capacitat que 

té el sistema d'absorbir aquestes innovacions i traslladar-les a la resta de centres. De fet, els 

resultats de l'enquesta en temps real que es va distribuir entre el públic assistent indicaven la 

predisposició de pacients i professionals a participar en processos de cocreació, però es dubtava 

del nivell de preparació del sistema per acollir els seus resultats. 

La participació i l'escalabilitat de la innovació han de ser estudiades i ben gestionades per 

aprofitar el ímpetu innovador d'algunes persones i centres, i així estendre allò que hagi 

demostrat aportació de valor. 

 Preguntes relacionades amb la cocreació: 
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Experiència del pacient: 
La Dra. Helen Ward, professora de Salut Pública i directora del Patient Experience Research 

Center (PERC) al Imperial College, de Londres, fa una conferència sobre “Xifres i narratives: una 

aproximació a la comprensió de l’experiència del pacient”. L’interès per l’experiència del 

pacient està molt lligat als moviments socials (drets de les persones amb discapacitats o 

activisme dels pacients) i a un canvi del model assistencial que va del paternalisme a 

l’apoderament i al paper responsable de cada persona en relació a la seva salut. L’experiència 

del pacient cada cop es relaciona més amb la definició de qualitat (estretament relacionada amb 

la seguretat i l’efectivitat). L’avaluació de l’experiència del pacient a través d’enquestes (amb la 

voluntat de poder quantificar i comparar) no és tan fàcil i sensible com pot semblar. Les 

enquestes sempre solen tenir un format predefinit i no sempre capturen els problemes més 

importants des de la perspectiva del pacient. Els mètodes qualitatius poden identificar millor la 

perspectiva del pacient si es fan servir fonts diverses (queixes, reclamacions, blogs) o es fa 

recerca activa a través d’entrevistes  o grups focals. 

El Dr. Joan Escarrabill, de l’Hospital Clínic (Barcelona), exposa el model PIEEX-Clínic. La 

participació, la informació, l’educació i l’experiència del pacient són aproximacions que, 

cadascuna d’elles, té sentit per si mateixa i té metodologies pròpies. Ara bé, les interseccions 

entre totes quatre són evidents i sovint, a la pràctica, no es poden separar (i no convé separar-

les). Aquesta aproximació transversal comuna és la que permet abordar amb més precisió 

l’avaluació de l’experiència del pacient. En el cas de l’avaluació del programa educatiu per a 
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Fins a quin punt els professionals acceptaran
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permeten detectar necessitats no cobertes dels …
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pacients amb bomba d’insulina es descriuen tots els passos que inclouen les quatre dimensions 

del Model PIEEX-Clínic. 

Paloma Amil, del Programa Cuidador Expert de Catalunya (Departament de Salut), presenta els 

objectius del programa: donar suport al cuidador, millorar la seva qualitat de vida, millorar 

l’eficàcia de l’auto-cura,  tant per si mateix com per la persona que ha de cuida, aprendre a 

identificar la sobrecàrrega i incidir en aspectes de la salut del cuidador relacionats amb el  procés  

de cuidar. El programa del cuidador expert es desenvolupa amb grups de 10-12 cuidadors/es en 

9 sessions setmanals. En aquesta primera fase d’implementació s’han fet 13 grups amb 137 

participants. 

La Sra. Elisabet González, infermera (Linde Healthcare) i el Sr. Isidre Donadeu, pacient afectat de 

patologia del son, presenten les trobades de pacients amb patologia del son. Es tracta de 

reunions amb 6-8 afectats, juntament amb professionals sanitaris i tècnics de l’empres 

subministradora dels aparells. S’han fet 19 trobades, en 9 comunitats autònomes, amb la 

participació de 127 pacients (el temps mitjà d’ús d’aparells de CPAP era de 4,5 anys). Entre les 

ports i dificultats els pacients remarcaven la durada indefinida, la necessitat d’adaptació i 

l’estigma social. Entre els beneficis remarquen la millora de la qualitat de vida. 

Preguntes relacionades amb l’experiència del pacient. 
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Taula rodona participació del pacient: 
Un dels riscos en parlar del pacient és fer-ho en nom seu: tol pel pacient però sense el pacient. 

Per això la taula rodona vol centrar-se en la perspectiva del pacient, amb la participació del Sr. 

Andreu Clapés, pacient de fibrosi pulmonar, Sònia Miró, mare (cuidadora) d’una filla amb 

diabetis i la Dra. Consol Heras, responsable del projecte de participació dels pacients del 

Departament de salut. Alguns dels elements identificats són: 

 Importància de la comunicació, especialment en el moment del diagnòstic.  

 Cal adaptar la comunicació a les necessitats dels pacients i s’ha de vigilar l’exclusió 
tecnològica (especialment dels pacients més grans). 

 Els pacients i cuidadors consulten Google. 

 Importància de l’equip multidisciplinari, molt obert i participatiu. Però no tots els 
centres enfoquen l’abordatge de les malalties de la mateixa manera. 

 No tots els professionals sanitaris entenen la necessitat d’acollir adequadament els 
pacients i cuidadors per poder fer el treball en equip. 

 L’Administració té l’obligació de plantejar-se la participació de la ciutadania com un 
aspecte que no és conjuntural o transitori. 

 Les pràctiques de participació han de ser sòlides i l’administració les ha de fer virals. 

 L’Administració ha de vetllar per les condicions laborals i salarials dels professionals. 

 Els professionals han de canviar la manera com es comuniquen. Les Facultats de 
Medicina s’haurien de preocupar més de la comunicació i fer un esforç per estar més 
pendent dels pacients. Els metges només es fixen en la pantalla “Escolta, m pots mirar 
que tinc ulls i cara”. 

 L’empatia és fonamental. Els professionals han de valorar que no tots els pacients són 
iguals i no tots tenen les mateixes ganes o la mateixa capacitat per a participar. 

 L’empatia i la capacitat de facilitar la participació tenen conseqüències relacionades 
amb els resultats clínics. 

 Les famílies es comuniquen entre elles per grups de whatsapp. 

 La tecnologia canvia la vida en moltes malalties, però no arriba a tothom de la mateixa 
manera. 

 Hi ha metges que no estan al cas de les innovacions tecnològiques i pensen que no pot 
ser que el pacient sàpiga més que el metge. 

 Una de les responsabilitats de l’Administració és donar informació i crear canals fiables 
d’accés a la informació contrastada. 

 L’Administració sol ser reactiva a les innovacions, però el paper de les Agències 
d’Avaluació de Tecnologia avaluen les innovacions tecnològica. 

 Cal cuidar els professionals per incorporar sistemàticament l’experiència del pacient. Cal 
promoure la participació “micro”, la de la relació entre les persones. 

 La tecnologia no dona resposta a la necessitat d’afecte, a l’empatia o a l’amabilitat. No 
queda clar, quan parlem de l’experiència del pacient si és un problema tecnològic o és 
molt més profund. 

 Hi ha desigualtats territorials i mitigar aquest fet és responsabilitat de l’Administració. 

 Importància de l’experiència del pacient. 

 Darrere el terme cocreació hi ha treball en equip, pacients i professionals. Abans de 
dissenyar junts haurem d’aprendre junts. 

 La tecnologia no ho resol tot, però no és res abominables i no té sentit girar-li l’esquena. 

 La tecnologia està prou madura per tenir impacte en l’experiència del pacient. 
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Impacte de la tecnologia en l’experiència del pacient: 
D’acord amb el model d’acceptació de la tecnologia (TAM o Technology Acceptance Model, en 

anglès), la decisió del pacient (i usuari en general) d’utilitzar (i per tant, no abandonar) una eina 

tecnològica de manera continuada i freqüent dependrà de cóm percep la seva utilitat i la seva 

facilitat d’ús, i d’aquesta mesura en podríem arribar a predir el seu potencial de fracàs o d’èxit 

clínic i comercial. 

Ara bé, més enllà de la òptima usabilitat de la tecnologia, que donem per imprescindible, la 

utilitat a llarg termini la podem traduir en “significat” per la persona usuària d’un producte o 

servei amb suport tecnològic: per exemple, hi ha persones grans (i no tant), que han arribat a 

telèfon intel·ligent i l’han fet seu quan han descobert aplicacions amb les que estar connectades 

a familiars i amics, participant de l’intercanvi de fotografies, vídeos i sentiments que tenen un 

alt grau de significat per a ells.  

Per tant, usabilitat, significat i també socialització tenen la capacitat de trencar les barreres de 

l’exclusió digital. No cal menysprear, però, la importància de la formació en tecnologia pels 

professionals de la salut i també pels pacients i cuidadors, per als que la tecnologia esdevé un 

instrument molt poderós per al seu apoderament i conseqüentment, per al seu nou rol com 

pacients experts i coproductors de la salut.  

Les noves aplicacions d’autogestió per pacients amb funcionalitats de monitoratge continu de 

constants vitals, de control de símptomes, de suport a l’adherència de tractament farmacològics 

i no farmacològics (dieta, activitat física, rehabilitació, etc.), de comunicació multimèdia amb 

professionals, de recolzament social, d’informació i formació continuada, etc. tenen el potencial 

d’apoderar de tal manera el pacient expert (i el seu cuidador) que amb la col·laboració i guiatge 

necessari dels professionals, puguin de veritat recuperar la seva autonomia i descarregar de 

passada el sistema sanitari.   

A la sessió d’experiències innovadores sobre la tecnologia al servei del pacient de l’XPatient 

Barcelona Congress 2017, s’han presentat diverses solucions tecnològiques que tenien com 

comú denominador el disseny i desenvolupament centrat en el pacient. MJN Neuroserveis ha 
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presentat una solució de mHealth per l’epilèpsia en el que el soci fundador n’és el primer usuari. 

Estimtrack i Hospital Clínic han presentat una solució d’informació en temps real de procés 

quirúrgic en el que el metge anestesista és també l’emprenedor. D’Eurecat, s’han presentat 

solucions de rehabilitació i d’ajudes tècniques a discapacitats, fruit de la col·laboració estable de 

llarg recorregut amb els usuaris finals de l’Institut Guttmann i de Duchenne Parents Project, 

respectivament. De l’Institut per l’experiència del pacient de Madrid s’ha presentat el disseny 

centrat en l’usuari d’un servei de medicina personalitzada genòmica.  

En la taula rodona posterior, s’han posat en comú les diferents aproximacions a la incorporació 

del pacient a tot el cicle de vida del desenvolupament de productes i serveis, des de la concepció 

a la comercialització, i s’ha recollit del públic una resposta molt positiva quant a l’acceptació dels 

usuaris de la tecnologia sempre que es pugui posar a l’abast superant barreres econòmiques i 

socials, i es tinguin molt en compte els criteris esmentats d’usabilitat, significat i socialització.                  

Preguntes relacionades amb la tecnologia. 

 

Temàtiques: 
Generals (clíniques) 

 Cuidador 

 Avaluació de l’experiència del pacient. 
 

Clíniques 

 Broncoscòpies 
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 Insuficiència renal 

 Apnea del son 

 MPOC 

 Diabetis 

 Lactància 

 Ventilació a domicili 
 

Cocreació. 

 Dispnea 

 Oncologia 
 

Tecnològiques (generals) 

 Genòmica 

 Sensors 

 Anàlisi de dades 

 Alarmes (DOMO) 

 Dependència de la tecnologia 

 StimTrack, quiròfans 
 

Tecnologia (clínica) 

 Malaltia de Duchenne 

 Epilèpsia 
 

Recull fotogràfic: 

 


