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Perspectiva:

e El valor de un servicio sélo se puede evaluar correctamente si se tiene en cuenta la
perspectiva del receptor de este servicio, no la del prestador. Por eso es tan importante
el feedback del paciente y del cuidador, que no es mds que la evaluacién de la
experiencia del paciente. La experiencia del paciente, junto con la seguridad clinica y la
efectividad se estan convirtiendo en los tres pilares de la calidad asistencial.

e Las TIC facilitan que de una manera sencilla, econémica, y al alcance de todos los
pacientes, puedan aumentar la cantidad y calidad de las comunicaciones con médicos y
enfermeras, que dispondran de mas tiempo para las visitas presenciales de calidad. La
tecnologia ya esta suficientemente madura y, aunque hay cierta resistencia al cambio,
ya esta permitiendo mejorar y evaluar la mejora de la experiencia del paciente.

e Cuando los profesionales de la salud experimentamos los servicios sanitarios como

pacientes o familiares, a menudo encontramos muchas cosas que se pueden mejorar.
Si introducimos esta mirada empatica en el disefio y prestaciéon de servicios estos
mejorarian al igual que lo han hecho en otros sectores. Esta es la gran fuente de
innovaciéon de nuestros tiempos.
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Asistentes:

Se han inscrito a la jornada 400 personas. Una aproximacion a la distribucion por tipologias es
la siguiente.

Empresa
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Pacientes

8% Sanitarios
58%

Investigadores
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Co-creacidn:

La mesa de Experiencias innovadoras sobre la co-creacién con pacientes contd con la
presentaciéon de tres iniciativas de redisefio de servicios sanitarios precedidas de una
introduccion sobre el campo de la participacién en los servicios de salud.

El profesor Josep Maria Monguet centré la atencidén en la necesidad de estructurar la
participacién dentro de las organizaciones sanitarias contando con toda la inteligencia
disponible y la aportacién de pacientes y cuidadores. El sector salud es un escenario ideal para
la aplicacién de diferentes técnicas de co-creacién debido a la necesidad de mejorar y la
distribucidn de dreas de conocimiento.

Las experiencias presentadas por Mireia Sans, directora del CAP Borrell, y de Lekshmy
Parameswaran, fundadora de Fuelfor, abordaron la aplicacién de técnicas del pensamiento de
disefio en la mejora de la atencidn a pacientes respiratorios. Estas técnicas ofrecen la posibilidad
de explorar la experiencia del paciente a lo largo de los procesos de atencién entre diferentes
proveedores a la vez que ayudan a detectar campos de mejora que pueden ser abordados
mediante la reorganizacion de servicios, la introduccidén de nuevas tecnologias y la capacitacion
de los agentes implicados en el proceso.

David Gonzalez, director de enfermeria en la Fundaciéon Oncoldgica de Euskadi, nos llevd su
experiencia en el campo oncolédgico mediante una técnica que combinaba los laboratorios vivos
(living labs) y la hibridacion con el mundo culinario.

Todas estas experiencias son un buen sintoma que el sistema sanitario empieza a considerar la
innovacién centrada en el paciente como un ambito de mejora y trazan un camino de
interesante recorrido y facil replicabilidad. El principal escollo manifestado en el debate fue la
capacidad que tiene el sistema de absorber estas innovaciones y trasladarlas al resto de centros.
De hecho, los resultados de la encuesta en tiempo real que se distribuyd entre el publico
asistente indicaban la predisposicidon de pacientes y profesionales a participar en procesos de
co-creacion, pero se dudaba del nivel de preparacién del sistema para acoger sus resultados.

La participacion y la escalabilidad de la innovacidn deben ser estudiadas y bien gestionadas para
aprovechar el impetu innovador de algunas personas y centros, y asi extender lo que haya
demostrado aportacién de valor.

Preguntas relacionadas con la co-creacion:
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Hasta que punto crees que las metodologias que

usamos (co-creacién, grupos focaies, | . 7>
encuestas...) permiten detectar necesidades no...
¢éHasta qué punto crees que los pacientes y
- - cipary N 3,14
cuidadores estan motivados en participar?
¢Hasta qué punto crees que el sistema esta

preparado para tratar un tipo de paciente
proactivo y capaz de tomar decisions en salud?

¢Hasta qué punto los profesionales aceptaran
perder o compartir el control?

Experiencia del paciente:

La Dra. Helen Ward, profesora de Salud Publica y directora del Patient Experience Research

Center (PERC) en Imperial College, de Londres, da una conferencia sobre "Cifras y narrativas:
una aproximaciéon a la comprension de la experiencia del paciente". El interés por la
experiencia del paciente estda muy ligado a los movimientos sociales (derechos de las personas
con discapacidades o activismo de los pacientes) y un cambio del modelo asistencial que va del
paternalismo al empoderamiento y el papel responsable de cada persona en relacién a su salud.
La experiencia del paciente cada vez se relaciona mas con la definicién de calidad
(estrechamente relacionada con la seguridad y la efectividad). La evaluacién de la experiencia
del paciente a través de encuestas (con la voluntad de poder cuantificar y comparar) no es tan
facil y sensible como puede parecer. Las encuestas siempre suelen tener un formato predefinido
y no siempre capturan los problemas mas importantes desde la perspectiva del paciente. Los
métodos cualitativos pueden identificar mejor la perspectiva del paciente si se utilizan fuentes
diversas (quejas, reclamaciones, blogs) o se hace busqueda activa a través de entrevistas o
grupos focales.

El Dr. Joan Escarrabill, del Hospital Clinic (Barcelona), expone el modelo PIEEX-Clinic. La
participacién, la informacion, la educacién y la experiencia del paciente son aproximaciones
que, cada una de ellas, tiene sentido por si misma y tiene metodologias propias. Ahora bien,
las intersecciones entre las cuatro son evidentes y a menudo, en la practica, no se pueden
separar (y no conviene separarlas). Esta aproximacion transversal comun es la que permite
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abordar con mas precision la evaluacidn de la experiencia del paciente. En el caso de la
evaluacidon del programa educativo para pacientes con bomba de insulina se describen todos
los pasos que incluyen las cuatro dimensiones del Modelo PIEEX-Clinic.

Paloma Amil, del Programa Cuidador Experto de Catalufa (Departamento de Salud), presenta
los objetivos del programa: apoyar el cuidador, mejorar su calidad de vida, mejorar la eficacia
de la auto-cuidado, tanto para si mismo como para la persona que tiene que cuidarlo,
aprender a identificar la sobrecarga e incidir en aspectos de la salud del cuidador relacionados
con el proceso de cuidar. El programa del cuidador experto se desarrolla con grupos de 10-12
cuidadores / as en 9 sesiones semanales. En esta primera fase de implementacion se han
hecho 13 grupos con 137 participantes.

La Sra. Elisabet Gonzalez, enfermera (Linde Healthcare) y el Sr. Isidro Donadeu, paciente
afectado de patologia del suefio, presentan las reuniones de pacientes con patologia del
suefo. Se trata de reuniones con 6-8 afectados, junto con profesionales sanitarios y técnicos
de la empresa suministradora de los aparatos. Se han hecho 19 encuentros, en 9 comunidades
auténomas, con la participacion de 127 pacientes (el tiempo medio de uso de aparatos de
CPAP era de 4,5 afos). Entre los miedos y dificultades los pacientes remarcaban la duracién
indefinida, la necesidad de adaptacion y el estigma social. Entre los beneficios remarcan la
mejora de la calidad de vida.

Preguntas relacionadas con la experiencia del paciente.

¢Considera imprescindible que en los hospitales _ 461
haya wi-fi gratuita? !

éCree que existe una barrera relacionada con la _ 3.69
edad a la hora de implantar tecnologia? !

¢En qUé medida cree que la tecnOlOgia ) los _ 366
wearables de monitorizacion pueden ser... !
CQUé importancia préctica dan las _ 335

organizaciones sanitarias a la experiencia del... !

0 1 2 3 4 5
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Mesa redonda de participacion del paciente:

Uno de los riesgos al hablar del paciente es hacerlo en su nombre: todo para el paciente pero
sin el paciente. Por eso la mesa redonda quiere centrarse en la perspectiva del paciente, con la
participacién del Sr. Andreu Clapés, paciente de fibrosis pulmonar, Sonia Miré, madre
(cuidadora) de una hija con diabetes y la Dra. Consol Heras, responsable del proyecto de
participacién de los pacientes del Departamento de salud. Algunos de los elementos
identificados son:

e Importancia de la comunicacién, especialmente en el momento del diagndstico.

e Hay que adaptar la comunicacién a las necesidades de los pacientes y se debe vigilar la
exclusién tecnoldgica (especialmente los pacientes mas mayores).

e Los pacientes y cuidadores consultan Google.

e Importancia del equipo multidisciplinar, muy abierto y participativo. Pero no todos los
centros enfocan el abordaje de las enfermedades de la misma manera.

e No todos los profesionales sanitarios entienden la necesidad de acoger adecuadamente
a los pacientes y cuidadores para poder hacer el trabajo en equipo.

e La Administracién tiene la obligacién de plantearse la participacién de la ciudadania
como un aspecto que no es coyuntural o transitorio.

e Las practicas de participaciéon deben ser sélidas y la administracidn debe hacerlas virales.

e La Administracion debe velar por las condiciones laborales y salariales de los
profesionales.

e Los profesionales deben cambiar la forma en que se comunican. Las Facultades de
Medicina deberian preocuparse mas de la comunicacidn y hacer un esfuerzo para estar
mas pendiente de los pacientes. Los médicos sélo se fijan en la pantalla "Oye, me puedes
mirar que tengo ojos y cara".

e Laempatia es fundamental. Los profesionales deben valorar que no todos los pacientes
son iguales y no todos tienen las mismas ganas o la misma capacidad para participar.

e Laempatiay la capacidad de facilitar la participacidn tienen consecuencias relacionadas
con los resultados clinicos.

e Las familias se comunican entre ellas por grupos de whatsapp.

e Latecnologia cambia la vida en muchas enfermedades, pero no llega a todos por igual.

e Hay médicos que no estan al tanto de las innovaciones tecnoldgicas y piensan que no
puede ser que el paciente sepa mas que el médico.

e Una de las responsabilidades de la Administracidn es dar informacion y crear canales
fiables de acceso a la informacién contrastada.

e La Administracion suele ser reactiva a las innovaciones, pero el papel de las Agencias de
Evaluacion de Tecnologia evallan las innovaciones tecnolégicas.

e Hay que cuidar los profesionales para incorporar sistematicamente la experiencia del
paciente. Hay que promover la participacién "micro", la de la relacién entre las
personas.

e Latecnologia no da respuesta a la necesidad de afecto, a la empatia o la amabilidad. No
queda claro, cuando hablamos de la experiencia del paciente si es un problema
tecnoldgico o es mucho mas profundo.

e Hay desigualdades territoriales y mitigar este hecho es responsabilidad de Ia
Administracion.
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e Importancia de la experiencia del paciente.

e Detrds el término co-creacion hay trabajo en equipo, pacientes y profesionales. Antes
de diseiar juntos tendremos que aprender juntos.

e Latecnologia no lo resuelve todo, pero no es nada abominable y no tiene sentido darle
la espalda.

e La tecnologia estd suficientemente madura para tener impacto en la experiencia del
paciente.

Impacto de la tecnologia en la experiencia del paciente:

De acuerdo con el modelo de aceptacidn de la tecnologia (TAM o Technology Acceptance Model,
en inglés), la decisidn del paciente (y usuario en general) de utilizar (y por tanto, no abandonar)
una herramienta tecnoldgica de manera continuada y frecuente dependerd de cdmo percibe su
utilidad y su facilidad de uso, y de esta medida podriamos llegar a predecir su potencial de
fracaso o de éxito clinico y comercial.

Ahora bien, mas alla de la 6ptima usabilidad de la tecnologia, que damos por imprescindible, la
utilidad a largo plazo la podemos traducir en "significado" para la persona usuaria de un
producto o servicio con soporte tecnolégico: por ejemplo, hay personas grandes (y no tanto),
que han llegado a teléfono inteligente y lo han hecho suyo cuando han descubierto aplicaciones
con las que estar conectadas a familiares y amigos, participando del intercambio de fotografias,
videos y sentimientos que tienen un alto grado de significado para ellos.

Por lo tanto, usar, significado y también socializacién tienen la capacidad de romper las barreras
de la exclusién digital. No hay que despreciar, sin embargo, la importancia de la formacion en
tecnologia por los profesionales de la salud y también por los pacientes y cuidadores, para los
que la tecnologia se convierte en un instrumento muy poderoso para su empoderamiento y
consecuentemente, para su nuevo rol como pacientes expertos y coproductores de la salud.

Las nuevas aplicaciones de autogestion para pacientes con funcionalidades de monitorizacién
continua de constantes vitales, de control de sintomas, de apoyo a la adherencia de tratamiento
farmacolégicos y no farmacoldgicos (dieta, actividad fisica, rehabilitacién, etc.), de
comunicacion multimedia con profesionales, de apoyo social, de informacion y formacion
continuada, etc. tienen el potencial de apoderarse de tal manera el paciente experto (y su
cuidador) que con la colaboracion y guia necesario de los profesionales, puedan de verdad
recuperar su autonomia y descargar de paso el sistema sanitario.
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En la sesién de experiencias innovadoras sobre la tecnologia al servicio del paciente del XPatient
Barcelona Congress 2017, se han presentado varias soluciones tecnolégicas que tenian como
comun denominador el disefo y desarrollo centrado en el paciente. MJN Neuroserveis ha
presentado una solucién de mHealth para la epilepsia en el que el socio fundador es el primer
usuario. Estimtrack y Hospital Clinico han presentado una solucién de informacién en tiempo
real de proceso quirurgico en el que el médico anestesista es también el emprendedor. De
Eurecat, se han presentado soluciones de rehabilitacion y de ayudas técnicas a discapacitados,
fruto de la colaboraciéon estable de largo recorrido con los usuarios finales del Instituto
Guttmanny de Duchenne Parents Project, respectivamente. Del Instituto para la experiencia del
paciente de Madrid ha presentado el disefio centrado en el usuario de un servicio de medicina
personalizada gendmica.

En la mesa redonda posterior, se han puesto en comun las diferentes aproximaciones a la
incorporacién del paciente en todo el ciclo de vida del desarrollo de productos y servicios, desde
la concepcidn a la comercializacién, y se ha recogido del publico una respuesta muy positiva en
cuanto a la aceptacion de los usuarios de la tecnologia siempre que se pueda poner al alcance
superando barreras econdmicas y sociales, y se tengan muy en cuenta los criterios mencionados
de usabilidad, significado y socializacién.

Preguntas relacionadas con la tecnologia.

iConsidera imprescindible que als hospitales _ 461

haya wi-fi gratuita?

¢Cree que existe una barrera relacionada con la _ 3.69
»

edad a la hora de implantar tecnologia?

:En qué medida cree que la tecnologia y los
e § 59V I : 56

wearables de monitorizacién podne ser...

¢Hasta qué punto crees que los avances
N 335

tecnoldgicos son aceptados por pacientes y...

Tematicas:

Generales (clinicas)

e Cuidador
e Evaluacion de la experiencia del paciente.
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Clinicas

e Broncoscopias

e Insuficiencia renal

e Apnea del suefio

e EPOC

e Diabetes

e Lactancia

e Ventilacién a domicilio

Co-creacion.

e Disnea
e Oncologia

Tecnoldgicas (generales)

e Gendmica
e Sensores
e Analisis de datos

e Alarmas (DOMO) 1 O
e Dependencia de la tecnologia
e StimTrack, quirdéfanos

Tecnologia (clinica)

e Enfermedad de Duchenne
e Epilepsia

Compilacion fotografica:
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