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Marc teoric

Atencio Centrada en la Persona



Del “Que et passa?” al
“Que t'importa?”

Quins resultats son els més importants per
als pacients?

“L'atribut més important de l'atencio centrada en el pacient és
la participacio activa dels pacients quan han de prendre
decisions crucials en la seva atencid”

Michael J. Barry, 2012

Michael J. Barry
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Atencio centrada en el pacient

Patient-Centred Healthcare

PEOPLE-CENTRED
HEALTH CARE

e

= OMS: Marc normatiu de
(ROSSING £THE Associacio politiques per a I'atencié de la
UU LTy (HﬂSﬂl salut centrada en les persones

internacional d'

Organitzacions de ‘
Pacients.

Principis generals i
orientacié perqueé els
paisos i les zones

“Creuant I'abisme de la
qualitat: Un nou sistema
de salut per al segle XXI

Cinc principis:

H Pick Respecte identifiquin i adaptin
Enid Balint . By unknown A arvey Ficker, .. . ' i
e — fundador de I'Institut Picker Academia Nacional . Poder decidir !es reformes !

Donabedian A. e o ew Mo oo A it ‘ de Medicina d'EUA . Participacic intervencions

o va nomenar I'ACP s normatives. 2007
8 principis de com un objectiu en politiques
Picker de I' atencio | il . Accessibilitat
i centradaenla clau per’ m|‘ orar Informacié
Formulacié del ersona 1987 I'atencié médica al :
model _ P ' segle XX1.2001 2006
Fa la distincié biopsicosocial:
respecte a una interaccié de
Va introduir el medicina factors biologics,
a introduir els L )

conceptes tradicionalment 2;%?5&;? slcgc;a;ls,

"estructura", enfocadaenla '
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'(»‘\ I” Experiencia del pacient
el tercer pilar de la qualitat

NHS

2008. NHS incorpora |' Experiencia del
pacient en la seva definicié de qualitat

"L'experiéncia de pacient és un dels tres components clau de la qualitat

i se li ha de donar igual emfasi juntament amb la seguretat i efectivitat

. n
clinica.
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Experiencia del
pacient

Efectivitat

Seguretat o
clinica
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'(‘\ Que és l'experiencia del pacient?

La suma de totes les interaccions,

el el emmotllades per la cultura duna
S organitzacio, que influeixen en les

Percepcions del pacient al llarg del
continuum assistencial

Interaccions Cultura
m —

[PX]]

Patient Experience Journal * Amb professionals, processos, .
h . T ) * Visid, valors, les persones | la
: : politiques, comunicacions, accions | .
comunitat
o entorn

m ll Defining Patient Experience

Jason A. Wolf , 2014

- z P I’atencio

* El que recorden els pacients i
cuidadors. Varien d’accord amb les
h — experiéncies individuals com son
les creences, els valors, els
antecedents culturals...

* Abans, Durant | després de la
prestacio de les cures
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Respect for patients' preferences

IMPROVING HEALTHCARE
THROUGH THE PATIENT'S EYES

Coordination and integration of care

Information and education

Physical comfort

— AN N

Emotional support

Involvement of family and friends

Continuity and transition

Adaptat de Picker’s Eight Principles of Patient Centered Care

L'ATENCIO PRIMARIA
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Comprendre I'experiéncia del pacient és un pas clau per avangar cap a una atencio centrada en el pacient

% Agency for Healthcare
- BN  Research and Quality

Accés a Comunicacié amb els

I'atencio O o O professionals
Cortesia i -7 T .
respecte - A Obtenir
P /,O O\ informacié
/ N
/ \
Atencié / ASPECTS 3 Decisions
coordinada OF PATIENT O compartides
\
H EXPERIENCE \
Atencio ¢ Suporti
culturalment ¢ | recolzament
apropiada 'l |
\ I
I

Font. Agencia per a la Recerca i la Qualitat de I' Atencié Médica (EEUU)
https://www.ahrg.gov/cahps/about-cahps/patient-experience/index.html
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https://www.ahrq.gov/cahps/about-cahps/patient-experience/index.html

(AQuAS, 2020)

Gestid del temps

Qualitat de la visita o del contacte
Informacio

Participacid en la presa de decisions
Accessibilitat als professionals
Navegabilitat a través del sistema
Atencio durant les transicions
Adequacio de la prescripcio i valor de |' adheréncia
. Entorn fisic

10. Control del dolor

11. Suport emocional i tracte

12. Respecte als valors del pacient

OoONOUEWNRE

Per a més detall podeu consultar I'Informe elaborat per I’AQUAS : Elementos clave que influyen en la experiencia del
paciente (2020). Disponible a: https://scientiasalut.gencat.cat

UATENCIO PRIMARIA https://www.survio.com/survey/d/X7I19N9A1G2T8J9X0A
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Elements de I' experiencia de pacients

I | slements_ciau_infucten_experiencia_p...

Malg - 2

Elements clau

que influeixen en
I'experiéncia del pacient
Patients reported
experience measurements
(PREM)
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Primaria

Els resultats de les enquestes de satisfaccid no son especifics, cosa que les fa poc
utils per millorar les experiencies dels pacients.

Aspectes relativament menors d'una consulta poden tenir un impacte significatiu
en les experiéncies dels pacients (pero no en el seu resultat clinic)

Les experiencies dels pacients estan influides per factors sociodemografics:
Diferents expectatives o diferents tipus d'atencié?

Hi ha diferents metodes per mesurar les experiencies dels pacients: metodologies
gualitatives i quantitatives. Ambdues metodologies son utils, tot i que per a
diferents proposits.

La clau per a una recol-leccié de dades eficacg és utilitzar multiples metodes i una
varietat de fonts de dades (incloses les xarxes socials). La utilitzacié de multiples
metodes millorara la representacio i, per tant, la validesa dels resultats de la
recerca.
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Experiencia dels pacients en Atencid

.:Q Research Matters

Patients’
experiences

Top heavy
with research
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Rusell, S. 2014
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m) National Library of Medicine

PublfQed =3

FOom: Suismiensis SN Do Practicing in a world of transparency. Online scores

** La majoria de les persones estan satisfetes amb la seva
atencio medica independentment de la qualitat de I'atencié e and commens ot o canbe il bt ey

que reben; fins i tot aquells que han tingut experiencies = - 00
negatives estan satisfets amb |'atencié que van rebre = Worth 2013

+*» El nivell de satisfaccié dels pacients grans amb la qualitat de
I'atencid primaria no era una bona mesura de la qualitat o
I'eficacia del servei

Kalucy et al. 2009

thehmi covid-19 Research v Educationv Newsé&Views~ Campaignsv Jobs v

Editorials
Are measures of patient satisfaction hopelessly flawed?

BMJ 2010 ;341 doi: https//doi.org/10.1136/bmj.c4783 (Published 12 October 2010)

JAB FM Cite this as: BMJ 2010:341:c4783
Howe ARTICLES INFO FOR susmT ABoUT CLAssIPEDS X

Article Related content Metrics Responses

Jeannie L Haggerty, McGill research ahair in family and community medicine

Does Patient Assessment of the Quality of the Primary Care They Receive Predict Haggerty 2010

Subsequent Outcomes?: An Oklahoma Physicians Resource/Research Network (OKPRN)
Study

Mold et al. 2012
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Variables clau que determinen les
experiencies dels pacients

Caracteristiques del
pacient

* Edat . :

. Génere . ansultons p.e\tlts.

e Etnia mll!(?rs experle.nq.es:
. Formacié facilitat accessibilitat

Caracteristiques
organitzacionals

telefonica, concertar
cites, accessibilitat al
professional, major
continuitat en I'atencio

Estat de salut
 Situacioé laboral
e Experiencies previes
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Experiencia o satisfaccio

La satisfaccio de pacient es refereix a si es van complir

les expectatives d'un pacient sobre una experiéncia medica.

La experiéncia de pacient esbrinar si alguna cosa que

hauria d'ocorrer en un entorn d'atencio sanitaria realment va

ocorrer o amb quina freqliiencia va ocorrer.

Dues persones que reben exactament la mateixa atencio, perd que tenen diferents expectatives sobre

com se suposa que s'ha de brindar aquesta atencid, poden donar qualificacions de satisfaccié diferents.
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Com mesurar l'experiencia
del pacient

Metodologia quantitativa (PREMS)
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Més generalitzable

Enquestes

Comentaris de pacients
Entrevistes en profunditat

Preguntes per SMS
Grups focals

Menys descriptiu Més descriptiu

Histories de pacients

Qualificacions on line N
Observacio

e Queixes i agraiments
Participacio publica

Menys generalitzable

L'ATENCIO PRIMARIA
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'(\‘ Patient reported experience measures
(PREMs)

Ha passat el que esperava que passés?

** Mesura objectiva de la relacié del pacient amb el sistema sanitari
S ¢ Instruments reconeguts internacionalment per mesurar la qualitat
R dels serveis de salut des de la perspectiva del pacient.
» Gestio del temps
T > Qualitat de la informacié
(Ahmed et a, 2014). » Accessibilitat als professionals
» Presa de decisions compartida
— » Navegabilitat a través del sistema
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ural adaptation and validation of the
Experience Questionnaire-15 for use in

Picker Patient
the Spanish population) s

JHQR

R R

Bertran, M. J., et al. 2018.
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eo. Questionaris per mesurar |I' experiencia
b .
del pacient

www.bibliopro.org

Youth Prychopathic traits
Tnventory Short Form

o onng's IHagnostic Questionnaine
Youth Anndety Measire for DSV S Nowg's Diagetatio Guestionsairy

Nake Phiysical Activity Survey

Vale Glabal Tie Severity Seake Nale Food \ddiction Seake

dreta
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Grafic radial:

Representacd grafica dels
diversos indicadors positius
obtingues durant Festudi.

Es comparen els resuliats s
da l'any 2021 amb els de vty
l'any 2022.
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/Salut

Generalitat
de Catalunya

Font. PLAENSA: atenci6 primaria - 2022
https://scientiasalut.gencat.cat/handle/11351/10483
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Pla d'enquestes de satisfaccido (PLAENSA)

Distribucit de resposhes

>/Tracte
Resultats
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https://scientiasalut.gencat.cat/handle/11351/10483

OECD Health Working Papers No. 149

Candan Kendir,
Rushay Naik,

Janika Bloemeke,
Katherine de Bienassis,
Nicolas Larrain,

Niek Klazinga,

Frederico Guanalis,

Michael van den Berg

@) OECD
Kendir, C., et al. (2023),
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Patient-reported indicators surveys (PaRIS)

Primera enquesta internacional realitzada a 21 paisos
Persones amb malalties croniques i professionals d' atencid primaria

Fases del projecte:

1) Desenvolupament del disseny i els qliestionaris PaRIS (2017-2020)
2) Prova del disseny i dels instruments de I'enquesta als paisos participants (2020-2021)

3) Fase principal implementacié completa de I'enquesta, analisi i disseminacio de resultats

(2021-2023)

PaRIS

Encuesta internacional sobre los
pacientes y sus experiencias en
atencion primaria

@) OECD

https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/PaRIS/home.htm
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Com captar l'experiencia del
pacient

Metodologia qualitativa
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Design Thinking. Generando soluciones creativas

Pensament de disseny

Harvard Business Review

ey v e 08

T. Brown. Disenyador industrial
Brown, T. (2008) Director executiu i president de IDEO

"Una disciplina que utilitza la sensibilitat i

metodologies dels dissenyadors per resoldre
problemes de les persones”

Brown, T. (2008). Design Thinking. Harvard Business Review, 86, 84-92.

L'ATECIEETQDTEmARIA https://www.researchgate.net/publication/5248069_Design_Thinking eap
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;,'&"% Empatitzar amb el pacient

Empatitzar amb el pacient

¢Qué PIENSA y SIENTE?
11
0 3

--- N -- Mapa d' empatia

¢Qué DICE Y HACE?

¢Qué OYE? é¢Qué VE?

Design Thinking: A 5-Stage Process

_
ESFUERZOS RESULTADOS
MIEDOS BENEFICIOS
.
INTERACTION-DESIGN.ORG .
Mi vida de Primeros Diagnéstico Tratamiento pocuperacion  Mivida de ahora
antes sintomas (y Hospitalizacion)
= (e (e () e ) B ()
« Mis rutinas . . + Comunicacion e : do trat . o " ol o
+ Elrol de deporte en ';o,;mmm blkamdinmbreloge’ f,.“:;”:;.: enclhospital  * Citas enel hospital + Cambiosa Iml;\:mdnc:o
mivida + Examenes especificos o8 estd pasand * Reaccion sobro el * Mirecy on en casa ac b
+ Alimentacion « Baerne + Definicion del tratamiento tratamiento * Cestidn de recaida
+ Revisiones anuales rtidumbr * Prucbas adicionales
+ Actividades de now ot * Pnmeros camibeos en mi
prevencion wda
Patient Journey Map (PJM)
L'ATENCIO PRIMARIA
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Mapatge del recorregut del pacient
Journey map

rf::.r;:c.h Transiciaa tingrée . Procés assistencial  Procésaita
- 5" o o "6 "6 6 e "6 o % Ajuda a comprendre millor els punts de contacte i
i wmor | v o D B, e CDTCL els punts critics de I' experiéncia del pacient amb
B e e e e un professional

*» Captura la veritable experiéncia del pacient a
e = & e & & € g g g
: ; | : mesura que travessa cadascuna de les etapes del

®@ & © ® e o seu “viatge”

mm:mmgdp-m ‘scoca s & oqup = Metgw: rfesent - Motge qua porta af pacient durant festada informa o
= APIC: metge de ftamike | Personal do fambuloncia  infermeria jﬁ"“"“'"“'"‘ m:‘:" Equip nfermens (nfemeres/TCAT) :x-ﬂ-wl-d-cw Infermenia aparoix & vegades per
‘,;osp metge (especiatista) 0o TVISRAMAICE  _ Awres: Nutcionista, tredatador socie rebatador social
-~ Intagear of packeet / famiiar a lo decisid
A URG: Procés delberatis - Exphcr segument |
pocient | fam e cavant (ingrés Trequéncia o4 vietes Frecbitacborats - Menar més spestin ;Portde e temps enve comuncaces | s pr sdapta
Informacsd clara | detabacs modques - Evitar interrupcions son. .
50b0 ObjoCti est0da 1 COM 165 . Miorar temps diespern & ek - -Informar que enenun  Yares P TAAIS o gL cmonts dopuntes m‘:rm‘:ﬂﬂdm"lmm o dntes
cear 1 nformacd sobre koo metge assignat i o fona especias (Nodol

s o aspecies logistics a I’ - Tran frs - Compatbiitat entre com; mols Culte al J . e e
S e RESTSRT e mIISSTT mimier RIS S +* Capta les motivacions i els punts febles d' aquesta
i 1 puichecd 5 - Exglicar | Gonar pee escrt pia daita detalat
resates dels equps ahabascd « Infoemar scbce com serd of seguiment

s . EE i experiéncia del pacient
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L'empatia, pedra angular de I'atencié centrada en el
pacient

Quins son els beneficis d’'un mapa d’empatia?

T Centrat en l'usuari

Abordar les necessitats i
emocions de ' usuari.

Comprensié més
profunda

Van més enlla del que els usuaris
expressen explicitament

Identifica
oportunitats

Millora la
comunicacio

Ressalten arees potencials de millora i
innovacio en centrar-se en les necessitats dels
usuaris

Representen de forma visual i concisa la
informacid dels usuaris perque tots els
membres de I'equip vegin la mateixa informacio

L'ATENCIO PRIMARIA
CENTRADA EN LA

PERSONA | LA FAMILIA
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Les 6 arees d'un Empathy Map

'-"E__m pathy Map

* ;Cudles son sus

suefios y
aspiraciones?

+ ;Cuales son sus

- ambiciones?

Escucha

+ i Qué dicen sus amigos
o familiares?

* ;A quien escucha?
(Lideres de opindn,
amigos, familiares)

+ ;Como obtigne nuevos
conocimientos?
[Podcast, nolicias,
radio, cursos)

Siente y piensa

+ ;Quélo hace
sentir bien o mal?

« ;Quélo frusta y
motiva?

.. »;Qué quiere cambiar? 7

* ;Qué ve en su entorno?

[economia, medio
ambienta, sociedad)

» s Qué le gusta ver?
[peliculas, series,
noticias, redes)

» ;Dénde ve productos?
[eCommerce, Liendas
fiscas, catalogos, redes)

Dice y hace

v ;CAmMao se
comporta?

* ;Cuales son
sus actividades
diarias?

» ; Qué hobbies
tiene?

+ ;Que hace con
su familia, amigos
y conocidos?

Pains

& Cuadles son sus dolores o retos?

Gains

:Oué beneficios busca?

T i
de I'eixample
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OXFORD Journals Books (

ACADEMIC

International Journal for
1 2

Quality in Health Care

Issues More Content Submit Purchase Alerts About =

JOURNAL ARTICLE
Focus Groups
",",,,,,,‘“ RICHARD A. POWELL &, HELEN M. SINGLE O

International Journal for Quality in Health Care, Volume 8, Issue 5, 1996, Pages 499

504, https://doi.org/10.1093/intghc/8.5.499
Published: 01 January 1996

Escull un tema Defineix la hipotesi

Powell, 1996
. i 5 6
Participant | Participant 2
6 B Participant 3 OO O O Q00
(33)
g ID a ] \
é Tape recorder Tape recorder
‘Q Q g panicipant 4 Reclutar participants Configurar el grup
Notetaker =
Parlicipant 6
Participant 5
Wong, 2008
L'ATENCIO PRIMARIA
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Determinar les preguntes

7

O
N

0OL0C0

aaa

Organitzar el grup

Grups focals (Focus group)

Seleccionar el moderador

Analitzar dades

eap
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Goodrich, J, et al. 2022

L'ATENCIO PRIMARIA
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JOURRALARTICLE
A qualitative study exploring patient shadowing as a
method to improve patient-centred care: 10
principles for a new gold standard &

Patient shadowing

¥isua ** Veure les coses a través dels ulls del pacient en temps real

¢ Inclou persones vulnerables que podrien quedar excloses en
altres estudis.

** Les qliestions metodologiques i étiques del seguiment
encara s' han d' explorar amb més profunditat

—]] Patient Experience Journal

Volume B | lssue Artlcle 11

2021
The impact of patient shadowing on service design: Insights from
a family medicine clinic

Gallan, A. 2021
eap
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1. Identificar el
procés

6. Informe de
resultats

5. Observar i registrar

!\‘ 4. Contacte amb el
[y pacient
d

L'ATENCIO PRIMARIA
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2. Seleccionar I
observador

3. Recopilar
informacio

©

®
©

® ®
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Material
necessari

L'ATENCIO PRIMARIA
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L0

Quadern de camp | f

Consentiment informat

Guia de I' observacio

Dispositius de registre [|(O);
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Diaris del pacient

+* Expressat amb les propies paraules del pacient

Publffed [ s |
: +* Registrant experiéncies negatives i positives
iy iyttt SR —
e % Pensaments, sentiments i experiéncies descrits i documentats pels pacients
[« o= ]
B +* Documentar els seus sentiments, simptomes i comportaments reben tractaments a la llar

+* Poden descriure el que senten en un determinat esdeveniment, qui esta amb ells i on sén
Webster CS et al. 2019

<+ Se’ls pot demanar que reflexionin sobre les seves experiencies al final del dia

» A diferéncia de les entrevistes o els grups de discussio, que sovint es
realitzen en un entorn controlat, un estudi de diari de pacient es duu a
terme en |I' entorn natural dels participants
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> Health Educ Behav. 1997 Jun;24(3):369-87. doi: 10.1177/109019819702400309.

Photovoice: concept, methodology, and use for
participatory needs assessment

Cwang ', M A Burris

Wang, C. (1997)

PublfQed’

Advanced

> ) Womens Health. 1999 Mar;8(2):185-92. doi: 10.1089/jwh.1999.8.185

Photovoice: a participatory action research strategy
applied to women's health

CCWang '

Wang, C. (1999)
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Photovoice

Les imatges ajuden a comprendre el que les paraules no poden

Procés mitjancant el qual les persones poden identificar,
representar i millorar la seva comunitat a través de la fotografia

» S’escull un tema d'investigacid, que sol estar relacionat amb quiestions socials d'una

comunitat en particular.

» Se li demana a la comunitat que capturi “proves” en forma de fotografies (o videos)

per a “posar llum” sobre el tema d'investigacio

* Els participants de la recerca poden seleccionar les imatges i agregar-los titols o text

per brindar un context addicional.

* L' objectiu final és utilitzar els resultats de la recerca per influir en els responsables de

les politiques.

eap
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—J] Patient Experience Journal

Volume 11 | Issue 2 Article 4

2024

The Perceived Usefulness of Patient Narrative Feedback in
Primary Care Settings

Matta S, 2024
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** Les narratives dels pacients cada cop seran més importants
** Les metriques (PREMs) no recullen els detalls de
I'experiencia del pacient

** La IA ajudara a fer I'analisi de les narratives dels pacients

¢ La utilitat percebuda és alta entre els professionals d' atencio
primaria

¢ Influenciada per caracteristiques personals (nivell d'esgotament o
el rol del professional), i organitzacionals

+» Sistematica del centre d'usar la retroalimentacio del pacient per

aprendre i millorar la qualitat

eap
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Els pacients participen?
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Humanitzar la medicina basada en |'evidencia

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

DOCTORS
DONT
LISTEN

How To Avoid
Misdiagnoses and
Unnecessary Tests

LEANA WEN, M.D. and
JOSHUA KOSOWSKY, M.D.

Dra. Leana Wen i Dr. Joshua Kosowsky

El 75% dels metges
creuen que es
comuniquen
satisfactoriament amb
els pacients.

21%

Només el 21% de les
persones tractades per
aquests metges van dir
que les seves converses
van anar bé

En el 37% de les
consultes, els metges
no han entes el motiu
principal que ha
generat la visita.



“"Mansplaining”

+ LO MEJOR DE

veérne N\

HOMBRES

Deja que te explique qué es el ME

‘mansplaining’
EXPLICAN

LA HISTORIA DETRAS DE

+ También hablamos de 'manterruption’, 'manspreading' y 'manologue’

EEAT e

i1

COSAS

REBECCA SOLNIT

L'ATENCIO PRIMARIA
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¢ Post

&> Trisha Greenhalgh &
@trishgreenhalgh

Mansplainer at dinner: What’s your field?
Me: I've been studying failed healthcare IT projects for 20y.
Mansplainer: Let me tell you why IT projects in healthcare fail.

Should | send him this?

Traducir post

Am | mansplaining?

Trish Greenhalgh
Did she ask you to explain t? - Yes. ’ Not mansplaining.

Profesora de ciencies de la salut d’atencié |
primaria a la Universidat d’Oxford. ha s she s she dd

Yes, by a

Do you have more relevant fair amount.  Would most men —— No,—~ Did you ask if
experience? with her education she needed it
. About the & experience explained?
same, or I'm already know this? | Yos
not sure | ' |
| did notask, Yes; she said no.
i
Y

20 anys estudiant perque fracasen els projectes
informatics a la sanitat i...

She has more, and is a :
well known expert y Just stop talking now.
10:24 p. m. - 3dic. 2018

"Deixeu-me comptar per que fracassen els projectes
Informatics sanitaris..." Greenhalgh

.Mansplainer al sopar
. Disponible: https://twitter.com/trishgreenhalgh/status/1069703887437946882?lang=en-gb

[Consultat el 10 d’octubre de 2024].
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https://twitter.com/trishgreenhalgh/status/1069703887437946882?lang=en-gb

o.“o
l(»‘\

JOURNAL ARTICLE

#Docsplaining @

John Launer X

Postgraduate Medical Journal, Volume 95, Issue 1120, February 2019, Pages 117-
118, https://doi.org/10.1136/postgradmedj-2019-136440
Published: 24 March 2019

Un terme paral-lel: "docsplaining®.
Explicacions no desitjades, innecessaries o
condescendents dels metges als pacients o
col-legues que no son metges
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Oviginat article

Postgraducte pESEE==.

PODAMIOS Dirsed AQUSON oy

" Reviewt
Med lCOl MED]C}'«L WAL I 3 w7 A revipw Of the bavefty

Of the chescien’s ymile

Journaql | tanne  —

P Oer s § Yy e when the eyey
ot the LUy
Severe sieep Socedered Sruathing 1

Fetruwy 2019 Yolume 95 lawue 1120

pmj.bmj.com E!"'J
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“"Docsplaining”

02

Rol actiu

03

Coneixer
opcions

04

Evidencia/Ex
periencia

Informacio

Els pacients volen ser El pacient ha de tenir un Els professionals de Els metges poden

informats de manera paper actiu en la seva la salut decideixen transmetre
clara i respectuosa, cura, i és fonamental per els pacients, en coneixement sense
sense que se'ls faci que els professionals lloc de proporcionar disminuir la
sentir inferiors per la medics evitin imposar la informacié importancia de
seva manca de les seves opinions de necessaria perque I'experiencia personal
coneixements medics. manera condescendent. prenguin decisions del pacient amb la
informades. seva propia salut.
A i RIA eap
PERSONA | LA FAMILIA @ dreta 0

de I'eixample aceba
;eW\“hD! uuuuuuuuuuuuuuuuu



o.‘.o
'(@“

Tokenisme
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Sherry R Arnstein. 1930 -1997
Treballadora Social

A ladder of citizen
participation

Sherry R. Amnstein,
Journal of the American Institute of Planners, vol. 35, no. 4, Julio
1969, pp. 216-224
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Arnstein S. A ladder of citizen

participation. JAIP 1969. 35: 216-24.

Participacio Ciutadana

control de los ciudadanos
) Ciudadania
del d
elegacion de poder Empoderada
sociacion colaborativa
‘ aplacamiento ‘
‘ consulta ' = Tokenismo
| informacion ‘
terapia ]
No participacion
manipulacién J
Font: Adaptat d'Arnstein, 1969
eap
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,,@‘, Participar tambeé és cosa de nens

The Ladder of Participation

3
|2
(]
Q.
e oo
ENSAYOS INNOCENTI § 5
3 No.4 g. 9‘
(=]
LA PARTICIPACION =)
DE LOS NINOS 0
DE LA PARTICIPACION SIMBOLICA 6:
A LA PARTICIPACION S

AUTENTICA

Hart, 1950.

Acadéemic dels drets de I' infant unicel" @

Fondo de las Naciones Unidas para Ia Infancia
o

Oficina Regional para América Latinay el Caribe

UOROU IS UoN

seddied ou ap oweu)

Hart, R. 1993

o,
B e otoug ot Oy ofon n promen
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Details

Journal of Patient Experience
Volume 7, Issue &

The Dimensions of Tokenism in Patient and
Family Engagement: A Concept Analysis of
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El tokenisme

Hem de deixar de creure que les nostres aportacions venen de la ma de
I'evidencia cientifica, i les dels pacients sén anecdotes

Tokenisme: relacio simbolica amb
——— journals escassa o nul-la influencia en la

Research Article
The Dimensions of Tokenism in Patient and Famil ‘f' s & d I'
En;aglenn‘l:;ftl:) :ggoncipiiingl;zis 2:Jfl ::e 2Eliterz‘:ltlil:ll'ey m 0 d I I c a c I O e Sta t u S q u 0

Umair Majid, MSc, MEd () 12

Joumal of Patient Expenienc Q
Velume 7, Issue 6, December . Pages 1610-1620 * SAGE
idelines

» SR Ver PDF

Abstract
Patient engagement (PE) has become embedded in discussions about health service planning and
quality improvement, and the goal has been to find ways to observe the potential beneficial outcomes

eap
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Robbins, 2022
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2)
3)

4)

5)
6)
7)
8)
9)

Decaleg per superar el tokenisme

Convidar els pacients a participar fora del centre de salut

Integrar en els grups de participacié persones amb diversitat sensorial

Desenvolupar politigues de compensacié que afavoreixin la diversitat en la participacid, de manera que
no hi participin sempre els mateixos

I(I

Diferenciar els visitants generals del cuidador essencial “company d'atencio essencial que dona suport
fisic, psicologic i emocional d'acord amb la importancia que li atorgui el pacient”.

Les organitzacions de pacients no sempre parlen per tots els pacients.

Millorar |' experiencia de |' espera.

Els pacients haurien de poder decidir el mitja amb el qual desitgen que contactem amb ells.

Implicar els pacients en la investigacio, més enlla de ser mers subjectes passius d' aquesta.

Involucrar els pacients en |' elaboracid de les preguntes de les enquestes.

10) Acceptar els comentaris dels pacients com una forma d' evidéncia. Per qué es pren en serids la

investigacid medica i, en canvi, es descarten les experiencies dels pacients per considerar-se
eap
P dreta :
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Per emportar-nos a casa...

1. Les enquestes millor si sén poques i eficaces

2. Els pacients han de participar en la redaccio de les enquestes

3. Auditar periodicament el recorregut dels pacients en I'organitzacio ens ajudara a detectar arees de
millora que romanien ocultes amb altres eines

4. La participacio, sense la distribucio de poder, és un procés frustrant per al pacient

5. No serveix de res donar el poder als pacients si no es posen en marxa els projectes que co-lideren

6. Elsinfants també hi participen. En el seu cas, el tokenisme I'exercim els adults
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JORNADES
ACEBA
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Moltes gracies!
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