mandarina et Eigg

& Universita
Oberta
' de Catalunya

DECALEG SOBRE PARTICIPACIO EN SALUT DIGITAL

RESUM DE LES TRES PRIMERES SESSIONS DE COCREACIO AMB PACIENTS | OCTUBRE - NOVEMBRE 2024
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A

QUE?

Tres sessions participatives amb
paclents.

UN 1 QUAN?

A les regions sanitaries de 1'Alt
Pirineu 1 Aran, Girona 1
Tarragona.

Entre octubre 1 novembre.

PER QUE?

Per a 1nvolucrar la cilutadanila en
la recerca d'eines de salut

digital.
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PARTICIPACIO CONJUNTA

L "objectiu d'aquest proces és desenvolupar una gula
de bones practiques sobre com involucrar a les
persones en la recerca d’'eilnes digitals per a la

millora de la salut.

— 39%

61%
Parlem de..

- A quli volem 1ncloure
« Qué volem obtenir, donar 1 transformar

e Com volem participar

_ Homes ® Dones

La participacio ciutadana és un eix central del marc teoric per a la definicio de projectes de

recerca etics, inclusius 1 transparents.
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LA SEU Informacidé. Cal proporcionar informacid clara, detallada 1 rellevant.

7 Inclusid. Les eines 1 dinamiques han de contemplar la diversitat de necessitats 1
D URGELL condicions.
29 D'OCTUBRE DE 2024

Bidireccionalitat i retorn. Es important establir un didleg i intercanvi d’idees
on les aportacions es tradueilxin en resultats visibles en 1’'ambit assistencial.

~— 33%

Espali segur. Ha d'imperar el respecte 1 la dignitat per tal que la persona
participant pugul expressar-se sense 1mposicions ni1 cohibicions. L'acompanyament
pot ajudar en transmetre conflanca 1 seguretat.

Planificacio. Cal considerar 1la disponibilitat d’'horaris, aixi com fer

Homes ) ) .. .,
comunicacions amb suficient antelacio.

©® Dones

Accessibilitat i1 comoditat. La trobada ha de ser en un lloc conegut 1 proper, amb
bona senyalitzaci6, lavabos accessibles, bona acustica 1 sales de descans.




GIRONA

12 DE NOVEMBRE DE 2024

Homes

— 59%

©® Dones
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Inclusié i humanitzacié. Cal sensibilitat i dignitat vers la malaltia 1 la persona en
el contingut 1 comunicacl16 de la i1nformaci6, en el tracte, dinamliques 1 processos.

Bidireccionalitat i retorn. S’'ha d’establir un dialeg 1 1ntercanvi d'idees on 1les
aportacions fetes es tradueixin en resultats visibles a 1'ambit assistencia, alhora que
es transmetl coneilxement. El participant ha de sentir que la seva aportacid ha estat
valorada.

Bretxa digital i proporcio d'alternatives. Les tecnologies haurien de ser una opcio, 1
s'han de tenir en compte les possibles barreres a 1'Us d'elnes digitals, aixi com 1les
preferencies personals de cada 1ndividu.

Privacitat i1 confidencialitat de les dades. Mentre que es 1mportant unificar dades, es
manifesta també la 1mportancia de sol-licitar permis temporal per a 1l'accés a dades
personals.

Gestio logistica planificada. E1 lloc ha de ser proper 1 accessible, considerant zones
rurals, en horari convenlent 1 espals comodes. Convé Zfer ajustaments a 1les
sensibilitats de les persones (so, temperatura, llum, mobilitat, durada no extensa).

Simplificacio de processos. Una gestio holistica amb coordinacidé d'actors pot facilitar
l"eficiencia 1 evitar redundancies 1 repeticions. Es valora la senzillesa 1 claredat.

La dinamica grupal ha d’'incloure una introducci®, espal per a expressar expectatives 1
desitjos, 1 una clausura amb conclusions.




TARRAGONA

26 DE NOVEMBRE DE 2024

— 207%

80% —

Homes @ Dones
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Bretxa digital i inclusio. Cal tenir en compte la diversitat de condicions de les
persones 1mplicades (persones grans, infants, persones amb dificultats motores, nivells
educatius diversos..). Es proposa 1nvolucrar persones especlalitzades/expertes que
puguin facilitar la participacio per a casos especifics.

La persona al centre. Els processos han d’'estar regnats per l'empatia 1 la dignitat de
la persona. Concretament, es manifesta la preferencia del servel 1 tTracte huma,
sobretot per a certes gestions considerades més delicades.

Genere 1 interseccionalitat. S’'ha de posar especial emfasi a aspectes on la dona pugul
ser menystinguda.

Bidireccionalitat i retoxrn. S'ha d'establir un dialeg 1 intercanvi d’'idees continuat a
partir del qual els participants zrebin 1nformacid, zrecursos 1 Zformacid. D'aquesta
manera, les persones participants poden prendre decisions informades i 1lliures. Es molt
important que, a més, les aportacions fetes es tradueixin en resultats assistencials.

Aspectes logistics. s important valorar la conveniencia d'horaris, la durada 1 pauses,
alxl com que l'espal sigul accessible 1 agradable, d'acord amb les necessitats de les
persones participants convidades. Emergeixen aspectes com 1l'accés a endolls, 1la
sensibilitat per la temperatura o per determinades olors, o la presencia d’'objectes que
puguin dur a l'autolesio, entre d'altres.
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Fs important establir un didleg i intercanvi d’idees on les aportacions fetes

Bidireccionalitat per les persones participants es tradueixin en resultats visibles en 1'ambit
assistencial, alhora que es transmeti conelxement. D'aquesta manera, 1les
persones participants poden prendre decisions 1nformades 1 1lliures. EIL
participant ha de sentir que la seva aportacid ha estat valorada.

Les eilnes 1 dinamiques han de contemplar 1la diversitat de necessitats 1
condicions. Cal sensibilitat 1 dignitat vers la malaltia 1 la persona en el

Inclusio contingut 1 comunicaci6 de la 1informacid, en el +tracte, dinamiques 1
processos. Es proposa involucrar persones especlalitzades/expertes que puguln
facilitar la participacilid per a casos especifics.

La participacid s’'ha de donar en un espal segur. El 1lloc ha de ser proper 1
accessible, considerant zones rurals, en horarili convenilent 1 espals comodes.
Convé fer ajustaments a les sensibilitats de les persones en termes de so,
temperatura, 1llum, olors, mobilitat. Es important valorar 1la convenlencila
d"horaris, la durada 1 pauses.

Espais/horaris
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El procés de seleccio ha de ser acurat 1 delimitat, d'acord amb les necessitats de 1la
recerca. En alguns casos, pot ser 1nteressant convidar persones educadores (vinculades
amb la 1nfancia), cuildadores, especilalitzades en les condicions dels pacients..

' es elnes digitals estan ben considerades, pero cal tenir en compte la bretxa digital 1
possibles col-lectius en risc d'exclusido, Jja sigul per motius diversos com poden serx
breferenciles personals o dificultats motores.

Els fluxos d’'informacidé han de ser continus, de contingut detallat, rellevant 1 clar.
Els participants han de poder accedir a aquesta informacid tant abans, com durant 1 un
cop finalitzat el procés, amb retorn sobre conclusions extretes.

La participacio pot adquirir diferents formes, segons les circumstancilies: de manera
presencial, videotrucades, amb enquestes..

Es valora el treball en grups reduits que facilitin 1’'intercanvi d’'opinions. A més,
s'insta a 1ncloure presentacions previes, alxl com torn de paraula per a comunicar
expectatives previes.

Es recomana el lideratge de les dinamiques per part de professionals en 1'ambit de la
participacio, per tal de captar els detalls 1 satisfer el requisit indispensable de 1la
bidireccionalitat de manera efectiva.
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A un lloc proper, conegut, facil d'arribar-hi en transport public. Es proposa que els
centres de salut son un bon 1lloc, ja que les persones n'estan familiaritzades.

On

| "espai ha de ser diafan, que permeti la 1llibertat de moviment. Es important que hi hagi
lavabos a prop, aixi com seilents comodes. Tambe es valora la possibilitat de regular 1la
temperatura 1 bona acustica.

Quan A causa de la variabilitat en la disponibilitat, es tracta de ser flexible i oferir més
d’'una opcid perque les persones que ho desitgin tinguin 1'oportunitat de participar.

Es clau que hi hagi un retorn en 1l'ambit assistencilal, que la contribucido es tradueixi
, i en millores en sanitat, és el punt de connex10 mes 1mmediat dels pacients amb la seva
A 1"ambit
salut.
assistencial.. | o5 tecnologies s’associen a les dades médiques personals, i els participants demanden
millores en la coordinacio entre professionals 1 disciplines, sempre respectant la seva
privacitat. Es reclama una aproximaci® mes holistica 1 1integral de la salut, on 1la

burocracia sigul reduilda 1 els processos no perdin la part més humana.




IDEES PRELIMINARS

1.Transparencia 1 voluntarietat. Proporcionar informacid completa, transparent 1 continuada abans,
durant 1 després del proces, sobre els resultats 1 repercussions per a garantlr una participacio
lliure 1 voluntaria.

2. Implicacid de terceres persones. En el cas d’'infants, pot ser interessant implicar professionals
de 1'educacio. En el cas de persones dependents, les persones culdadores poden tenlir un paper
molt rellevant. El context 1 objecte d’'estudi determinaran 1l’'adequacio de diferents actors.

3.Dinamitzacid professional de 1les sessions participatives per a potenciar la comunicacio
bidireccional 1 la transmissio del missatge.

4 .Preferencia per 1la modalitat de participacio presencial, admetent opcions telematiques com
videotrucades, enquestes virtuals o forums, per a la i1nclusio de més persones.

5.Presentacions 1inicials 1 comunicacio d'expectatives 1 objectius de manera 1ntroductoria.
Augmenten els nivells de confianca 1 afavoreixen la comunicacio.

6.Inclusid, no adaptacio. Considerar la diversitat de condicions 1 1ncloure les necessitats 1
demandes en els processos, de manera que es participl de manera 1gualitaria a les dinamiques,
sense fer discriminacions de cap tipus (edat, genere, nivell educatiu, diversitat Zfuncional,
etc.)
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IDEES PRELIMINARS

7.Flexibilitat horaria 1 durada 1limitada. A <causa dels nivells <fluctuants d’'energia, soOn
preferibles sessions curtes, o bé amb pausa.

8.La dimensid territorial és central. Llocs coneguts com els centres de salut son una opcild
accessible 1 propera per a gran part de la poblacio.

9.Condicions no visibles. Algunes malalties 1 condicions requereixen sensibilitat vers varilables
com la 1lum, temperatura, olors, 1l'opcio de refrigeri o 1l'accés a objectes que puguln causar
autolesio. Tambe és important un espai diafan per a poder moure’'s amb total 1libertat, amb lavabos
propers 1 seilents comodes.

10.La quiestido de genere transversalitzada. Sobretot en recerca de tecnologies 1 en 1'ambit de
salut, cal reconeilxer els biaixos.

11.Retorn traduit a 1'ambit assistencial. Els zresultats han de tenir wun 1mpacte en els
participants, millorant la qualitat dels serveilis amb que estan en contacte de manera immediata.

12 .Dignitat 1 humanitat. La persona participant, més enlla de tenir una malaltia, és una persona.
Se 1'ha d'escoltar, tenint en compte la seva 1ndividualitat.
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Aquests han estat alguns resultats obtinguts de les tres primeres sessions. Seguim treballant en
les dues uUltimes sessions, a Sabadell (10 de desembre de 2024) 1 de manera telematica (https://
whereby.com/mandarinanewton, 21 de gener de 2025). Amb la seva conclusid obtindrem un decaleg final,
gula de bones practiques per a la participacid en la recerca en eHealth.

Aquest procés ha estat possible gracies al suport de la Fundacio TIC Social Salut 1 al Consell Consultiu
de Pacients de Catalunya.

https://participa.gencat.cat/processes/SalutDigital
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