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LA DISTOPIA SANITARIA: UNA CRUA REALITAT
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LA IMPORTANCIA DE LA VEU DELS PACIENTS




PATIENT MEDICAL HISTORY )l(

Antecedentes Familiares
! Edad: 7 - 45
Sexo: Femenino
Alergias: Ceftriaxona
([

Ubicaciéon: Barcelona

Madre
Migrafia Episddica

Discapacidad
reconocida 36%

-l/l i . -

’cs.” > o
R Primer ataque &y  Parestesias en EID, hemiparesia & MIGRANA con AURA COMPLEJA HIPOESTESICA D.
severo de derecha, acorchamiento hemicara Vértigo. Deficit motor.
migrana. derecha, ESD, piernaD. Posterior cefalea que se alarga 3 meses.
7 anos. MIGRANA con AURA .
! 7MC + 15 ataques

1984 m—>
(Y :
:: . ) ME-8 ataques 8 ~ Tox. Botulinica Dosis Max. - Topiramato 100mg. 5 d AntiC

Ibuprofeno. — Ergotamina y Cafeina — Naproxeno — Diclofenaco - ... 7~ Zolmitriptan smg. Diazepan smg. — Amitriptiina-- allj\;a a plara | ntlcgsrppos

FUNDACION ®® Dexketoprofeno 25mg. Dexketoprofeno Inyectable. onocionales

\/ISIBLE :: Sumatriptan 6mg Inyectable.
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AUTOGESTION DE LA MIGRANA Piasoia

CLINI ot . '
—— SUMMIT

Patricia Ripoll @ “CEL
_T“

Llaula Clinic

Ha realitzat el curs:

Avaluacié de [’experiéncia de pacients: primers passos
Ruting y adageacion al cambsio

Hospital Clinic de Barcelona, del 29 do Marg al 24 do Maig 2022
Data d'expedicid: Barcelona, 26 de Maig de 2022

Organitzacio i Coordinacio:

Programa d’Atencié a la Cronicitat | Evaluacié de 'Experiéncia del Pacient.
Hospital Clinic de Barcelona = P
LiNIC CLiniC
s E—
b=
\ P CLINIC
o= X v
Joan Escarrabi f. Francesca Pons CLinic
Director del Curs Directora de Docénc E
8.
o .
iR P
“Ativtot sareditade pel Comsdl Cotals Do Formasis Contimnde do les -
Professions Saniries Comiiin do Formaciin Contuade del. Satems
Nacions de Saked” 4.3 cradits. Regisre, 09103 1856
SOCIAL ™ "HEALTH B e
S Q Grupo CTO - 11 septiernbre 201

Awards

Revolutionary
Researcher

11.092.018 Likes

Un paciente informado y formado,
es una PERSONA con mejor salud.
#PacientesEnRed #FFPaciente #AnteTodoPersonas.

Uogimmmei /A

s do Andalucia

Jornada Virtual de iniciativas

0 e »smejores
SRA. “:‘:::um“‘ i S inl H’:iones de
BlaRerEcion Finalista Iniciativas

e Alfabetizacion EASP 2022

FUNDACION

VISIBLE


https://youtu.be/qfqZJ3YXxn4

Visibilitzar pacients i malaltia: /l/

i 2 ’ o .
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(3 Barcelona *4P d*Hebron L*-I W360 PriBracaT® e
CONGRESS
‘ monday
L happy
l @GlaxoSmithKline Tﬁ?ﬁfn‘laﬁ o abls fumn
ESCUEUADE
NOVARTIS PACIENTES #Humanos
Hospital Metaverso - S EN L& @FShEA
UNIVERSITE ——r—r
CASTRES-MAZAMET Communitg
ﬁﬁ SALUD Universidad nlicmadm—rv
9 €A Fundacion ~ SINBUL®S de Alcald
Y Lovexair ; XPATIENT = MOBILE
. z DS | e e WORLD CAPITAL.
oL rar b CONGRESS Pf-[ Eompeu & BARCELONA

¢ Collegi de Metges EARMASEtT1§§
% de Barcelona 2 UPF c
—,O Entrepreneurship
= Society m valenciaplaza

Mobile Week  <©E

PEntitats Socials ANTE TO RSONAS k" !
s . esadealumni
Societat Catalana Consorci de Salut i TR h _ e— rv.ﬁ BARCELONA Réd|0 %
de Neurologia Soclal de Catalunya B Hospital Platé e S I c & HEALTHHUB Estel RadioVALIRA
d
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TOTS TENIM HISTORIES
ON SOM EL DOLENT
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HISTORIES A
MAL CONTADES
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LA VIDA €S...
(EGQUN LA MIRES

iUNA PIEPRA
EN EL CAMINO!

{UN PUENTE!
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Cada persona parla des de

la seva propia realitat.

Quan [elple]Elals aixo,

la vida té molt [ilerEkT=1ald1®
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& PACIENTS § PROFESSIONALS:

NECESSITANS | REALITATS
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“Recorda sempre que ets unic,

exactament igual que els altres”

Margaret Mead

VISIBLE



GESTIO D’EXPECTATIVES
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LA VIA CAP A L'ESPERANGA: N
INNOVACIO | COL-LABORACIO N

Es tracta de comencar, posar

Millor veure borros que no veure
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L0 QUE NO SE
ENTIENDE,
NO EXISTE -



NUESTROS VALORES #

¥~ IDENTIFICAR PARA COMPARTIR

Creemos en que hay que luchar cada dia por identificar todo aquello que alguien siente y afecta a su
calidad de vida pero esta camuflado por capas que pueden resultar mas importantes, como una
enfermedad, un entorno..pero que en el fondo son soOlo elementos incrementadores.
Y los identificamos para compartirlos, para hacerlos nuestros, para hacerlos de todos.

Nl ENEENDER PARA CAMBIAR

R— 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

FUNDACION

VISIBLE



ESTRANEGIAS «

Integrar la veu dels pacients implica:

1. Empatiairecerca d'usuaris
2. Co-creacid i col-laboracio
3. Disseny iteratiu

4. Comentaris i compromis continu — Feedback constant

Crear solucions veritablement centrades en el pacient,

rellevants | impactants
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Per que incloure pacients?

N— o~

1. Els pacients aporten perspectives i coneixements
unics basats en les seves experiencies viscudes.

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

3. Genera confianga, compromis i adherencia

4. Respon al llenguatge del pacient
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5. Descobrir possibles problemes
O barreres.

“patient-centered care”.
Aquest canvi d'enfocament de solucions impulsades per la

tecnologia a solucions impulsades pel pacient condueix a

millors resultats i una experiencia meés positiva per al
pacient.

Es hora de reconeéixer al pacient

I nk-1soci essencial
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Metodes per a incloure pacients: 7S

Co-design workshops

User feedback and testing
Patient advisory boards

Surveys and interviews

Patient involvement should be an ongoing and iterative process
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Desafiaments | solucions
U——

Representacié diversa

Prioritzar la participacio del

Pacient en fases critiques

Bretxes de comunicacio

Confidencialitat i privacitat del pacient. "4
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Professionalitzacio
experiencia del pacient

Educacio i formacio

Suport i capacitacio:
oferir recursos

Consideracions etiques:
mantenir les directrius etiques

ELEVAR EL SEU ROL
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Professionalitzacio
Serveis

Disseny centrat en l'usuari
Millora continua
Customitzacio

Suport d'usuari i compromis

MILLORAR EL CONJUNT

S



Perque avanca mes Perque hi ha una falta /
la desinformacio d'implicacio dels pacients

que la informacio en la creacio d'innovacio

Rapidesa de la difusié Manca d'oportunitats

Sensacionalisme « Desigualtat d'acces

Impacte emocional « Manca de consciencia
de la importancia del seu paper

Impacte visual
« Complexitat del sistema de salut:
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L'ESPERANCA - EL FUTUR (O PRESENT?)

PERSONAL |
PACIENT LA VEU del PACIENTS
PASSIU PACIENT TREBALLANT JUNTS

PER REDISSENYAR

—_—)
1 1

“Done to” “Done for” “Done with”
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TAKE HOME
MESSAGE

NNNNNNNNN

VISIBLE




~ CENNRA'T EN EL PROBLEMA,
“ NO EN LA SOLUcIO

/




& Millora i refina les solucions basades en la

: retroalimentacié del pacient —
‘—g\'\(-:___‘ B —




ESCOLNEVU ELS PACIENTS.
SON EL VOSTRE MILLOR RECURS

ESCOLTA ACTIVA




ESSER RACIONA

ES UN ESSER I\/IOCIONA

- QUE RAONA.
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Patricia Ripoll
T.-619.750.430

patricia@fundacionvisible.org
www.fundacionvisible.org
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