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PALABRAS CLAVE Resumen
Participacion; Objetivo: Democratizar la asistencia sanitaria y la investigacion mediante un modelo que ase-
Implicacion; gura la participacion de pacientes y profesionales.

Involucracion;
Atencion centrada en
la persona;
Co-creacion;
Pacientes;
Profesionales de
salud;

Estrategia

Método: Se analizan las debilidades y se articulan las correcciones con un modelo a través de
reuniones quincenales entre la direccion de atencion ciudadana y asistencial del hospital.
Resultados: El modelo resultante es de caracter proactivo. Desplegado entre noviembre de
2021 y diciembre de 2023, tuvo tres ejes: Informacion, Co-creacion y Estrategia (ICE). La Infor-
macion se materializa con una Oficina de Atencion a Asociaciones de Pacientes (OAAP) y una
Comision de Lectura Facil (CLP). La Co-creacion se organiza via comisiones estables de tra-
bajo (CET) formadas por profesional-paciente. La Estrategia se materializa a través de un Plan
Estratégico de participacion institucional y un Comité Estratégico de participacion. La OAAP ha
registrado 304 entidades y gestionado 112 proyectos. La CLP ha evaluado 41 documentos en
2023. Se generaron 13 CET relacionadas con areas terapéuticas, donde participaron 108 profe-
sionales y 101 representantes de pacientes, y se pactaron 42 objetivos, trabajandose plantillas
de documentos informativos, guias u organizandose jornadas divulgativas. El Plan Estratégico
de participacion contiene ocho lineas con objetivos y acciones, creando el Comité Estratégico
de Participacién como o6rgano rector.

Conclusiones: El modelo ICE-VH es una oportunidad replicable para implementar la participa-
cion de pacientes y profesionales en cualquier hospital y mejorar la atencion centrada en la
persona incorporando los valores y las preferencias de todos los actores.
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Objective: Democratise healthcare and research through a model that ensures the participation
of patients and professionals.

Method: Weaknesses are analysed and corrections are articulated with a model through
biweekly meetings between the hospital’s citizen attention and healthcare management.
Results: The resulting model is proactive in nature, deployed between November-2021 and
December-2023 and had three elements: Information, Co-creation and Strategy (ICE). The
Information is materialized with: an Association Attention Office (AAO) and an Easy Reading
Commission (ERC). Co-creation is organized through Stable Work Commissions (SWC) formed by
professional-patient. The Strategy that is materialized through a Strategic Plan for institutional
participation and a Strategic Committee for participation. The AAO has registered 304 enti-
ties and managed 112 projects. The ERC has evaluated 41 documents in 2023. 13 SWCs related
to therapeutic areas were generated where 108 professionals and 101 patient representatives
participated and 42 objectives were agreed upon, working on templates for informative docu-
ments, guides or organizing informative days. The Strategic Participation Plan is translated
into 8 lines with objectives and actions, creating the Strategic Participation Committee as the
governing body.

Conclusions: The ICE-VH model is a replicable opportunity to implement patient and professio-
nal participation in any hospital and improve person-centered care by incorporating the values
and preferences of all stakeholders.

© 2024 FECA. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights are reserved, including those for
text and data mining, Al training, and similar technologies.

Introduccion

¢Qué se sabe sobre el tema?

El despliegue habitual existente de la participacion
ciudadana en hospitales se basa en intervenciones
—efectivas o no— independientes. No vienen estruc-
turadas bajo un Unico modelo integrado.

;Qué anade el estudio realizado
a la literatura?

Se ofrece una propuesta para estructurar el despliegue
de la participacion proponiendo establecer una sélida
estrategia, y estructuras de soporte a la informacion y
la co-creacion.

¢Cuales son las implicaciones
de los resultados obtenidos?

Se alcanza un apoyo y una cultura organizativa de
trabajo compartida que implican éxitos en decenas
de proyectos y documentos, y que contextualizan un
modelo robusto y replicable.

La participacion del paciente es un elemento necesario para
acercar el sistema sanitario y los hospitales a los pacientes, a
las familias y al entorno. El papel de las organizaciones sani-
tarias es imprescindible para su correcta implementacion’.
La participacion permite fomentar la democracia en la
atencion, influyendo en la responsabilidad publica y su
transparencia’. La OMS en 1978 afirmd que «el pueblo tiene
el derecho y el deber de participar individual y colectiva-
mente en la planificacion e implementacion de su atencion
sanitaria». Aln hoy, el desarrollo adecuado de estos objeti-
VoS es un reto.

La participacion del paciente esta muy relacionada con la
atencion centrada en el paciente. La Academia Nacional de
Medicina de Estados Unidos define la atencion centrada en el
paciente como «proporcionar una atencion respetuosa y sen-
sible a las preferencias, necesidades y valores individuales
del paciente y garantizar que los valores del paciente formen
parte del proceso que llega a las decisiones clinicas»®.

La participacion, por lo tanto, deberia conducir a servi-
cios mas accesibles y aceptables, mejora de la salud y la
calidad de vida, asi como una investigacion de mejor cali-
dad y relevancia*®. Un papel activo y amplio del paciente
mejora la eficiencia y los resultados en salud, reduce
desigualdades en salud y promueve la alfabetizacion. Aun
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Directivos

Figura 1  Fases de la metodologia.

Fuente: elaboracion propia.

asi, falta investigacion sobre la participacion del paciente
mas excelente y efectiva, especialmente faltan interven-
ciones claras y estudios comparativos®.

El resultado de tener modelos sanitarios centrados en la
persona es que pacientes y familias participen activamente
en debates y decisiones politicas, programas, prestacio-
nes de servicios e implicacion en la atencién prestada’. En
1969 Arnstein Sherry® dividié por primera vez la participa-
cion en una escalera de 8 peldaiios. Desde entonces se han
elaborado adaptaciones para aclarar los niveles de la parti-
cipacion y el impacto. Actualmente el modelo mas aceptado
es el de la Asociacion Internacional para la Participacion
Publica (IAP2), que aclara como niveles de implicacion:
informar, consultar, implicar, colaborar y empoderar’, y que
se ha adaptado y aplicado por ejemplo en los Servicios de
Salud de Canada a través de un conjunto de herramientas'®.
Otras iniciativas de participacion en sistemas publicos de
salud son la guia de participacion inglesa'' o un manual para
la participacidn ciudadana italiana'?.

El Forum Europeo de Pacientes destaca el gran reto de
lograr la implicacion relevante del paciente en programes
tangibles y reales'. La Plataforma de Organizaciones de
Pacientes, junto con la Sociedad Espanola de Directivos de
la Salud, también trabajaron un documento de consenso
para fomentar la participacion en el ambito hospitalario™.
Por tanto, es necesaria la ejecucion de proyectos en bus-
queda de éxitos. Asimismo, la participaciéon requiere el
compromiso de todas las partes, no solo de pacientes y de
profesionales, sino también de instituciones que lo avalen e
impulsen. Una forma esencial de hacerlo es incluirlo en los
planes estratégicos hospitalarios.

No dar voz al paciente en todo su proceso asistencial
tiene riesgos claros en su experiencia: no poder garantizar
que las medidas que se llevan a cabo responden a sus nece-
sidades, valores, preferencias y expectativas. Tal y como
definié Coulter', puede hacerse desde una forma individual,
implicandole en su atencion clinica o la de su familia, a tra-
vés de decisiones compartidas, como colectiva, e implicando
la ciudadania con comisiones o comités. Esta ultima forma
es la menos extendida.

Actualmente existe una falta de estandarizacion en las
evaluaciones de la participacion, lo que provoca dificulta-
des para comparar resultados®. La falta de un marco de
definicion y medicion representa una brecha importante,
ocasionando muchos esfuerzos por identificar estrategias
que aseguren su efectiva implementacion’ que se refleja
como barrera al desplegar planes estratégicos instituciona-
les.

Definir la participacion debe pasar por tener claros pro-
positos, ser flexible e inclusivo, sin reducir la capacidad
de gobierno. La implicacion del paciente debe ser activa
por un tiempo prolongado e impulsada desde un dialogo

sustantivo y deliberativo, ya que favorece el aprendizaje
mutuo, la toma de decisiones compartida y una colaboracion
continua'®. Cuando un paciente se siente seguro y habili-
tado para participar, el empoderamiento deberia mejorar.
Asi, la seguridad se puede proporcionar, por ejemplo, con
formacion o estructuras estables que trasladan compromiso
institucional.

La participacion fortalece una relacion solida entre pro-
fesional sanitario, paciente y entorno. En este contexto, el
objetivo de este manuscrito es describir el desarrollo y el
despliegue de un Modelo de Participacion de pacientes y
profesionales que tiene como objetivo democratizar la asis-
tencia sanitaria y la investigacion con la participacion de
entidades de pacientes, pacientes y su entorno, y profesio-
nales, en un hospital terciario: el modelo ICE.

Metodologia
Disefio y contexto del estudio

Se trata de un estudio mixto que combina un analisis cuan-
titativo y cualitativo para disenar y validar el modelo de
participacion de pacientes y profesionales.

Analisis y recogida de informacién para el modelo

El modelo nace con el objetivo de democratizar la aten-
cién sanitaria y la investigacion a través de la participacion
desde dos liderazgos estratégicos: la subdireccion de aten-
cion y participacion ciudadana, y la direccion asistencial. El
modelo cont6 con la participacion de un grupo nuclear de
profesionales directivos y técnicos de ambos ambitos, quie-
nes formularon y disefaron el modelo siguiendo cuatro fases
(figura 1):

e Fase 1. Revision de la literatura. Se buscd evidencia en
PudMed y Google Scholar considerando: a)Poblacion:
paciente hospitalario y su entorno; b) Intervencion: par-
ticipacion del paciente, y c) Resultados: modelos, marcos
tedricos o métodos propuestos para vehiculizar la par-
ticipacion, diferenciando las partes de la escalera de la
IAP2°. Se utilizaron como palabras clave: «participation»,
«engagement», «involvement», «collaborative»,
«implication», «patient(s)», «framework(s)», «model(s)».

e Fase 2. Analisis basal de la participacion en el hospital:
con la metodologia DAFO, se identificaron las debilidades,
amenazas, fortalezas y oportunidades de la organizacion
sobre la participacion mediante seis reuniones quince-
nales entre la subdireccion de atencion y participacion
ciudadana y la direccion asistencial (equipo lider) para
crear nuevas acciones, plantear correcciones ante debi-
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ESTRATEGIA
Plan Estratégico de Participacion
Comité Estratégico de Participaciéon
INFORMACION CO-CREACION
Oficina de Atencién Comisiones estables de trabajo
Asociaciones Pacientes Guias, documentos informativos,
Soporte proyectos, comision de protocolos y drcuitos
lectura facil y documentacién

Figura 2 Resumen grafico de la estructura del modelo ICE-VH para la participacion ciudadana en un hospital terciario.

Fuente: elaboracion propia.

lidades y potenciar las dinamicas ya existentes. Ambas
direcciones acordaron que el enfoque del modelo fuera
un binomio paciente-profesional, y de caracter proactivo
y no reactivo.

e Fase 3. Diseno del modelo. El equipo lider y la direccién
de calidad identificaron como base el marco de trabajo de
Angela Coulter'. Se elabord el modelo de participacion
basado en la adaptacion de la escalera de la IAP2 sobre
la participacién® y eligiendo los espacios no cubiertos por
el hospital en participacion: Informacion, Co-creacion y
Estrategia (fig. 2). Se dejaron fuera del modelo dos niveles
de la escalera: consultay implicacion. Son espacios que ya
se trabajaban en la practica habitual del hospital (grupos
focales, encuestas)'c.

e Fase 4. Despliegue y viabilidad del modelo. Se desplego
por cada area de conocimiento (sistema estructural que
diferencia asistencialmente el hospital en 31 secciones)'’,
a partir del liderazgo de arriba-abajo, bajo un princi-
pio de equidad, capaz de incluir multiples diversidades
y perspectiva de género, ya que se pueden modular par-
ticipantes estables de varios servicios. Para iniciar el
despliegue se seleccionaron las areas de conocimiento
comprometidas en los espacios de participacion, que
tuvieran proyectos de participacion proactivos en sus
planes de accion marcados por el plan estratégico del hos-
pital, asumiendo su compromiso y transparencia futura.

El modelo se evalud a través de su viabilidad, definida
por el grado de participacion de profesionales de la salud y
pacientes, asi como el grado de produccion de actividades
y proyectos conjuntos por area de conocimiento.

Consideraciones éticas

Resulta esencial para vehiculizar una mejor atencion
ajustada a valores sociales y culturales, opiniones, sensi-
bilidades, prioridades o inquietudes morales de pacientes
y su entorno, orquestar su escucha activa con un modelo

que ayude a respetar de forma homogénea, digna y estruc-
turada, y permita optimizar y respetar la pluralidad de sus
necesidades.

Resultados

El Modelo-ICE-VH se desplegd entre noviembre de 2021 y
diciembre de 2023, con un formato transversal y estandar
en todo el hospital, incluyendo el area de adulto, infantil
y maternal. Los tres ejes basicos en que se estructuran los
hitos se asocian a las siglas del modelo: Informacion, Co-
creacion y Estrategia.

Informacion

Se cre6 una Oficina de Atencion a las Asociaciones de Pacien-
tes (OAAP) (inicio de actividad en marzo de 2022), un canal
institucional de relacion que facilita la comunicacion bidi-
reccional entre entidades de pacientes y profesionales. Para
dotar de contenido la oficina y asegurar que cubria las nece-
sidades de los diferentes actores, se realizaron entrevistas
personales con los 54 jefes/as de servicios y adjuntos/as del
hospital, y se realizé un grupo focal con representacion de
10 entidades de pacientes a finales de 2021. La OAAP ges-
tiono hasta finales de 2023 112 proyectos (tabla 1), estando
representadas el 100% de las areas de conocimiento.

La informacion incluye la educacién sanitaria. En octubre
de 2020 se impuls6 una Comision de Lectura Facil, que valida
la legibilidad de documentos para asegurar la comprension
del paciente. Incluye entidades de pacientes y profesiona-
les, y se renueva anualmente. En cada revision participan
los profesionales expertos del documento. Se reline men-
sualmente y evalu6 41 documentos en 2023. Entre ellos hay
informacion sobre patologias, preparacion para pruebas y
recomendaciones al alta.

El desarrollo de la actividad de la OAAP se facilita gracias
a un registro activo de 304 entidades de pacientes en 2023.
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Tabla 1  Proyectos gestionados por la Oficina de Atencion a Asociaciones de Pacientes (OAAP) en 2023

Peticionario Proyectos Ejemplos

Profesionales 50 Difusion selectiva de actividades
Cartas de adhesion a proyectos de investigacion
Propuestas de participacion en Jornadas

Entidades de pacientes 40 Reuniones para conocer la nueva estructura de participacion
Postulados para formar parte de las nuevas estructuras
Propuestas de participacion en Jornadas que promueven
Promocion de la actividad asociativa

Oficina, direccion de 22 Actualizacion de informacion para acreditaciones

hospital y otros

Difusion de noticias propias y establecimiento de Hastags y

correo propio
Convocatoria para reportajes aceptados por el hospital

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 2 Detalles sobre las acciones por area de conocimiento de las Comisiones Estables

Acciones principales

Areas de conocimiento impactadas

e Se generan plantillas y documentos como
recomendaciones al alta por motivo de ingreso,
informacion al paciente sobre procedimientos, guias
de acogida

o Se valida un plan estratégico para elaborar
herramientas facilitadoras de la comunicacion con
sistemas aumentativos alternativos
e Se co-trabaja en las estrategias de transicion entre
atencion pediatrica y atencion adulta

e Se preparara una jornada sobre cribado donde se
realizan pruebas a pacientes

o Se firma el decalogo sobre la incorporacion del
paciente a la investigacion

o Se trabaja como incluir al paciente en innovacion

o Se elabora una carpeta de bienvenida con guia de
acogida e informacion de entidades y del hospital

Corazon, Diagnostico por la Imagen - Unidad de Mama,
Enfermedades Digestivas, Oncologia Médica,
Hematologia adultos, Embarazo y puerperio,
Oftalmologia, Oncohematologia pediatrica,
Endocrinologia

Especialidades pediatricas

Oftalmologia
Oncologia y Hematologia adultos

Innovacion
Infecciosas

Fuente: elaboracion propia.

Co-creacion

Se establecieron espacios estables de cooperaciéon entre
entidades de pacientes y profesionales: 13 Comisiones Esta-
bles de Trabajo. En ellas se definieron juntos (gestores,
profesionales y pacientes) los objetivos a desarrollar, como
guias, protocolos y circuitos.

Las comisiones incluyen 108 profesionales y 101 repre-
sentantes de entidades que trabajan un total de 42 objetivos
acordados, cuyo seguimiento se realizd en 69 reuniones
de una hora. La funcion de las comisiones pasa por ser un
espacio conjunto y permanente donde establecer priorida-
des y objetivos comunes. Asi se crean dinamicas diferentes,
manteniendo el respeto al ritmo de trabajo elegido por
comisién. La coordinacién de las acciones de todas las
comisiones (tablas 2 y 3) la liderd la secretaria técnica de
participacion, encargada de dinamizar y dar apoyo técnico
en convocatorias, actas y monitorizar los objetivos. El 34%
de las areas de conocimiento tienen una comision estable
de trabajo (CET). Se realiz6 una encuesta de satisfaccion

sobre su funcionamiento a profesionales y entidades de
pacientes. Su resultado: 9/10y 8,8/10, respectivamente.

Estrategia

El desarrollo de la estrategia se sustento en dos lineas de
actuacion. La primera conllevo tres sesiones con 35 profesio-
nales entre directivos/as, jefes/as de servicio, adjuntos/as
de enfermeria, personal de las coordinaciones y de los Ins-
titutos de Investigacion del hospital, y otra sesion con 12
entidades de pacientes, trabajandose el Plan de Participa-
cién conjuntamente. Posteriormente, el comité de direccion
aprobo el Plan Estratégico de Participacion (PEP) (octubre
de 2023). De esta manera se consigue un Plan que refleja las
visiones de diferentes perfiles de categorias, roles y expe-
riencia.

Para crear las lineas (tabla 4) se consideraron modelos de
otros sistemas sanitarios y estan alineados con el Plan Estra-
tégico 2021-2025 del Hospital (tabla 4). La segunda linea
implico la creacion del Comité Estratégico de Participacion



Tabla 3 Detalle sobre la dinamica de las Comisiones Estables de Trabajo

Area de Nombre de la Fecha de inicio de Tipo N de reu- N partici- N partici- N participantes N Objec- N N Documentos
conocimiento Comision Estable  actividad Asistencial/ niones pantes pantes tivos objetivos objetivos finalizados

de Trabajo (CET) Transversal profesio- entida- pactados trabaja- realiza-
nales des dos dos

Corazon Corazon Octubre 2022 Asistencial 9 10 8 5 4 1 4

Diagnostico y Diagnostico por la  Noviembre 2022 Asistencial 7 5 5 3 2 2 3
tratamiento imagen - Patologia

mamaria

Embarazo y Embarazo y Noviembre 2022 Asistencial 6 8 7 3 2 2 5
puerperio puerperio

Especialidades Especialidades Noviembre 2022 Asistencial 6 11 16 2 2 2 2
pediatricas pediatricas

Enfermedades Enfermedades Octubre 2022 Asistencial 6 5 6 2 2 2 4
digestivas digestivas

Oftalmologia Oftalmologia Septiembre 2022  Asistencial 6 6 7 3 3 2 1

Oncohematologia  Oncohematologia  Septiembre 2022  Asistencial 6 9 6 6 2 2 2
pediatrica pediatrica

Oncohematologia  Oncologia adultos  Noviembre 2022 Asistencial 6 10 15 2 2 2 1
adultos

Trasplante 6rgano  Trasplante 6rgano  Abril 2023 Asistencial 4 9 5 2 1 1 1
solido solido

Oncohematologia  Hematologia Marzo 2023 Asistencial 6 10 7 4 1 1 1
adultos

Unidades de Innovacion y Junio 2023 Trasversal 3 9 8 3 1
soporte pacientes

Enfermedades Enfermedades Julio 2023 Asistencial 3 10 11 3 1 1 1
infecciosas infecciosas

Endocrinologia, Endocrinologia Diciembre 2023 Asistencial 1 6 4 1
Metabolismo y
Nutricion

TotaL 69 108 101 42 25 18 25

‘|e 39 Zaugwily *J ‘Nedn ) ‘1Iew 'y

‘L60L-¥OHr

6 S95ed JO ‘ON

[PPOIN+



+Model

JHQR-1091; No. of Pages9

Journal of Healthcare Quality Research xxx (xxxx) XXX—Xxx

Tabla 4 Estructura de la Plan de

Participacion

estrategia del

Lineas estratégicas

L1. Informacion

L2. Consulta

L3. Cooperacion

L4. Co-creacion

L5. Estrategia

L6. Formacion continuada

L7. Cultura, preferencias y valores
L8. Linea transversal de evaluacion

(CEP), compuesto por 13 profesionales y 10 entidades de
pacientes, como 6rgano ejecutor del Plan. El CEP se reu-
ni6 por primera vez el 20 de noviembre de 2023 para crear
un plan de acciones para conseguir los objetivos estratégi-
cos definidos. La presidencia la ostenta una profesional, y la
vicepresidencia, una entidad de pacientes.

Recursos para el desarrollo

El modelo consigue su despliegue gracias a los siguien-
tes recursos entre 2022 y 2023: a) humanos; b)un espacio
fisico, y c) elementos de comunicacion (extension telefonica
y correo electronico para la OAAP y la secretaria técnica de
participacién), impactando en el proceso una reorganizacion
interna para crear una unidad que se compone de una jefa
de unidad, una enfermera y un técnico.

Discusion

El modelo ICE-VH permite abordar la participacion desde
una estructura estable, proactiva y basada en el binomio
paciente-profesional. Ello se observa en un sistema sopor-
tado por la direccion, con recursos, con un alto nimero de
documentos y apoyos co-generados por un amplio nimero de
pacientes y por multidisciplinares profesionales. Todo ello
lo convierte en un modelo referente, que asegura la equi-
dad en términos de diversidad. También genera un espacio
fuera de silos, que facilitan el seguimiento y la evaluacion, y
con apuesta por alinear necesidades y resultados. Asimismo,
como la gerencia facilita el soporte y las herramientas para
implementarla, se asegura su aplicacion transversal con un
retorno constante, ya que los implicados forman parte de la
vida activa del hospital, y ofrece una evaluacion segura, ya
que esta incluida en el plan estratégico del hospital.

Uno de los hechos diferenciales es tratar la participa-
cion bajo la perspectiva del binomio paciente-profesional,
huyendo de la premisa del «paciente en el centro», para
centrar todos los actores implicados para proponer e imple-
mentar acciones donde todos estan convencidos y ven la
factibilidad, maximizandose asi su éxito y su implementa-
cién posterior con objetivos marcados.

Los tres ejes del modelo buscan abordar todo el espec-
tro de participacion, asi como el impacto en las decisiones.
Tanto es asi que no se centra en los escalones de mayor
implicacion, como la estrategia y co-creacion, sino que se
apuesta por el escalon menor, como es la informacion. La

parte baja de la escalera es importante por dos motivos.
Por un lado, es necesaria para llegar a consensos y preparar
la participacion de una forma adecuada’®. Por otro, se deben
ofrecer espacios para trabajar la cultura de la organizacion,
garantizando una implementacion uniforme y consensuada.
Finalmente, el impacto participativo se complementa, fuera
del modelo, en el hospital con una amplia e integrada poli-
tica de cuestionarios de experiencia'®.

La Informacion y la educacion sanitaria pivotada desde la
OAAP ofrece un espacio institucional que impulse la cultura
de la organizacion, item imprescindible, ya que suele ser el
motivo de fracaso de muchas iniciativas de participacion.
Es importante impulsar la alfabetizacion desde la OAAP. Es
evidente que la educacion fortalece el conocimiento y las
habilidades de los pacientes, y asi se empoderan en su pro-
ceso de atencion® @,

La Co-creacion se materializa con las CEP que garantizan
el diadlogo activo y deliberativo, ajustando los objetivos a
las necesidades y pactando la forma y el funcionamiento.
Estos espacios estructurados son especialmente relevantes
porque habilitan, por ejemplo, documentos co-disefados
desde el inicio (que no mejorados) por el paciente. La co-
creacion debe ser tan real que resulte dificil diferenciar la
accion de las partes. Los valores de trabajo en la co-creacion
son importantes, y es necesario ajustar las expectativas con
objetivos plausibles y clarificar que los resultados no estan
predeterminados, vy, por tanto, que se entienda que el rol
es ayudar a evaluar y/o resolver problemas o necesidades'®.
Se ofrece la oportunidad de participar a los implicados en
cada area de conocimiento, ya que pueden contribuir o
verse afectados. Se opta por la flexibilidad para adaptarse
a las necesidades, y por ello se debaten los objetivos y
como abordarlos, fijando plazos realistas. A menudo se co-
crean materiales que, a pesar de alcanzar resultados que
parecieran poco importantes, son los aspectos que acaban
siendo abordables por el sistema'®. Enfocarse en generar
documentos informativos y/o educativos no es una eleccion
irrelevante. La combinacion entre la informacion oral y la
escrita puede mejorar la experiencia del paciente, y hasta
el uso de recursos®, y los profesionales deben disponer de
ellos para ayudarlos a decidir, comprender y ofrecer la mejor
informacion en salud necesaria.

La Estrategia como pilar, y su plan asociado, garanti-
zan un documento de referencia co-creado y disponer de
estructuras claras generadoras de propuestas y deteccion de
necesidades. Este marco de trabajo garantiza un liderazgo
motor de la participacion en el hospital.

A nivel internacional se conoce que la participacion tiene
cuatro problemas importantes: 1)su definicion, su utiliza-
cion discursiva y sus desvios conceptuales; 2)una falta de
evaluacion universal; 3)la falta de medidas de resultado
estandarizadas que contextualizan, y 4)la dificil compara-
cion de resultados entre iniciativas de éxito”2°. Por ello, la
estrategia a seguir es promover un modelo integral como
el Modelo ICE-VH, con bases estructuradas que compen-
sen estos problemas, promoviendo la cultura organizativa,
y que aline esfuerzos que eviten las barreras y potencien los
facilitadores, incluyendo la estructura organizacional y la
utilidad de la participacion para el paciente?’?2. El cambio
cultural organizativo centrado en el paciente solo es produc-
tivo si cada parte interesada se visualiza, la construccion
se dirige deliberadamente y se asume con responsabilidad
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compartida?®. Los facilitadores clave son un liderazgo fuerte
y comprometido, comunicar la estrategia, y la implicacion
de los pacientes y del entorno para alcanzar una atencion
centrada en la persona”.

Las lineas futuras generales son el pleno desarrollo de
la implementacion del Plan de Participacion de la mano
del Comité estratégico implementando acciones y marcando
indicadores de participacion que impliquen estandares de
evaluacion y puedan ser exportados a otras situaciones e
instituciones. Este despliegue debera permitir validar el
impacto que tienen cada convocatoria realizada, o saber si
proyectos de investigacion avalados se acaban otorgando.

En un ambito generalizado se considera a las entidades
de pacientes como lideres comunitarios representantes del
publico, asumiendo confianza en esta representatividad. A
pesar de ello, es necesario reconocer como limitaciones que
esta participacion no es exportable a toda la ciudadania, y
que las opiniones recogidas pueden no ser representativas.
Tampoco se puede asegurar que estén incluidos todos los
perfiles y sensibilidades profesionales.

Conclusiones

El modelo ICE se presenta como un método efectivo para
implementar la participacion de pacientes y profesionales
en un hospital de tercer nivel, con el objetivo final de demo-
cratizar la asistencia sanitaria y la investigacion a través de
la participacion para mejorar los resultados en salud, la cali-
dad de la asistencia y la investigacion y la experiencia del
paciente.

La participacion esta intimamente relacionada con la
atencion centrada en el paciente, y esta no se podra hacer
nunca efectiva sin una escucha activa que garantice incor-
porar los valores y las preferencias de todos los actores,
impulsandolo desde las propias instituciones para lograr una
institucion madura y responsable con la ciudadania.
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