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Resum

La definicio de la qualitat de I'atencio sanitaria es centre en la idea de valor,
i va més enlla de I'abordatge classic de l'estructura, el procés i els resultats
(Donabedian), de l'efectivitat (Cochrane) o de la seguretat clinica. El valor s’ha
converteix en el tercer pillar de la qualitat: el defineix I'usuari, ja sigui pacient o
cuidador/a, i I'equip profesional. En aquest context, per respondre la pregun-
ta del titol d'aquest text “Per que ens interessem per I'experiencia de “ser” pa-
cient?” podriem compartir tres arguments: a) Per raons ideologiques, b) Hi ha
metodologies d'avaluacié i c) Per raons pragmatiques(I'experiencia de pacients
contribueix a millorar el re-disseny de serveis).

Paraules clau: experiencia de pacient, qualitat, valor.

Resumen

¢Por qué nos interesamos por la experiencia de “ser” paciente?. La definicion
de la calidad de la atencion sanitaria se centre en la idea de valor, y va mas alla
del abordaje clasico de la estructura, el proceso vy los resultados (Donabedian),
de la efectividad (Cochrane) o de la seguridad clinica. El valor se ha conver-
tido en el tercero pillar de la calidad: lo define el usuario, ya sea paciente o
cuidador/a, y el equipo profesional. En este contexto, para responder la pregun-
ta del titulo de este texto “Por qué nos interesamos por la experiencia de “ser”
paciente?” podriamos compartir tres argumentos: a) Por razones ideolégicas,
b) Hay metodologias de evaluacién y c) Por razones pragmaticas (la experien-
cia de pacientes contribuye a mejorar el re-disefio de servicios).

Palabras clave: experiencia de paciente, cualidad, valor.
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Abstract

Why are we interested in the experience of “being” patient? The definition of the
healthcare quality focuses on the concept of value, and goes beyond the classical
approach of structure, process and outcomes (Donabedian), effectiveness (Co-
chrane) or clinical safety. Value has become the third pillar of quality: it is defined
by the user, whether patient or caretaker, and the care team. In this context, and to
answer the question posed by the title of this article “Why are we interested in the
experience of being patient?” we could share three arguments: a) For ideological
reasons, b) There are evaluation methodologies and c¢) For pragmatic reasons
(patient experience contributes to improving the redesign of services).

Keywords: patient experience, quality, value

Introduccio

La finalitat de la Medicina, com assenyala Erik Cassel' amb precisio, sempre ha
estat evitar el sofriment de les persones. De vegades el sofriment no es pot evi-
tar, pero es pot mitigar. | no sempre els metges s’han interessat per les perso-
nes malaltes amb prou intensitat i dedicacio?. Perd evitar o mitigar el sofriment
de la persona que pateix s’ha mantingut com el “per qué?” (i en molts aspectes
el “per a que?”) principal de la practica clinica®.

Es facil descriure la practica clinica (és el “qué fem?”). Perd costa més d'entendre
i descriure el “com ho fem?”. Millorar el “Com" és un pas essencial per canviar
el “que” (la practica clinica). Des de fa més de cinquanta anys que es pensa
de quina manera es pot millorar la practica clinica. Lobjectiu és el mateix pero
I'abordatge pot ser diferent. La millora de la qualitat és un poliedre amb cares di-
ferents perd que comparteixen l'objectiu. Lestructura, el procés i el resultat (Do-
nabedian), I'efectivitat (Cochrane) o la seguretat clinica (Institute of Medicine)
son cares d'aquest poliedre. No es tracta d'estrategies substitutives sind més
aviat complementaries. En totes aquestes estrategies el pacient hi és present
pero sense un paper actiu: tot pel pacient pero sense el pacient.

El 1999 Angela Coulter* va escriure un article rellevant posant en evidencia el
paternalisme del sistema sanitari i reclamant la participacio de pacients en la
millora de I'atencio: “Els socis treballen plegats per assolir objectius comuns”.
La portada del BMJ és molt il-lustrativa del que vol dir ser “socis”: una parella
ballant un tango, amb un titular clar “Abragant la collaboracié del pacient™.
La idea de considerar rellevant la perspectiva del pacient és molt recent i va
estretament lligada a un canvi de paradigma en la definicio de la qualitat. Mi-
chael Porter suggereix que l'atencio sanitaria de qualitat és la que incrementa
el valor des de la perspectiva de qui rep I'atencio: pacient/persona cuidadora®.
El valor definit pel pacient té el mateix sentit que acceptar que la bondat d'un
plat la defineix el comensal, no el cuiner. O la bellesa d'una pintura la defineix
l'observador no l'artista que I'ha pintada.

Amb la idea de valor I'experiencia del pacient es posa en el primer pla de la
definicié de qualitat. Es una nova faceta del poliedre que aborda la qualitat. No
contradiu Donabedian o l'efectivitat de Cochrane ni la seguretat. Pero el canvi
de paradigma és profund. Ara no és pot proposar cap servei sanitari que afecti
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el pacient sense la participacio del pacient.

Manary subratlla clarament que I'experiencia de pacient no es pot confondre
amb la satisfaccio’ i que les experiencies de pacients s’han de relacionar amb
millors resultats. En aquests moments hi ha un consens sobre les limitacions
de la satisfaccio com a objectiu de les organitzacions sanitaries i com a eina
per introduir millores en la prestacié dels serveis. La satisfaccio és un construc-
te subjectiu que es relaciona molt amb les expectatives i els prejudicis. A més,
en totes les enquestes la majoria de persones es manifesten satisfetes amb el
servei que han rebut. Si no s’explora més enlla de la satisfaccio és dificil trobar
oportunitats de millores.

En aquest context, per respondre la pregunta del titol d'aquest text “Per que
ens interessem per I'experiencia de “ser” pacient?” podriem compartir tres ar-
guments: a) Per raons ideologiques, b) Hi ha metodologies d'avaluacio i c) Per
raons pragmatiques(I'experieéncia de pacients contribueix a millorar el re-dis-
seny de serveis).

Per raons ideologigues

La pregunta més important, el per que?, no és sobre les evidencies a favor de
tenir en compte la perspectiva de pacient. La pregunta més important €s “com
volem atendre els nostres pacients?"®. Montori (2017) reconeixia que encara hi
ha poca evidencia sobre I'impacte de les decisions compartides en el consum
de recursos, resultats i costos. Les decisions compartides no generen més an-
sietat ni empitjoren els resultats i contribueixen a millorar la sensacié de rebre
la millor informacié disponible®. Incloure eines 0 metodologies que reforcin la
conversa entre professionals i pacients no és costos i contribueix a reforcar la
cooperacio entre tots els implicats en el procés assistencial.

Hughes et al'® analitzant 63.931 enquestes Consumer Assessment of Health-
care Providers and Systems (CAHPS) van crear un indicador per avaluar la qua-
litat de les decisions compartides. Els autors han demostrat que un procés
deficient de decisions compartides es va associar amb pitjors resultats de sa-
lut reportats pel pacient, pitjor indicadors de qualitat i una major utilitzacio de
serveis sanitaris. Aquestes dades van en la mateixa direccié que les que pre-
senten Nasir i Okunrintemi' a partir de I'analisi d'una poblacio de quasi 50.000
persones: una bona experiencia de pacients (facilitat d'accés a I'atencio, co-
municacié pacient-professionals i presa de decisions compartida) redueix les
visites a urgencies i el consum de recursos.

La decisid d'abandonar un model paternalista d'atencio a un model mes de-
liberatiu no té efectes adversos. Aquesta decisio per si sola ja €s un element
significatiu de millora en el procés assistencial. Socialment costa d'acceptar el
paternalisme a I'hora de prendre decisions que afecten profundament les per-
sones. Aquest interes s'estén rapidament entre els professionals sanitaris. El
2019 es va crear a Brusselles una associacié de professionals sanitaris que vo-
len compartir propostes de millora de I'experiencia de pacients. Aquesta asso-
ciacié s'anomena Shared Patient Experience (SPX)'?i ja ha editat un document
sobre la perspectiva de pacient'. La perspectiva de pacients s'agrupa en quatre
grans apartats: formes de participacio, perspectiva de pacient no homogenia,
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Qui representa els pacients? | quina ha de ser la relacio dels pacients amb les
institucions.

Millenson suggereix que cal anar més enlla de 'atencio centrada en la perso-
na (amb qui ens hem de centrar si no és en les persones, podriem pregun-
tar retoricament). El canvi de paradigma es dirigeix cap al concepte de “salut
col-laborativa". Pero, a més, es van acumulant evidencies que confirmen que
millorar I'experiencia de pacients millora els resultats en salut.

Metodologies d'avaluacio i de disseny de solucions

No és infrequent que en el mon sanitari es facin servir conceptes molt generics
amb els quals és impossible no estar-hi d'acord. Aquesta mena de conceptes
“paraigua” (que engloben molts conceptes que no s’han fet explicits) podrien
ser: la humanitzacié, 'apoderament, la participacié o I'empatia, per posar al-
guns exemples. El debat no rau en si hi esta d'acord o no. Algu pot estar en
contra de la "humanitzacio de la practica assistencial”? El problema és definir
correctament el sentit d'aquestes paraules. Amb I'experiencia de pacients po-
dria passar un cas semblant a la de les “paraules paraigua”: que tothom les fes
servir sense fer explicit un significat compartit.

Eines Aplicacions
Metriques globals - Enquestes validades: PLAENSA'™, Picker's, CAHPS.
- Net promoter score
Permeten fer comparacions entre dispositius assistencials o centres
Metriques Patient reported experience measurements (PREMS)". Identificar canvis al llarg del
especifiques temps d'intervencions especifiques’®.
Metodologies Eines que permeten identificar necessitats no cobertes o els elements del procés

assistencial que tenen més impacte en els pacients (pain points). Moltes d'aguestes
eines provenen del man del disseny (design thinking)'®. - Patient journey.

- Persona (en el sentit de definir arquetips)

= Visualitzacio de dades

- Observacié (shadowing)

= Photo journal

- Cal afegir metodologies més relacionades amb la cerca qualitativa:

- Grups focals.

- Entrevistes en profunditat

= Narrative Medicine.

Informacié Totes les institucions tenen informacié disponible sobre I'experiéncia de pacients
disponible que, en general, esta infrautilitzada:
- Reclamacions, suggeriments, comentaris o agraiments.
- Feedback informal: opinions verbals que expressen pacients i cuidadors i que
els professionals de primera linia coneixen molt bé?.
- Xarxes socials.

En el cas de I'experiencia de pacients disposem de metriques i metodologies
per poder compartir els resultats. Sense un afany exhaustiu podriem descriure
les eines en aquests grans apartats:

Per comprendre I'experiencia de pacients no hi ha metodologies especifiques
i, en la major part dels casos, es fan servir combinacions de metodologies?'?.
Des d'un punt de vista academic, s'identifiquen tres grans ambits: aspectes fun-
cionals, aspectes relacionals i experiencies vitals.
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Per raons pragmatigues: Lexperiencia de pacients
contribueix a millorar el re-disseny de serveis

Fa més de cinquanta anys I'economista Victor Fuchs? ja va mostrar la impor-
tancia creixent dels servis per sobre de les activitats industrials (productes)
en el mon occidental després de la Segona Guerra Mundial. Un dels trets més
caracteristics de l'oferta d'un servei és la possibilitat de personalitzacio, en con-
traposicio als productes industrials, que solen ser molt estandarditzats.

Batalden? constata la preocupacio de molts clinics per oferir una atencio de
qualitat. En el marc d'aquest debat sovint es confon la idea de producte amb
la de servei. L'atencio sanitaria és un servei (que en tot cas inclou diversos pro-
ductes). Co-produir un servei amb tots els implicats requereix un entrenament
i 'adequacio d’habilitats que habitualment no formen part dels plans formatius
de les professions sanitaries. Hi ha models que ajuden a co-crear serveis per
incrementar el valor?®. El model Fjeldstad? s’ha provat en pacients amb hemo-
dialisi i es basa en desglossar tots els elements del procés assistencial (value
chain), identificar les necessitats de les persones ateses (value shop) i treball
en xarxa (network). La coproduccié incrementa la capacitat de les persones
que hi participen en el maneig de la seva malaltia. Co-produir és mostrar el con-
venciment de la importancia de I'autonomia de les persones que reben el ser-
vei. La co-produccié requereix un cert temps en la fase de disseny, pero ajuda
accelerar la implementacié. Finalment, la co-produccio és cost-efectiva d'una
manera global perque identifica millor les necessitats de les persones que han
de rebre el servei i vincula millor 'organitzacio amb el mon real?.

La COVID ha obert el ventall d'escenaris de co-produccio de serveis. Baettie et
al’® mostren com el co-disseny d'un servei de videoconferencia per a persones
que viuen en arees remotes d'Escocia identifica detalls rellevants que milloren
el servei.

Levolucié dels sistemes de salut i de les tecnologies digitals, creen oportuni-
tats per a que els pacients participin activament en I'atencié?®. Un exemple és
la iniciativa Involve, amb la que el National Institute for Health Reserch (NIHR)
pretén identificar I'experiencia i el coneixement sobre la participacio publica en
recerca. Altres iniciatives en la utilitzacio d'eines TIC és I'americana Choosing
Healthplans All Together (CHAT) on els participants fan I'exercici de decidir quin
benefici els agradaria introduir a la cartera de serveis de I'asseguranca de salut
a canvi de treure d'altres que consideren de poc valor.

Es habitual llegir que els pacients sén el centre de l'atencio. Es un frase que
esta recolzada per innumerables informes oficials i en les declaracions de les
missions de la majoria de centres sanitaris, pero I'evidencia suggereix que en-
cara ens falta cami per recorre. Escoltar als pacients no ha de ser una casella
de verificacio. Els pacients viuen experiencies que els professionals necessitem
escoltar, perque les seves preocupacions ens faran actuar.

En definitiva, tot i la creixent evidencia dobrir les portes a la visio dels pacients
i a I'experiencia que ens poden aportar sobre el funcionament dels serveis de
salut, i malgrat que tenim pacients que volen col-laborar, ens trobem amb un
sistema de salut que no sap valorar prou bé ni l'opinio ni les aportacions dels
pacients.®°
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Els pacients poden ajudar des de moltes besants, aportant la seva experiencia
en I'Us del sistema i en posar el focus en allo que realment té valor des del seu
punt de vista. Perd també, poden aportar solucions. Hauriem d'anar un pas
meés enlla de l'estricta participacio, per pensar en com incentivar i promocionar
les aportacions que fan els pacients per tal de millorar les seves condicions i la
seva atencio. Els pacients amb les seves propostes i les seves solucions poden
ser grans innovadors.

| per aixo, cal canviar la manera com els sistema sanitari i els dispositius assis-
tencials s'apropen als pacients quan els conviden a participar. Tradicionalment
s’ha demanat feedback a base de guestionaris, focus grups, enganxar posits
de colors, o que expliquin la seva vida en alguna conferencia. Els pacients as-
piren a molt més, a participar en taules tecniques o de decisio, com un igual i
que se l'aculli com un membre més del grup. | €és en aquesta aproximacio on
I'aportacio dels pacients passa a ser innovadora i rellevant.

Aclariment: “ser” va entre cometes pergue som conscients que no hi ha ningu
que “sigui” malalt/ta. Tothom és moltes coses a I'hora. Les cometes son un
repte per debatre de quina manera traduim “patient experience” al catala i, a la
vegada, ser respectuosos amb la perspectiva de génere.
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