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Em complau presentar-vos el “Marc de I’experiencia de pacient al
sistema de salut de Catalunya”, un document estratégic que marca
un abans i un després en la manera com volem entendre i gestionar
la salut al nostre pais.

Aquest Marc neix del compromis ferm de la Generalitat de

Catalunya d’integrar la veu de la ciutadania en el nostre sistema de

salut. Es el resultat d’un treball participatiu i consensuat, en el qual

meés de 200 professionals, pacients i experts han aportat els seus

coneixements i vivencies per dissenyar una eina que ens permeti
posar en valor I'experiéncia de les persones usuaries del sistema de salut.

La millora de I’experiéncia de pacient no és només una qlestié de sensibilitat i humanitzacio.
Es, també, una aposta per un sistema sanitari més eficient, equitatiu i sostenible, que sap
escoltar, entendre i respondre a les necessitats i expectatives de les persones a qui serveix.
Aquest Marc aborda, amb rigor i ambicid, com integrar aquesta perspectiva en la presa de
decisions, I’organitzacio dels serveis i I’'avaluacio de la qualitat assistencial.

El document que teniu a les mans defineix les dimensions clau de I'experiéncia de pacient i
ofereix recomanacions concretes per impulsar aquesta cultura a tots els nivells del sistema.
A més, identifica els elements facilitadors que han de permetre una implementacié efectiva i
homogeénia d’aquest enfocament arreu de Catalunya.

La implementacié d’aquest Marc requerira la implicacié i el compromis de tots els actors
implicats, aquest esfor¢c donara fruits en forma de serveis sanitaris més accessibles, empatics i
orientats a les necessitats reals de les persones.

Aquest Marc no és un document tancat. Es una guia viva que s’anira adaptant a les noves
evidencies i als aprenentatges que sorgiran del cami que avui iniciem. Per aixo, faig una crida a
tots els professionals, gestors i ciutadans a fer-lo vostre, enriquir-lo amb les vostres aportacions
i convertir-lo en una eina fonamental per avancar cap a un model de salut basat en el valor i
centrat en les persones.

Vull agrair la dedicacio de totes les persones que han contribuit a la creacioé d’aquest
document. La vostra implicacié és una mostra clara del compromis que compartim per
construir un sistema de salut més just, huma i efectiu.

Us convido a fer d’aquest Marc un instrument per transformar el nostre sistema sanitari i per
garantir que cada ciutada i ciutadana de Catalunya se senti escoltat, respectat i ben atés.

Gracies a totes i tots per la vostra col-laboracié i compromis.

Olga Pané Mena

Consellera de Salut de la Generalitat de Catalunya



Presentacio

La construccié del Marc d’Experiencia

de Pacient (EXP) neix amb I’objectiu de
vincular els professionals, les institucions i
les persones usuaries dels serveis de salut
i fer-los particips i coprotagonistes del seu
desenvolupament.

En aquest sentit, els treballs per definir el
Marc van partir de I'analisi d’experiencies
internacionals (benchmarking), aixi com d’un
conjunt d’entrevistes amb professionals
d’entitats proveidores diferents per conéixer
estrategies i enfocaments vinculats a les
iniciatives relacionades amb I'EXP. La
primera fase va servir per entendre i tenir una
visié amplia i global de la situacié nacional i
internacional en aquest ambit. Aquesta visio va
servir com a punt de partida del Marc d’EXP.

Per elaborar el document es va optar per un
procés participatiu que fomentés el consens
amb la implicacié d’un conjunt ampli de
professionals i persones vinculades a I’EXP
des de diversos ambits i responsabilitats. En
una primera etapa, es va formar el Comite
Assessor d’EXP (CAX), integrat per un grup
d’experts de disciplines diferents.

Del CAX van sorgir diverses propostes que,
en una segona etapa, es van sotmetre a
un procés de consulta amb 202 persones
vinculades a la comunitat de 'EXP a
Catalunya* (professionals, persones usuaries,
responsables d’EXP i persones directives
d’entitats proveidores de serveis de salut).
Aquest procés va permetre consensuar
aspectes relacionats amb les definicions

i la terminologia, aixi com un conjunt de
recomanacions per impulsar I’experiencia de
pacient en el nostre sistema de salut.

*L’Annex 1 descritconté una descripcio de la metodologia
emprada en el procés de consens i el llistat dels membres
del CAX que van participar en la definicioé del Marc.



Durant el procés de consens es van identificar cinc ambits que que calia desenvolupar,
atés que requerien una analisi més profunda, i que van treballar a la tercera etapa del
procés. Amb aquest objectiu es van crear cinc grups de treball per abordar aspectes
especifics vinculats a indicadors d’avaluacio, metodologies, sensibilitzacié dels
professionals, foment de bones practiques i representativitat dels pacients a les entitats.
En aquests grups van participar 43 professionals de tots els ambits assistencials i no
assistencials, aixi com gestors, investigadors, académics i persones usuaries* que van
aportar el seu coneixement i experiéncia en aspectes técnics i operatius de I'EXP.

Document inicial
Etapa inicial

Estudi Benchmark
\internacional / SISCAT

Procés
d’elaboracié
del Marc EXP

Consens amb el comité Assessor
d’experiéncia de pacient (CAX)

/ Etapa 2

4 Proces de consens (tipus Delphi)

5 Grups de treball j Etapa 3

Figura 1. Plantejament i seqliencia de I'elaboraci6 d’aquest document.

El resultat d’aquesta metodologia de treball és el document que aqui es presenta.
Aquest document €s un punt de partida que inclou les reflexions inicials que van

motivar aquesta iniciativa, aspectes conceptuals sobre com entenem I'EXP en el

context del nostre sistema de salut i un conjunt de reflexions i recomanacions per al seu
desenvolupament en diversos ambits. També inclou el resum de les conclusions dels
grups de treball. El resultat complet d’aquestes activitats s’anira publicant en documents
monografics en format de guies o recomanacions especifiques.

El Marc d’Experiéncia de Pacient neix, doncs, amb un marcat caracter participatiu i amb
la voluntat de fer avancar aquest ambit clau del sistema. A partir d’aqui, i mitjangant una
estructura de coordinacio estable, comencara a desenvolupar les seves activitats d’acord
amb les recomanacions i linies de treball contingudes en aquest document.

*L’Annex 2 recull el llistat de persones que han participat en els grups de treball.



1. Introduccio

1.1. Per qué és important incorporar
PEXP a la gesti6 dels serveis de
salut?

L’EXP és un factor clau en la gestié dels serveis
de salut. Cada cop se’n fa més recerca per
veure’n I'impacte, tant des de la vessant dels
pacients com dels professionals de la salut.

Un resum de les troballes principals d’aquests
estudis aporten arguments contrastats que ens
expliquen la importancia d’incorporar 'EXP en
els processos de gestio sanitaria.

A I'ambit dels pacients:

« Una millor experiencia de pacient en el
procés d’atencid i en I'Us dels serveis
de salut pot millorar ’adhesié al
tractament, sobretot en casos en qué és
essencial el treball conjunt de pacient i
professional de la salut.'?

« L’EXP contribueix a augmentar la
implicacio del pacient en el seu
procés assistencial.®

» Hi ha una tendéncia creixent entre
la comunitat cientifica a estudiar la
correlacié entre uns millors resultats
en salut quan hi ha una experiéncia de
pacient positiva.*

A I’'ambit dels professionals:

+ L’EXP fomenta la millora en les
relacions entre la persona usuaria
i els equips professionals (medics,
infermeria, atencié ciutadana, treball
social, etc.). ®

» La comunitat cientifica també estudia la
relacio entre els indicadors positius en
EXP i un augment de la satisfaccié dels
professionals de la salut.®

 Treballar per millorar 'EXP impacta en la
millora de la reputacié dels centres i els
equips professionals.’



L’EXP ha estat un element que s’ha incorporat progressivament a la gestié dels
serveis del sistema public de salut. Amb el llangament de les enquestes periodiques
PLAENSA I'any 2003 s’inicia una estrategia per incorporar la perspectiva del pacient
en I’avaluacié i millora de la qualitat dels serveis sanitaris. Aquest enfocament ha
evolucionat per esdevenir un component clau en la planificacio i la presa de decisions
en salut. Des del 2014, les entitats proveidores del SISCAT han implementat canvis
estrategics per integrar la veu de les persones usuaries en la governanga dels centres.
Durant la darrera década s’han anat incorporant activitats per impulsar el coneixement
i la innovacio en aquest tema amb activitats formatives: el 2016 se celebra el primer
congrés XPA Barcelona amb la participacio directa de pacients i també s’han generat
altres espais de la ma de societats cientifiques i organitzacions del sector sanitari.

També ha destacat la funcié de ’AQUAS, tant des de la vessant conceptual, amb
publicacions que aprofundeixen en aspectes vinculats a ’EXP, com amb I'impuls de
I’experiencia Decisions compartides, que fomenta un enfocament col-laboratiu en

la presa de decisions. Igualment, des del Departament de Salut s’han impulsat els
programes Pacient Expert i Cuidador Expert, aixi com organs centrals de participacio
ciutadana en el sistema sanitari. AqQuest enfocament permetra al sistema de salut no
només respondre millor a les necessitats i expectatives dels pacients, siné també
millorar la qualitat de I'atencié i millorar I’experiencia dels pacients i les persones
usuaries dels serveis de salut.

A més de les tendéncies internacionals i de I’evidencia de I'impacte en la millora dels
serveis de salut, el desenvolupament de I'EXP és un element indispensable per avancar
en quatre reptes clau de desenvolupament del nostre sistema de salut:

Atencié centrada en la persona

El Pla de Salut 2021-25 identifica com una de les prioritats del sistema I’aveng

cap a I’'atenci6 centrada en la persona (ACP) i identifica com a area prioritaria el
desenvolupament d’estrategies per garantir la participacié de les persones en I’ambit
de la salut.® També es posen de manifest algunes de les debilitats que mostra el
sistema en aquest ambit: “els mecanismes de participacio es troben encara en un nivell
de desenvolupament incipient. Cal avancgar mitjancant sistemes de cocreacid, tenint

en compte, d’una banda, la valoracio dels pacients, I'experiéncia assistencial rebuda i
els resultats obtinguts i, de I’altra, les aportacions de la ciutadania, a partir de les seves
experiéncies i expectatives.®
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Qualitat de ’atencié rebuda

En el sistema de salut s’han desenvolupat nombroses iniciatives de millora de la
qualitat assistencial que parteixen de I’analisi de I’experiencia de pacient i la seva
participacioé en la cocreacié d’iniciatives de millora. En aquest sentit, el Pla de Qualitat
i Seguretat dels Pacients (2023-2027) reconeix com un dels seus valors guia
“incloure I’experiéncia de pacient i promoure la participacié de la ciutadania de forma
col-laborativa amb altres actors de la societat per aconseguir, de manera sinérgica, una
atenci6 sanitaria segura i de qualitat en tot el sistema de salut a Catalunya”.™

Innovacio i recerca en salut

El Pla Estratégic de Recerca i Innovacié en Salut (2022-2027) identifica la
participacié dels pacients i altres actors clau com una de les palanques de canvi envers
un ecosistema de recerca responsable i transformador en la mesura que democratitza
la ciencia i afavoreix el seu valor social. | conclou: “Si bé ja hi ha experiéncies molt
enriquidores de participacid de pacients en I'’ecosistema de recerca catala, també és
cert que no hi ha férmules que funcionin sense adaptacio6 als contextos, i que cal un
debat i aprofundiment en aquest aspecte que capaciti I'ecosistema”."

Avaluacio del sistema de salut

El Pla de Salut fixa la necessitat d’una avaluacioé transversal de les xarxes territorials
basada en el quadruple aim: millores en I’experiencia de pacient i dels professionals,
en I'atencio prestada i en la salut de la poblacio. “En el camp especific de I’experiéncia
de pacient cal desenvolupar I'avaluacio tenint en compte les metriques reportades
pels pacients i usuaris, com son: els mecanismes de mesurament de I’experiencia
reportada (PREM) i els resultats en salut reportats (PROM) en tant que donen suport a
la construccio del valor en la salut i permeten millorar la gestid.”



AN

2. Que és el Marc
de I’experiencia de

pacient?

2.1. Per qué un marc?

A partir de I'analisi de diverses experiencies
internacionals (contrastades amb les principals
caracteristiques de la gestio de 'EXP a
Catalunya'), apareixen una serie d’elements
que expliquen la necessitat d’aprofundir en
I’abordatge de I'EXP, de manera compartida i
consensuada entre tots els actors implicats:

Existeix la necessitat d’enfortir una
cultura i una estratéegia clares i definides
en I'ambit d’experiencia de pacient en el
conjunt del sistema de salut.

Cal potenciar la rellevancia de
I’experiencia dede pacient a I’hora de
mesurar la qualitat assistencial.

Cal millorar I'organitzacio, governanca,
coordinacio, rols i responsabilitats dels
agents implicats en 'avaluacio de la
qualitat assistencial i I'experiencia de
pacient.

Cal valorar la possibilitat d’incloure els
processos relacionats amb I'experiéncia
de pacient en la regulacio vigent en
materia de salut (acreditacio, estandards
de qualitat, etc.).

Cal aprofundir en el model
d’incentivacié que promogui la millora
de I'experiéncia (economics, auditoria,
prestigi, formacions, etc.).

10



» Cal complementar el PLAENSA amb altres vies d’escolta de la veu dels pacients
per tenir una visid més completa de I’experiencia de pacient en els diversos
nivells del sistema.

» Alhora, cal interpretar aquests resultats en els contextos locals i proporcionar
eines a les unitats proveidores a fi d’assolir un major impacte dels resultats i
transformar el seu Us en la implementacié de millores reals.

» S’ha de millorar el sistema de monitoratge de I’'EXP amb la tecnologia innovadora
que proporciona la intel-ligéncia artificial.

« Cal millorar la comunicacio i comprensibilitat dels resultats del PLAENSA com
a palanca de la implementacié de millores i la presa de decisions en diversos
canals.

L’objectiu general del Marc d’Experiéncia €s “promoure i impulsar
la cultura de I’experiencia de pacient al sistema de salut public de
Catalunya per millorar la qualitat dels serveis i 'atencio”.

Aix0 s’ha d’aconseguir mitjangcant uns elements facilitadors tant en I'ambit de sistema i
d’entitats proveidores, com dels professionals:

« Incorporar la perspectiva de pacient en els processos de millora, recerca o
innovacio tant dels serveis com de les tecnologies per a la salut.

« Incloure la perspectiva de pacient per coneixer les seves necessitats,
percepcions i expectatives respecte els serveis de salut.

» Potenciar I'experiéncia de pacient en I'avaluacio dels serveis de salut.

11



3. Definicions i
caracteristiques

3.1. Qué entenem per EXP?

L'experiéncia de pacient és un terme

emprat internacionalment per referir-nos a la
percepcio i vivencia que té una persona quan
interactua amb els serveis de salut. No hi ha
de pacient'® i moltes institucions i autors

han elaborat la seva propia interpretacié del
concepte. L’any 2010 The Beryl Institute va fer
un pas significatiu en la difusio d’una definicio
que avui en dia és ampliament acceptada

per la comunitat cientifica i de practica
professional:

“L’experiencia de pacient és la suma de totes
les interaccions conformades per la cultura
d’una organitzacio d’atencio en salut, que
influeixen en les percepcions de pacient al llarg
del procés assistencial”.’

A partir d’aquesta definici6 inicial, la reflexio
entorn el concepte de I’'EXP ha evolucionat

amb la incorporacio del concepte d’experiéncia
humana.’ Partint de la definicié original, s’amplia
I’abast, incorporant en les interaccions tots

els contactes entre les families, els cuidadors

i els professionals de la salut. A més, aquesta
evolucio del concepte també té en compte

la comunitat en que es produeixen aquestes
interaccions.

En el nostre entorn, professionals, organitzacions
de salut i usuaris utilitzen multiples
denominacions per referir-se al “pacient”:
persona, resident, persona usuaria, persona
atesa, familiar, cuidador, ciutada, etc., depenent,
en cada cas, de la cultura de I'organitzacio en
que treballen, de 'emfasi que es vol fer en un
col-lectiu o perfil determinats o del propi context
assistencial (atencié primaria, hospitalaria,
intermedia, salut mental, pediatrica, serveis
preventius, comunitaris, etc.). 12



Si tenim en compte que, a més, les persones interactuem amb el sistema sanitari,

no només quan estem malaltes, siné també per fer prevencio, educacio, promocio

de la salut, etc., sembla coherent ampliar el significat d’experiéncia de pacient. Per
aquests motius, en el context del Marc d’EXP s’ha considerat pertinent aportar un
conjunt minim de definicions, abast i aspectes clau que traslladin aquest plantejament
conceptual a la realitat diversa del sistema de salut de Catalunya. A partir d’una
proposta inicial feta pel comité d’experts, les definicions i els aspectes clau es van
sotmetre al procés de consens amb 202 participants.

Es buscava aixi contextualitzar i donar una referéncia terminoldgica minima i general
que aporti una visié més global i que pugui adaptar-se a la pluralitat de situacions que
es donen en el nostre entorn.

En la imatge seglient es mostra una visié global de com s’interpreta el concepte
d’experiencia de pacient des del sistema catala de salut:

UNA VISIO HOLISTICA DE L’EXPERIENCIA DE PACIENT AL SISTEMA DE SALUT

Es la suma de totes les interaccions entre persones usuaries, pacients, families i persones cuidadores amb
els serveis de salut i els professionals que hi treballen, al llarg de tot el procés d’atencio.

Persona que per malaltia, prevencié, promocié de la Persona que rep de manera activa atencié o
salut, educacio6 sanitaria o salut comunitaria, utilitza tractament per part d’un professional sanitari en
els serveis de salut. relacié al seu estat de salut.
PromOCié .
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Figura 2. Visi6 holistica de 'EXP al sistema de salut
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Les dimensions sén subconjunts d’aspectes que ens detallen quins sén els ambits
rellevants que defineixen EXP i que s6n essencials per planificar, implementar

i avaluar les intervencions de millora dels serveis de salut. Diverses institucions i
sistemes de salut han definit les seves propies dimensions que, generalment, aborden
tant aspectes funcionals com relacionals de I'EXP.2

En el context dels treballs del Marc d’EXP, s’ha consensuat un llistat de dimensions
adaptades al nostre context assistencial. El llistat que es presenta a continuacio s’ha
elaborat a partir d’una proposta inicial del comite d’experts, basada en I’experiéncia
del PLAENSA i en treballs especifics anteriors elaborats per ’AQUAS.'™ Les dimensions
detallades a continuacid, també van ser sotmeses a la valoracié dels participants en el
procés de consens:

Accessibilitat: la capacitat de I'organitzacié per donar accés als serveis
disponibles i als professionals de referencia de cada persona, tant des del punt
de vista organitzatiu com funcional. Inclou també la gestié del temps, en especial
dels temps d’espera i desplacament, I'accessibilitat telefonica, digital i de
consultes virtuals.

Informacio: disposar d’informacio, —verbal i escrita—, que sigui Util i
comprensible respecte el tractament, la malaltia, el procés d’alta, els riscos o els
resultats de les proves realitzades.

Participacio en la presa de decisions: la disposicio d’eines que promouen

el dialeg i augmenten el discurs deliberatiu entre els usuaris, els familiars si
s’escau, i els professionals de la salut amb I'objectiu de promoure I'adheréncia al
tractament.

Suport emocional i tracte: La forma de tractar les persones per part dels
professionals: 'empatia, I'amabilitat, ’honestedat, la proximitat i la implicacié de
la familia. En el tracte s’inclou també el respecte als seus valors i creences, la
privacitat, la intimitat i la prevencio de I'estigma.

Confianca de l'usuari i la familia en la qualificacié i competéncia dels
professionals, en la seva transparéncia i en I’organitzacié proveidora de serveis
de salut.

Confort/entorn: la qualitat i estat de neteja, soroll, ordre, disposicid, confort
i senyalitzacio per accedir als espais fisics (sales d’espera, habitacions,
consultes, etc.) i altres elements estructurals de I’entorn en qué es presta el
servei.

Organitzacio i coordinacio entre professionals, serveis i institucions implicats
en 'atencio per facilitar la mobilitat dins del sistema de salut aixi com les
transicions entre els diferents serveis sanitaris.

Control del dolor: es considera una dimensié més ja que influeix en la qualitat
de vida, la funcionalitat i la capacitat de recuperacio.
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4. Recomanacions per
promoure la cultura de
I’experiencia de pacient

Per promoure la cultura de I'experiéncia

de pacient a les entitats proveidores, és
essencial comptar amb el compromis ferm
per part de la direccid, que ha de liderar i
donar suport a les iniciatives centrades en els
pacients. Cal animar a dur a terme projectes
concrets d’experiencia de pacient en que
aquests participin activament i escoltar les
seves opinions i necessitats per implementar
millores reals i efectives en els serveis. A més,
la implicaci6 dels professionals assistencials
és vital, ja que la seva interaccié directa amb
els pacients i la seva capacitat per entendre i
respondre les seves preocupacions son clau

per a I’éxit d’aquestes iniciatives.

Al llarg del procés de reflexié del Comite
Assessor del Marc d’EXP (CAX) es van formular
un conjunt de recomanacions encaminades a
promoure la cultura de I’experiéncia de pacient
al sistema de salut. Igualment, com en el cas
de les definicions i dimensions, es va demanar
als 202 participants en el procés de consens
que expressessin el seu grau d’acord amb
cadascuna d’elles. Es presenten a continuacio
agrupades segons corresponguin a I'ambit
general del sistema de salut o a 'ambit de les
organitzacions prestadores de serveis:

Recomanacions en I’'ambit de sistema de
salut:

« Cal comunicar i difondre el compromis
del sistema de salut amb la cultura de
PEXP. La comunicacié adrecada a la
ciutadania hauria d’incloure missatges
entorn a la disposicio dels professionals
i les institucions a crear un dialeg obert i
reciproc i comptar amb la participacio de
pacients, usuaris i familiars.
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« Vincular les linies de recerca de les entitats proveidores i centres de recerca
a la millora de 'EXP és fonamental per assegurar que aquesta estigui centrada
en el pacient/persona. Aquesta aproximacié fomenta la cooperacié entre
investigadors, professionals de la salut i persones usuaries, aporta una
comprensié més completa i ajuda a traduir els resultats de la recerca en accions
concretes per millorar la qualitat de I'assistencia.

» La formacioé dels professionals en eines i metodologies de 'EXP és
clau per impulsar la cultura i els projectes en aquest ambit. Cal disposar
d’una cartera formativa a tot el sistema amb docéncia, guies especifiques o
materials d’autoaprenentatge, entre d’altres, i facilitar I’accés als professionals
assistencials.

» Caldria disposar d’un sistema d’avaluacié que permetés identificar aquells
projectes d’EXP que es poguessin considerar bones practiques, en base a uns
criteris consensuats, amb I'objectiu de fomentar la visibilitat de PEXP i la seva
aplicabilitat en entorns reals del nostre sistema.*

» Disposar d’un repositori de Patient-Reported Experience Measures (PREM)
centralitzat que millori I’accessibilitat i I'eficiencia en la recollida de dades per
estalviar temps i recursos. Disposar d’un accés agil i actualitzat al conjunt
de PREM disponibles ajudara a I’avaluacio sistematica i coherent de la qualitat
de I'atencid des de la perspectiva de qui rep el servei, facilitara la comparacié
i 'analisi de dades al llarg del temps i entre entitats proveidores diferents i
promoura millors practiques i I’estandarditzacio de I'atencié.”

Recomanacions en I’ambit de les organitzacions prestadores de serveis de salut:

« L’EXP requereix una implicacio al nivell maxim de I’organitzacio. La preséncia dels
principis orientadors de 'EXP en el Pla estratégic ajuda a donar visibilitat a la cultura
de 'EXP, ja sigui en la missié/visidé 0 en ambits estrategics o objectius concrets.

» Per operativitzar I'estratégia sén utils instruments que prioritzin, planifiquin i
detallin de forma clara i realista les mesures especifiques que es prendran
per millorar PEXP. Aquestes mesures poden incloure canvis en els processos,
millores en la comunicacio, la formacio del personal, la recopilacié i I'analisi de
dades, etc.

« Fomentar estratégies de retroalimentacio i reconeixement, tant de les
persones usuaries i les seves families com dels professionals que han contribuit
a les millores, permet evidenciar I'impacte concret que la seva participacié ha
tingut en els projectes, a banda de donar valor, de manera explicita, al temps que
hi han dedicat.

» Disposar de recursos que recopilin i presentin els resultats de les accions,
projectes o iniciatives que s’han dut a terme per millorar I’experiéncia de les
persones/pacients ajuda a I’hora de comunicar els resultats als diferents grups
d’interes de I'organitzacio.

*Tant en el cas de I'estratégia de bones practiques com en del repositori de PREM es proposa que ’AQUAS hi tingui
un rol destacat en linia amb I’actuacio de les agencies de qualitat de sistemes sanitaris internacionals. En ambdoés
casos caldra definir els criteris que assegurin el maxim rigor metodologic en la definicié dels processos d’avaluacié
de les bones practiques i d’identificacié de PREM validats.
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9. Elements facilitadors
que afavoreixen la
implantacio de PEXP

Al llarg del projecte s’han identificat diferents
aspectes, eines i metodologies importants per
a facilitar la implantacié de 'EXP a les entitats
proveidres. Aquests han estat abordats pels

5 grups de treball (GT). A la figura seglent

es mostren els temes abordats per cadascun
d’aquests grups.

RESUM DELS TEMES ABORDATS
PELS GRUPS DE TREBALL

GT: Indicadors d’avaluacio de PEXP

Incorporar indicadors que permetin fer un
seguiment sistematic de com esta la propia entitat
en relacié amb I'EXP, aixi com avaluar-ne arees J,
determinades o explorar un ambit concret.

—— =y

Permet identificar
oportunitats de
millora

GT: Metodologia i difusié del 1
coneixement €« - =1

Identificar una oportunitat de millora i impulsar un
projecte amb el maxim rigor metodologic i técnic.

Evaluar els
projectes d'EXP
per identificar BBPP
GT: Bones practiques .
Promoure bones practiques entre el sector per
ajudar a impulsar projectes i la cultura de 'EXP cap
a les entitats proveidores.

GT: Representativitat dels
pacients a les entitats

Comengar a incloure la perspectiva dels pacients de
manera sistematica.

GT: Sensibilitzacio i difusié
de la cultura de PEXP

\
A\‘ V,ﬂ Sensibilitzar els professionals sobre la importancia i
7 = | I'impacte d’integrar 'EXP a I'organitzacié.

Figura 3. Com impulsar la cultura de 'EXP?
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En els apartats seglients es presenta un resum dels principals resultats de cada grup
de treball. Aquests resultats no sén ambits aillats, per tant, es recomana que es faci
una lectura amb visié global i transversal per assegurar que |’experiéncia de pacient

queda integrada en I'estrategia global de cada entitat proveidora.

L’'obtencid, la gestid i la disponibilitat d’informacio és un dels elements clau del
desplegament d’una estrategia de millora de la qualitat basada en I’experiencia de
pacient. La informacio prové de diverses fonts i s’obté a partir de metodologies
diverses. Generalment, les fonts d’informacié disponibles poden ser quantitatives,
que proporcionen indicadors i dades numeriques que es poden mesurar i analitzar
estadisticament, i qualitatives, que se centren en dades descriptives i subjectives
des de la perspectiva dels pacients que permeten una comprensio profunda de les
experiencies, opinions i comportaments.

Genéricament, identifiquem tres objectius pels quals una institucié de salut necessita
informacio provinent de I’experiencia dels seus pacients: seguiment sistematic,
exploraci6 i avaluacié d’una intervencié. A la figura seglent es mostra una possible
proposta de com relacionar les diferents fonts d’obtencié d’indicadors que es poden
fer servir en funcio de I’objectiu.

OBJECTIUS | INDICADORS DE LEXPERIENCIA DE PACIENT

Objectius

—> Seguiment
Sistematic

Exploracio

intervencié

Avaluacié d’una

Que?

L'organitzacié dissenya una estructura
de recollida d’informacié permanent que
permet mesurar al llarg del temps I’evolu-
cié de diferents parametres vinculats a
I’experiéncia de pacient en la utilitzacio
d’un servei de salut. La major part de
les vegades el sentit del seguiment és
I'avaluacié mitjangant la comparacié
amb I’historic de resultats i detectar
oportunitats de millora.

En el cas que s'identifiqui una area de mi-
llora, caldra fer un zoom per analitzar el que
esta passant. En aquest cas, I'organitzacié
vol obtenir més informacié sobre un procés
assistencial (control i seguiment de I'em-
baras), sobre una ambit d’atencié (hospital
de dia, consultes externes...) o sobre I'Us
d’un determinat espai assistencial que per
exemple hagi de ser remodelat.

Una vegada s’han identificat oportunitats
de millora, les organitzacions duen a
terme accions de millora que impliquen
una intervencié planificada amb diversos
components (redisseny de processos,
canvi organitzatiu, nous espais, etc.).
Els indicadors i altres fonts d’informacié
provinents de 'EXP sén importants per
determinar la situacié de partida i quins
han estat els resultats des de la perspec-
tiva de pacient.

Com?

PLAENSA/Patient-Reported
Experience Measurement
(PREM)

Net Promoted Score (NPS)

Reclamacions, comentaris,
agraiments, xarxes socials,
etc. (analisi Intel-ligéncia
Avrtificial)

Fonts quantitatives i
qualitatives ad hoc i
especifiques de I'ambit
d’exploracio.

Reclamacions,
comentaris, agraiments,
xarxes socials, etc.
(especifiques de I'ambit
d’exploracio).

Enquestes ad-hoc
no estandarditzades

Fonts quantitatives i
qualitatives ad hoc

Figura 4. Objectius i indicadors de I’experiencia de pacient
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L’Us d’aquestes eines/indicadors, o la seva combinacid, no és quelcom estanc, sind
que es poden fer servir de multiples maneres. La figura 4 pretén ser una proposta
que serveixi de punt de partida i guia per aquelles entitats proveidores que estiguin
interessades a seguir desenvolupant I'experiencia de pacient dins de les seves
organitzacions i vulguin monitorar-ne I'Us de manera sistematica.

A continuacio es fa un repas de les principals fonts quantitatives a I’abast de les
organitzacions del nostre sistema de salut (PREM, PLAENSA, NPS, etc.), incloent-hi
recomanacions sobre els seus usos i finalitats en el diferents ambits del sistema de
salut. A I'apartat “Metodologia per al desenvolupament d’accions de millora” d’aquest
document, es revisen altres eines relacionades amb la investigacié qualitativa de
I’experiencia de pacient.

5.1.1. Patient-Reported Experience Measurement (PREM)

Les mesures d’experiencia
Queé sén els PREM? reportades pel pacient (PREM)
es basen en les respostes
directes dels pacients a
preguntes relacionades
amb les dimensions de la
seva experiéncia, com ara la
comunicacio amb els professionals de la salut, la qualitat de I'atenci6 rebuda, I'accés
als serveis, la coordinacié de les cures, la informacié rebuda, ’empatia i la participacio
en la presa de decisions, entre d’altres.

So6n eines que capturen “qué” ha succeit durant
un episodi d’atencid i “com” ha succeit des de la
perspectiva del pacient.'®'8

Es diferencien de les mesures de resultat reportades pel pacient (PROM), que tenen
com a objectiu mesurar el seu estat de salut, i de les mesures més subjectives de la
satisfaccid, que son una indicacié del grau en que es van complir les expectatives
del pacient,? un indicador gliestionat per ser subjectiu i estar influenciat per episodis
anteriors d’atencié medica.?

Usos dels PREM

Els PREM estan guanyant atencié com a indicador de la qualitat de I'atenci6 sanitaria,
perqué poden proporcionar informacié sobre I'’enfocament centrat en el pacient dels
serveis de salut. En concret, els PREM:

» Permeten als pacients reflexionar de manera integral sobre les relacions
interpersonals d’aspectes de la seva experiencia d’atencio sanitaria.?®

» S’han utilitzat per al finangament de serveis als EUA (pay for performance), per
a 'avaluacié comparativa, aixi com en altres dominis de la qualitat de I'atencio
sanitaria, inclosa I’efectivitat, la tecnologia de la informacié sanitaria i I’Us de
recursos.?*

» Proporcionen informacié de I'atencié des del punt de vista del pacient, molt util
per a impulsar estrategies de millora de la qualitat dels serveis.?® 27

Els PREM, es consideren eines que han estat desenvolupades de manera
estandarditzada i amb validesa contrastada i fiabilitat estadistica. El seu Us, té sentit si
hi ha una monitoritzacié continua i efectiva d’un parametre relacionat amb I’experiéncia
de pacient en un procés o servei. De manera simple, s’ha de recérrer sempre a
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un PREM si la mesura que es vol obtenir es vol fer servir per analitzar I’evolucio
d’un parametre i poder-lo comparar. Si ens trobem en una fase exploratoria o
de formulacié d’hipotesis molt concretes, seria més recomanable la utilitzacié
d’eines no estandarditzades o d’altres metodologies de caire qualitatiu.

PREM: on els podem trobar?

En una recerca bibliografica internacional, feta en el marc de les activitats d’un dels
grups de treball, es van identificar 87 PREM inclosos en una revisio sistematica
dissenyada per identificar tot tipus de PREM, independentment del context
d’aplicacio:"’

31 per pacients hospitalitzats (14 genérics i 17 especifics);

12 per pacients visitats a consultes externes;

9 per pacients atesos a atencio primaria;

3 per pacients visitats als serveis d’urgéncies, i

22 per d’altres.

Per la seva exhaustivitat i data de publicacio, aquesta revisio sistematica es considera
una referéncia destacada de cara a la identificacio de PREM que poden ser d’utilitat
en el nostre context assistencial. De cadascun d’ells es pot trobar informacié sobre el
nombre de preguntes, les dimensions i I'adreca de contacte dels desenvolupadors a
BiblioPRO-International.”

Un dels elements que dificulta I’'Us de PREM ja existents és la seva adaptacio
transcultural, ja que molt pocs han estat publicats en la versié catalana o castellana.
En aquest sentit, tal com ja s’esta fent amb els PROM, és important impulsar la
versio catalana dels principals PREM per tal de facilitar-ne la difusio i aplicacio
en el sistema de salut de Catalunya. Aixi mateix, cal promoure un repositori unic
d’aquestes eines per tal d’augmentar-ne la visibilitat i facilitar-ne I’accessibilitat.

5.1.2. PLAENSA

Iniciat I’any 2003, I'objectiu

Que és el PLAENSA? principal és disposar de

El Pla d’enquestes de satisfaccié del Servei coneixement valid sobre
Catala de la Salut (PLAENSA) mesura la 'opinid, percepcio, experiencia
percepcio i experiéncia de pacient i s’'emmarca | satisfaccio de les persones
en I'estratégia d’incorporar la perspectiva de usuaries dels diferents serveis
pacient en I'avaluacié i millora continua de la sanitaris publics de Catalunya.
qualitat dels serveis sanitaris. Aquest objectiu s’assoleix amb

una metodologia contrastada
que permet incorporar decisions en el procés de millora continua de I'atenci¢ sanitaria,
a la vegada que permet comparar i avaluar els resultats de les unitats proveidores de
cada linia de servei (atencié primaria, hospitalaria, intermedia, salut mental ambulatoria
i amb internament), identificar arees de millora i d’excel-léncia a cada centre i/o linia
de servei. Les enquestes es realitzen de manera autoadministrada per SMS, amb una
mostra aleatoria d’usuaris per linia. Els resultats s’obtenen per centres i permeten tenir
una visié temporal de I'experiencia dels pacients.
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Al llarg dels darrers 20 anys, el PLAENSA ha anat incorporant millores i ampliant el seu
ambit d’intervencio:
Incorporacié progressiva de diferents serveis de salut: recepta electronica
(2008), transport sanitari no urgent (2009) oxigenoterapia a domicili (2010),
rehabilitacié ambulatoria (2013 1 2015), SEM, 061 i CatSalut Respon (2017),
terapies de pressio positiva continua en vies respiratories (2017), entre d’altres.

Analisi per procés assistencial: embaras part i puerperi (2009), procés d’atencio
a les persones amb diabetis (2018) i lumbalgia cronica inespecifica (2024).

L’any 2013 es va comencar a fer servir 'iPLAENSA, una eina que posa a
disposicié de les entitats proveidores la possibilitat de fer enquestes per
mesurar 'experiencia dels usuaris. Amb aquest procediment poden fer servir els
questionaris ja disponibles i validats, amb la mateixa metodologia del PLAENSA i
el suport tecnic i metodologic del Servei Catala de la Salut.

Del PLAENSA a ’xPLAENSA: els qgliestionaris del PLAENSA han estat revisats
en diverses ocasions per tal d’adaptar les preguntes a alld que els pacients
consideren més important. L’any 2018 es va fer un exercici comparatiu de

les dimensions abordades al questionari Picker Patient Experience per tal de
potenciar I'alineament amb aquest instrument de mesura de I’'experiencia de
pacient (PREM) de referencia internacional. Si bé en un inici, la satisfaccio de
pacient tenia un pes important en els questionaris i instruments de mesura

del PLAENSA, I'evolucié d’aquest, arran de les revisions sistematiques dels
questionaris i la metodologia, ha fet que la major part de les preguntes del
PLAENSA facin més referéncia a experiencia de pacient que a satisfaccio.'®

A partir del 2021 va comencar la mesura anual de les linies assistencials
prioritaries. Es va comencar per I’'atencio primaria I’'any 2021 i es va continuar
I’any 2022 amb I'atencid urgent i amb I'atencio especialitzada ambulatoria

el 2023. Per ultim, I’'any 2024 s’han repres les enquestes anuals a atencio
hospitalaria a Atencié Hospitalaria amb internament d’aguts.

Usos del PLAENSA

Com hem d’interpretar el PLAENSA?

El PLAENSA aporta una visié global del sistema i una visié particular de
cadascun dels centres analitzats. Esta dissenyat per permetre la comparacio
estadistica de cada centre amb la mitjana de Catalunya i afavorir aixi la
identificacié d’arees de millora. El disseny metodologic no permet la comparacio
estadistica entre centres, pero fa possible que els centres puguin fer benchmark
entre ells amb I'objectiu d’impulsar millores. Aixi, un centre que ha obtingut
resultats significativament negatius en un aspecte concret respecte de la mitjana de
Catalunya, pot comparar el que esta fent i com ho fa amb un centre amb resultats
significativament positius.

*https://www.biblioprointernational.org/en/
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1. Revisié bibliografica

Revisi6 de continguts
publicats en I'ambit de la
percepcio, I'experiéncia i la
satisfaccio dels usuaris del
servei estudiat o similars.

3. Construccio del qiiestionari

Seleccié dels items més
destacats de la revisid i la
recerca qualitativa per elaborar
una proposta de questionari.

5. Estudi pilot

Administracio del questionari a
una mostra de prop de 400
casos per observar el
comportament de la ratio de
contactes per resposta i el
nombre de respostes valides.

7. Supervisié CEO

Enviament de fitxes técniques i
questionari al Centre d’Estudis
d’Opinié de Catalunya per
rebre el vistiplau i I'aprovacio
del disseny.

9. Conclusions

Analisi i estudi dels resultats
per part de I’equip i elaboracié
de conclusions de 'estudi.

Tractament dels resultats

2. Recerca qualitativa

Dinamiques qualitatives
(entrevistes i grups de
discussié) amb professionals i
usuaris del servei per identificar
els aspectes més rellevants en
I’avaluacio de I'experiéncia.

4. Pretest

Primera lectura del qlestionari
per part de persones externes
al projecte per determinar-ne
la comprensibilitat i la
coheréncia.

6. Validacio pre i post estudi

Validacio del questionari amb
els resultats (tant freqliencies
com psicometriques) obtinguts
de la prova pilot, els quals es
compararan amb els resultats
obtinguts un cop finalitzat
I’estudi.

8. Treball de camp

Administracié del qlestionari a
una mostra suficient per
obtenir resultats representatius
als nivells establerts en el
disseny.

Els resultats presentats en aquest estudi han estat ponderats en
funcio de I'activitat de cada unitat proveidora amb I’objectiu que
esdevinguin representatius de la poblacié de referéncia.

Indicador Positiu

Només es calcula si les opcions de resposta sén categoriques

ordinals.

Arees de millora

Area d’excel-léncia

Area estandard

Area de millora o

Indicador positiu és superior al 90 %

Metodologia, treball de camp i resultats del PLAENSA

La metodologia utilitzada per a la
recollida d’informacié: enquesta
autoadministrada mitjangant invitacio
per SMS.

ﬁﬂ

L'usuari és atés en un centre
del SISCAT i donat d’alta o

l el professional sanitari tanca
I’episodi.

' Es contacta amb I'usuari per
SMS, convidant-lo a
participar a I’enquesta.

L'usuari entra a la
plataforma, respon les
——=1 preguntes pertinents i envia

= els resultats un cop
finalitzada I’enquesta.

Categoria de resposta Agregacio
Resposta més positiva
» Indicador
Resposta positiva Positiu

Resposta neutra

Resposta negativa

Resposta més negativa

Indicador positiu es situa entre el 75i el 90 %

Indicador positiu es troba per sota el 75 %
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Respecte a I’analisi de resultats, la metodologia utilitzada permet coneixer tant els
valors mitjans per linia de servei com les diferéncies en positiu o negatiu de cadascuna
de les preguntes per centre amb relacié a Catalunya i a la darrera enquesta realitzada a
la mateixa unitat d’analisi (hospital, equip d’atencié primaria, etc.). Aquesta informacio
és imprescindible per a la proposta posterior de millores en els aspectes amb resultats
inferiors als valors estandards.

Una altra analisi que permet la metodologia PLAENSA és I'evolutiva, és a dir, la
identificacié de canvis en els indicadors que es poden donar respecte a mesures
anteriors. El fet de mantenir una metodologia homogenia i una estandarditzacié dels
instruments de mesura fa que es pugui tenir una lectura evolutiva dels resultats. Per bé
que els questionaris PLAENSA s’han revisat i modificat al llarg dels anys, s’ha tingut
en compte, durant aquestes revisions, el valor de mantenir una certa estabilitat dels
instruments de mesura i la importancia de no fer canvis extrems en el qUestionari que
dificultessin aquesta visid, que dota el Pla d’enquestes d’una analisi de resultats més
completa.

Aixi doncs, la metodologia emprada permet veure I’evolucié dels indicadors tant en
I’ambit de Catalunya com per centre i identificar arees d’analisi respecte a indicadors
que han sofert una evolucié comparats amb anteriors mesures. A la vegada, en ser una
eina de mesurament sensible als canvis, permet identificar I’evolucio i determinar arees
de millora.

5.1.3. Net Promoter Score

Mesura la probabilitat, en una escala del
Que es I’NPS? 0 al 10, que els pacients que han rebut un
El Net Promoter Score (NPS) és servei sanitari recomanin aquest servei a
altres persones proximes (familiars, amics),
proporcionant informacio valuosa sobre la
satisfaccio i la lleialtat dels pacients. Les
respostes s’agrupen en tres categories:
els detractors o pacients insatisfets
(puntuacions de 0 a 6), els passius (7-8) i els
promotors (9-10). L'NPS es calcula a partir
del percentatge de promotors menys el de detractors i per tant el resultat es pot situar
entre -100 i 100. Un NPS més gran que zero es considera positiu i s’interpreta com un
senyal que el servei analitzat té més promotors que detractors, mentre que un NPS
negatiu indica el contrari.

una metrica utilitzada per coneixer
la satisfaccio i lleialtat d’un client
o usuari que ha estat ampliament
reconeguda al sector sanitari per
avaluar la qualitat dels serveis.

Detractors Passius Promotors

No ho recomanaria Ho recomanaria

nes= () - Q)

Figura 5. Net Promoter Score (NPS)
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No es coneix quin és el valor optim (o I'’estandard) de I’'NPS en el sector salut. La
literatura diu que en el mén sanitari public I’'NPS sol estar al voltant del 60 (positiu) i en
el cas dels serveis privats pot arribar al 90, perd amb una gran variabilitat entre sectors
de serveis.?®?° Es un indicador que també varia segons I'edat, aixi, els adults més grans
(> 65 anys) declaren nivells de satisfaccié substancialment superiors als dels adults
més joves (18-34 anys), no aixi entre generes.*°

Usos de ’NPS

» En general, 'NPS és un indicador facil d’utilitzar i de calcular i que dona forgca
informacidé concentrada en un sol valor.

» La seva rapidesa en la implantacio, el fa una bona eina per generar cultura a les
organitzacions basades en posar en el centre al pacient.

» Permet fer comparatives i benchmarking tant internament, dins de la propia
organitzacid, com dins del mateix sector, sempre que s’hagi obtingut amb la
mateixa metodologia.

« Es util com a indicador de 'evolucié en el temps de la prestacié d’un determinat
servei i ofereix una referéencia valida de ’'EXP quan s’analitza conjuntament amb
altres indicadors de referéncia. Aixi, I’analisi de correlacié amb altres indicadors
d’activitat, ens ajuda a entendre i a quantificar I’efecte d’un canvi en I'operacid,
I’organitzacié o els processos, o bé I'impacte d’un episodi conjuntural.”

Algunes consideracions practiques sobre I’is de ’NPS

» Es distingeixen dos proposits generals en I’'Us de I’'NPS: I’as transaccional, que
es fa servir després d’un esdeveniment particular, com la participacié en un nou
procediment, un tractament o una visita important al consultori, per veure com
ha impactat aquest esdeveniment. L’as relacional, que s’utilitza en enquestes
enviades periodicament a les persones ateses per identificar canvis en la
percepcio del servei.

» En el cas de I’'NPS transaccional, el moment de preguntar és important ja que
pot explicar coses diferents:

1. Enviar 'NPS immediatament després de I’atencié valora més el procés que
les conseqtiencies, ates que el pacient o usuari no ha tingut prou temps per
valorar les segones.

2. Enviar ’NPS uns dies després de I’atencié pot fer que es valorin més les
consequéncies que no pas el procés.

» Per la seva construccid, I'indicador recull les dades en una escala de 0 a 10.
Aixo permet analitzar els resultats de manera més detallada, a nivell de valoracié
exacta, i prendre decisions en conseqiéncia.

- Pel que fa al grau de detall: podem obtenir un mateix valor de I'NPS tenint
una proporcio diferent de detractors i promotors. En la classificacio de
“detractor” puntuacions de 0 a 6 les podem obtenir perque tots puntuen amb
un 0 o amb un 6. Aquests resultats sén qualitativament diferents.

- Pel que fa a les decisions: podriem voler incrementar I’'NPS convertint
detractors en passius o0 passius en promotors, prenent mesures diferents
depenent de I’objectiu.

*Alguns exemples de correlacié poden ser: amb el temps d’espera a urgencies, amb I'organitzacioé de les visites a
CE, amb el descans nocturn a hospitalitzacié, amb les reclamacions d’assisténcia o tracte, etc.



» Es pot agregar a la pregunta de I’'NPS una pregunta de resposta multiple perque
I’enquestat marqui les dimensions que li han portat a posar aquesta valoracio,
com ara el tracte, i la possibilitat que ens indiqui amb un comentari obert quée
creu que s’hauria de millorar. Aixo dota d’una informacio addicional que ens
ajuda a fer una analisi més detallada i més enfocada en la millora.

- La validesa dels resultats esta condicionada per quantes persones responguin a
I’NPS i com s’hagin obtingut les respostes.

» Quan estudiem poblacions molt grans (de més de 100.000 individus), 400
enquestes sén un minim acceptable per poder interpretar els resultats amb una
fiabilitat i precisié adequades. Cal tenir en compte, pero, que el nombre minim
acceptable d’enquestes pot variar en funcio de diversos parametres.

« La fiabilitat dels resultats també esta condicionada al fet que les respostes
s’hagin obtingut minimitzant potencials biaixos provinents, per exemple, de
I’administracié i construccié de I’enquesta amb la que es reculli I'NPS.

5.1.4. Enquestes no estandarditzades

La facilitat en I'elaboracid, distribucié i emplenament d’enquestes dirigides a pacients,
cuidadors o families ha fet que aquest instrument hagi proliferat enormement en el
sector salut.

Aquesta tipologia d’instruments pot aportar informacioé valuosa en la fase exploratoria
d’un projecte, ja que permet recollir informacié concreta i directa dels usuaris en un
curt termini de temps. Malgrat aix0, cal tenir en compte que una enquesta que no

ha seguit un procés de validacio estandarditzat, tant en el seu procés d’elaboracio
com de distribucié i tractament, pot presentar desavantatges significatius que poden
afectar la qualitat i la utilitat de les dades recollides, com ara la interpretacio, biaixos,
comparabilitat, o validesa, entre d’altres.

Les enquestes no estandarditzades poden presentar un seguit de limitacions que cal
tenir en compte a I’hora de dissenyar-les, per exemple: 'excés d’enquestes rebudes
pels pacients, enquestes amb un excés d’items, preguntes massa semblants en una
mateixa enquesta o confoses, inadequades o tendencioses, entre d’altres.

5.1.5. Altres fonts d’informacio no estructurada

Les organitzacions sanitaries disposen d’altres fonts d’informacio no estructurada
mitjancant les quals capten opinions i esdeveniments relacionats amb I’'experiencia

de pacient. Ens referim a qualsevol tipus de dades que no segueixen un format

o estructura predefinits. A diferencia de la informacié estructurada, que es troba
organitzada en bases de dades i taules amb camps i registres definits, la informacié no
estructurada pot incloure una amplia varietat de formats i tipus de dades. En el cas que
ens ocupa basicament ens referim a textos lliures com ara correus electronics, camps
oberts de formularis, documents de text, articles, informes i publicacions en xarxes
socials.
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Reclamacions i queixes:

La resposta a les reclamacions i les queixes de les persones ateses €s una
responsabilitat de les organitzacions sanitaries i esta regulada pel Servei Catala de la
Salut. Des del punt de vista de 'EXP, poden ser utils des de dues perspectives:

» Perspectiva individual: la “punta de I'iceberg”. Un cas aillat potser no és
generalitzable, perd pot servir com a signe d’alarma.

» Perspectiva col-lectiva: I'analisi sistematica de les reclamacions i queixes pot
servir per analitzar I'evolucié d’un problema o mirar de detectar precogment
el deteriorament d’un procés o servei assistencial o no assistencial. Aquesta
perspectiva agregada es du a terme a cada organitzacié pero també des del
Servei Catala de la Salut per a tot el sistema de salut. També es pot utilitzar per
compartir la informacié i les oportunitats de millora amb professionals i pacients.

Comentaris:

Els comentaris poden ser privats o publics. Els comentaris privats es poden fer
directament als professionals (costa de recollir-los perque no es fan d’una manera
sistematitzada) o als dispositius d’atencio a la ciutadania. Els comentaris publics
majoritariament es fan a través de les xarxes socials i tenen un caracter i motivacions
molt heterogenis.

Agraiments:

Es molt important tenir en compte els agraiments a I’'hora de donar retorn als
professionals de I’avaluacié que fan pacients i familiars del servei rebut. Molt sovint
I’avaluacio de la qualitat del servei se centra en les deficiencies i els greuges de qui rep
el servei. Es evident que alguns d’aquests elements hi sén presents, perd també hi ha
moltes mostres d’agraiment. Els agraiments sén importants pel que fa al reconeixement
d’una tasca ben feta, perd també sén un indicador de ’'EXP. Aixi, un indicador

sobre el percentatge d’agraiments, sobre els comentaris rebuts o en relacié amb les
reclamacions pot ser una dada interessant d’analitzar.

Gestid i analisi de la informacié no estructurada sobre I’experiéncia de pacient:

Les tasques principals que es poden dur a terme amb el PLN soén:

La gestio i 'analisi de la informacidé no estructurada solen ser més complexes que
les de dades estructurades, ja que requereixen tecniques avancades com ara el
processament de llenguatge natural (PLN), per extreure’n valor i coneixement.
Malgrat aquestes dificultats, I’analisi d’informacio no estructurada pot proporcionar
insights valuosos que no serien facils d’obtenir d’una altra manera.

Speech to text (convertir en text 'audio d’una trucada o gravacid).

Transcripcid de text i etiquetat per temes.

Analisi semantica del contingut d’un text o comentari.

Analisi de sentiment que permet detectar comentaris positius, negatius o neutres
i la seva gradacié.
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Cada vegada és més habitual utilitzar la informacio no estructurada, obtinguda per
diferents canals, per recollir la veu de pacient, analitzar-la i estructurar-la per incorporar-
la a la deteccid d’oportunitats de millora de I’experiéncia. Exemples d’aquestes
aplicacions soén:

» Tractament de preguntes de text obert recollides als questionaris PREM o a
d’altres enquestes.

Transcripcid i categoritzacié d’audios d’entrevistes i reunions grupals.

Analitica texual del contingut de les trucades telefoniques.

Recollida, estructuracié i analisi d’opinions i comentaris a les xarxes socials,
Google, etc.

Analisi i tipificacio de les reclamacions, incidencies i suggeriments a partir de
I’analitica textual.

Hi ha aplicacions de software gratuites o de baix cost que permeten utilitzar aquesta
metodologia sense necessitat d’opcions més sofisticades i que integren totes les
funcions, automatitzen accions, entreguen dashboards, etc.

La metodologia per a la millora d’EXP que es defineix en aquest document marc es
caracteritza per ser un procediment iteratiu hibrid que combina elements del design
thinking (pensament de dissenyador) i del PDCA (Plan, Do, Check, Act) amb la finalitat
d’aprofitar les fortaleses de cada sistema i garantir el procés de millora continua en els
projectes d’EXP.

A la figura 5 es mostren les etapes que es proposen seguir a I’hora de dur a terme un
projecte d’EXP.

Un projecte de millora d’EXP sorgeix d’una necessitat observada o d’un problema
detectat. En aquest punt comenca la primera fase de la metodologia adaptada que
proposem. Aquesta fase inicial se centra en identificar, analitzar, comprendre i prioritzar
les percepcions del pacient i dels professionals implicats. L'objectiu d’aquesta fase és
escoltar activament i, especialment, comprendre en profunditat ’entorn i les necessitats
del pacient i els professionals que hi participen. A través de la investigacio, la interaccid
directa amb els pacients i la posterior analisi de resultats, es busca identificar i definir
clarament les possibles arees de millora i establir indicadors que permetin mesurar
posteriorment el progrés i I'impacte.

Dins d’aquesta fase, I'etapa de “coneixer els pacients” és la més rellevant, ja que
implica la utilitzacio d’eines diferents.
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FEEDBACK: Procés iteratiu

(basat en metode PDCA/Design Thinking)

Identificar, analitzar, comprendre, prioritzar

Crear - testejar - implementar

Identificar
oportunitat de
millora

Creaci6 equip
de treball

Coneéixer
context /
entorn

Elaborar pla de
treball i definir
perfil de
participant

Coneixer als
pacients:
observar,
escoltar i
entendre

Analitzar els
resultats

Concretar
oportunitat de
millora i definicio
indicadors

Cocreacio:
ideacid, proposta
solucions i
prioritzacio

Sintetitzar
proposta i
prototipar-la

Avaluar
I'impacte,
modificar

proposta (si cal)

Y.

METODOLOGIA PER A LA MILLORA DE

Mapa empatia

Persona

Observacio

Shadowing

Grups focals
World cafe

Entrevistes
en profunditat

Diari de pacients
Estudi de cas

Histories de vida

Punts emocionals
Patient journey
VSM

Photovoice
Brainstorming

Scamper

LEXPERIENCIA DE PACIENT

Objectiu

Identificar perfils de pacients
amb necessitats comuns.

Observar/seguir al pacient per
comprendre el qué fa, quée diu,
amb qui interacciona...

Técniques amb grup de
pacients per discutir sobre un
tema concret i coneixer les
diferents perspectives. Els
pacients es nodreixen entre
ells.

Entendre en profunditat com
viu una patologia/procés
assistencial un pacient.

Plasmar les etapes per les que
passa un pacient per
identificar punts critics.

Dinamitzar les sessions amb
pacients.

Figura 5. Metodologia per a la millora de I'experiencia de pacient
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La segona fase t€ la finalitat de crear, testejar i implementar les millores. Aquesta fase
se centra en transformar diverses idees i propostes potencials en solucions tangibles

i efectives mitjangant la cocreacié amb pacients i professionals. Les arees de millora
detectades en la primera fase es transformen en accions de millora que donen resposta
a les necessitats identificades. Es busca prototipar les solucions, provar-les i ajustar-les
fins a implantar-les i avaluar-les.

Per tal de fomentar la difusio i el desenvolupament de la cultura de 'EXP es considera
important desenvolupar una estrategia de bones practiques en aspectes relacionats
amb 'EXP que fomenti la visibilitat i ’aplicabilitat en entorns reals del nostre sistema.

Les bones practiques sén fonamentals per afavorir 'intercanvi d’experiéncies
entre organitzacions i professionals diferents i facilitant I'aprenentatge mutu i la
implementacié de solucions adaptades a cada entorn assistencial i organitzatiu.
Aquest coneixement compartit permet evitar duplicitats en el sistema de salut, ja
que coneixer les intervencions que ja s’han implementat i avaluat préviament ajuda a
utilitzar els recursos de manera més eficient i sostenible.

A més, les bones practiques també contribueixen a impulsar la cultura de
’experiéncia de pacient i la millora de la qualitat dins les organitzacions. Actuen
com a difusores d’aquesta cultura entre professionals i directius i donen a coneixer
experiencies concretes en entorns similars, cosa que pot inspirar i fomentar la
implementaci6 de projectes relacionats amb I'EXP.

Qué és una bona practica en EXP?*"

Una intervencié en una o diverses dimensions de I’experiencia de pacient, basada
en el millor coneixement cientific disponible, que s’hagi avaluat i, per tant, hagi
demostrat ser efectiva, pugui ser transferible i representi un element innovador per al
sistema sanitari.

Quins requisits ha de complir una bona practica en EXP?

Participacio dels pacients, la familia i els cuidadors: implicar-los activament
en les decisions sobre la seva atencié en salut és un dels pilars sobre el que se
sustenta ’'EXP.

Participacié dels professionals: els professionals han de ser particips actius
en el disseny i la implementacioé de bones practiques.

Identificacié de necessitats: les iniciatives de millora han de basar-se en les
necessitats i preferencies de pacients, familiars i cuidadors.

Compliment del marc legal i étic: és fonamental garantir que totes les
practiques es duguin a terme dins dels limits establerts per la legislacié i les
normatives.
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A continuacio es comparteixen reflexions sobre el conjunt de criteris que han d’aplicar-
se en la qualificacié d’una bona practica en EXP.

Criteris basics:

1. Basar-se en el millor coneixement cientific disponible: esta
sustentada en estudis cientifics de qualitat o en una norma reguladora.

2. Participacio: inclou mecanismes de participacié de les persones
implicades (pacients, usuaris, familiars, acompanyants i professionals).

3. Aspectes étics: respecta els drets de les persones i té consideracié pels
principis &tics.

4. Avaluacio: s’avalua conforme als objectius plantejats i tenint en compte els
criteris d’efectivitat (obté resultats positius en condicions reals), eficiencia
(aconsegueix els objectius marcats optimitzant els recursos existents) i equitat
(disminueix les desigualtats en salut).

Innovacié: implica la creacié o modificacié d’una practica.
Es pot replicar: pot servir com a model d’aplicacié en altres contextos.

Enfocament de génere: integra el principi d’igualtat de genere en les diferents
fases del projecte i observa I'impacte diferent que la intervencidé pugui tenir sobre
dones i homes.

8. Inclusié: inclou mecanismes per facilitar la participacié de persones amb
diversitat funcional, neurologica, sensorial i cultural.

9. Ambit d’actuacié: aborda problemes que es troben plenament dins I’ambit
d’actuacio6 de I'organitzacio.

Criteris d’excel-léncia:

1. Adequacid i pertinéncia: la intervencio es correspon amb les arees
i estrategies definides per cada entitat proveidora i els seus objectius
es corresponen amb les necessitats i caracteristiques de la poblaci6 a
la qual es dirigeix, o amb una norma reguladora.

2. Sostenibilitat: es manté amb els recursos disponibles i s’adapta a les exigéncies
socials, economiques i mediambientals del context en el qual es desenvolupa.

3. Intersectorialitat: promou les relacions amb altres sectors diferents al sanitari.

Es imprescindible incorporar la participacié dels pacients i cuidadors en la millora i
transformacié de les organitzacions sanitaries. No es pot replantejar I'atencié i els
serveis que s’ofereixen sense considerar i incorporar la perspectiva dels usuaris finals
del servei, que son els pacients.

En aquest sentit, la participacié dels pacients en les organitzacions sanitaries és
essencial per millorar la qualitat de I’atencié i assegurar que els serveis de salut
responen a les necessitats reals dels usuaris. Integrar la perspectiva dels pacients
permet crear un sistema de salut més efectiu, eficient i huma. Un element clau en
aquest procés és la transparencia i el feedback, que fomenten la confianca i la
col-laboracié continua entre els pacients i I'organitzaci6 sanitaria.
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Abans d’iniciar qualsevol procés de participacio, és fonamental definir clarament
I’objectiu de la participacié i el perfil dels pacients que hi participaran. Aixo ajuda a
assegurar que la participacio sigui significativa i que els pacients puguin aportar una
perspectiva rellevant i valuosa per a I’organitzacio.

Formes de participacié

Els pacients poden participar en les organitzacions sanitaries de diverses maneres en
funcié de les necessitats i els objectius especifics de cada projecte o iniciativa:

» Participacioé formal i estable a través de Consell de pacients. Aquest és un
grup establert que participa en comissions i grups de treball permanents dins
de I'organitzacio. Aquests consells poden proporcionar una visié continua i
integrada de I’experiencia del pacient i ajudar a guiar les decisions estratégiques
i operatives.

 Participacioé puntual mitjancant grups de discusid, reunions per identificar
necessitats, o la incorporacio de pacients a titol individual en projectes
especifics. Aquesta forma de participacioé permet obtenir informacio detallada i
especifica sobre temes concrets.

Es important que la cultura de 'EXP estigui present en la governancga de les entitats.
Els consells de pacients/persones usuaries son un bon instrument per fomentar
I’escolta i per obtenir retroalimentacio i orientacid sobre I'estrategia de les entitats per
part de les persones i families usuaries dels serveis de salut.

Per tant, dependra de cada organitzacio i del seu nivell de maduresa en la cultura de
participacié de pacients, decidir si la creacié d’un consell és el primer pas. Comencgar
amb petits projectes menys sistematics pot ajudar també a incorporar la perspectiva
de pacients i familiars, sent I'inici d’una estratégia que pot culminar amb la creacio
del Consell de pacients en el moment que I’entitat proveidora estigui més madura en
aquest ambit.

El valor de la participacié permanent mitjangant un consell rau en la possibilitat de
treballar amb un grup estable i de confianca per a la millora i que, progressivament,
segons la seva evolucio, es pot anar incorporant en temes més estrategics i

de representacié de la veu del pacient en la governanca de I'organitzacié. Es
imprescindible una evolucié per promoure aquesta cultura aixi com incorporar diferents
passos i reptes diferents que responguin a les necessitats i interessos dels membres i
que també aportin valor a I’organitzacié.

Alhora, també és important destacar que la creacié d’un consell de pacients estable ha
de ser compatible amb la participacio proactiva de pacients en projectes puntuals i ad
hoc en serveis concrets per millorar-ne I’experiencia i complementar-la amb la inclusio
d’informacié qualitativa. Per tant, I’abordatge d’incloure a pacients ha de ser multiple i
buscar objectius complementaris.

La manca d’impacte real de la participacio dels pacients i la perpetuacié dels
desequilibris de poder entre els pacients i els professionals sanitaris estan descrits
en diverses publicacions.®? Tot i que hi ha politiques que promouen la participacio
dels pacients, de vegades es limiten a nivells baixos d’implicacié, com la consulta
en lloc de la col-laboracio. Aixd pot generar frustracio en els pacients, que no poden
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influir genuinament en la presa de decisions, manté el desequilibri de poder amb els
professionals sanitaris i exclou moltes veus rellevants.

Beneficis de la participacio dels pacients

Millora de la qualitat assistencial: els pacients aporten una perspectiva Unica basada
en la seva experiéncia directa amb els serveis de salut. Aixo pot ajudar a identificar arees
de millora que poden passar desapercebudes per altres vies.

Increment de Peficiencia: incorporar la veu dels pacients en el procés de presa de
decisions pot ajudar a crear serveis més adaptats a les necessitats reals, i a evitar
malgastar recursos en serveis 0 processos que no aporten valor.

Promocio de la confianca i el compromis: la participacio activa dels pacients promou
una relacio de confianga entre els pacients i els proveidors de serveis de salut i fomenta
un entorn de col-laboracié i respecte mutu.

Innovacio i solucions creatives: els pacients poden aportar idees noves i perspectives
laterals que poden conduir a innovacions en la manera com es presten els serveis de
salut.

Etica i sostenibilitat: involucrar els pacients en la gesti6 sanitaria ajuda a garantir que
les decisions es prenen de manera consensuada i que els recursos es distribueixen
d’acord amb les necessitats i prioritats reals de la poblacio.

No es pot parlar d’experiencia de pacient sense millorar I’experiéncia del professional
sanitari. Els professionals, tant assistencials com no assistencials, son el punt de
connexié directe amb els pacients i, per tant, la seva implicacio i satisfaccié son
fonamentals per garantir una experiencia de pacient optima. En aquest sentit, quan
parlem d’EXP hem de tenir clar que integra I’experiéncia del professional, ja que la seva
experiencia (positiva o negativa) influeix en I’EXP.

Per tot aix0 és important vincular tots els professionals, assistencials i no assistencials,
a la cultura i I’estratégia de ’EXP. La comunicacio i la sensibilitzacié ajuden a establir
la cultura de ’EXP i a motivar els professionals a involucrar-se activament en les
iniciatives d’EXP. Més enlla de la comunicacio vertical, cal incentivar les accions que
facilitin una comunicacio horitzontal “entre professionals”. Per aixo cal dissenyar
estratégies especifiques per involucrar els liders assistencials i els comandaments
intermedis i teixir una xarxa de professionals dins de I’organitzacio referents en EXP.
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Com podem fomentar la sensibilitzaci6 dels professionals envers la cultura
de PEXP

A el sistema de salut

Promoure una “Setmana de PEXP” organitzada de manera descentralitzada a les
entitats proveidores en la qual s’organitzin activitats vinculades a 'EXP als centres:
presentacions de projectes, sessions formatives, accions de reconeixement als
professionals i pacients que hi hagin participat, conferencies d’experts, etc. Aquest
tipus d’iniciatives poden servir a les direccions dels centres per reforcar el discurs i
visibilitzar les accions que s’estan duent a terme en aquest ambit.

Promoure projectes d’EXP entre diferents entitats proveidores especificament
dirigits a millorar la continuitat entre nivells o ambits assistencials.

Dur a terme accions de sensibilitzacié amb les societats cientifiques perque
en els seus congressos, sessions i jornades tinguin present la tematica de
I’EXP aplicada al seus respectius ambits cientifics. Aquesta és una via indirecta
per motivar els professionals a impulsar i difondre els projectes i les accions
vinculades a I'EXP.

Vincular les universitats en el desenvolupament de continguts referents a ’'EXP.
Es important que els estudiants, sobretot en els estudis de grau, coneguin la
cultura de ’EXP. Per exemple, es pot suggerir que incorporin I'EXP entre les
propostes tematiques que es fan als alumnes per als treballs de fi de grau.

Explorar la viabilitat d’incloure indicadors referents a ’'EXP en la compra per valor
dels serveis sanitaris.

A les entitats proveidores

Identificar clarament I’ambit d’EXP en I’organigrama de I’organitzacio.

Es un element que ajuda a visibilitzar entre els professionals on se situa la
responsabilitat directiva de 'EXP i permet fer més explicit el compromis
estrategic de la institucio.

Incloure els resultats de les accions i indicadors d’EXP en un apartat especific de
la memoria corporativa.

Tenir en compte la tematica de 'EXP en el disseny de la formacié dels seus
directius i comandaments.

Incorporar I’orientacid i les metodologies propies de 'EXP a les arees
d’infraestructures i gestié de processos per garantir que la veu del pacient esta
present des de I'inici en aquests dos ambits que tenen un impacte important en
les accions de millora que afecten la majoria de dimensions de 'EXP.

Fomentar la incorporacio de la veu del pacient en les rutines de gestié i en tots
els nivells de I'organitzacio. Per exemple, incorporar en resultats de PLAENSA,
NPS, reclamacions i agraiments en reunions directives.

Valorar la incorporacié d’indicadors i resultats en EXP als mecanismes
d’incentivacioé professional. Hi ha entitats que vinculen objectius dels seus
sistemes de DPO per a comandaments a ambits directament o indirectament
relacionats amb I’'EXP.
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6. Governanca del Marc
d’EXP

El Marc d’EXP té la voluntat d’esdevenir una
estructura permanent d’impuls de la cultura de
I’EXP al sistema de salut de Catalunya. Per aix0
es proposa una serie d’organs que permetin

el desplegament de les seves activitats des

de I’'ambit estrategic fins als aspectes més
funcionals i operatius.

El Comité de Direccio6 esta orientat a la presa
de decisions estrategiques, la gestio de riscos
estrategics i la revisio d’alt nivell del grau
d’avenc de les activitats planificades. També
supervisara la gestio i el seguiment del projecte,
traslladara les linies estratégiques a I'operativa i
impulsara propostes de millora.

El Consell Assessor (CAX) és un grup
d’experts d’arees diferents relacionades amb
I’atencio sanitaria i I'experiéncia de pacient al
sistema de salut de Catalunya que participen
en la deteccié de tendéncies i en la validacié i el
consens dels aspectes estratégics i funcionals.

El Coordinador/a Marc EXP s’encarrega de
gestionar les actuacions derivades del projecte,
d’alinear-les amb les decisions estrategiques
del Comité de Direccid, i de garantir amb
expertesa la qualitat dels productes i resultats.
A més, efectua el seguiment de les activitats
que duen a terme els diferents agents que
formen part del projecte i supervisa el grau

de compliment dels objectius de les diferents
activitats que s’hagin determinat. Coordina i
acompanya als referents del sistema sanitari
public en I'operativitzacié de les diverses
actuacions.

Grups de treball: el Marc pot impulsar activitats
que aprofundeixen en aspectes técnics o
conceptuals de 'EXP aplicada al nostre sistema
de salut. Per aix0, es crearan grups de treball
ad hoc formats per persones coneixedores de
I’'ambit especific d’estudi.




Annex 1. Metodologia en
el procés de consens del
Marc d’EXP

1. Justificacio

L’Area de Ciutadania, Innovacié i Usuari del Servei Catala de la Salut esta impulsant el
Marc d’Experiéncia de Pacient (EXP) al sistema de salut de Catalunya per tal d’aportar
un marc conceptual i uns objectius compartits, aixi com una identificacié dels actors,
criteris i linies de desenvolupament que permetin consolidar i estendre el coneixement i
la practica que son claus en I’evolucié del nostre sistema.

L’objectiu principal del Marc d’Experiencia de Pacient al sistema de salut de Catalunya
és la promocio de la cultura de I'experiéncia de pacient al sistema de salut per millorar
la qualitat dels serveis i I’'atencio. En aquest sentit, s’ha considerat important que el
Marc cerqui el consens sobre els conceptes basics relacionats amb I'experiéncia de
pacient/persona i inclogui recomanacions per impulsar estrategies d’EXP a nivell de
sistema, entitats proveidores i professionals.

La construccié d’aquest Marc d’Experiéncia de Pacient al sistema de salut de
Catalunya vol implicar professionals i usuaris vinculats a aquest ambit i fer-los particips
de la seva definicié aixé com protagonistes del seu desenvolupament.

Per aix0, s’ha dissenyat un procés de consens basat en la metodologia Delphi
mitjancant la convocatoria d’un panel de persones que, pel seu rol professional o
experiencia, personal formen part de la comunitat de practica de I'experiencia de
pacient/persona al sistema de salut de Catalunya.

2. Objectius del procés de consens

1. Conduir un procés de consens entre persones implicades en I'experiéncia de
pacient amb rols diferents de manera participativa i estructurada que tingui com
a resultat unes definicions i recomanacions que estableixin el marc conceptual
entorn de I’'EXP en el sistema de salut.

2. Sobre la base del consens identificat, elaborar un document Marc d’EXP al
sistema de salut que permeti consolidar i estendre el coneixement, la practicai la
cultura de 'EXP.
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La metodologia de treball emprada és una adaptacié de la técnica qualitativa Delphi
(Delphi modificat), ampliament utilitzada per recopilar de manera estructurada i
sistematica I'opinié sobre un tema en concret.! La finalitat principal de la técnica Delphi
€s generar una opinié de consens de manera fiable d’un grup d’experts mitjancant

un proceés iteratiu de qliestionari amb un feedback controlat.?® En I’ambit de la salut,
aquesta tecnica, en I’entorn de la salut, s’ha utilitzat per desenvolupar punts de
practica qualitatius o identificar noves arees de recerca.? Per exemple, s’ha utilitzat per
avaluar el coneixement, resoldre controversies en la gestio clinica, formular directrius
tedriques o metodologiques, desenvolupar eines d’avaluacio, formular definicions i
establir recomanacions de practica clinica.*?®

Per a la construccid del procés de consens es va establir un flux d’activitats que es
resumeix en el diagrama seguent:

Fase 1: Inici del Marc d’experiéncia Fase 2: Reunions del CAX

de pacient/persona al sistema de salut + Definicié dels objectius del document i

- Identificacio de les necessitats ? ambits del consens
» Revisi6 bibliografica « Elaboracié i validaci6 del quiestionari
» Creaci6 del CAX - Identificacié de perfils de participants

: : l

Analisi dels resultats de consens

F :1a Ron Uestionari
+ Determinaci6 del grau d’acord SEDEI A ChE R el e )

+ Valoraci6 de la necessitat d’una segona A + Creaci6 del panel d’experts
ronda (CAX) + Validacio del guestionari
- Reformulacié de preguntes
« 2aronda questionari
- J

l

Document final del Marc d’experiéncia de
pacient/persona

A I'inici del projecte es va crear un Consell Assessor d’EXP (CAX) format per un

total de dotze experts. Per a la conformacio d’aquest grup es van tenir en compte la
trajectoria professional i I'expertesa en I’ambit del consens, aixi com el fet que s’hi
reflectis la diversitat d’entitats proveidores, linies assistencials i perfils professionals. El
CAX va quedar conformat per les persones segients:

Laia Arnal (Departament de Recerca i Universitats)
Ismael Cerda (Servei Catala de la Salut)

Joan Escarrabill (Hospital Clinic Barcelona)
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» Gloria Galvez (coordinadora del Marc d’EXP, Servei Catala de la Salut)
» Araceli Gonzélez (Servei Catala de la Salut)

« Elisabeth Gonzalez (Consorci Sanitari de Terrassa)

» Marco Inzitari (Servei Catala de la Salut)

» Merce Jabalera (Hospital Sant Joan de Déu)

* Ramon Maspons (AQuAS)

« Silvia Millat (Hospital Universitari de Bellvitge)

» Jordi Pacheco (Consell Consultiu de Pacients)

» Agusti Peird (Servei Catala de la Salut)

» Sonia Sevilla (Cures Infermeres Departament de Salut)
» Rosa Simon (Consorci Sanitari Alt Penedes - Garraf)

» Joan Vinyets (Hospital Sant Joan de Déu)

A les sessions del CAX també hi van participar la direccié de I’Area de Ciutadania,
Innovacié i Usuari, i I’equip técnic de la Unitat d’Experiencia de Pacient del Servei
Catala de la Salut. La secretaria técnica de les sessions ha estat a carrec d’un equip de
consultors de les empreses GOC Health Consulting i Leanfontcus.

El mes de juliol del 2023 es va celebrar la primera sessié i fins al gener del 2024 el CAX
€s va reunir en cinc sessions més. Durant aquestes sessions de treball es va reflexionar
i es vaconsensuar els aspectes clau que calia incloure en el Marc d’EXP i com havien
de traslladar-se al panel ampliat per poder valorar-ne el grau d’acord. Préviament,
I’equip técnic havia dut a terme una cerca bibliografica per donar suport a la reflexio i
discussié del CAX. El resultat final va ser un questionari (desenvolupat mitjancant un
questionari tipus Delphi) amb un seguit de blocs tematics amb els continguts principals
que havia d’incloure el Marc d’EXP. Els blocs tematics acordats van ser els seglents:

1. Terminologia

2. Elements clau per afavorir la cultura de 'EXP

3. Consideracions generals entorn de I’experiéncia de pacient
4. Dimensions

5. Recomanacions

El qUestionari final resultant comptava amb 42 afirmacions. Cada afirmacio estava
acompanyada d’una escala de valoracié ordinal (Likert), aixi com punts a esquerra i
dreta, de desacord i d’acord, amb opcions de resposta numeérica d’1 a 5 que inclouia
un punt mitja neutral. Mitjancant aquesta escala, els panelistes havien de manifestar el
seu grau d’acord, la importancia atorgada, la conveniencia o la probabilitat d’ds. Quan
els panelistes escollien el punt mitja neutral, tenien un camp obert per comentar la seva
opcid i poder aprofundir en la seva posicié neutral respecte de I'afirmacid.

Abans de distribuir el qUestionari, es va fer una prova pilot amb vuit persones
pertanyents als diferents perfils de panelistes per tal de valorar I’aplicabilitat i
comprensi6 de I'instrument. Els resultats d’aquesta validacié van ser incorporats al
document final.
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Com que es pretenia buscar un consens ampli entorn dels continguts del Marc, per
tal d’enriquir-lo i que esdevingui un document compartit amb el conjunt d’actors en
aquest camp, el qliestionari es va compartir amb un grup més ampli denominat
panel ampliat, que va participar de manera anonimitzada en el procés de votacio
del questionari. Es tractava d’un panel heterogeni i divers per tal d’aconseguir una
perspectiva més amplia i la generalitzacié del consens.?

Per a la conformacié d’aquest grup es va partir d’una identificacio inicial de grups
d’interés en I'ambit de 'EXP i es van establir cinc categories de panelistes que es van
utilitzar per a I'organitzacié de la convocatoria i per a I’analisi dels resultats. Aquest
grups van ser:

» Directius/ves d’entitats proveidores del SISCAT: direccions generals o
membres dels equips directius d’entitats proveidores.

» Responsables d’EXP d’entitats o unitats proveidores del SISCAT:
persones amb responsabilitats organitzatives directes en la presa de decisions
relacionades amb I'EXP dins d’una organitzacio de salut i, per tant, amb un rol
actiu en I'impuls, el seguiment i I’avaluacié de projectes d’EXP.

» Professionals que havien participat en projectes de millora d’EXP:
professionals (assistencials i no assistencials) amb cert grau de coneixement o
expertesa en I'ambit d’EXP per rad d’haver participat i/o liderat projectes d’EXP.

» Persones representants de I’ambit institucional: persones amb
responsabilitats vinculades directament o indirectament a ’'ambit del consens
d’administracions publiques (Departament de Salut, Servei Catala de la Salut,
AQUAS i TicSalut), patronals sanitaries i universitats.

« Persones usuaries dels serveis de salut i representants d’associacions de
pacients: persones usuaries que havien participat en processos de millora de
I’EXP i representants de les associacions de pacients incloses en el Consell
Consultiu de Pacients de Catalunya.

Per a la conformacié d’un panel de participants amb unes caracteristiques tant
heterogenies es va optar per un enviament d’invitacions via correu electronic a
persones que complien amb les caracteristiques de les diferents categories. En la
invitacio es presentava el projecte i se’ls demanava explicitament la seva participacio,
que havien de fer efectiva a través d’un registre habilitat expressament.

En relacié amb la mida del panel d’experts, no existeix una mida estandard definida,
perd en la majoria dels estudis publicats aquesta varia entre 10 i 1000 (generalment
entre 10 i 100).2 En aquest cas, la participacio total va ser de 202 panelistes.

La rigorositat d’un proceés tipus Delphi rau en I’'anonimat dels membres del panel en les
rondes del qliestionari, en un feedback controlat i en les discussions iteratives.? En el
procés de consens es va garantir una explotacié anonima dels resultats i només es va
dur un registre de la participacio dels panelistes. En relacié amb el feedback controlat,
en el qlestionari es disposava d’un camp de comentaris obert en que els panelistes
podien fer les seves aportacions i afegir matisos a la votacié numérica. Aquesta
informacio és cabdal ja que retroalimenta de manera individual les respostes de tot el
panel d’experts.
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El consens es considera el resultat principal d’un proceés tipus Delphi i habitualment
s’utilitza el percentatge d’acord basat en uns criteris predefinits. Aquest percentatge
d’acord varia entre els estudis publicats (entre el 50 i el 97 %) i se selecciona de
manera arbitraria."

Es va definir que calia una coincidencia superior al 80 % per considerar una pregunta o
afirmacié acceptada per consens. En aquest sentit, per a la interpretacié dels resultats,
les respostes del qlestionari es van agrupar de la manera seguent:

» Acceptacioé per unanimitat: quan tot el panel d’experts estava d’acord al 100 %.

» Acceptacioé per consens: quan com a minim el 80 % del panel d’experts estava
d’acord, tot i no aconseguir la unanimitat.

« Discrepancia: quan menys del 80 % del panel d’experts estava d’acord.

1a ronda:

De les 315 invitacions enviades van respondre el questionari 202 persones, distribuides
de la manera segient segons les categories definides:

CATEGORIES N =202 %

DIRECTIUS/VES 41 20,3
RESPONSABLES EXP 43 21,3
PROFESSIONALS 46 22,8
INSTITUCIONAL 38 18,8
USUARIS/ES 34 16,8

El qUestionari estava format per 42 preguntes, clasificades segons els criteris seglents:
» 31 preguntes: acord/desacord
» 8 preguntes: importancia (18-25)
» 2 preguntes: probabilitat (7 i 8)
» 1 pregunta: conveniencia d’utilitzar el concepte experiencia de la persona

De les 42 recomanacions del qlestionari, 3 items van aconseguir acceptacio per
unanimitat (tot el panel d’experts va estar-hi d’acord al 100 %). 33 items van arribar
a una acceptacio per consens, és a dir, van aconseguir més del 80 % d’acord entre
els experts del panel. Unicament 5 items del qliestionari van presentar discrepancies
(menys del 80 % d’acord) entre el panel d’experts.
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2a Ronda

Després de I’'analisi i discussio dels resultats obtinguts el CAX va decidir fer una segona

ronda amb una unica pregunta que feia referencia a la definicié de “pacient” que no
havia assolit el consens requerit del 80 % d’acord. Per aixo es va formular una nova
definicié del concepte i es va enviar al panel per a la seva valoracié.

La segona ronda va assolir una participacié de 158 panelistes, dels quals el 91,7 % va
manifestar el seu acord amb la nova definicié proposada.
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Annex 2. Llistat de
participants en els grups
de treball

Grup de treball 1: Estratégia de bones practiques

Elisabet Gonzéalez (Consorci Sanitari de Terrassa) (lider)
Montse Moharra (AQUAS)

Alba Benaque (Servei Catala de la Salut)

Maria Jesus Labordena (Servei Catala de la Salut)
Roser Anglés (Institut Catala de la Salut)

Montserrat Gens (Institut Catala de la Salut)

Cristina Lasmarias (Departament de Salut)

Marta Noguera (Badalona Serveis Assistencials)

Grup de treball 2: Indicadors d’avaluacio de I’experiéncia de pacient

Joan Escarrabill (Hospital Clinic de Barcelona) (lider)
Hortensia Aguado (Societat Catalana de Qualitat Assistencial)
Xavier Bayona (Institut Catala de la Salut)

Johana Caro (AQUAS)

Josep Codorniu (Hospital Sant Joan de Déu)

Cristina Fernandez Darnés (Hospital de Palamés)

Joan Fernando (Hospital Clinic Barcelona)

Montse Ferrer (Hospital del Mar Research Institute)
Olatz Garin (Hospital del Mar Research Institute)

Mercé Jabalera (Hospital Sant Joan de Déu)

Montse Moharra (AQUAS)

Agusti Peir6 (Servei Catala de la Salut)

Ingrid Roca (Servei Catala de la Salut)

Victor Vergés (Consorci Corporacié Sanitaria Parc Tauli)
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Grup de treball 3: Sensibilitzacio i difusié de la cultura de PEXP entre
els professionals

Joan Vinyets (Hospital Sant Joan de Déu) (lider)

Johana Caceres (Consorci Sanitari del Maresme)

Montse Soler (Althaia)

Montse Solé (Consorci Hospitalari de Vic. Fundacié Hospital de la Santa Creu de Vic)
Lluis Rami6-Torrenta (Hospital d’Olot)

Bernardo Nufiez (Consorci Corporacié Sanitaria Parc Tauli)

Silvia Millat (Hospital Universitari de Bellvitge)

Grup de treball 4: Metodologies i difusié del coneixement

Rosa Simon (Consorci Sanitari Alt Penedes Garraf) (lider)
Anne-Sophie Gresle (Hospital Clinic Barcelona)

Ingrid Casasus (Consorci Hospitalari de Vic)

Soledad Romea (Hospital Universitari Vall d’Hebron)

Rosa M?# Sanchez Cabrera (Hospital Universitari de Bellvitge)

Mireia Sans (Consorci d’Atencié Primaria de Salut de I’Eixample)

Grup de treball 5: Representativitat dels pacients a les entitats

Elisenda de la Torre (lider)

Marta Rodriguez

Albert Tous

Cecilia Ficapal

Jordi Pacheco (Consell Consultiu de Pacients)

Marta Hurtado (Consorci MAR Parc de Salut de Barcelona)
Olga Rubio (Hospital Clinic Barcelona)

Ainhoa Vilarrubias (Hospital de la Santa Creu i Sant Pau)
David Nadal (Hospital Sant Joan de Déu)
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