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Resumen
Objetivo:  Democratizar  la  asistencia  sanitaria  y  la  investigación  mediante  un  modelo  que  ase-
gura la  participación  de  pacientes  y  profesionales.
Método:  Se  analizan  las  debilidades  y  se  articulan  las  correcciones  con  un  modelo  a  través  de
reuniones  quincenales  entre  la  dirección  de  atención  ciudadana  y  asistencial  del  hospital.
Resultados:  El  modelo  resultante  es  de  carácter  proactivo.  Desplegado  entre  noviembre  de
2021 y  diciembre  de  2023,  tuvo  tres  ejes:  Información,  Co-creación  y  Estrategia  (ICE).  La  Infor-
mación se  materializa  con  una  Oficina  de  Atención  a  Asociaciones  de  Pacientes  (OAAP)  y  una
Comisión de  Lectura  Fácil  (CLP).  La  Co-creación  se  organiza  vía  comisiones  estables  de  tra-
bajo (CET)  formadas  por  profesional-paciente.  La  Estrategia  se  materializa  a  través  de  un  Plan
Estratégico  de  participación  institucional  y  un  Comité  Estratégico  de  participación.  La  OAAP  ha
registrado  304  entidades  y  gestionado  112  proyectos.  La  CLP  ha  evaluado  41  documentos  en
2023. Se  generaron  13  CET  relacionadas  con  áreas  terapéuticas,  donde  participaron  108  profe-
sionales  y  101  representantes  de  pacientes,  y  se  pactaron  42  objetivos,  trabajándose  plantillas
de documentos  informativos,  guías  u  organizándose  jornadas  divulgativas.  El  Plan  Estratégico
de participación  contiene  ocho  líneas  con  objetivos  y  acciones,  creando  el  Comité  Estratégico
de Participación  como  órgano  rector.
Conclusiones:  El  modelo  ICE-VH  es  una  oportunidad  replicable  para  implementar  la  participa-
ción de  pacientes  y  profesionales  en  cualquier  hospital  y  mejorar  la  atención  centrada  en  la
alores  y  las  preferencias  de  todos  los  actores.
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A  practical  model  to  implement  the  patient  participation  in  tertiary  hospitals  (ICE
model)

Abstract
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  España,  S.L.U.  All  rights  are  reserved,  including  those  for
text and  data  mining,  AI  training,  and  similar  technologies.
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calidad  de  vida,  así  como  una  investigación  de  mejor  cali-
dad  y  relevancia4,5. Un  papel  activo  y  amplio  del  paciente
mejora  la  eficiencia  y los  resultados  en  salud,  reduce
desigualdades  en  salud  y  promueve  la  alfabetización.  Aun
¿Qué se sabe sobre el tema?

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

¿Qué añade el estudio realizado
a  la literatura?

Se  ofrece  una  propuesta  para  estructurar  el  despliegue
de  la  participación  proponiendo  establecer  una  sólida
estrategia,  y  estructuras  de  soporte  a  la  información  y
la  co-creación.

¿Cuáles 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.
2

ntroducción

a  participación  del  paciente  es  un  elemento  necesario  para
cercar  el  sistema  sanitario  y  los  hospitales  a  los  pacientes,  a
as  familias  y  al  entorno.  El  papel  de  las  organizaciones  sani-
arias  es  imprescindible  para  su  correcta  implementación1.
a  participación  permite  fomentar  la  democracia  en  la
tención,  influyendo  en  la  responsabilidad  pública  y  su
ransparencia2.  La  OMS  en  1978  afirmó  que  «el  pueblo  tiene
l  derecho  y  el  deber  de  participar  individual  y  colectiva-
ente  en  la  planificación  e  implementación  de  su  atención

anitaria».  Aún  hoy,  el  desarrollo  adecuado  de  estos  objeti-
os  es  un  reto.

La participación  del  paciente  está  muy  relacionada  con  la
tención  centrada  en  el  paciente.  La  Academia  Nacional  de
edicina  de  Estados  Unidos  define  la  atención  centrada  en  el
aciente  como  «proporcionar  una  atención  respetuosa  y  sen-
ible  a  las  preferencias,  necesidades  y  valores  individuales
el  paciente  y  garantizar  que  los  valores  del  paciente  formen
arte  del  proceso  que  llega  a  las  decisiones  clínicas»3.

La  participación,  por  lo  tanto,  debería  conducir  a  servi-
ios  más  accesibles  y  aceptables,  mejora  de  la  salud  y  la
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igura  1  Fases  de  la  metodología.
uente:  elaboración  propia.

sí,  falta  investigación  sobre  la  participación  del  paciente
ás  excelente  y  efectiva,  especialmente  faltan  interven-

iones  claras  y  estudios  comparativos6.
El  resultado  de  tener  modelos  sanitarios  centrados  en  la

ersona  es  que  pacientes  y  familias  participen  activamente
n  debates  y  decisiones  políticas,  programas,  prestacio-
es  de  servicios  e  implicación  en  la  atención  prestada7.  En
969  Arnstein  Sherry8 dividió  por  primera  vez  la  participa-
ión  en  una  escalera  de  8  peldaños.  Desde  entonces  se  han
laborado  adaptaciones  para  aclarar  los  niveles  de  la  parti-
ipación  y  el  impacto.  Actualmente  el  modelo  más  aceptado
s  el  de  la  Asociación  Internacional  para  la  Participación
ública  (IAP2),  que  aclara  como  niveles  de  implicación:
nformar,  consultar,  implicar,  colaborar  y  empoderar9,  y  que
e  ha  adaptado  y  aplicado  por  ejemplo  en  los  Servicios  de
alud  de  Canadá  a  través  de  un  conjunto  de  herramientas10.
tras  iniciativas  de  participación  en  sistemas  públicos  de
alud  son  la  guía  de  participación  inglesa11 o  un  manual  para
a  participación  ciudadana  italiana12.

El  Fórum  Europeo  de  Pacientes  destaca  el  gran  reto  de
ograr  la  implicación  relevante  del  paciente  en  programes
angibles  y  reales13.  La  Plataforma  de  Organizaciones  de
acientes,  junto  con  la  Sociedad  Española  de  Directivos  de
a  Salud,  también  trabajaron  un  documento  de  consenso
ara  fomentar  la  participación  en  el  ámbito  hospitalario14.
or  tanto,  es  necesaria  la  ejecución  de  proyectos  en  bús-
ueda  de  éxitos.  Asimismo,  la  participación  requiere  el
ompromiso  de  todas  las  partes,  no  solo  de  pacientes  y  de
rofesionales,  sino  también  de  instituciones  que  lo  avalen  e
mpulsen.  Una  forma  esencial  de  hacerlo  es  incluirlo  en  los
lanes  estratégicos  hospitalarios.

No  dar  voz  al  paciente  en  todo  su  proceso  asistencial
iene  riesgos  claros  en  su  experiencia:  no  poder  garantizar
ue  las  medidas  que  se  llevan  a  cabo  responden  a  sus  nece-
idades,  valores,  preferencias  y  expectativas.  Tal  y  como
efinió  Coulter15,  puede  hacerse  desde  una  forma  individual,
mplicándole  en  su  atención  clínica  o  la  de  su  familia,  a tra-
és  de  decisiones  compartidas,  como  colectiva,  e  implicando
a  ciudadanía  con  comisiones  o  comités.  Esta  última  forma
s  la  menos  extendida.

Actualmente  existe  una  falta  de  estandarización  en  las
valuaciones  de  la  participación,  lo  que  provoca  dificulta-
es  para  comparar  resultados6.  La  falta  de  un  marco  de
efinición  y  medición  representa  una  brecha  importante,
casionando  muchos  esfuerzos  por  identificar  estrategias
ue  aseguren  su  efectiva  implementación7 que  se  refleja
omo  barrera  al  desplegar  planes  estratégicos  instituciona-
es.
Definir  la  participación  debe  pasar  por  tener  claros  pro-
ósitos,  ser  flexible  e  inclusivo,  sin  reducir  la  capacidad
e  gobierno.  La  implicación  del  paciente  debe  ser  activa
or  un  tiempo  prolongado  e  impulsada  desde  un  diálogo

3

ustantivo  y  deliberativo,  ya  que  favorece  el  aprendizaje
utuo,  la  toma  de  decisiones  compartida  y  una  colaboración

ontinua10. Cuando  un  paciente  se  siente  seguro  y  habili-
ado  para  participar,  el  empoderamiento  debería  mejorar.
sí,  la  seguridad  se  puede  proporcionar,  por  ejemplo,  con
ormación  o  estructuras  estables  que  trasladan  compromiso
nstitucional.

La  participación  fortalece  una  relación  sólida  entre  pro-
esional  sanitario,  paciente  y  entorno.  En  este  contexto,  el
bjetivo  de  este  manuscrito  es  describir  el  desarrollo  y  el
espliegue  de  un  Modelo  de  Participación  de  pacientes  y
rofesionales  que  tiene  como  objetivo  democratizar  la  asis-
encia  sanitaria  y  la  investigación  con  la  participación  de
ntidades  de  pacientes,  pacientes  y  su  entorno,  y  profesio-
ales,  en  un  hospital  terciario:  el  modelo  ICE.

etodología

iseño  y  contexto  del  estudio

e  trata  de  un  estudio  mixto  que  combina  un  análisis  cuan-
itativo  y  cualitativo  para  diseñar  y  validar  el  modelo  de
articipación  de  pacientes  y  profesionales.

nálisis  y  recogida  de  información  para  el  modelo

l  modelo  nace  con  el  objetivo  de  democratizar  la  aten-
ión  sanitaria  y  la  investigación  a  través  de  la  participación
esde  dos  liderazgos  estratégicos:  la  subdirección  de  aten-
ión  y  participación  ciudadana,  y  la  dirección  asistencial.  El
odelo  contó  con  la  participación  de  un  grupo  nuclear  de
rofesionales  directivos  y  técnicos  de  ambos  ámbitos,  quie-
es  formularon  y  diseñaron  el  modelo  siguiendo  cuatro  fases
figura  1):

 Fase  1.  Revisión  de  la  literatura.  Se  buscó  evidencia  en
PudMed  y  Google  Scholar  considerando:  a)  Población:
paciente  hospitalario  y  su  entorno;  b)  Intervención:  par-
ticipación  del  paciente,  y  c)  Resultados:  modelos,  marcos
teóricos  o  métodos  propuestos  para  vehiculizar  la  par-
ticipación,  diferenciando  las  partes  de  la  escalera  de  la
IAP29.  Se  utilizaron  como  palabras  clave:  «participation»,
«engagement»,  «involvement», «collaborative»,
«implication», «patient(s)»,  «framework(s)», «model(s)».

 Fase  2.  Análisis  basal  de  la  participación  en  el  hospital:
con  la  metodología  DAFO,  se  identificaron  las  debilidades,
amenazas,  fortalezas  y  oportunidades  de  la  organización

sobre  la  participación  mediante  seis  reuniones  quince-
nales  entre  la  subdirección  de  atención  y  participación
ciudadana  y  la  dirección  asistencial  (equipo  líder)  para
crear  nuevas  acciones,  plantear  correcciones  ante  debi-
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igura  2  Resumen  gráfico  de  la  estructura  del  modelo  ICE-VH
uente: elaboración  propia.

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

 Fase  3.  Diseño del  modelo.  El  equipo  líder  y  la  dirección
de  calidad  identificaron  como  base  el  marco  de  trabajo  de
Angela  Coulter15.  Se  elaboró  el  modelo  de  participación
basado  en  la  adaptación  de  la  escalera  de  la  IAP2  sobre
la  participación9 y  eligiendo  los  espacios  no  cubiertos  por
el  hospital  en  participación:  Información,  Co-creación  y
Estrategia  (fig.  2).  Se  dejaron  fuera  del  modelo  dos  niveles
de  la  escalera:  consulta  y  implicación.  Son  espacios  que  ya
se  trabajaban  en  la  práctica  habitual  del  hospital  (grupos
focales,  encuestas)16.

 Fase  4.  Despliegue  y  viabilidad  del  modelo.  Se  desplegó
por  cada  área  de  conocimiento  (sistema  estructural  que
diferencia  asistencialmente  el  hospital  en  31  secciones)17,
a  partir  del  liderazgo  de  arriba-abajo,  bajo  un  princi-
pio  de  equidad,  capaz  de  incluir  múltiples  diversidades
y  perspectiva  de  género,  ya  que  se  pueden  modular  par-
ticipantes  estables  de  varios  servicios.  Para  iniciar  el
despliegue  se  seleccionaron  las  áreas  de  conocimiento
comprometidas  en  los  espacios  de  participación,  que
tuvieran  proyectos  de  participación  proactivos  en  sus
planes  de  acción  marcados  por  el  plan  estratégico  del  hos-
pital,  asumiendo  su  compromiso  y  transparencia  futura.

El  modelo  se  evaluó  a  través  de  su  viabilidad,  definida
or  el  grado  de  participación  de  profesionales  de  la  salud  y
acientes,  así  como  el  grado  de  producción  de  actividades

 proyectos  conjuntos  por  área  de  conocimiento.

onsideraciones  éticas
esulta  esencial  para  vehiculizar  una  mejor  atención
justada  a  valores  sociales  y  culturales,  opiniones,  sensi-
ilidades,  prioridades  o  inquietudes  morales  de  pacientes

 su  entorno,  orquestar  su  escucha  activa  con  un  modelo

i
r

a

4

 la  participación  ciudadana  en  un  hospital  terciario.

ue  ayude  a respetar  de  forma  homogénea,  digna  y  estruc-
urada,  y  permita  optimizar  y  respetar  la  pluralidad  de  sus
ecesidades.

esultados

l  Modelo-ICE-VH  se  desplegó  entre  noviembre  de  2021  y
iciembre  de  2023,  con  un  formato  transversal  y  estándar
n  todo  el  hospital,  incluyendo  el  área  de  adulto,  infantil

 maternal.  Los  tres  ejes  básicos  en  que  se  estructuran  los
itos  se  asocian  a  las  siglas  del  modelo:  Información,  Co-
reación  y  Estrategia.

nformación

e  creó  una  Oficina  de  Atención  a  las  Asociaciones  de  Pacien-
es  (OAAP)  (inicio  de  actividad  en  marzo  de  2022),  un  canal
nstitucional  de  relación  que  facilita  la  comunicación  bidi-
eccional  entre  entidades  de  pacientes  y  profesionales.  Para
otar  de  contenido  la  oficina  y  asegurar  que  cubría  las  nece-
idades  de  los  diferentes  actores,  se  realizaron  entrevistas
ersonales  con  los  54  jefes/as  de  servicios  y  adjuntos/as  del
ospital,  y  se  realizó  un  grupo  focal  con  representación  de
0  entidades  de  pacientes  a  finales  de  2021.  La  OAAP  ges-
ionó  hasta  finales  de  2023  112  proyectos  (tabla  1),  estando
epresentadas  el  100%  de  las  áreas  de  conocimiento.

La  información  incluye  la  educación  sanitaria.  En  octubre
e  2020  se  impulsó  una  Comisión  de  Lectura  Fácil,  que  valida
a  legibilidad  de  documentos  para  asegurar  la  comprensión
el  paciente.  Incluye  entidades  de  pacientes  y  profesiona-
es,  y  se  renueva  anualmente.  En  cada  revisión  participan
os  profesionales  expertos  del  documento.  Se  reúne  men-
ualmente  y  evaluó  41  documentos  en  2023.  Entre  ellos  hay

nformación  sobre  patologías,  preparación  para  pruebas  y
ecomendaciones  al  alta.

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

Peticionario  Proyectos  Ejemplos

Profesionales  50  Difusión  selectiva  de  actividades
Cartas  de  adhesión  a  proyectos  de  investigación
Propuestas  de  participación  en  Jornadas

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

Oficina, dirección  de
hospital  y  otros

22  Actualización  de  información  para  acreditaciones
Difusión  de  noticias  propias  y  establecimiento  de  Hastags  y
correo  propio
Convocatoria  para  reportajes  aceptados  por  el  hospital

Fuente: elaboración propia.

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

Acciones  principales  Áreas  de  conocimiento  impactadas

•  Se  generan  plantillas  y  documentos  como
recomendaciones  al  alta  por  motivo  de  ingreso,
información  al  paciente  sobre  procedimientos,  guías
de acogida

Corazón,  Diagnóstico  por  la  Imagen  -  Unidad  de  Mama,
Enfermedades  Digestivas,  Oncología  Médica,
Hematología  adultos,  Embarazo  y  puerperio,
Oftalmología,  Oncohematología  pediátrica,
Endocrinología

• Se  valida  un  plan  estratégico  para  elaborar
herramientas  facilitadoras  de  la  comunicación  con
sistemas  aumentativos  alternativos
• Se  co-trabaja  en  las  estrategias  de  transición  entre
atención  pediátrica  y  atención  adulta

Especialidades  pediátricas

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

Oftalmología

• Se  firma  el  decálogo  sobre  la  incorporación  del
paciente  a  la  investigación

Oncología  y  Hematología  adultos

• Se  trabaja  cómo  incluir  al  paciente  en  innovación  Innovación
• Se  elabora  una  carpeta  de  bienvenida  con  guía  de

acogida  e  información  de  entidades  y  del  hospital
Infecciosas
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Fuente: elaboración propia.

o-creación

e  establecieron  espacios  estables  de  cooperación  entre
ntidades  de  pacientes  y  profesionales:  13  Comisiones  Esta-
les  de  Trabajo.  En  ellas  se  definieron  juntos  (gestores,
rofesionales  y  pacientes)  los  objetivos  a  desarrollar,  como
uías,  protocolos  y  circuitos.

Las  comisiones  incluyen  108  profesionales  y  101  repre-
entantes  de  entidades  que  trabajan  un  total  de  42  objetivos
cordados,  cuyo  seguimiento  se  realizó  en  69  reuniones
e  una  hora.  La  función  de  las  comisiones  pasa  por  ser  un
spacio  conjunto  y  permanente  donde  establecer  priorida-
es  y  objetivos  comunes.  Así  se  crean  dinámicas  diferentes,
anteniendo  el  respeto  al  ritmo  de  trabajo  elegido  por

omisión.  La  coordinación  de  las  acciones  de  todas  las
omisiones  (tablas  2  y  3)  la  lideró  la  secretaria  técnica  de

articipación,  encargada  de  dinamizar  y  dar  apoyo  técnico
n  convocatorias,  actas  y  monitorizar  los  objetivos.  El  34%
e  las  áreas  de  conocimiento  tienen  una  comisión  estable
e  trabajo  (CET).  Se  realizó  una  encuesta  de  satisfacción

o
t
i

5

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

strategia

l  desarrollo  de  la  estrategia  se  sustentó  en  dos  líneas  de
ctuación.  La  primera  conllevó  tres  sesiones  con  35  profesio-
ales  entre  directivos/as,  jefes/as  de  servicio,  adjuntos/as
e  enfermería,  personal  de  las  coordinaciones  y  de  los  Ins-
itutos  de  Investigación  del  hospital,  y  otra  sesión  con  12
ntidades  de  pacientes,  trabajándose  el  Plan  de  Participa-
ión  conjuntamente.  Posteriormente,  el  comité  de  dirección
probó  el  Plan  Estratégico  de  Participación  (PEP)  (octubre
e  2023).  De  esta  manera  se  consigue  un  Plan  que  refleja  las
isiones  de  diferentes  perfiles  de  categorías,  roles  y  expe-
iencia.
Para  crear  las  líneas  (tabla  4) se  consideraron  modelos  de
tros  sistemas  sanitarios  y están  alineados  con  el  Plan  Estra-
égico  2021-2025  del  Hospital  (tabla  4).  La  segunda  línea
mplicó  la  creación  del  Comité  Estratégico  de  Participación
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Tabla  3  Detalle  sobre  la  dinámica  de  las  Comisiones  Estables  de  Trabajo

Área  de
conocimiento

Nombre  de  la
Comisión  Estable
de  Trabajo  (CET)

Fecha  de  inicio  de
actividad

Tipo
Asistencial/
Transversal

N  de  reu-
niones

N  partici-
pantes
profesio-
nales

N  partici-
pantes
entida-
des

N  participantes
pacientes
individuales

N  Objec-
tivos
pactados

N
objetivos
trabaja-
dos

N
objetivos
realiza-
dos

Documentos
finalizados

Corazón  Corazón  Octubre  2022  Asistencial  9  10  8  5  4  1  4
Diagnóstico y

tratamiento
Diagnóstico  por  la
imagen  -  Patología
mamaria

Noviembre  2022  Asistencial  7  5  5  2  3  2  2  3

Embarazo y
puerperio

Embarazo  y
puerperio

Noviembre  2022  Asistencial  6  8  7  3  2  2  5

Especialidades
pediátricas

Especialidades
pediátricas

Noviembre 2022  Asistencial  6  11  16  2  2  2  2

Enfermedades
digestivas

Enfermedades
digestivas

Octubre 2022  Asistencial  6  5  6  2  2  2  4

Oftalmología Oftalmología  Septiembre  2022  Asistencial  6  6  7  3  3  2  1
Oncohematología

pediátrica
Oncohematología
pediátrica

Septiembre 2022  Asistencial  6  9  6  6  2  2  2

Oncohematología
adultos

Oncología adultos  Noviembre  2022  Asistencial  6  10  15  2  2  2  1

Trasplante órgano
sólido

Trasplante  órgano
sólido

Abril  2023  Asistencial  4  9  5  2  1  1  1

Oncohematología
adultos

Hematología Marzo  2023  Asistencial  6  10  7  2  4  1  1  1

Unidades de
soporte

Innovación  y
pacientes

Junio  2023  Trasversal  3  9  8  3  1

Enfermedades
infecciosas

Enfermedades
infecciosas

Julio 2023  Asistencial  3  10  11  3  1  1  1

Endocrinología,
Metabolismo y
Nutrición

Endocrinología  Diciembre  2023  Asistencial  1  6  3  4  1

Total 69  108  101  7  42  25  18  25
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Tabla  4  Estructura  de  la  estrategia  del  Plan  de
Participación

Líneas  estratégicas

L1.  Información
L2.  Consulta
L3.  Cooperación
L4.  Co-creación
L5.  Estrategia
L6.  Formación  continuada
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21,22
L7.  Cultura,  preferencias  y  valores
L8.  Línea  transversal  de  evaluación

CEP),  compuesto  por  13  profesionales  y  10  entidades  de
acientes,  como  órgano  ejecutor  del  Plan.  El  CEP  se  reu-
ió  por  primera  vez  el  20  de  noviembre  de  2023  para  crear
n  plan  de  acciones  para  conseguir  los  objetivos  estratégi-
os  definidos.  La  presidencia  la  ostenta  una  profesional,  y  la
icepresidencia,  una  entidad  de  pacientes.

ecursos  para  el  desarrollo

l  modelo  consigue  su  despliegue  gracias  a  los  siguien-
es  recursos  entre  2022  y  2023:  a)  humanos;  b)  un  espacio
ísico,  y  c)  elementos  de  comunicación  (extensión  telefónica

 correo  electrónico  para  la  OAAP  y  la  secretaria  técnica  de
articipación),  impactando  en  el  proceso  una  reorganización
nterna  para  crear  una  unidad  que  se  compone  de  una  jefa
e  unidad,  una  enfermera  y  un  técnico.

iscusión

l  modelo  ICE-VH  permite  abordar  la  participación  desde
na  estructura  estable,  proactiva  y  basada  en  el  binomio
aciente-profesional.  Ello  se  observa  en  un  sistema  sopor-
ado  por  la  dirección,  con  recursos,  con  un  alto  número  de
ocumentos  y  apoyos  co-generados  por  un  amplio  número  de
acientes  y  por  multidisciplinares  profesionales.  Todo  ello
o  convierte  en  un  modelo  referente,  que  asegura  la  equi-
ad  en  términos  de  diversidad.  También  genera  un  espacio
uera  de  silos,  que  facilitan  el  seguimiento  y  la  evaluación,  y
on  apuesta  por  alinear  necesidades  y  resultados.  Asimismo,
omo  la  gerencia  facilita  el  soporte  y  las  herramientas  para
mplementarla,  se  asegura  su  aplicación  transversal  con  un
etorno  constante,  ya  que  los  implicados  forman  parte  de  la
ida  activa  del  hospital,  y  ofrece  una  evaluación  segura,  ya
ue  está  incluida  en  el  plan  estratégico  del  hospital.

Uno  de  los  hechos  diferenciales  es  tratar  la  participa-
ión  bajo  la  perspectiva  del  binomio  paciente-profesional,
uyendo  de  la  premisa  del  «paciente  en  el  centro», para
entrar  todos  los  actores  implicados  para  proponer  e  imple-
entar  acciones  donde  todos  están  convencidos  y  ven  la

actibilidad,  maximizándose  así  su  éxito  y  su  implementa-
ión  posterior  con  objetivos  marcados.

Los  tres  ejes  del  modelo  buscan  abordar  todo  el  espec-

ro  de  participación,  así  como  el  impacto  en  las  decisiones.
anto  es  así  que  no  se  centra  en  los  escalones  de  mayor
mplicación,  como  la  estrategia  y  co-creación,  sino  que  se
puesta  por  el  escalón  menor,  como  es  la  información.  La
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arte  baja  de  la  escalera  es  importante  por  dos  motivos.
or  un  lado,  es  necesaria  para  llegar  a  consensos  y  preparar
a  participación  de  una  forma  adecuada10.  Por  otro,  se  deben
frecer  espacios  para  trabajar  la  cultura  de  la  organización,
arantizando  una  implementación  uniforme  y  consensuada.
inalmente,  el  impacto  participativo  se  complementa,  fuera
el  modelo,  en  el  hospital  con  una  amplia  e  integrada  polí-
ica  de  cuestionarios  de  experiencia16.

La  Información  y la  educación  sanitaria  pivotada  desde  la
AAP  ofrece  un  espacio  institucional  que  impulse  la  cultura
e  la  organización,  ítem  imprescindible,  ya  que  suele  ser  el
otivo  de  fracaso  de  muchas  iniciativas  de  participación.

s  importante  impulsar  la  alfabetización  desde  la  OAAP.  Es
vidente  que  la  educación  fortalece  el  conocimiento  y  las
abilidades  de  los  pacientes,  y  así  se  empoderan  en  su  pro-
eso  de  atención6,18.

La  Co-creación  se  materializa  con  las  CEP  que  garantizan
l  diálogo  activo  y  deliberativo,  ajustando  los  objetivos  a
as  necesidades  y  pactando  la  forma  y  el  funcionamiento.
stos  espacios  estructurados  son  especialmente  relevantes
orque  habilitan,  por  ejemplo,  documentos  co-diseñados
esde  el  inicio  (que  no  mejorados)  por  el  paciente.  La  co-
reación  debe  ser  tan  real  que  resulte  difícil  diferenciar  la
cción  de  las  partes.  Los  valores  de  trabajo  en  la  co-creación
on  importantes,  y  es  necesario  ajustar  las  expectativas  con
bjetivos  plausibles  y  clarificar  que  los  resultados  no  están
redeterminados,  y,  por  tanto,  que  se  entienda  que  el  rol
s  ayudar  a evaluar  y/o  resolver  problemas  o  necesidades10.
e  ofrece  la  oportunidad  de  participar  a  los  implicados  en
ada  área  de  conocimiento,  ya  que  pueden  contribuir  o
erse  afectados.  Se  opta  por  la  flexibilidad  para  adaptarse

 las  necesidades,  y  por  ello  se  debaten  los  objetivos  y
ómo  abordarlos,  fijando  plazos  realistas.  A  menudo  se  co-
rean  materiales  que,  a  pesar  de  alcanzar  resultados  que
arecieran  poco  importantes,  son  los  aspectos  que  acaban
iendo  abordables  por  el  sistema19.  Enfocarse  en  generar
ocumentos  informativos  y/o  educativos  no  es  una  elección
rrelevante.  La  combinación  entre  la  información  oral  y  la
scrita  puede  mejorar  la  experiencia  del  paciente,  y  hasta
l  uso  de  recursos6, y  los  profesionales  deben  disponer  de
llos  para  ayudarlos  a  decidir,  comprender  y  ofrecer  la  mejor
nformación  en  salud  necesaria.

La  Estrategia  como  pilar,  y su  plan  asociado,  garanti-
an  un  documento  de  referencia  co-creado  y  disponer  de
structuras  claras  generadoras  de  propuestas  y  detección  de
ecesidades.  Este  marco  de  trabajo  garantiza  un  liderazgo
otor  de  la  participación  en  el  hospital.
A  nivel  internacional  se  conoce  que  la  participación  tiene

uatro  problemas  importantes:  1)  su  definición,  su  utiliza-
ión  discursiva  y  sus  desvíos  conceptuales;  2)  una  falta  de
valuación  universal;  3)  la  falta  de  medidas  de  resultado
standarizadas  que  contextualizan,  y  4)  la  difícil  compara-
ión  de  resultados  entre  iniciativas  de  éxito7,20.  Por  ello,  la
strategia  a  seguir  es  promover  un  modelo  integral  como
l  Modelo  ICE-VH,  con  bases  estructuradas  que  compen-
en  estos  problemas,  promoviendo  la  cultura  organizativa,

 que  aúne  esfuerzos  que  eviten  las  barreras  y  potencien  los
acilitadores,  incluyendo  la  estructura  organizacional  y  la

tilidad  de  la  participación  para  el  paciente .  El  cambio
ultural  organizativo  centrado  en  el  paciente  solo  es  produc-
ivo  si  cada  parte  interesada  se  visualiza,  la  construcción
e  dirige  deliberadamente  y  se  asume  con  responsabilidad



 IN+Model
J

,  E.

c
y
d
c

l
d
i
e
i
i
p

d
p
p
e
q
T
p

C

E
i
e
c
l
d
p

a
n
p
i
i

F

S

D

E
l
y
e
y
a

C

L

A

A
q

B

1

1

1

1

1

1

1

ARTICLEHQR-1091; No. of Pages 9

A.  Martí,  C.  Grau

ompartida23.  Los  facilitadores  clave  son  un  liderazgo  fuerte
 comprometido,  comunicar  la  estrategia,  y  la  implicación
e  los  pacientes  y  del  entorno  para  alcanzar  una  atención
entrada  en  la  persona24.

Las  líneas  futuras  generales  son  el  pleno  desarrollo  de
a  implementación  del  Plan  de  Participación  de  la  mano
el  Comité  estratégico  implementando  acciones  y  marcando
ndicadores  de  participación  que  impliquen  estándares  de
valuación  y  puedan  ser  exportados  a  otras  situaciones  e
nstituciones.  Este  despliegue  deberá  permitir  validar  el
mpacto  que  tienen  cada  convocatoria  realizada,  o  saber  si
royectos  de  investigación  avalados  se  acaban  otorgando.

En  un  ámbito  generalizado  se  considera  a  las  entidades
e  pacientes  como  líderes  comunitarios  representantes  del
úblico,  asumiendo  confianza  en  esta  representatividad.  A
esar  de  ello,  es  necesario  reconocer  como  limitaciones  que
sta  participación  no  es  exportable  a  toda  la  ciudadanía,  y
ue  las  opiniones  recogidas  pueden  no  ser  representativas.
ampoco  se  puede  asegurar  que  estén  incluidos  todos  los
erfiles  y  sensibilidades  profesionales.

onclusiones

l  modelo  ICE  se  presenta  como  un  método  efectivo  para
mplementar  la  participación  de  pacientes  y  profesionales
n  un  hospital  de  tercer  nivel,  con  el  objetivo  final  de  demo-
ratizar  la  asistencia  sanitaria  y  la  investigación  a  través  de
a  participación  para  mejorar  los  resultados  en  salud,  la  cali-
ad  de  la  asistencia  y  la  investigación  y  la  experiencia  del
aciente.

La  participación  está  íntimamente  relacionada  con  la
tención  centrada  en  el  paciente,  y  esta  no  se  podrá  hacer
unca  efectiva  sin  una  escucha  activa  que  garantice  incor-
orar  los  valores  y  las  preferencias  de  todos  los  actores,
mpulsándolo  desde  las  propias  instituciones  para  lograr  una
nstitución  madura  y  responsable  con  la  ciudadanía.

inanciación

in  financiación  externa.

eclaración de transparencia

l  autor  para  la  correspondencia,  en  nombre  del  resto  de
as  personas  firmantes,  garantiza  la  precisión,  transparencia

 honestidad  de  los  datos  y  la  información  contenida  en  el
studio;  que  ninguna  información  relevante  ha  sido  omitida;

 que  todas  las  discrepancias  entre  autores/autoras  han  sido
decuadamente  resueltas  y  descritas.
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