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La Importància de la Veu dels Pacients



PATIENT MEDICAL HISTORY

1984 2016 2020

Primer ataque 
severo de
migraña. 
7 años.

MIGRAÑA con AURA COMPLEJA HIPOESTESICA D.
Vértigo. Deficit motor.

Posterior cefalea que se alarga 3 meses.

Ubicación: Barcelona  

Alergias: Ceftriaxona 

Sexo: Femenino 

Edad: 7 - 45 

2014

Parestesias en EID, hemiparesia      
derecha, acorchamiento hemicara

derecha, ESD, piernaD. 
MIGRAÑA con AURA

Tox. Botulínica Dosis Max. - Topiramato 100mg.
Zolmitriptan 5mg. Diazepan 5mg. –Amitriptilina -

Dexketoprofeno 25mg. Dexketoprofeno Inyectable. 
Sumatriptan 6mg Inyectable. 

Pautada para AntiCuerpos 
Monoclonales CGRP

MC  + 15 ataques

ME - 8 ataques
Ibuprofeno. – Ergotamina y Cafeína – Naproxeno – Diclofenaco - …

Antecedentes Familiares

Madre
Migraña Episódica

Discapacidad 
reconocida 36%



Premio Societat
Catalana Neurologia
2022 - Divulgación Finalista Iniciativas 

Alfabetización EASP 2022

https://youtu.be/qfqZJ3YXxn4


Visibilitzar pacients i malaltia:



TOTS TENIM HISTÒRIES
on som el dolent



històries
mal CONTADES







Cada persona parla des de
la seva pròpia realitat.

Quan comprens això, 
la vida té molt més sentit.



pacients profeSsionals

Necessitats i realitats



“Recorda sempre que ets únic,

exactament igual que els altres”

Margaret Mead



GESTIó d’EXPECTATIVES



La Via Cap a l'Esperança:
Innovació i Col·laboració

Es tracta de començar, posar
la primera peça d'un puzle.

Millor veure borrós que no veure



Fundación

visible
www.fundacionvisible.org 



«Hay algo que me afecta y 
empeora mi calidad de vida, que no 

es visible y que no se entiende»



LO QUE NO SE 
ENTIENDE, 
NO EXISTE



IDENTIFICAR PARA COMPARTIR
Creemos en que hay que luchar cada día por identificar todo aquello que alguien siente y afecta a su
calidad de vida pero está camuflado por capas que pueden resultar más importantes, como una
enfermedad, un entorno…pero que en el fondo son sólo elementos incrementadores.
Y los identificamos para compartirlos, para hacerlos nuestros, para hacerlos de todos.

Entender para cambiar
Porque sabemos que solo hay un camino posible para hacer las cosas: entenderlas.
Y si las entendemos las cambiaremos, las mejoraremos, las trataremos…
Creemos en que todo empieza por entender lo que se siente cuando nadie ve lo que te
ocurre.

Esfuerzo desde el paciente
Creemos en esforzarnos en ver el mundo desde tus ojos, desde tus
necesidades y preocupaciones; para entenderlo y estar cerca.
Un esfuerzo real, un esfuerzo transformador.
Porque lo invisible necesita un esfuerzo especial, y nosotros
queremos/podemos comprometernos con ese esfuerzo

Nuestros valores



Integrar la veu dels pacients implica:

1. Empatia i recerca d'usuaris

2. Co-creació i col·laboració

3. Disseny iteratiu

4. Comentaris i compromís continu – Feedback constant

Crear solucions veritablement centrades en el pacient,
rellevants i impactants

EstrategiAs



Per què incloure pacients?

1. Els pacients aporten perspectives i coneixements
únics basats en les seves experiències viscudes.

2. Ens assegurem que la innovació s'adapti a les seves
preferències, expectatives i objectius.

3. Genera confiança, compromís i adherència

4. Respon al llenguatge del pacient



5. Descobrir possibles problemes
o barreres.

6. Passem d'un enfocament únic per a tots "one-size-fits-
all“, a una atenció personalitzada i centrada en el pacient
“patient-centered care”.
Aquest canvi d'enfocament de solucions impulsades per la
tecnologia a solucions impulsades pel pacient condueix a
millors resultats i una experiència més positiva per al
pacient.

És hora de reconèixer al pacient
com a soci essencial



Mètodes per a incloure pacients:

Co-design workshops 

Patient advisory boards

User feedback and testing

Surveys and interviews

Patient involvement should be an ongoing and iterative process



Desafiaments I solucions

Representació diversa

Prioritzar la participació del 

Pacient en fases critiques

Bretxes de comunicació

Confidencialitat i privacitat del pacient.



Professionalització
experiència del pacient

• Educació i formació

• Suport i capacitació:
oferir recursos

• Consideracions ètiques:
mantenir les directrius ètiques

Professionalització
Serveis

• Disseny centrat en l'usuari

• Millora contínua

• Customització

• Suport d'usuari i compromís

ELEVAR EL SEU ROL MILLORAR EL CONJUNT



Perque avança més 
la desinformació 
que la informació

• Rapidesa de la difusió

• Sensacionalisme 

• Impacte emocional

• Impacte visual

Perque hi ha una falta
d'implicació dels pacients 
en la creació d'innovació

• Manca d'oportunitats

• Desigualtat d'accés

• Manca de consciència 
de la importància del seu paper

• Complexitat del sistema de salut:



“Done to”

PACIENT 
PASSIU

“Done for”

LA VEU del
PACIENT

“Done with”

PERSONAL I 
PACIENTS 
TREBALLANT JUNTS 
PER REDISSENYAR

L’Esperança – El FUTUR (o present?)



TAKE HOME 

MESSAGE



Centra't en el problema,

no en la solució



✘ Prioritza la participació del pacient durant el procés de 

desenvolupament, co-creació

✘ Millora i refina les solucions basades en la 

retroalimentació del pacient

✘ Professionalitza les experiències i serveis

del pacient per obtenir millors resultats



31

Escolteu els pacients.

són el vostre millor recurs

ESCOLTA ACTIVA



L'ÉSSER HUMÀ NO ÉS UN 

ÉSSER RACIONAL; 

ÉS UN ÉSSER EMOCIONAL

QUE RAONA.



Patricia Ripoll 

T.- 619.750.430

patricia@fundacionvisible.org

www.fundacionvisible.org


