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Introduccion

La Internacional Associaction for Public Participation
(IAP2)* define la participacion publica como el medio para
implicar a los individuos en las decisiones que les afectan
y que son el resultado de un proceso conjunto de toma de
decisiones.

La participacion ciudadana es un derecho y una pieza
fundamental del sistema democratico que promueve

la construccién de una sociedad activa, ayudando a
impulsar cualquier aspecto relacionado con la vida social,
sanitaria, econdmica, cultural o politica de la poblacién.

La participacion de los pacientes y la ciudadania en
aspectos relacionados con su salud, implica que los
ciudadanos, pacientesy organizaciones de pacientes
formen parte activa en la toma de decisiones de la
planificacién, gestiony evaluacién del sistema sanitario,
asi como, en el ambito mas micro, en latomade
decisiones compartida con sus profesionales sanitarios.

Asi, la participaciéon puede darse de manera individual

o colectiva, en representacion de intereses comunes,
con objetivos de planificacion, gestion y evaluaciéony en
distintos &mbitos o niveles asistenciales, es decir, donde
se sitla la atencién primaria, la atencién hospitalaria o la
atencién comunitaria.

En los Gltimos afios se observa un crecimiento en
elinterés, por parte de planificadores y gestores
sanitarios, en incorporar la perspectiva de los pacientes,
especialmente en el dmbito hospitalario. La participacién
de los pacientes en este dmbito de gestion pretende
recoger e incluir lavoz y experiencias de las personas que
conviven con una enfermedad crénica, paraincorporarla



en la toma de decisiones estratégicas,
en la definicién de procesos
asistenciales o en la educacién
sanitaria de los pacientes del hospital,
entre otros objetivos. Si bien algunos
hospitales han avanzado en este
sentido, se detecta la necesidad de
estructurary formalizar mejor dicha
participacion, asi como dar a conocer
sus resultados.

Las organizaciones de pacientes llevan
mas de 50 afios trabajando en nuestro
pais, dando soporte a pacientesy
familias, ofreciendo informacion,
terapias de rehabilitacién o apoyo
psicoldgico, entre otros servicios,
complementando la cartera de
servicios publica. En ocasiones, parte
de estos servicios se prestan en las
estructuras sanitarias, como son los
hospitales, para ofrecer orientaciony
acompafiamiento tras el diagndstico,
asi como formacién a los pacientes

en laadaptacion y el manejo de su
enfermedad.

La Plataforma de Organizaciones
de Pacientes (POP) como entidad
sin animo de lucro que agrupa a 33
entidades de ambito estatal que
representan, a suvez, a mas de
1.450 entidades autondmicasy
provinciales, trabaja por fomentar la
participacion efectiva de los pacientes
en el sistema sanitario, con el valor
de contar con la experiencia que
supone vivir de primera mano con
necesidades de salud crénicas.
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Por su parte, la Sociedad Espaiiola
de Directivos de la Salud (SEDISA)
agrupa a personas que desempefian
su labor profesional en el ambito de
la gestion sanitaria y/o que tienen
interés en ella, con el objetivo de
transformary hacer evolucionar el
modelo sanitario hacia la excelencia
através de la profesionalizacion de
los directivos de la salud y la gestién
sanitaria.

Desde la POPy SEDISA creemos

que el trabajo conjunto entre
organizaciones de pacientesy gestores
sanitarios es basico para generar
conocimientoy promover el cambio
en el ambito meso del sistema,

donde se produce la gobernanza

y la prestacién de servicios en el
ambito hospitalario. Mediante

este documento de consenso entre
pacientesy directivos de la salud, se
pretende ofrecer pautas para aquellos
hospitales que inicien la incorporacién
de la participacién de los pacientes y
para aquellos que cuente con dicha
participaciéony quieran evaluarla o
mejorarla.

33

Entidades de
ambito estatal

1.450

Entidades autondémicas
y provinciales
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Objetivos

General

O Concretar una hoja de ruta para el fomento de la
participacion efectiva de los pacientes en el ambito
hospitalario.

Especificos

O Conocer la situacién actual de la participacién
del paciente desde la perspectiva de gestores de
hospitales/areas sanitarias y de las organizaciones de
pacientes.

O Compartir buenas practicas del fomento de la
participacion de los pacientes.

O Destacar puntos de mejora para impulsar la
participacion y su mejora tanto dentro de las
organizaciones de pacientes como en el ambito de la
gestion hospitalaria.
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Metodologia

Para la consecucién de los objetivos del proyecto se
ha desarrollado la siguiente metodologia:

En primer lugar, se realiz6 una revisién documental
con el objetivo de profundizar en los conceptos
relacionados con la participacion en generaly en

el ambito sanitario en particular, asi como de la
situacion actual de la participacion de los pacientes
en el ambito hospitalario, a nivel nacional e
internacional.

A continuacion, se constituy6 un comité estratégico
compuesto por representantes de servicios
regionales de salud, de la POPy de SEDISAy un
comité de trabajo compuesto por representantes
de hospitales y de organizaciones de pacientes.

Se realizd una reunién con cada comité entre los
meses de abrily junio de 2021, utilizando una
metodologia de focus group. Con anterioridad a las
sesiones se disefiaron dos guiones estructurados

por dimensiones de analisis que, a su vez, contenian
una clasificacién de preguntas de interés dirigidas

a extraer el maximo de informacién posible de
acuerdo con los objetivos del estudio. Se escogio esta
metodologia cualitativa dado que permite recoger

la opinidn y/o experiencia de los participantes sobre
un tema central que supone el objeto de andlisis,
constituyendo una fase exploratoria que permite
dibujar la situacién de partida.



Participantes del comité estratégico

- Javier Gallego
Jefe de Servicio de informacion,
Transparenciay Participacion.

- Josefina Monteagudo

Subdirectora General de
Humanizaciény Atencién

Departamento de Sanidad alaCiudadania en el Servicio

del Gobierno de Aragén. Gallego de Salud.

Zulema Gancedo - Maria Asuncion Rey

Técnico Asesorenla Jefa del Servicio de Atenciéna

Subdireccién de Cuidados Ciudadanosy Pacientes

del Servicio Cantabro de Salud. del Departamento de Salud
del Gobiernode Navarra.

- Rosario Garcia

Coordinadora Direccién = Rosa Roma

Gerencia del Servicio Directoradel Areade
Andaluz de Salud. Ciudadania, Innovaciény
Usuarios del Servicio

— Lorena Gutiérrez CataldndelaSalud.

Subdirectora General de
Humanizacién de la Asistencia,
Bioética e Informaciény
Atencional Pacienteen la
Consejeriade Sanidad dela
Comunidad de Madrid.

Participantes del comité de trabajo

= Manuel Arellano
Federacién Nacional de
Asociaciones ALCER.

= Juan Antonio Da Silva
Federacién Espafiola de Fibrosis
Quistica (FEFQ).

= Francisco Dolz
Gerente del Hospital

= Ramon Ares
Gerentedela Estructura

Organizativa de Gestién Universitario Doctor Peset de
Integrada de Lugo, Valencia.
Cervo e Monforte.

- Conrado Jesus

- Alejandro Berto Dominguez
Coordinadora estatal de VIH Director del Servicio Canario
ysida (CESIDA). delaSalud.

= Candela Calle = Andrés Mayor

Directora General del Instituto

Cataldn de Oncologia (ICO). Federacion Espaiolade

Enfermedades Raras (FEDER).

= Cheles Cantabrana
Confederacion Espariola
deAlzheimer (CEAFA).

= Carmen Vicente
Directora Gerente del Hospital
Sanjuande Dios de Zaragoza.
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Ambos comités participaron a lo
largo de todo el proyecto, aportando
informacion en los focus group
realizados y realizando la revisién de
los documentos que se han trabajado
y analizado en el marco del proyecto.

Con el objetivo de conocer la situacion
actual de la participacién de los
pacientes en el ambito hospitalario,
se disefid un sondeo de opinion
online (ver anexo) que se envid a la
direccién gerencia de hospitalesy
areas sanitarias, a través de SEDISA,

y por otro lado, a las organizaciones
de pacientes, a través de la POP. Las
preguntas se clasificaron en diversas
dimensiones de estudio, tales como
la articulacién de la participaciony
sus caracteristicas y criterios, ambitos
y mecanismos de participacion,
informacion, transparenciay
resultados de la participacién de los
pacientes.

La participacién fue totalmente
voluntariay andénima, la cual se
realiz6 a través de la plataforma
de creacion de cuestionarios
online SurveyMonkey (www.
surveymonkey.com), cumpliendo
con la politica de privacidad y las
normativas vigentes de Proteccién
de datos y garantia de derechos
digitales. El cuestionario tenia una
duracion de complementacion de
aproximadamente 15 minutos. El
sondeo dirigido a perfiles de direccién
gerencia de hospitalesy areas
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sanitarias se realizd entreel 13 de
septiembre de 2021y el 25 de octubre
de 2021, mientras que el sondeo de
opinién dirigido a organizaciones de
pacientes lo estuvo desde el 28 de
septiembre hasta el 14 de octubre de
2021.

Eltamafio muestral alcanzado fue

de 48 participantes del dmbito
hospitalario y 68 participantes de las
organizaciones de pacientes. Sélo los
cuestionarios completados al 100%
fueron seleccionados para el andlisis
en ambas categorias.

Con lainformacién extraida

del analisis se ha obtenido una
aproximacion a la situacion actual de
la participacion de los pacientes en
el ambito meso o de gestion sanitaria
en Espana, que, sin pretender ser
representativa del conjunto nacional,
contribuye a tener una visién general
para poder definir la hoja de ruta que
garantice la participacion efectiva de
los pacientes.

Tras esta fase de andlisis de resultados
de ambos sondeos, se realizé una
segunda reunién online con el

comité estratégico para concretar la
definicion de los criterios de la hoja de
ruta que recoge este documento.

48

Participantes del
dmbito hospitalario

68

Participantes
de las organizaciones
de pacientes
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'Y Contexto d.e'la y
participacion

41 Definicion y ambitos
de aplicacion

Segln la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
cualquier sistema sanitario que pretenda ser éptimo
debe presentar entre otras, la cualidad de contar
con una participacién real de la poblacién en la
planificacién y gestién, ya que las prestaciones
cubiertas son responsabilidad de toda la sociedad

y no solamente del profesional sanitario y de los
gestores?.

La participacién de los pacientes ha evolucionado
considerablemente desde la Declaracién de Alma-
Ataen 1978 de la OMS junto con la Organizacién
Panamericana de Salud (OPS) y UNICEF, donde se
recogia el derecho de las personas a participar en
las decisiones de salud que afectan a su vida: “las
personas tienen el derechoy el deber de participar,
individualy colectivamente, en la planificaciéne
implementacién de su atencién sanitaria”3.

La carta de Ottawa* para la promocién de la

salud de 1986, recogia el testigo de la Alma-Ata

y declaraba que la promocién de la salud pasaba
por “proporcionar los medios que permitan a toda la
poblacién desarrollar al mdximo su salud potencial.
Esto implica una base firme en un medio que la apoye,
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o

Participacion

acceso a la informaciény poseer las
aptitudes y oportunidades que la lleven a

hacer sus opciones en términos de salud”.

La Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacion, la Ciencia
y la Cultura (UNESCO), laOMS o, ya
mas cercano en el tiempo, el Consejo
de Europay la Unién Europea, ante la
importancia creciente de los derechos
de los pacientes, han promovido
declaraciones o desarrollado normas
juridicas sobre aspectos genéricos

y cuestiones especificas, como es

el derecho a la participacion de

los pacientes y ciudadanos en el
proceso de toma de decisiones que
afecta a la asistencia sanitaria,

asi como el derecho alaccesoala
informacion relacionada. Pero sin
duda, el masimportante, sobre todo
por su trascendenciay su papel como
punto de referencia, es la Declaracion

Figural.
Niveles de participacion pablica y su impacto
en la toma de decisiones.

/N
N Involucracion
Trabajar directamente
~ Consulta con el ptblico durante

B N oy
Informacién del piiblico sobre ‘deas sean tormnadas
Proporcionar al andlisis, alternativas en cuenta
pﬁ%ﬁzocir?foin?acién o decisiones. .
para ayudarles a
entender problemas,

situaciones,
oportunidades.

Universal de derechos humanos,

del afio 1948, o, en el ambito mas
estrictamente sanitario, la Declaracion
sobre la promocién de los derechos de
los pacientes en Europa, promovida el
afio 1994 por la Oficina Regional para
Europade laOMS>67,

La participacion publica es un proceso
continuo o de escalera como lo
propuso Arnstein en 19698, y que la
IAP27 clasifica seglin los niveles de
incremento del impacto que causa en
la toma de decision, evolucionando
desde la informacion, la consulta

y la participacion hasta llegar al
empoderamiento de la poblacién
donde se realiza la deliberaciény la co-
decisién, taly como se muestraen la
figura 1.

/N
N Empoderamiento
.. Poner la toma de
Colaboracion decisiones finales en

. manos del publico.
Asociarse con el

publico en cada
aspecto de la decisién,
incluido el desarrollo
de alternativas y la
identificacién de la
solucién adecuada.

Impacto en las decisiones

Fuente: Elaboracidn propia a partir del Espectro de Participacién Publica de la IAP2.
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Disponer de informacion suficiente
sobre cualquier actuaciéon publica es
imprescindible para que pueda existir

la participacion de la ciudadania en
eltemaatratar. Se debe garantizar
también el proceso de comprensién de
lainformacioén, por lo que muchas veces
deberdiracompanado de la capacitacion
en el dmbito de participacion. Ademas,
lainformacion debe ser transparente
para llevar a cabo el proceso de
participacion de manera correcta.

La transparencia, entendida como la
capacidad de acceso a lainformacién
publica, esta unida a la participacion

en dos sentidos. En primer lugar, la
disponibilidad de informacién sobre

las politicas publicas es una condicién
previa para que la participacién pueda
ser ricay sustantiva. La capacidad

que tiene la ciudadania pararealizar
aportaciones al proceso de toma de
decisiones es directamente proporcional
alainformacién que tiene, por lo que
cualquier proceso de participacidon debe
velar por la disponibilidad y calidad de la
informacion 1011,

El proceso de consulta implica buscar
de manera activa las opiniones de los
grupos interesados y afectados. La
busqueda de informacién mediante

la consulta puede ocurrir de manera
puntual, en una etapa del proceso o

ser didlogo continuo, enfocandose en

la mayoria de los casos en recopilar
informacion y opiniones de la ciudadania
através de diferentes mecanismos de
recogida de un ndmero alto de muestra,
no estableciendo una colaboracién ni
formando parte del proceso decisivo.

El proceso de involucracion significa
que exista una proactividad de las
personas implicadas a la hora de dar
su opinién, realizar sugerenciasy
alternativas, abriendo una fase de
diadlogo entre ambas partes.
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La colaboracion o co-creacion se
entiende como un trabajo conjunto
entre ambas partes que generard una
solucién o decision final en consenso.
Mas alla de la colaboracién esta el
empoderamiento como proceso
maximo de la participacion donde la
toma de decisiones estd en manos de los
ciudadanos, alcanzando un estado de
co-gestion en el poder de desarrollo de
politicas publicas.

Es importante destacar que se debe
evitar hacer una asociacion directa
entre el grado de participaciony

el resultado democratico de un
proceso. Es cierto que cuanto mayor
es el grado de participacion, mayor es
también la ampliacién de derechosy
responsabilidades ciudadanas; pero
hay muchos otros elementos que
condicionan el resultado y calidad
democratica de un proceso participativo.
Asi lo refleja un estudio realizado en 28
paises de la Unién Europea relacionado
con el Health Democracy Index, donde
se constata que un alto grado de
participacion no siempre conlleva
aunalto impacto de ella?. Asi, la
participacion debe iracompafiada de
mecanismos y recursos que garanticen
la aportacion de valory elimpacto real
en los ciudadanos.

La participacion en el ambito sanitario
se justifica, por un lado, como una
necesidad de mejorar los problemas
de salud multifactoriales desde una
concepcién biopsicosocial del proceso
salud/enfermedad, y, por otro, como
un derecho democratico en el que la
ciudadania, a nivel individual y colectivo,
debe adquirir un papel de sujeto activo,
auténomoy responsable en temas de
promocion de la salud y prestacion de
los servicios sanitarios®:.



“Derechos como la libertad de eleccién, de informacion y
de transparencia, contextualizdndolos como motores para
el empoderamiento del paciente, deben ser garantizados

por el sistema sanitario, generando ademas un puente de
feedback o respuesta para los gestores y sus decisiones con
el objetivo de mejorar los servicios ofrecidos a los pacientes”.

(Directivo servicio regional de salud)

A nivel nacional, diferentes documentos****1¢ recogen el derecho
y deber de la ciudadania a participar en los asuntos relacionados
con su saludy la atencién sanitaria recibida para ejercer una
participacion responsable, activay con representatividad colectiva
en las decisiones y determinacion de prioridades para satisfacer
sus necesidades de salud.

La participacion de pacientes se considera un elemento
fundamental de la atencién y calidad asistencial centrada en la
personaya que conlleva a identificar y valorar las necesidades,
preferencias y valores de los pacientes. A través del conocimiento
y experiencia en la patologia, tanto pacientes como sus
representantes, aportan valor a los procesos, ayudando a
identificar e implementar estrategias para abordar con mayor
certeza las soluciones a las necesidades de salud que presentan.

1 3 Dy de del de la parti
de los pacientes en el ambito hospitalario



14

La participacion de los pacientes se puede articular y darse en cualquiera de los diferentes
niveles en que se estructura el sistema sanitario”:

O Nivel de atencién o micro

Los pacientes y cuidadores participan en la toma de decisiones
compartida sobre su propia salud con los profesionales sanitarios y
en la autogestién de la misma. Puede incluir desde la recepcion de
informacion proporcionada por el profesional sanitario (nivel menos
participativo), hasta la toma de decisiones compartida basada en las
preferencias del paciente, evidencia médica y criterio clinico (nivel de
mayor participacion).

O Nivel de gestion o meso

Los pacientes participan para la mejora del disefio organizativoy
gobernanza en el ambito hospitalario, incluidas las areas integradas de
salud. Su participacién esta estrechamente relacionada con la mejora
de la calidad asistencial y de las experiencias de los pacientes en cuanto
alaatencion recibida. La participacion se realiza normalmente en
comités o grupos de trabajo, para la toma de decisiones, la elaboracion
de guias de practica clinica, la definicién de procesos asistenciales
integrados, etc.

O Nivel de planificacion o macro

Los pacientes participan en el desarrollo de normativas y politicas
de salud con el Ministerio, Consejerias y Agencias e instituciones
integradas, a través de consultas publicas puntuales o de la
participacion en consejos asesores y otros comités estratégicos.

Este documento de consenso se centra en el nivel de gestion sanitaria o meso, recogiendo
unaserie de pautas y recomendaciones a integrar por parte de hospitales.

Documento de consenso del fomento de la participacion
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4.2 Marco normativo de
la participacion de los
pacientes en el ambito
sanitario en Espana

En Espafia, en términos generales, la
participacion ciudadanay de pacientes
ha recibido poca atencién, y aunque

se hatenido en cuentaala horade
legislar a nivel estatal y regional,

su desarrollo efectivo en el ambito
sanitario no ha sido hasta ahora todo
lo real que hubiera debido ser. Cabe
sefialar las siguientes normas:

La Constitucion Espafiola en su
articulo 9.2 contempla la obligacion
de los poderes publicos de facilitar

la participacion ciudadana en la vida
politica, econédmica, cultural y social'®.

La Ley General de Sanidad establece
en su articulo 5 que los servicios
publicos de salud deben articular

la participacion comunitariaen la
formulacién de la politica sanitaria

y en el control de su ejecucion:

“Los servicios publicos de salud se
organizardn de manera que sea posible
articular la participacién comunitaria a
través de las Corporaciones territoriales
correspondientes, en la formulacién de
la politica sanitariay en el control de su
gjecucion” *°.

La Ley General de Salud Publica en
su articulo 5 establece el derecho de
participacion de la ciudadaniay el
compromiso de la administracién en
facilitar sus cauces: “Los ciudadanos,
directamente o a través de las
organizaciones en que se agrupen o
que los representen, tiene derechoala
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participacién efectiva en las actuaciones
desalud publica. Las Administraciones
publicas competentes establecerdn los
cauces concretos que permitan hacer
efectivo ese derecho” °.

La Ley Reguladora de la Autonomia del
Paciente y de Derechos y Obligaciones
en materia de Informaciony
Documentacion Clinica, 2002,
establece que los diferentes Servicios
de Salud dispondran en los centros

y servicios sanitarios de una guia o
carta de los servicios que especifiquen
los derechos y obligaciones de los
usuarios, prestaciones disponibles,
caracteristicas asistenciales del
centro o servicio, y dotaciones de
personal, instalaciones y medios
técnicos, facilitando a todos los
usuarios informacién sobre las guias
de participaciény sobre sugerencias y
reclamaciones®.

Atravésdelaley 16/2003,

de 28 de mayo de Cohesiony

Calidad del Sistema Nacional de
Salud?? se establecen acciones de
coordinacion y cooperacién entre las
administraciones publicas sanitarias
como medio para asegurar ala
ciudadania el derecho a la proteccién
de la salud, fijando, como objetivos
comunes, una garantia respecto a la
equidad, la calidad y la participacion
social en el Sistema Nacional de Salud.
Esta norma alude a una participacién
ciudadana en materia de salud

“tanto en el respeto a la autonomia de
sus decisiones individuales como en

la consideracidn de sus expectativas
como colectivo de usuarios del sistema
sanitarioy para permitir el intercambio
de conocimientos y experiencias”.
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EL 6 de abrilde 2017 el Congreso de
los Diputados aprobd la Proposiciéon
No de Ley? (PNL) que instaba al
Gobierno a acordar la participacion de
los pacientes en el Sistema Nacional
de Salud?®®. Este acuerdo, que la POP
trabajoy planted, se concreté el 5

de octubre de 2017 con la firma del
Convenio marco de colaboracion entre
el Ministerio de Sanidad y la POP?.

M4s recientemente destaca la PNL del
30 de septiembre del 2020% la cual
insta al Gobierno a la modificacién
delaLey 16/2003, de 28 de mayo,

de Cohesiony Calidad del Sistema
Nacional de Salud pararegular la
participacion de los pacientes en el
propio Sistema Nacional de Salud
mediante el Comité Consultivo del
Consejo Interterritorial. A través de
esta modificacién se pretende alcanzar
la participacion efectiva de las
organizaciones de pacientes en la
evaluacion, el disefio e implantacion
de todas las normativas, estrategias
y planes de salud que les afectan?’.

La modificacion del estatuto de la
Agencia Espafola de Medicamentosy
Productos Sanitarios (AEMPS) a través
del nuevo Real Decreto 957/2020,

de 3 de noviembre, por el que se
regulan los estudios observacionales
con medicamentos de uso humano?8,
determina la participacién de los
pacientes en sus comités mediante
laincorporacién de “unvocal
nombrado por el Consejo Rector de la
Agencia Espafiola de Medicamentosy
Productos Sanitarios, a propuesta de

la persona titular de la Direccién de la
Agencia, por un periodo de dos afos,
enrepresentacion de los intereses de

los pacientes” en ambos comités: el
Comité de Medicamentos de Uso
Humano y el Comité de Productos
Sanitarios.

Documento de consenso del fomento de la participacion
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En el dmbito hospitalario, el
Reglamento sobre Estructura,
Organizacién y Funcionamiento de los
Hospitales gestionados por el Instituto
Nacional de la Salud (R.D. 521/1987,
de 15 de abril) contemplaba la
existencia de las Comisiones de
Participacion Hospitalariay
Comisiones de Bienestar Social:
“como Organo colegiado de participacién
comunitaria en la planificacién, control
yevaluacion de la asistencia que
corresponde al hospital, existird una
Comisién de Participacién Hospitalaria”.
Estas comisiones se modificaron
posteriormente por el Decreto 571/90,
de 27 de abril, sobre la Estructura
periférica de gestion de los servicios
sanitarios del Instituto Nacional de la
Salud, creandose las Comisiones de
Participacion Ciudadana en el Sector
Sanitario®.

A través del Real Decreto 1090/2015,
de 4 de diciembre, que regula los
ensayos clinicos con medicamentos,
los Comités de Etica de la Investigacién
con medicamentos y el Registro
Espafiol de Estudios Clinicos, se
establece la participacion obligatoria
de los pacientes en los comités de
ética de investigacion para que su voz
esté representada®, articulando su
participacion para dar opinién sobre
protocolos, informacion facilitada a
los pacientes, o el consentimiento
informado, entre otros temas.
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Analisis de la
participacion
actual de los
pacientes en
el ambito
hospitalario

En este apartado se presentan los resultados de un
analisis cuantitativo y cualitativo con el objetivo

de disponer de informacién actualizada sobre la
participacion de los pacientes en Espaia, que incluye
un sondeo realizado a organizaciones de pacientes

y a hospitales, la identificacion de buenas practicas
en distintos ambitos en Espafiay una seleccién de
experiencias de 3 paises europeos.
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5.1 Resultados del sondeo de percepcion
de la participacion de los pacientes en
el ambito hospitalario

Con el objetivo de disponer de informacién actualizada sobre la situacién actual

de la participacién de los pacientes en el ambito hospitalario, se disefié un sondeo
de percepcidén dirigido a directivos de entidades de pacientes y hospitales. Las

areas principales de analisis fueron el conocimiento de aspectos generales de la
participacion, sus caracteristicas y criterios, mecanismos y ambitos de participacién,
informacion, resultados y retos futuros que se plantean para su fomento.

En ambos sondeos el perfil de los encuestados corresponde principalmente a
directivos. En el caso de las organizaciones, son miembros de junta directiva o
directoresy en el caso de hospitales, directores gerentes, directores médicos,
directores asistenciales, directores de calidad o del servicio de atencion al usuario.

En lo que se refiere al tipo de organizacién de pacientes que ha realizado la encuesta,
el 85,3% eran asociaciones, el 11,8% fundacionesy el 2,9% restante federaciones.
Eldmbito territorial de actuacion de todas las entidades encuestadas era de

33,8% en Comunidad Auténoma; 27,9% provincial; 22,1% estataly 16,2% local.

A continuacioén, en la figura 2 se muestra la patologia de referencia de todas las
entidades que participaron en el sondeo.

Figura 2.
Patologia representada por las entidades (n=68)

Fibromialgia, sindrome fatiga crénica e

hipersensibilidad quimica miltiple 16,2%

Alzheimer 13,2%
Celiaquia 11,8%
Enfermedad rara 10,3%
Crohn y colitis ulcerosa 8,8%
Ictus 5,9%
Otras 4,4%

Anticoagulacién 2,9%

Enfermedad cardiaca 2,9%

Enfermedad reumaitica 2,9%

Lesién medular 2,9%

VIH 2,9%
Cancer general 1,5%
Cancer de pulmén 1,5%
Dario cerebral 1,5%
Enfermedad neuromuscular 1,5%
Enfermedad respiratoria y alergias 1,5%
Esclerosis miltiple 1,5%
Hipertensién pulmonar 1,5%
Migraiia y cefalea crénica 1,5%
Otras enfermedades inmunomediadas 1,5%
Prematuros 1,5%

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18% 20%

En el sondeo realizado a hospitales, el 72,9% de los participantes trabajan exclusivamente en el
area hospitalariay 27,1% en areas integradas de salud. EL62,9% de los hospitales participantes
tiene una dimensiéon menor a 500 camas. En cuanto al desarrollo de su actividad, el 70,8%

de las respuestas corresponde al sector publico, el 20,8% al sector privado y el 8,3% restante
alaactividad en el sector concertado. La muestra presenta una distribucién equitativa por
Comunidades Auténomas.
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5.11 Participacion general

El disefio del sondeo de entidades pretendia conocer las situaciones y
caracteristicas donde si se realiza la participacién de pacientes directamente desde
la propia entidad encuestaday, en el caso contrario, los motivos por los cuales la
entidad encuestada no realiza la participacion directa en el ambito hospitalario.

En este sentido, mas de la mitad de las entidades encuestadas (58,8%) no
participan directamente en procesos de participacion, taly como se muestra en
lafigura 3.

Figura 3.
Participacion directa de las entidades (n=68)

2,9%

%

58,8% 16,2% . Participan en ambos niveles, area sanitaria y hospitalario
. Si, anivel de area sanitaria

. Si, anivel hospitalario

.No

22,1%

“El paciente no tiene una incorporacién clara y definitiva en
participacién en salud en el sistema sanitario”.

(Directivo de hospital)
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Segln se muestra en la figura 4, entre las entidades que no participan
directamente, el 35% manifiestan que es debido a que esta participacion se
canaliza a través de otra entidad (federacién, confederacion, etc.). Otros motivos
son el desconocimiento de la existencia de mecanismos de participacion (15%) o
que nunca les hayan invitado a participar (12,5%).

Figura 4.
Motivo por el cual las entidades no participan (n=40)

Nuestra organizacién no participa directamente pero lo hacemos a través P 35,0%
de otra entidad (federacion, confederacion, etc.) e
No conocemos la existencia de 6rganos/mecanismos de participacién en el e 15,0%
hospital/area sanitaria 4

Nunca nos han invitado a participar, ni tampoco lo hemos pedido [T 12,5%

No existen 6rganos/mecanismos de participacién en el hospital/drea sanitaria [T 10,0%

Aunque hemos realizado la peticién de participar, no hemos recibido o,
ital/a itaria N 10,0%
respuesta del hostpital/area sanitaria

Otro [N 10,0%

Aunque hemos realizado la peticion, el hospital/area sanitaria ha declinado o 2.5%
la solicitud de participacién 270

Aunque nos han invitado a participar, no tenemos recursos (materiales o W 2,5%
humanos) para dedicar tiempo a ello 270

Falta de informacién sobre cémo realizar la peticién de participacién [ 2,5%

Hemos participado anteriormente, pero la satisfaccién no fuebuena  0,0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Eldmbito territorial de actuacion de las entidades que participan activamente es
mayoritariamente provincial (39,3%), seguido del ambito autonémico (32,1%),
segln se representa en la figura 5.

Figura 5.

Ambito territorial de las entidades que realizan
participacion directa (n=28)

Pais Vasco 3,6%
Galicia 3,6%
Extremadura 3,6% 7,1%
Comunidad Valenciana 3,6%
Comunidad de Madrid

Catalufia 3,6%
Castilla-La Mancha 3,6%
Castilla y Le6n 3,6% 10,7% 3,6%
Aragén 3,6%
Andalucia 3,6% 14,3%
Estatal 14,3%

<~ ||
<

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18% 20%

' Local . Provincial . Comunidad Auténoma . Estatal
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Para conocer durante cuanto tiempo se fomenta la participacion de los pacientes
en los hospitales, se pregunté a la muestra de directivos y gestores hospitalarios
por diferentes franjas temporales. Mas de la mitad de los participantes (54,3%)
respondié fomentar la participacién desde hace 5 0o mas afos, taly como refleja la
figura 6.

Figura 6.

Anos fomentando la participacion de pacientes en
hospitales/areas sanitarias (n=46)

23,9%

0
30,4% . Hace menos de 1 arfio

- L4% . 2-5afios
’
. 5-10anos

. Mas de 10 afios
13,0%

28,3%

También se quiso recoger este dato por parte de las entidades, siendo muy similar
al obtenido por los hospitales ya que mas de la mitad de las entidades encuestadas
afirmaron realizar la participacion en este ambito desde hace 5 afios 0 mas (53,6%),
seglin se muestraen lafigura 7.

Figura 7.

Anos que llevan las entidades realizando la participacion
en el ambito hospitalario/area sanitaria (n=28)

25,0% 28,6%

@ 5040
10.7% . Mas de 10 afios
N ()
35,7%
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5.1.2 Bases de fomento de la participacion

La existencia de drganos superiores de participacién presentes en consejerias o
servicios regionales de salud, puede estar relacionada con elimpulso de 6rganos
estables de participacion en ambitos inferiores, como el hospitalario. Siguiendo
esta linea, se pregunt6 a los participantes de la muestra de hospitales por la
existencia de 6rganos asesores de pacientes en su Comunidad Auténoma,
obteniendo un 60,4% de afirmaciones como muestra la figura 8.

Figura 8.

Existencia de 6rgano asesor en
consejeria o servicio regional de salud (n=48)

60,4%

En cambio, solo el 43,8% de los hospitales afirma disponer de este 6rgano estable
de participacion en su centro o drea sanitaria, segln se refleja en la figura 9.

Figura 9.

Existencia de érgano estable de participacion
en el centro/area sanitaria (n=48)

43,8%
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Otra caracteristica para analizar es la presencia en documentos, ya sean de
caracter normativo o en los propios planes estratégicos o de gestion del hospital, de
objetivos o mecanismos que impulseny organicen la participacidn de los pacientes
en los centros o areas sanitarias.

“La participacion deberia estar reglada, de esta manera se
evita que las entidades tengamos que pedir participar.

El paciente no quiere estar invitado a participar, quiere ser
parte de ella”.

(Representante de organizacion de pacientes)

Para conocer esta caracteristica, se pregunté a los centros y areas sanitarias
si la participacion de pacientes estaba recogida en sus planes, obteniendo la
afirmacion de dos tercios de los encuestados (66,7%).

Figura 10.

Fomento de la participacion recogido en
documento por parte de hospitales/areas
sanitarias (n=48) “Debe existir un
soporte organizativo
para garantizar la
continuidad de la
participacién ante

cualquier cambio de
posiciones directivas,
estructuras o pardlisis
de proyectos”.

(Directivo servicio regional de salud)

Entre aquellos que no incluyen el fomento de la participaciéon en un documento
(33,3%), el 87,5% afirmé fomentar la participacion de los pacientes igualmente
fuera de cualquier documento. EL 12,5% que no fomenta la participacién expone
que es debido a que la organizacion tiene una estructura rigida, sin cabidaala
inclusién de los pacientes en los érganos decisores o estratégicos, por un lado, y
por otro, la falta de acercamiento o contacto continuado con organizaciones de
pacientes.
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5.1.3 Criterios y caracteristicas de los
pacientes y entidades participantes

Figura1l.

Varios expertos consultados apuntan la dificultad de concretar a qué pacientes/
organizaciones invitar o incluso que caracteristicas deben presentar para
participar en un proceso, lo que dificulta también la labor de las organizaciones de
pacientes.

Uno de los objetivos es conocer de qué informacidn disponen los hospitales para
establecer los procesos de participacién. En primer lugar, se quiso conocer el
estado de actualizacién de informacidn interna sobre las entidades que trabajan en
su area de influencia.

Aproximadamente dos tercios de las personas encuestadas (67,4%) afirmaron
disponer de una base de datos actualizada de organizaciones de pacientes que
realizan actividad en su centro o area sanitaria. Como se muestraen lafigura1l, el
30,4% de los hospitales o areas sanitarias encuestadas si tiene actualizada su
base de datos recientemente, es decir, hace menos de 1 afio.

Base de datos actualizada de entidades de pacientes del
hospital/area sanitaria (n=46)

32,6%

10,9%

30,4%
. Si, actualizada hace menos de 1 afio

Si, actualizada entre 1-3 afios

‘ Si, actualizada hace mas de 3 afios

.No

26,1%
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EL80% de los hospitales y areas sanitarias consultadas no tienen establecidos
unos criterios o perfil deseable de las personas que deben participar, ya sea
paciente individual o representante de organizaciones de pacientes, como muestra
lafigural2:

Figura 12.

Centros que presentan criterios definidos o perfil deseable de
pacientes o representantes para la participacion (n=46)

19,6%

80,4%

Se preguntd a las entidades si realizan capacitacién interna dirigida a pacientes o
representantes en el Aambito de la participacién, y mas de la mitad afirm¢ realizarla
(57,1%), principalmente en habilidades a nivel general (28,6%), segiin muestra la
figura 13.

Figura 13.

Formacién en el ambito de la participaciéon dentro de las
entidades (n=28)

21,4%

T.1% -

. Si, en habilidades de participacion a nivel general
42.9%

. Si, en conocimiento de gestién sanitaria

. Si, en ambos campos

.No

28,6%

Entre los motivos principales de la carencia de formacién dentro de las entidades
destaca como el motivo principal la falta de recursos econémicos (66,7%) o la falta
de herramientas o informacion e interés (25%).
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“Cuanto mads se forman los pacientes mds se motivan para
participar y mas interés tiene el hospital u organizacién

sanitaria en hacerlos participes”.

(Directivo servicio regional de salud)

Segln las entidades encuestadas, el 92,9% considera que cuentan con perfiles
adecuados para realizar la participacion. En la mayoria de los casos es el presidente
de la entidad quien realiza la funcion de participacion (53,6%), seguido de otros
miembros de la junta directiva o profesional técnico de la organizacién con un 50%
de representaciéon en ambos casos, segin muestra la figura 14.

Figura 14.
Perfil que realiza la funcion de participacion en las entidades (n=28)

Presidente/a I 53,6%
Miembro/s de Junta Directiva [ 50,0%
Profesional/es técnico/s de la organizacién I 50,0%
Paciente/s o socio/s [ 32,1%

Otro [ 3,6%

Pregunta multirrespuesta 0% 10%  20%  30% 40% 50% 60%
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Seglin los expertos consultados la predisposicion o nivel de empatia del
participante individual, asi como la experiencia como paciente son criterios
importantes que se deben tener en cuenta para aportar valor en cualquier proceso
de participacién. Coincide con los resultados obtenidos en el sondeo realizado a la
muestra hospitalaria donde destaca la experiencia como paciente en un proceso
cronico o enfermedad como el criterio mas valorado en importancia por parte de
los hospitales (73,3%) seguido de la actitud (75,6%) como se refleja en la figura 15,
sumando las puntuaciones 4=importante y 5=muy importante.

Figura 15.

Escala de importancia del 1-5 de criterios que debe
presentar el paciente individual

Actitud de participacién (empatia, inteligencia 22 0% 26 8% 48 8%
emocional) "7 ’ : .
2,4%
Relacion de confianza [0/ 24,4% 22,0% 41,6%

4,9%

Experiencia o formacién en participacion en el
13,9% 25,6% 32,5% 23,3% 4,7%

sistema de salud

Conocimientos/experiencia sobre la organizacién
del sistema de salud y de la gestién sanitaria

20,9% 18,7% 18,6% 20,9% 20,9%

Pertenencia a alguna asociacién u organizacién

de pacientes Il AL 36.9% 19,6% 19,6%
Experiencia como paciente en un proceso crénico
o enfermedad 6,7%  17,8% 20,0% 53,3%

2,2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

®:0:0:0:0:;

Actitud de participacién (n=41). Relacién de confianza (n=41). Experiencia o formacion en participacion en el sistema de salud
(n=43). Conocimientos/experiencia sobre la organizacion del sistema de salud y de la gestion sanitaria (n=43). Pertenencia a alguna
asociacion de pacientes (n=46). Experiencia como paciente en un proceso crénico o enfermedad (n=45).

“El valor que aportan los pacientes estd vinculado con la
experiencia y conocimiento, sintiéndose empoderado y

escuchado cuando participa”.

(Directivo servicio regional de salud)
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Asi, los criterios mas valorados por los hospitales o dreas sanitarias en relacion

a las organizaciones de pacientes que deben participar son el fomento de las
competencias de pacientes y cuidadores en el automanejo de la enfermedad,

la promocion de la ayuda mutua entre pacientes (sumando un valor aproximado
del 80% de importancia en las categorias 4=importante y 5=muy importante), o la
capacidad de participacion con un valor del 79,4%, segln se refleja en la figura 16.

Figura 16.

Escala de importancia del 1-5 de criterios que debe
presentar la entidad de pacientes

. L 2,3% 2,3%
Actitud de participacion e

(empatia, inteligencia emocional) 22,7% 20,4% 52,3%

Capacidad de participacién 18,0% 25,6% 53,8%
2,6%

41,5% 34,2%

Capacidad de realizar propuestas innovadoras 7,3% 14,6%
2.4%
Relacién de confianza 4,7% 25,6% 20,9% 46,5%
2,3%

Experiencia o formacién 5 5 o, o o,
en participacién en el sistema de salud 9,5% NN 40,5% 26.2% 11.9%

Conocimientos/experiencia sobre la organizacion

del sistema de salud y de la gestién sanitaria 9,5% LS e 28,6% 16,7%

Base social (n° de socios) 20,5% 20,5% 34,0% 15,9% 9,1%

Fomenta las competencias
de los pacientes y cuidadores en la autogestién  [uy 26,7% 53,3%
de la enfermedad (alfabetizacion en salud)

Fomenta la promocién de la reciprocidad y
ayuda mutua entre los pacientes

4,4% 15,6% 31,1% 48,9%

Realiza o ha realizado un trabajo

. Lo, s 6,8% 15,9% 43,2% 31,8%
colaborativo con los servicios sanitarios -
2,3%
Participa o ha participado
en algin érgano de representaciéno |G:ia il 31,8% 38,7% 13,6%
participacién
Trayectoria de la organizacién enafios 134 07 31,8% 15,9% 34,1%

0% 10%  20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%
9:09:0: 00

Actitud de participacion (n=44). Capacidad de participacién (n=39). Capacidad de realizar propuestas innovadoras (n=41). Relacion
de confianza (n=43). Experiencia o formacién en participacion en el sistema de salud y de la gestion sanitaria (n=42). Conocimientos/
experiencia sobre la organizacién del sistema de salud y de la gestion sanitaria (n=42). Base social (n° de socios) (n=44). Fomenta
las competencias de los pacientes y cuidadores en la autogestion de la enfermedad (alfabetizacion en salud) (n=45). Fomenta la
promocién de la reciprocidad y ayuda mutua entre los pacientes (n=45). Realiza o ha realizado un trabajo colaborativo con los
servicios sanitarios (n=44). Participa o ha participado en algun drgano de representacion o participacion (n=44). Trayectoria de la
organizacion en anos (n=44).
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5.L4 Representatividad de los pacientes
en comités o comisiones

Otra de las caracteristicas que los expertos seiialan es la baja representatividad

de los pacientes en los comités o comisiones, respecto el conjunto de miembros.
Esta caracteristica fue objeto de estudio en ambos sondeos, donde los resultados
coinciden con la percepcidn global transmitida por los expertos. Taly como se
observaen lafigura 17, la representacion de pacientes en grupos formales no
alcanza el 10% del total de participantes en el 46% de los casos, siendo cercano
al dato extraido de entidades encuestadas con una media de 51,6% para la opcién
“menos del 10%", segun las figuras 18 y 19.

Figura 17.

Nivel de representacién de pacientes en comités o comisiones
segln los hospitales/areas sanitarias (n=37)

8,1% 13,5%

16,2% ‘

16,2%‘

Figura 18.

Nivel representacion de pacientes en comités
o comisiones de hospital (n=16)

. Menos del 10%
. Entreel 11-20%
. Entreel 21-40%
@ cntreelar-60%

46,0%
@ wisdel61%

12,5%

‘12,5% . Menos del 10%

‘ Entre el 11-20%

. Entreel 21-40%
@ wasdel61%
25,0%

50,0%
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Figura 19.

Nivel representacion de pacientes en 6rganos
de area sanitaria (n=15)

6,7%

. Menos del 10%
. Entreel 11-20%
@ crveel2140%

@ wasdelo1%

“Se debe perseguir un cambio de cultura dentro de los hospitales
para aprender a tener una escucha constante y mantenida de

pacientes y ciudadanos para saber qué necesitan”.

(Directivo servicio regional de salud)

5..5 Mecanismos y ambitos
de participacion

La opinién de los pacientes se puede articular mediante mecanismos formales
estables (comités, comisiones, consejos, etc.), de manera puntual a través de
reuniones a demanda o recogiendo informacién mediante encuestas y buzones

de consultasy sugerencias. Es necesario resaltar la diferencia entre participary
consultar, ya que en un proceso de consulta el participante esta excluido del proceso
de toma de decisiones. Por ello, es interesante analizar qué tipo de mecanismos
predominan en el ambito hospitalario para entender el nivel de involucracién que
tienen los pacientes en la toma de decisiones en la gestidn sanitaria.

Las entidades participantes manifiestan que son invitadas a participar principalmente
através de reuniones puntuales o periddicas, ya sea con médicos o directivos (60,7%)
o mediante talleres puntuales (42,9%) como refleja la figura 20. En ese sentido,

los hospitales participantes manifiestan que emplean principalmente encuestas y
buzones para recoger informacion de pacientes (45,7%) como recoge la figura 21.
Solo el 28,8% tiene mecanismos estables de participacién.
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Figura 20.

Principales canales de participacién segin las
entidades encuestadas (n=28)

A través de reuniones puntuales o periédicas con

médicos o directivos 60,7%

A través de mecanismos puntuales como talleres L
(experiencia paciente, identificacion de necesidades, etc) I a2,9%

A través de mecanismos formales de participacién |
como son comités o comisiones en hospitales —— 2%

A través de mecanismos formales en 6rganos del area

sanitaria [N 14,3%

A través de encuestas, buzones de consultas y 7%
sugerencias !

Otros [ 7,1%

. 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
Pregunta multirrespuesta

Figura 21.

Canalizacion de la participacion de los pacientes
por los hospitales/areas sanitarias (n=45)

28,8%

25,5%

. Recogida de informacién a través de encuestas,
buzones de consultas y sugerencias

. Através de mecanismos formales de participacion
como son comités o comisiones periddicas

. Através de mecanismos puntuales como son
las reuniones o talleres (experiencia paciente,
identificacién de necesidades, etc.)

45,7%

La presencia de un canal estable de comunicacién entre gestores y pacientes se
considera positivo para aportar fluidez y facilitar los procesos de participacion,
segln los expertos consultados. En ese sentido, mas de dos tercios de los centros
encuestados (69,6%) afirma contar con una figura, equipo o unidad referente,
responsable o con la funcién de canalizar y/o coordinar la participaciény la
comunicacién con las organizaciones de pacientes.
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“La co-creaciéon vinculada a la escucha activa es clave para
ver como incorporar la vision de la ciudadania en el disefio
de procesos e identificar cuando hacer participes a las

organizaciones de pacientes, pacientes expertos o ciudadanos”.

(Directivo servicio regional de salud)

Otro de los puntos que fue objetivo de andlisis pretendia conocer la distribucién de
la participacion seglin se cuente con un paciente individual o con una organizacién
de pacientes. La mayoria de los expertos coincide en que la naturaleza del proceso
y del objetivo que se pretenda conseguir marca esta proporcién. Los resultados
obtenidos del sondeo muestran, en la figura 22, cierta homogeneidad, con una
mayor frecuencia de participacion a través de organizaciones de pacientes
(53,4%) que con el paciente individual (46,6%).

Figura 22.

Participacion de pacientes individuales o entidades de pacientes
en hospitales/areas sanitarias (n=45)

53,4%

‘ Directamente a través de pacientes/usuarios individuales

46,6%

. Através de las organizaciones de pacientes
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5.1.6 Participacion de los pacientes

en comités o comisiones

Cuando se analiza la participacidn de pacientes en comités o comisiones, en la
figura 23 se observa que el 63% de los hospitales/areas sanitarias encuestadas
afirma contar con su participacién en estos érganos, obteniendo un dato similar por
parte de las entidades que afirman participar directamente en este ambito (57,1%).

Figura 23.
Participacién de pacientes en comités o comisiones
de hospital/area sanitaria (n=46)

63,0%
37,0%

Figura 24.
Participacion de pacientes en comités o comisiones de hospital/
area sanitaria segin las entidades encuestadas (n=28)

5T7,1%
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A lahora de conocer en qué tipo de comités o comisiones participan los pacientes,
se realiz6 una pregunta multirrespuesta a ambas partes. Entre las entidades que
participan en estos drganos, se afirma que el comité de pacientes es el mecanismo
mas frecuente (43,8%), mientras que un 48,3% de los hospitales incluian la
participacion de pacientes en este érgano, siendo superior la participacion en
Consejos de Salud del area integrada (51,7%), seglin se recoge en las figuras 25y 26.

Figura 25.

Comités o comisiones de hospital/area sanitaria donde
participan las entidades (n=16)

Comité de pacientes | 43,8%
Comisién de evaluacién de guias y protocolos I 25,0%
Comisién de evaluacion de la calidad asistencial Y 25,0%
Consejode Saludde Area I 25,0%
Comité de ensayos clinicos I 25,0%
Otro I 18,8%
Comisién de seguridad de los pacientes N 12,5%
Comisién técnica de coordinacion de lainformacién (CTCI) I 12,5%
Comité de ética de la investigacién con medicamentos N 12,5%
Consejo de Salud de Zona [ 6,3%
Comité asesor de gestién clinica [N 6,3%
Comité técnico de evaluacién de documentacién 0,0%

Comité de ética asistencial 0,0%

Comité de bioética 0,0%
Comité de direccién 0,0%
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Pregunta multirrespuesta

Figura 26.

Comités o comisiones donde participan los pacientes
segln hospitales/areas sanitarias (n=29)

Consejo de Salud de Area 0 51,7%
Comité de pacientes I 48,3%
Comisién de seguridad de los pacientes I 31,0%
Consejo de Salud de Zona [ 31,0%
Comité de bioética I 24,1%
Comité de ética asistencial I 24,1%
Comisién de evaluacién de la calidad asistencial [ 20,7%
Comité de ética de la investigacién con medicamentos I 17,2%
Otro [ 17,2%
Comisién de evaluacién de guias y protocolos [N 10,3%
Comité de direccién [N 10,3%
Comité de ensayos clinicos [N 10,3%
Comisién técnica de coordinacién de lainformacién (CTCI) [ 6,9%
Comité técnico de evaluacién de documentacién [N 3,4%

Comité asesor de gestidn clinica 0,0%

. 0% 10% 20% 30% 40% 50%
Pregunta multirrespuesta
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De las entidades de pacientes que afirmaron participar en estos comités o comisiones
el 75% afirma encontrar dificultades durante la participacion, ya sea por falta

de tiempo o conocimiento para expresar opinion, asi como carencia de autoridad y
credibilidad en comparacién con el resto de los componentes del comité (25%). Este
dato coincide con la opinidn de expertos quienes sefialan laimportancia de conseguir
un cambio de culturay percepcién en los directivos y profesionales sanitarios hacia
los pacientes, puesto que las entidades a veces no son percibidas como un aliadoy no
encuentran receptividad a la hora de trasladar propuestas de mejora.

“Es necesario eliminar los prejuicios que existen hacia los
pacientes para no percibirlos como una molestia. Deben ser

escuchados porque el desarrollo de servicios sanitarios es
pory para ellos”.

(Gerente de hospital)

Cuando se pregunta a las entidades por las condiciones de participacién que
presentan en los grupos de trabajo formales el 68,7% que tiene derecho a voto,
mientras que un 31,3% afirma tener solo derecho a voz, pero no voto, como
muestra la figura 27.

Figura 2T7.

Condiciones de participacién de los pacientes o representantes
en grupos de trabajo formales en comparacion con el resto de
personas (n=16)

‘ Si, el paciente/representante tiene derecho a voto

. No, el paciente/representante solo tiene
derechoavoz, peronoavoto

68,7%
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Mas alla de la situacion actual, se pregunt6 a las entidades acerca de su interés

por participar en comités o comisiones de hospitales. EL 53,6% de las entidades
afirmaban querer participar en comités de pacientes seguidos de las comisiones
de evaluacion de calidad asistencial (42,9%), seg(in muestra, a continuacion, la
figura 28.

Figura 28.

Interés de las entidades en participar en los siguientes
comités o comisiones (n=28)

Comité de pacientes I 53,6%
Comisién de evaluacion de la calidad asistencial [ 42,9%
Comisién de evaluacion de guias y protocolos [ 35,7%
Comisién de seguridad de los pacientes [ 35,7%
Consejo de Saludde Area Y 32,1%
Consejode Saludde Zona [ 28,6%
Comité de ética de la investigacién con medicamentos [N 14,3%
Comités de ética asistencial I 14,3%
Comité de bioética Y 14,3%
Comité de ensayos clinicos I 14,3%
Comisién técnica de coordinacién de lainformacién (CTCI) N 14,3%
Comité asesor de gestién clinica [N 10,7%
Comitédedireccién [ 7,1%
Comité técnico de evaluacién de documentacién N 7,1%

Otros 0,0%

Pregunta multirrespuesta 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Este interés coincide con los resultados de las entidades que afirman participar en
6rganos estables, destacando de nuevo el comité de pacientes (43,8%) y en segundo
lugar, las comisiones de evaluacién de calidad asistencial (25%).
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5.1.7 Tematicas de interés

Elinterés de todas las entidades que han participado en el sondeo coincide
en colaborary elaborar acciones informativas y educativas dirigidas a los
pacientes y familiares/cuidadores.

Cuando se pregunta a hospitales/areas sanitarias y entidades de pacientes sobre
los temas donde se produce actualmente la participacién, existe cierto grado de
consenso entre ambos participantes. Como muestra la figura 29, el 43,5% de
hospitales/areas sanitarias afirman contar con la participacién de pacientes en la
elaboracién de guias de informacién dirigidas a pacientes, siendo similar al dato
recogido por las entidades en este mismo tema (42,3%) como se muestra en la
figura 30.

Figura 29.

Temas o cuestiones donde se da la participacion
seglin hospitales/areas sanitarias encuestadas (n=46)

Red de voluntariado del oentro [ 58,7%
Elaboracion de guias de I orm e O i 0 43, 5%
apacientes 27

Definicion de estrategias/ProCes0s de MU A 2 e O e 43, 5%
de la asistencia sanitaria 7%

Disefio de espacios/infraestructura de centros sanitarios Y 32.6%
para la mejora de su accesibilidad y funcionamiento '
Db oracion de gulas en la mejore I 28, 3%
de la informacién de la seguridad del paciente 1370

Planes estratégicos de hospitales I 28,3%

Cursos/actividades formativas para profesionales
delasaluyd T 26,1%

Colaboracién en unidades fucnionales [N 15,2%
Otros [N 10,9%
Elaboracién de protocolos y guias de practica clinica [N 10,9%
Planes de areasintegradasde salud [N 10,9%
Evaluacién de efectos adversos [ 10,9%
Planes de gestién del hospital [ 6,5%

. 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
Pregunta multirrespuesta
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Figura 30.

Temas o cuestiones donde se da la participacion
segln las entidades encuestadas (n=26)

Elaboracion de guias de informacion dirigidas a

pacientes y familiares /cuidadores 42,3%

Elaboracién de protocolos y guias de practica clinica [ 26,9%
Cursos/actividades formativas para profesionales de lasalud [ 26,9%
Colaboraciéon en la educacién o planes/formaciones para pacientes

Elaboracién de guias en la mejora de la informacién

Diserfio de espacios de centros sanitarios para la mejora

y familiares/cuidadores e 26,9%
Red de voluntariado del centro I 23,1%

i : |
de la seguridad del paciente 19,2%

de su accesibilidad y funcionamiento 7.7%

Definicion de estrategias/procesos de humanizacion e 7.7%
f

de la saistencia sanitaria
Planes de dreas integradas de salud [N 7,7%
Colaboracién en unidades funcionales [N 7,7%
Planes de gestion del hospital [ 3,8%
Planes estratégicos de hospitales [ 3,8%

Colaboracién en prestacion de servicios hospitalarios

(ambulancia, rehabilitacién, etc.) 0 3,8%
Evaluacién de efectos adversos 0,0 %
Colaboracién en compras y licitaciones 0,0 %

Cuestiones vinculadas a las comisiones de medicamentos 0,0 %

Compartir buenas practicas de coordinacién entre d&reas  0,0%

Otros 0,0%

Pregunta multirrespuesta 0% 10% 20% 30% 40%

5.1.8 Informacion

O Antes del proceso de participacion

En cualquier proceso donde los pacientes vayan a aportar una opinién o
recomendaciones, debatir con el resto de miembros de la mesa, o compartir
informacion, necesitan conocer previamente el tema a tratary qué se busca con
su intervencién para poder aportar valor a cualquier proceso, ya que, como se ha
venido detallando a lo largo del documento, las caracteristicas de los procesos
pueden ser muy diferentes unas de otras y los criterios o perfil de un paciente o
representante, su formacion, capacidades, etc., condicionaran el resultado de su
participacion.

Cuando se les pregunta a las entidades sobre el conocimiento de los detalles
del proceso donde van a formar parte, solo el 35,7% manifiestan disponer de
informacion, el 39,3% no la recibe siempre y el 25% afirma no recibir nunca la
informacion del detalle, seglin se muestra en la figura 31.
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Figura 31.

Recepcion de informacion detallada por las entidades
para realizar la participacion (n=28)

25,0%
39,3%

Si, siembre

. Aveces, depende del hospital/area sanitaria

’No

35,7%

Recibir la informacién con suficiente antelacién también es importante en el
proceso de participacion. En este sentido solo el 28,6% de las entidades afirman
recibir lainformacion con antelacion para poder preparar el proceso (figura 32)
y 1 de cada 3 entidades siente que no recibe la informacién necesaria para poder
aportar una opinién completa durante la reunién (figura 33).

Figura 32.

Informacion recibida

con antelacion por las entidades
para participar (n=28)

T.1%

28,6%
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Figura 33.

Puntos de informacién recibidos
por las entidades para participar
(n=28)

7,2%

35,7% .

32,1%

25,0%

Si, se detallan los puntos de la reunién y perfil
deseado de participacion

. Si, se detallan los puntos de la reunién,
aunque no el perfil deseado de participacion

. Solo se detalla el perfil deseado de
participacion

.No



O Después del proceso de participacién

Como muestran las figuras 34y 35, los resultados obtenidos en ambos sondeos
coinciden en el nivel de comunicacién de informacién tras un proceso de
participacion de pacientes. EL 42,9% de las entidades encuestadas afirman

recibir dicha informaciény el 41,3% de hospitales afirman facilitar respuesta a las
entidades participantes.

Figura 34

Recepcion de respuesta segin las entidades (n=-28)

T.1%

Si. Respuesta de las decisiones tenidas en cuenta
ropuestas declinadas
21,4% yprep

. Solo respuesta de las decisiones tenidas en
cuenta

. Solo respuesta de las propuestas declinadas

’No

El 7,1% de las entidades encuestadas afirman no recibir informacion, similar al

6,5% de hospitales/areas sanitarias que afirman no comunicar respuesta, segin se
observaen lafigura 35.

Figura 35

Respuesta por parte de hospitales/areas sanitarias a las
entidades sobre el resultado e impacto de la participacion (n=46)

6,5%

19,6% .

Si. Respuesta de las decisiones tenidas en cuentay
propuestas declinadas

32,6%

. Solo respuesta de las decisiones tenidas en
cuenta

. Solo respuesta de las propuestas declinadas

’No

41,3%
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Solamente el 26,1% de hospitales y areas sanitarias afirman realizar la
publicacion abierta de los resultados de la participacion de pacientes. La mayoria
de los encuestados (39,1%) afirma que se realiza la comunicacion interna de

los resultados obtenidos de la participacién de los pacientes en su hospital/area
sanitaria segin muestra la figura 36.

Figura 36

Publicacion abierta de resultados
en hospitales/areas sanitarias (n=46)

o
‘ No, solo de algunos procesos

No, solo se realiza a través de
comunicaciéninterna

26,1%
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5.1.9 Resultados de la participacion

Resulta de interés conocer la percepcién de los participantes sobre el grado

de implantacion de propuestas concretas de los pacientes/organizaciones de
pacientes. EL 60,7% de las entidades considera que sus propuestas son nada o
poco implantadas a diferencia de los resultados obtenidos por hospitales/areas
sanitarias donde el 47,8% afirman tener un nivel intermedio de implantacion
de las propuestas/sugerencias de los pacientes en sus planes y acciones, segin

muestran las figuras 37y 38.

Segln los expertos este resultado podria estar relacionado, por un lado, con la falta
de informacién que reciben tras el proceso y por otro, por las expectativas de los
pacientes en incorporar soluciones a corto plazo a sus necesidades de salud.

Figura 3T7.

Grado de implantacion de propuestas en los planes y acciones de
hospitales/area sanitaria percibido por las entidades (n=28)

Totalmente implantado
Bastante implantado
Medianamente implantado
Poco implantado

Nada implantado

Figura 38.

0% 10%

I 3,6%

P 17,9%

P 17,8%
T 46,4%
P 14,3%

20% 30% 40% 50%

Grado de implantacion de propuestas y sugerencias en los planes
y acciones segin hospitales/areas sanitarias (n=46)

Totalmente implantado
Bastante implantado
Medianamente implantado
Poco implantado

Nada implantado
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En relacién con el grado de satisfaccion general sobre la participacion, se observa
que éste es mucho menor en las organizaciones de pacientes, pues la mitad (50%)
de las entidades responden mostrar una satisfaccién negativa, atendiendo a las
categorias “poco satisfactorio” o “nada satisfactorio”, como se muestra la figura 39.

Figura 39.
Nivel de satisfaccion general de la participacion

que presentan las entidades (n=28)
Muy satisfactorio [ 3,6%
Bastante satisfactorio I 25,0%
Ni satisfactorio ni insatisfactorio I, 21,4%
Poco satisfactorio T 28,6%
Nada satisfactorio Y 21,4%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

En cambio, como se muestra en la figura 40, el 62,5% de las personas que han
participado en representacion de los hospitales manifiestan un buen grado de
satisfaccion (categorias “muy satisfecho” y “bastante satisfecho”).

Figura 40.

Nivel de satisfaccion general de la participacion de las entidades
en centros/areas sanitarias (n=46)

Muy satisfactorio [ 6,5%
Bastante satisfactorio I 56,5%
Ni satisfactorio ni insatisfactorio NN 28,3%
Poco satisfactorio [ 8,7%

Nada satisfactorio  0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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5.1.10 Retos futuros de la participacion

de los pacientes

Por dltimo, el sondeo pretendia recoger qué retos para el fomento de una
participacion efectiva de los pacientes en el ambito hospitalario deben considerarse.

Se encuentra cierta similitud en los retos elegidos por ambas partes como los mas
importantes a llevar a cabo. Como se muestra en la figura 41, las organizaciones

de pacientes priorizan entre los retos potenciar la formacién de representantes
(50%), incluir la participacion de forma mas estratégica en los hospitales (46,4%) y
potenciar los canales de participacion (46,4%). Por su parte, el 76,1% de los hospitales
prioriza también la inclusién de la participacion de forma mas estratégica, y reconocen

la necesidad de impulsar un cambio de cultura interno (63%), asi como potenciar una
estructura/figura responsable de la participacion (41,3%), como se recoge en la figura 42.

Figura 41.

Importancia de retos para el fomento de una participacién efectiva de los
pacientes en el ambito hospitalario/area sanitaria, segiin las entidades (n=28)

Potenciar la formacién de representantes de pacientes/
pacientes para una participacién efectiva

Incluir la participacién de forma maés estratégica

Potenciar canales de participacion existentes en los centros/
hospitales/areas sanitarias

Fomentar un cambio de cultura de los equipos/departamentos

Disponer de una estructura con la funcién de canalizar/
fomentar la participacion

Disponer de mas pacientes dispuestos a participar

Aumentar la proactividad de las orgnizaciones de pacientes
para la participacién

Disponer de espacios de trabajo para pacientes dentro del
centro sanitario
Otros

Pregunta multirrespuesta

Figura 42.

T 50,0%
A 46,4%
T 46,4%
T 35,7%
T 28,6%
P 28,6%
. 25,0%

P 21,4%
0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Importancia de retos para el fomento de una participacién efectiva segin

hospitales/areas sanitarias (n=46)

Incluir la participacién de forma maés estratégica
Cambio de cultura de los equipos/departamentos

Disponer de una estrctura con la funcién
de canalizar/fomentar la participacién

Potenciar canales de participacion existentes
en los centros/areas de salud

Potenciar la formacién de respresentantes
de pacientes/pacientes para una participacién efectiva

Aumentar la proactividad de las organizaciones
de pacientes para la participacién

Disponer de espacios de trabajo
para pacientes dentro del centro sanitario

Disponer de mas pacientes para participar

Otros

0%
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5.1.11 Conclusiones del sondeo

A continuacion, se presentan las principales conclusiones extraidas del sondeo
que recoge la percepcion sobre la participacion de los pacientes en el ambito
hospitalario por parte de hospitales y de organizaciones de pacientes:

Existe un amplio margen de mejora

en el fomento general de la participacion

= Aproximadamente el 50% de las entidades participan directamente y el 50%
de los hospitales promueven la participacion.

= Entre las entidades que no participan directamente, 1 de cada 3 lo hacea
través de sus Federaciones o Confederaciones.

= EL43% de entidades no realiza formacién en participacién, principalmente
por falta de recursos econémicos. Aunque el 93% de las entidades afirma que
cuenta con perfiles adecuados para la participacion.

= EL66% de los hospitales incluye la participacion en sus planes estratégicos o de
gestion.

= EL56,5% de los hospitales tiene las bases de datos de organizaciones de
pacientes actualizadas como méaximo hace 3 afios.

La participacion se da principalmente a través

de mecanismos puntuales mas que de forma estable

= EL44% de los hospitales y el 60% de las consejerias/servicios regionales de
salud cuentan con un érgano estable de participacion.

= EL29% de las entidades afirma participar en 6rganos estables, el resto, lo
hacen a través de mecanismos puntuales.
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La participacion se esta extendiendo a comités y comisiones,

aunque con una representacion menor de pacientes

= EL63% de los hospitales y el 57% de las entidades afirman que las
organizaciones de pacientes participan en Comités o Comisiones, Consejo de
Salud de Area o Comités de Pacientes hospitalarios, siendo menor al 10% en
Comités o comisiones tematicas (seguridad, calidad, ética, etc.).

= Larepresentacion de pacientes en estos 6rganos es, en la mitad de los casos,
aproximadamente menor del 10%.

= Las organizaciones de pacientes presentan interés en participar en comités
de pacientes, comités de evaluacion de calidad asistencial y en acciones
formativas y educativas dirigidas a pacientes y familiares/cuidadores, donde la
mayoria estan participando actualmente.

= Los hospitales le dan importancia a la experienciay actitud del paciente
individual, por un lado, y el fomento del autocuidado y la ayuda mutua de las
entidades por otro, a la hora de realizar un proceso de participacion.

Es necesario mejorar el proceso de

informacion y transparencia

= EL80% de los centros no tienen establecidos criterios definidos o perfil
deseable del paciente o representante que va a incorporarse a un proceso de
participacion.

= Aproximadamente 2 de cada 3 hospitales que fomenta la participacién de
pacientes cuenta con una figura o equipo referente encargado de canalizar la
participaciény la comunicacién con las organizaciones de pacientes.

= EL63% de las entidades que afirman realizar la participacion dentro de los
hospitales encuentran dificultades durante el proceso.

= EL58% de las entidades no recibe respuesta sobre el resultado del proceso de
participacion, pudiendo existir relacion con el 60% de entidades que considera
que sus propuestas son nada o poco implantadas a diferencia del 17,4% de
hospitales con esta misma perspectiva.

= Una de cada 4 organizaciones de pacientes afirma que se les facilita los detalles
de la participacién en tiempo y forma. Solo el 26% de hospitales publica
abiertamente los resultados de la participacidn de pacientes en su centro.

= La satisfaccién de los hospitales es mayor (63%) que la percibida por las
organizaciones de pacientes en los procesos de participacion (28,6%).
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Existe cierto grado de consenso entre los retos

a abordar para el fomento de la participacién

= Los retos mas valorados en importancia para el fomento de una participacion
efectiva de los pacientes en el ambito hospitalario, tanto por organizaciones
de pacientes como por los hospitales, son: formacién de representantes,
participacion estratégica, potenciacion de canales de participacién y el cambio
de culturainterna en hospitales.

= Las organizaciones de pacientes persiguen participar mas y de manera
mas estable mediante un trabajo directo con profesionales y gestores en el
desarrollo de planes estratégicos en los grupos de trabajo.

5.2 Analisis nacional:
experiencias de éxito

Analizada la situacidn actual de la participacion de los pacientes en Espafia se
considera de interés compartir experiencias de buenas practicasy en la que la
participacion de las organizaciones de pacientes es clave. Se presenta una seleccion
que corresponden a miembros del comité estratégico y el comité de trabajo, por
su interés y aplicacion en distintos ambitos de la participacién:

O Eldisefio de servicios hospitalarios
O Laincorporacién en 6rgano de gobierno

O La participacion en consejos reglados

O Lainclusién de servicios de las organizaciones de pacientes
como complemento a los servicios de los hospitales
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Hospital San Juan de Dios de Zaragoza

Diseiio de servicios y experiencia de pacientes

Objetivo

Metodologia

Mas
informacion

Documento de consenso del fomento de la participacion
de los pacientes en el ambito hospitalario

+/ Contribuir a generar un cambio de la cultura de trabajo del centro
hospitalario hacia un enfoque centrado en la experiencia de paciente.

+/ Conocer la percepcidn que tienen los pacientes y sus acompafantes
sobre la atencién recibida en todas sus interacciones con el centro
durante todo el proceso de hospitalizacién.

/ Identificar problemas y soluciones para crear nuevas propuestas de
mejora de las unidades asistenciales del centro hospitalario.

+/ El proyecto es llevado a cabo por un grupo de trabajo multidisciplinar,
compuesto por profesionales de las diferentes unidades y servicios del
hospital, liderado por la Unidad de Atencion al Usuario del centro con el
apoyo de una empresa privada para el disefio de servicios.

«/ Fases de desarrollo del proyecto para realizar un disefio centrado en el
paciente:

Investigacion: desarrollo de acciones como mapa de actores,
talleres de mapeo inicial, entrevistas, benchmark.

Seleccién de retos de disefio.

Ideacion y prototipado: conceptos de servicio, talleres de co-
creaciény prototipado.

Definicion del servicio: propuesta de mapa del servicio de
convalecenciay rehabilitacion, siguientes pasos como proyectos
piloto y subproyectos.

/ La participacién de pacientes se enfoca en los talleres y entrevistas
para conocer los momentos clave de la experiencia del paciente en las
unidades asistenciales.

«/ De las propuestas elegidas entre el grupo de trabajo y pacientes, se
elegird el reto o los retos mas adecuados para su desarrollo posterior con
el seguimiento de la persona adecuada (arquitecto, direccién, etc.)

@ Iraenlace
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Institut Catala d’Oncologia (ICO)

Participacion de pacientes en el 6rgano de gobierno del ICO

Objetivo

Metodologia

Mas
informacién

Documento de consenso del fomento de la participacion
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/ Integrar a los pacientes en la gesti6n operativa de la institucion.

+/ ELICO tiene incorporado un paciente en el Consejo Asesor de la
Direccién General realizando una participacion activa y formando parte
del Grupo de Trabajo donde se desarrollan y abordan los planes de la
institucion: Plan Estratégico Corporativo, Plan Estratégico del Servicio
de Hematologia, Plan de Accién y Plan de Humanizacién.

+/ Anivel de gobernanza contaron con un paciente como miembro del
Consejo de Administracion del ICO.

+/ Cuentan con representantes de organizaciones de pacientes
incorporados en algunas comisiones de la institucién para su gestion
operativa.

/ Todos los proyectos presentes en su plan estratégico estéan vinculados al
paciente, situando al paciente en el centro del sistema.

@ Iraenlace
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Servicio Gallego de Salud

Consejos Asesores de Pacientes de area

Objetivos

Metodologia

Mas
informacion

Documento de consenso del fomento de la participacion
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+/ Regular la participacion de los pacientes en la gestién del sistema
sanitario estableciendo una serie de objetivos estratégicos.

/ Establecery consolidar los canales de comunicacién y de interlocucién
necesarias para que la opinién de los pacientes sea escuchada.

+/ Estrechar mecanismos de cooperacion entre organizaciones de
pacientesy 6rganos directivos de las areas de gestidn sanitaria.

/ La participacién de los pacientes esté recogida en los planes estratégicos
del centro correspondiente.

+/ Las asociaciones de pacientes que conforman el Consejo son
establecidas seglin el 4rea sanitaria que les corresponde.

/ La participacion se realiza a través de asociaciones de pacientes
constituidas legalmente junto con los érganos directivos de las dreas
sanitarias.

+/ Todos los hospitales de Galicia presentan un local para los pacientes,
permitiendo la integracion del Consejo Asesor de Pacientes en
lainfraestructura del hospital, siendo un punto de encuentroy
acercamiento de las organizaciones al hospital.

@ Iraenlace
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Coordinadora estatal de VIH y sida (CESIDA)

Programa Pares para el acompafiamiento en el ambito hospitalario

Objetivos

Metodologia

Resultados o
evaluacion

Mas
informacion

Documento de consenso del fomento de la participacion
de los pacientes en el ambito hospitalario

+/ Garantizar una atencién integral y de calidad a las personas con el VIH que
acuden a las unidades hospitalarias de VIH.

«/ Empoderar a las personas con el VIH, para que, con la debida formacién actden
como agentes de salud y apoyen a los y las profesionales sanitarios/as.

«/ Difusién del proyecto de prevencién y promocién de la salud a través de la
educacién entre iguales en el contexto hospitalario entre las asociaciones
miembro de CESIDA.

«/ Incorporacién del servicio de educacién entre iguales (PARES) dentro de los
centros hospitalarios que han manifestado interés en participar. La entidad
ejecutante valora la pertinencia de implantar el proyecto en su area de accién
geografica, estimando la necesidad del servicio. Esta necesidad puede ser
expresada por el equipo sanitario o percibida por la propia entidad colaboradora.

+/ Produccién de material para promocionar las actividades de las personas
educadoras y de material de apoyo para las intervenciones.

+/ Realizacién de intervenciones en los hospitales por parte de personas educadoras
de pares con las personas con VIH que acuden al servicio hospitalario. El personal
sanitario informay oferta el servicio del programa de pares a pacientes que
estime oportuno, siempre y cuando no presenten patologias psiquidtricas graves.

«/ Realizacién de cursos de formacion para personas educadoras sobre estilos de
vida saludables, autocuidado, tratamientos, reducciéon de comportamientos de
riesgo, fomento de la autoestimay percepcién de autoeficacia entre personas
conel VIH.

+/ Enelafo 2021 CESIDA cuenta con un equipo de 14 personas educadoras pares
en 21 hospitales y 8 Comunidades Auténomas.

+/ Evaluacién por parte del equipo médico del hospital sobre el programa de pares.
Ademas, las personas usuarias cumplimentaran una evaluacion sobre la utilidad
del servicioy el trato recibido.

«/ Implementacion de la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresién (HADS,
por sus siglas en inglés) para medir el impacto de la atencién en el bienestar
de pacientes susceptibles de patologias en medio hospitalario en consultas
externas. El cuestionario HADS se facilita en la primera consulta y al finalizar el
proceso de sesiones para mostrar los cambios tras la intervencién.

+/ Durante el afio 2020 en el programa de pares se atendieron 1.938 personas,
de las cuales 459 personas fueron atendidas por primera vez, realizando 4.041
intervenciones.

+/ EL100% de las personas encuestadas, consideraron que a través del proyecto
de pares resolvieron la consulta por la que acudian, obteniendo un 100% de las
evaluaciones favorables por parte del equipo sanitario.

@ Iraenlace
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5.3 Analisis internacional:
experiencias de éxito

En los ultimos estamos viviendo una serie de cambios sustanciales en la practica
clinicay en larelacion establecida entre los profesionales, el sistema sanitarioy
pacientes y usuarios del mismo. La documentacién existente a nivel internacional
relacionada con la participacion de pacientes en el dmbito sanitario y en concreto,
hospitalario, es muy diversay heterogéneay, como sucede en Espafia, carece de
una evaluacién que permita la mejora continua. Esta heterogeneidad da lugar a una
desigualdad tanto en la implantacidn de normativas reguladoras segun los paises
observados, como en el impacto que generan los pacientesy las organizaciones

de pacientes en la planificacién y gestién sanitaria. Algunos paises como Reino
Unido, Paises Bajos e Italia destacan por su experiencia en afios de promocién de la
participacion y por tener programas reconocidos y cauces estables, dependientes o
independientes de la administracion, que fomentan la participacién de pacientes en
la gestién de los servicios sanitarios. A continuacion, se presenta un extracto de la
informacién que pretende contribuir a la reflexién.

O Reino Unido

\'
g &
El National Health Services (NHS) destaca -
en Europa por sus esfuerzos en desarrollar ] 1’
canales para lainclusién de la voz de los e
ciudadanosy pacientes en todos los niveles ‘N

del sistema sanitario. Dentro del NHS sus
organismos tienen la obligacion legal de
promover la participacién y la consulta
publica sobre los servicios locales de salud
con el objetivo de influiry mejorar los
servicios de salud para sus ciudadanos®!.

rd

El programa “Get involved”3? del NHS
ofrece a los ciudadanos, nosoloa

los pacientesy a las organizaciones,
diferentes instrumentos de participacion
en los servicios sanitarios y sociales,
especialmente en el Ambito mas local,
donde se realiza la provision de servicios
para asegurar que la opinién de los
ciudadanos, recogida de forma individual
y colectiva, se tenga en cuenta. Tanto

el NHS?3 como el National Institute for
Health and Care Excellence (NICE) 34 han
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desarrollado guias y recomendaciones dirigidas a los proveedores de salud y
los profesionales sanitarios con el objetivo de homogeneizar los mecanismos
y procesos de participacion de la ciudadania. La participacién se da a través de
distintos procesos y 6rganos entre los que destacan:

- Clinical Comissioning Groups (CCG)*: son organismos del NHS responsables
de la planificacién y puesta en marcha de los servicios de atencién médica a nivel
local. Compuestos basicamente por profesionales de la salud, incluyen entre sus
acciones la recogida de la opinién de los ciudadanos para la mejora de los servicios.

- Patient Participation Group (PPG)*¢: estos grupos estan formados por pacientes,
cuidadores y profesionales sanitarios. Los PPG se retinen con regularidad para
debatir sobre los servicios que se ofrecen y cémo se pueden mejorar.

- Local Health and Wellbeing Boards®’: son juntas que revisan las necesidades
actualesy futuras de la atencién sanitariay social de la poblacién local,
generando recomendaciones sobre las prioridades de actuacion. Los
miembros que lo componen pertenecen a los CCG locales, representantes del
ayuntamiento, Healthwatch local y organizaciones comunitarias.

O Paises Bajos

Los Paises Bajos se caracterizan por promover la participacion
de la sociedad civil y de los grupos de interés como las
organizaciones de pacientes®. Al estar éstas completamente
institucionalizadas, es decir, considerados en la misma
posicién que proveedores de salud y aseguradoras, se
encuentran en una situacién ideal a la hora de participar en la
definicién de politicas publicas.

Analizando la participacidn de pacientes en el dambito de
gestion hospitalaria, destacan diferentes acciones donde
se fomenta y facilita la participacion de organizaciones de

pacientes:

= Algunas organizaciones de pacientes investigacion, en la evaluacion de
estan involucradas en proyectos de propuestas de investigacién y comités
mejora sanitariay en la formacién de de supervision.

fesionales.
protesioniates = Contribuyen al trabajo en equipo

= Contribuyen con su perspectiva como junto con aseguradoras sanitariasy
pacientes en los grupos de trabajo para proveedores de atencién médica para
el desarrollo de guias y participan en el desarrollar e implementar el Consumer
desarrollo de indicadores utilizados por Quality Index, instrumento de medida
la Inspeccién Sanitaria Holandesa. de las experiencias de pacientes con el

. . cuidado de la salud.
- Participan activamente en latoma

de decisiones sobre la investigacion = Participan en proyectos de compra

en salud, desempefian un papel sanitaria, generando resultados
intermediario entre investigadores positivos como la creacion de equipos
y pacientes, y son cada vez mas interdisciplinares y el acceso de mayor

consultados en el desarrollo de la informacion para los pacientes.
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O Italia

En Italia, Cittadinanzattiva es la
organizacion sin animo de lucro que

aboga por la defensa de los derechos

de los ciudadanos y la promocién de la
participacion ciudadana agrupando a
115.000 miembros entre asociaciones,
individuos y grupos que defiendeny que
operaa nivel local desde las 250 asambleas
de ciudadania. Esta organizacion creo,
hace més de 30 afios, el Tribunal de los
Derechos de los Pacientes, unared de
mas de 10.000 ciudadanos y profesionales
que se organizan en 300 secciones de
ambito local cuya funcién es la de recoger
quejas y sugerencias de los usuarios sobre .
los servicios de salud, generar informes, y

tomar acciones necesarias para asegurar

la participaciony la proteccién de los

derechos de los pacientes®.

Por otra parte, en laregién de Toscana, se han desarrollado Planes Integrados
de Salud*® creando Comités Participativos que han contado con asociaciones

de pacientes pertenecientes al Consejo Asesor del Tercer Sector compuesto de
representantes de organizaciones de voluntariado que brindan servicios sociales
y de salud. Ademas, de forma puntal la regién convoca un Agora, que fomenta la
participacion individual de los residentes.

Através del “Taller de ciudadanos para salud”, creado por la AUSL (Azienda Unita
Sanitaria Locale) de Bolonia, se promueven proyectos de salud entre ciudadanosy
profesionales de la salud. También organizan eventos de formacién e informacion,
invitando a participar a organizaciones de pacientes y voluntariado, jubilados,
médicos y otros profesionales®!.

Por ultimo, la Junta Asesora de la Comunidad Italiana (I-CAB) promueve la
participacion activa de las organizaciones de pacientes en la investigacion clinica
con los siguientes objetivos: supervisar los protocolos clinicos, promover la buena
practica clinicay laigualdad de acceso a los ensayos clinicos, revisar los formularios
de consentimiento informado de estudios de investigacion, recibir informacién
sobre resultados intermedios de los experimentos en curso, interactuar con

figuras institucionales y promover el uso y acceso ampliado a los protocolos de
medicamentos*.
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Recomendaciones

Los resultados del analisis realizado permiten obtener
una foto general de la situacion de la participacion de
los pacientes en el ambito hospitalario, donde destacan
avances importantes en la materia, pero también se
detectan necesidades o mejoras que incidirian en una
mejor participacion para que ésta aporte valor, es
decir, sea efectiva.

Araiz del andlisis que se presenta en los apartados
anteriores, se plantean necesidades globales que
marcan los valores y principios que pueden tenerse en
cuentaala horadeiniciar un proceso de incorporacion
de la participacion de los pacientes o de reflexionar
acerca de los procesos y situacion actuales:

@ Definir los objetivos de la participacion

Los hospitales deben definir el objetivo de la
participacion de los pacientes, qué esperan

de ellos, qué se pretende conseguiry como se
puede lograr. Se debe perseguir la participacion
devalor.

@ Flexibilizar el modelo de participacion

Cada hospital debera adaptar los procesos y
mecanismos de participacion a su situacién
internay al contexto local (caracteristicas
sociodemogréficas, tipoy nimero de
organizaciones de pacientes, etc.). Contar

con una participacién estable de pacientes,
mediante comisiones o comités, y por otro lado,
de manera puntual, a través de reuniones o
talleres, seglin el objetivo a alcanzar.



Promover el cambio cultural Garantizarla calidad y la

en la organizacién mejora continua

Los directivos deben impulsar La evaluacién del proceso de participacion
el cambio culturalinterno que debe tenerse en cuenta como palanca
llegue también a los profesionales para garantizar la mejora continua. Se
sanitarios, y trasladar la deben definirindicadores, para empezar,
importancia de tener en cuentala un conjunto minimo, que permitan la
experiencia de los pacientes como monitorizacion y evaluacién para la

una herramienta fundamental para toma de decisiones: identificar cambios
avanzar en la mejora de calidad de implantados en la estructura o circuitos
los procesos y servicios que presta asistenciales propuestos por los pacientes,
el hospital. la participacion de los pacientes en

procesos de evaluacion o el nUmero de
pacientes que participan en comités de
trabajo o estables.

@ Fomentar la transparencia del proceso

En aras de contribuir a la transparencia del proceso los hospitales deben contemplar la
necesidad de ofrecer a los pacientes respuesta a las demandas y propuestas para cerrar el
ciclo de la participacién. Asimismo, se debe fomentar la publicacién en los canales oficiales
del centro (web, memorias, etc.) los resultados del proceso de participacién.

A lo largo de este documento se han recogido multitud de aspectos relacionados
con la participacion de los pacientes en generaly en el ambito hospitalario en
particular. Como se apunta en el apartado anterior, cada hospital debe seleccionar
aquellos aspectos que mejor se adapten a su situacién, por los recursos humanos,
materiales y econdmicos disponibles, asi como por el contexto territorial en el que
actia. No obstante, con este documento se pretende ofrecer una hoja de ruta que
sirva para el inicio del proceso, con el objetivo de escalar la participacion de los
pacientes al maximo nimero de hospitales posibles en nuestro pais.

Ademas de los principios que se detallan en el apartado anterior, a continuacion, se
presenta una serie de recomendaciones que se consideran basicas para empezar el
proceso o para evaluar y redefinir los procesos actuales.
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Piense en los mecanismos que le permiten
incluir la participacion de los pacientes,
teniendo en cuenta que pueden darse de forma
simultanea y con distintos objetivos

Mecanismos formales y estables de participacién

@ Comité de pacientes

= Esun 6rgano estratégico que debe reportar al Comité de Direcciéony como tal
debe contar con una regulacion propia. Describa, como minimo, sus objetivos,
funcionesy responsabilidades.

= En este nivel estratégico se recomienda que tenga una composicién mixta, es
decir, que incluya a organizaciones de pacientes y responsables de unidades/
departamentos del hospital (humanizacién, calidad asistencial, ética, etc.).
De forma opcional, podria estaria formado solo por representantes de
organizaciones de pacientes que actlien en el rea de influencia del hospital,
dado que cuenta con la legitimidad necesaria para representar al colectivo.

= El Comité de pacientes recibird, analizard y canalizara las aportaciones de las
organizaciones de pacientes, asi como las del propio hospital.

= Se deben definir vias de comunicacién fluida con otros comités de hospital.

@ Grupos de trabajo estables

Se recomienda establecer grupos de trabajo en funcién de las necesidades
identificadas donde participen los pacientes. Son de especial interés para los
pacientes los ambitos de la calidad asistencial y la formacién e informacién a
pacientesy familiares/cuidadores.

Mecanismos puntuales de participacion

= Son mecanismos Utiles para recoger informacién y valorar un proceso de
manera puntual.

= Pueden ser talleres, focus groups o reuniones para la identificaciéon de
necesidades.

- Sevalora la experiencia personal del paciente con la patologia, por lo que
resulta de interés incorporar a pacientes individuales, pacientes expertos/
formados o representantes de organizaciones de pacientes.
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Defina y complete el ciclo completo de la
participacion con los participantes

O Definicién de perfiles

En funcion del objetivo de la participacion se debe definir el perfil deseable
de la persona o personas que deben participar: experiencia de la patologia,
pertenencia o no a una organizacion de pacientes, conocimiento en aspectos
relacionados con la gestion sanitaria o en investigacion, etc.

Informacion previa

Para aportar valor al proceso de participacion y lograr el resultado esperado y
la satisfaccion por ambas partes, las personas participantes deben recibir toda
lainformacion necesaria: objetivos de la participacion, personas participantes,
etc., y disponer de esta informacién en tiempo y forma.

Informacion del resultado

La transparenciay rendicién de cuentas a pacientes y ciudadania es
imprescindible en un sistema sanitario publico. Los pacientes tienen derecho
a conocer los resultados de su participaciény, en concreto, las decisiones
tomadas.

Contribuya a la capacitaciéon de pacientes
para promover la participacion efectiva

Los hospitales, como agentes activos del sistema sanitario pablico, contribuyen
a la capacitaciéon y formacién de pacientes, a través de programas estructurados
de escuelas de salud o programas propios o en colaboracién con organizaciones
de pacientes. Se propone valorar la definicién de un programa formativo que
potencie las habilidades y conocimientos en participacion de los pacientes y sus
representantes, y que permita disponer de pacientes referentes que canalicen
los procesos de participacion.
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Anexo

8.1 Sondeo de opinion online
dirigido a la direccién
gerencia de hospitales y
areas sanitarias



Clasificacion

Indique la Comunidad Auténoma en la que desempeiia su labor

profesional:
O Andalucia O Comunidad de O Islas Baleares
i Madrid .
O Aragon O La RlOJa
. O Comunidad Foral de i
O Canarias Navarra O Pais Vasco
O Cantabria O Comunidad O Principado de
; Asturias
O Castillay Ledn Valenciana
Regién de Murcia
O Castilla-La Mancha O Extremadura 8 8
. Galicia Ciudades Auténomas
O Catalufia O de Ceutay Melilla
Seleccione su perfil profesional:

Direccién/gerencia de area integrada O Direccién de Enfermeria de centro

de salud o Servicio Regional de Salud sanitario/hospital

(pasar P.4) . y .

O Servicio de atencién al usuario de
Direccién-gerencia de centro centro sanitario/hospital
sanitario/hospital
/hosp O Otro:

O Direccién Médica de centro
sanitario/hospital

En el caso que trabaje en un centro hospitalario, indique la categoria
de hospital, segiin nimero de camas:

O Grupo 1: menos de 200 camas O Grupo 3: 501-1.000 camas
O Grupo 2: 200-500 camas O Grupo 4: mas de 1.000 camas

Indique dénde desarrolla su actividad:

O Sector publico O Sector privado O Sector concertado
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Articulacion de la participacion

¢Existe en su Comunidad Auténoma un érgano asesor de pacientes
directamente de la Consejeria de Sanidad/Salud o Servicio de Salud
(por ejemplo, un Comité o Consejo Asesor de Pacientes)?

OSi O No O Nolosé

¢ Existe en su centro sanitario/area sanitaria un 6rgano estable de
participacién, como un Comité o Consejo Asesor de Pacientes?

OSi O No O No losé

¢Recoge su centro sanitario/area sanitaria la participacion de
pacientes en su plan estratégico o plan de gestién anual?

O Si (pasar P.10) O No

Aunque no lo incorpore en un documento de gestion, ¢su centro
sanitario/area sanitaria fomenta la participacion de los pacientes de
alguna forma?

O Si (pasar P.10) O No

¢Por qué motivo/s no se da la participacion de pacientes en su
centro sanitario/area sanitaria? (seleccione varias opciones, si es necesario)

|:| La organizacién tiene una estructura |:| Falta de acercamiento o contacto
rigida, sin cabida a incluir pacientes continuado con organizaciones de
en las los 6rganos decisores o pacientes
estratégicos

|:| Falta de confianza en las

|:| No consideran necesaria la organizaciones de pacientes
participacidn de pacientes dentro de .
la estructura de la organizacién D Otro. Especifique:

D Falta de recursos para INCLUIr SU e i
participacion

Finde encuesta para centros que hayan indicado “No"en la pregunta 8
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¢Desde cuando fomenta su centro sanitario/area sanitaria la
participacién de pacientes?

O Hace menos de 1 afo O 5-10 anos
O 1-2 afios O Mas de 10 afios

O 2-5afos

Recursos humanos y materiales

®

¢Existe en su centro sanitario/area sanitaria una figura/equipo/
unidad referente, responsable o con la funcién de canalizar/
coordinar la participacion y la comunicacion con las organizaciones
de pacientes?

Osi ONo

Caracteristicas y criterios de la participacion

Indique de forma aproximada como se realiza actualmente la
participacién de pacientes en su centro sanitario/area sanitaria.
Reparta 100 puntos entre las opciones:

. = Directamente a través de pacientes/usuarios individuales:

. = Através de las organizaciones de pacientes:
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¢Dispone de una base de datos actualizada de organizaciones
de pacientes que realizan actividad en su centro sanitario/area
sanitaria?

(O Si, actualizada hace menosde 1afio () Si, actualizada hace més de 3 afios

O Si, actualizada entre 1-3 afios O No

@ ¢Existen en su centro sanitario/area sanitaria unos criterios
definidos o perfil deseable de la/s persona/s que ejercen la
participacion de pacientes/representantes de pacientes?

Osi ONo

@ ¢Coémo de importante son los siguientes criterios que debe
presentar el paciente para participar en un proceso participacion
en su centro/area sanitaria? Puntte los siguientes criterios en una
escaladel 1al 5,donde 1 es nada importante y 5 muy importante:

. = Experiencia como paciente en un proceso crénico o enfermedad

. = Pertenencia a alguna asociacién u organizacién de pacientes

: : = Conocimientos/experiencia sobre la organizacion del sistema de
""""" saludy de la gestién sanitaria

. = Experiencia o formacién en participacién en el sistema de salud

: = Relacion de confianza

: = Actitud de participacién (empatia, inteligencia emocional)

: = Otros. Especifique:
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¢Coémo de importante son los siguientes criterios que debe
presentar una organizacion de pacientes para participar en un
proceso de participacién? Puntie los siguientes criterios en una
escaladellal 5, donde 1 es nada importante y 5 muy importante:

: = Trayectoria de la organizacién en afios.

. = Laorganizacién participa o ha participado en algdn 6rgano de representacién
""""" o participacion.

: = Laorganizacién realiza o ha realizado un trabajo colaborativo con los servicios
""""" sanitarios.

. = Laorganizacién fomenta la promocién de la reciprocidad y ayuda mutua entre
""""" los pacientes.

. = La organizacién fomenta las competencias de los pacientes y cuidadores en la
""""" autogestion de la enfermedad (alfabetizacién en salud)

. = Base social (n2 de socios)

. = Conocimientos/experiencia sobre la organizacién del sistema de salud y de la
""""" gestién sanitaria.

: = Experiencia o formacién en participacién en el sistema de salud.

. = Relacién de confianza.

: = Capacidad de realizar propuestas innovadoras.

: = Capacidad de participacién.

© = Actitud de participacién (empatia, inteligencia emocional)

© = Otros. Especifique:

Ambitos y mecanismos de participacion

@ Indique de forma aproximada como se canaliza actualmente la
participacion de pacientes en su centro sanitario/area sanitaria.
Reparta 100 puntos entre las opciones:

. = Recogida de informacién a través de encuestas, buzones de consultasy
""""" sugerencias

. = Através de mecanismos formales de participacién como son comités o
""""" comisiones periddicas

. = Através de mecanismos puntuales como son las reuniones o talleres
""""" (experiencia paciente, identificacién de necesidades, etc.)
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Si ha respondido a través de mecanismos formales como comités
o comisiones, ¢,qué nivel de representacion de pacientes existe
en estos comités/comisiones en comparacion con el total de

integrantes?

(O Menos del 10%
O Entreel 11-20%
O Entreel 21-40%

O Entre el 41-60%
(O Masdel 61%

Marque, a continuacion, si participan pacientes en los siguientes
comités o comisiones: (seleccione varias opciones, si es necesario)

[ ] No participan pacientes en comités o
comisiones

[ ] Comisién de evaluacién de guiasy
protocolos

[ ] Comisién de evaluacién de la calidad
asistencial

[ ] Comisién de seguridad de los
pacientes

[ ] Comisién técnica de coordinacién de
lainformacién (CTCI)

[ ] Comité de direccién
[] Comité asesor de gestidn clinica

[ ] Comité de ética de la Investigacién
con medicamentos

[ ] Comité de ética asistencial
[ ] Comité de bioética
[ ] Comité de ensayos clinicos

[ ] Comité técnico de evaluacion de
documentacién

[ ] Comité de pacientes

[ ] Consejo de Salud de Area
[ ] Consejo de Salud de Zona
[ ] Otro. Especifique:

Marque, a continuacion, si participan pacientes en los siguientes
comités o comisiones: (seleccione varias opciones, si es necesario)

[ ] Evaluacién de efectos adversos

[ ] Planes de gestion del hospital

[ ] Planes de 4reas integradas de salud
[] Planes estratégicos de hospitales

[ ] Elaboracién de guias de informacién
dirigidas a pacientes

[] Elaboracién de protocolos y guias de
préctica clinica

[ ] Elaboracién de guias en la mejora de
lainformacion de la seguridad del
paciente

[] Cursos/actividades formativas para
profesionales de la salud

[ ] Disefio de espacios/infraestructura
de centros sanitarios para la mejora
de su accesibilidad y funcionamiento

[ ] Definicién de estrategias/procesos
de humanizacién de la asistencia
sanitaria

[ ] Red de voluntariado del centro

[] Colaboracion en unidades
funcionales

[ ] Otro. Especifique:
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Informacioén y transparencia

¢ Se realiza la publicacion abierta de los resultados de los diferentes
procesos participativos por su centro sanitario/area sanitaria?

O Si O No, solo de algunos procesos O No, solo se realiza a través
de comunicacion interna

Resultado de la participacion

¢Se comunica un feedback a los pacientes/organizaciones de
pacientes sobre el resultado de su participacion e impacto en la
toma de decisiones?

O Si. Feedback de las decisiones O Solo feedback de las
tenidas en cuentay propuestas declinadas
propuestas declinadas O N

o)

O Solo feedback de las
decisiones tenidas en cuenta

¢Cual es el nivel de satisfaccion general de su centro sanitario/area
sanitaria sobre la participacion de los pacientes?

O 1. Nada O 2. Poco O 3.Ni O 4. Bastante O 5. Muy
satisfactorio satisfactorio satisfactorio ni satisfactorio satisfactorio
insatisfactorio

Valore el nivel de implantacion de las propuestas/sugerencias de
los pacientes en los planes y acciones de su centro sanitario/area
sanitaria:

O 1. Nada O 2. Poco O 3.Medianamente O 4. Bastante O 5. Totalmente
implantado implantado implantado implantado implantado
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Retos a futuro

Marque, a continuacion, los 3 retos que considera mas importantes
para el fomento de una participacion efectiva de los pacientes en
la toma de decisiones sobre su salud en su centro sanitario/area

sanitaria:

[ ] Incluir la participacién de forma mas
estratégica

[ ] Disponer de una estructura con la
funcioén de canalizar/fomentar la
participacion

|:| Cambio de cultura de los equipos/
departamentos

|:| Disponibilidad de mds pacientes para
participar

[ ] Potenciar la formacién de
representantes de pacientes/
pacientes para una participacién
efectiva

|:| Disponibilidad de espacios de trabajo
para pacientes dentro del centro
sanitario

|:| Mayor proactividad de las
organizaciones de pacientes para la
participacion

|:| Potenciar canales de participacién
existentes en los centros/areas
sanitarias

[ ] otro. Especifique:
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8.2 Sondeo de opinion online dirigido a

organizaciones de pacientes

Clasificacion

Indica el ambito territorial de actuacion de tu organizacion:

O Local O Comunidad Auténoma

O Provincial O Estatal

Indica el tipo de organizacion:

O Asociacion O Federacion
O Fundacién O Confederacion

Indica el tipo de organizacion:

O Miembro de Junta Directiva/ O Socio/voluntario

Patronato .
O Otro. Especifica:
O Profesional de la organizacién
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Indica la patologia/condicion cronica de referencia de tu

organizacion:

O Afasia

O Alzheimer

(O Anticoagulacién
(O Autismo

(O Cancer de mama
(O Cancer de pulmén
() Canceren general
(O Celiaquia

(O Crohny colitis
ulcerosa

O Otras enfermedades
inmunomediadas

(O Dafio cerebral
() Enfermedad rara

O Enfermedad renal

(O Enfermedad
reumatica

O Enfermedad cardiaca

() Enfermedad
hepatica

() Enfermedad
neuromuscular

O Enfermedad
respiratoriay alergias

O Epilepsia
O Esclerosis multiple

O Fibromialgia,
sindrome
fatiga cronicae
hipersensibilidad
quimica multiple

O Fibrosis quistica
O Hemofilia

(O Hipertensién
pulmonar

O Ictus
O Lesion medular

O Migrafiay cefalea
crénica

O Piel de mariposa
O Prematuros

(O Trasplante de
corazén

(O VH
(O Otras

Nota: A continuacion, debes responder sobre vuestro nivel de participacién con
hospitales o dreas de salud/areas integradas, donde se produce la gestién sanitaria.
Se excluye la participacién general con las Consejerias de Salud. Elinterés de esta
encuesta es la participacion en un nivel inferior, directamente donde se proveen los
servicios de salud.

¢Participa tu organizacion directamente en algin proceso o forma
parte de algin 6rgano de participacién en el ambito hospitalario/

area sanitaria (a nivel de gestion, de asesoramiento, de colaboracién
con departamentos del hospital, en comités, comisiones, etc.)?

O Si, a nivel de area sanitaria (p.8)

O Si, a nivel hospitalario (p.8)

ONO
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¢Por qué motivo no participais? Indica el que consideres el

principal:

O Nuestra organizacién no participa
directamente, pero lo hacemos a
través de otra entidad (federacién,
confederacion, etc.)

O No existen 6rganos/mecanismos
de participacion en el hospital/area
sanitaria

() No conocemos la existencia
de 6rganos/mecanismos de
participacion en el hospital/area
sanitaria

O Aunque hemos realizado la peticidn
de participar, no hemos recibido

respuesta del hospital/area sanitaria

O Aunque hemos realizado la
peticion, el hospital/area sanitaria
ha declinado la solicitud de
participacién

O Aunque nos han invitado a participar,
no tenemos recursos (materiales o
humanos) para dedicar tiempo a ello

O Nunca nos han invitado a participar,
ni tampoco lo hemos pedido

O Hemos participado anteriormente,
pero la satisfaccién no fue buena

(O Falta de informacién sobre cémo
realizar la peticidn de participacion

() Otro motivo. Especifica:

¢En qué temas te pareceria interesante que participase tu
organizacion? Marca, como maximo, los 5 mas importantes para

vosotros:

[] No nos interesa/no es una prioridad
actualmente la participacién

[ ] Evaluacién de efectos adversos

[] Planes de gestién del hospital

[ ] Planes de 4reas integradas de salud

[ ] Planes estratégicos de hospitales

[ ] Elaboracién de guias de informacién
dirigidas a pacientes y familiares/
cuidadores

[] Elaboracién de protocolos y guias de
practica clinica

[ ] Elaboracién de guias en la mejora de
lainformacion de la seguridad del
paciente

[ ] Cursos/actividades formativas para
profesionales de la salud

[ ] Disefio de espacios de centros
sanitarios para la mejora de su
accesibilidad y funcionamiento

[ ] Definicién de estrategias/procesos
de humanizacién de la asistencia
sanitaria

[ ] Red de voluntariado del centro

[] Colaboracion en unidades
funcionales

[ ] Colaboracién en prestacion de
servicios hospitalarios (ambulancia,
rehabilitacién, etc.)

[ ] Colaboracién en comprasy
licitaciones

[ ] Cuestiones vinculadas a las
comisiones de medicamentos

[ ] Compartir buenas précticas de
coordinacién entre areas

[ ] Colaboracién en la educacién o
planes/formaciones para pacientesy
familiares/cuidadores

[ ] otro. Especifique:

Fin de encuesta para centros que hayan indicado “No"en la pregunta 5
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¢Desde cuando estais participando?

O Hace un afio o menos O 5-10anos
O 1-2 afios O Mas de 10 afios

O 2-5afos

Indica en qué Comunidad/es Auténoma/s estais participando a
nivel de hospital/area sanitaria:

|:| Estatal (en este caso, solo marcar |:| Comunidad Valenciana
esta opcién
|:| pein) |:| Extremadura
Andalucia
[ ] Galicia
Aragén
I:l & |:| Islas Baleares
|:| Canarias I:l La Rioi
a Rioja
|:| Cantabria

|:| Pais Vasco
|:| Principado de Asturias
|:| Castilla-La Mancha » )

[ Region de Murcia

|:| Catalufia ) ,
|:| Ciudades Auténomas de Ceutay
|:| Comunidad de Madrid Melilla

|:| Comunidad Foral de Navarra

|:| Castillay Ledn

Formacion

¢Consideras que tu organizacién cuenta con personas con un perfil
adecuado para realizar la participacion en el ambito hospitalario/
area sanitaria?

OSi ONo

@ ¢Tu organizacion forma a los pacientes/representantes en
habilidades de participacion o en conocimientos de gestion
sanitaria/hospitalaria?

O Si, en habilidades de participacién a O Si, en ambos campos (p.13)
nivel general (p. 13) O N
o)

O Si, en conocimientos de gestidn
sanitaria (p. 13)
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@ ¢Por qué no se realiza esta formacion? (selecciona varios, si es necesario)

|:| Falta de personal cualificado para |:| No creemos que sea necesario

formar .
[_] Otro. Especifica:
[ ] Falta de herramientas o informacién

|:| Falta deinterés de los
representantes/participantes

|:| Falta de recursos econémicos para
realizar esta formacion

Caracteristicas y criterios de la participacion

@ ¢Quién/quiénes de la organizacion realizan la funcién de
participacion en el ambito hospitalario/area sanitaria?
(selecciona varios, si es necesario)

|:| Presidente/a |:| Paciente/s o socio/s

|:| Miembro/s de Junta Directiva |:| Otro. Especifica:

[ ] Profesional/estécnico/sdela
organizacion

Cuando os invitan a un proceso de participacion en el ambito
hospitalario/area sanitaria, ¢,0s detallan los objetivos y/o el perfil
deseable de la persona que debe participar?

O Si, siempre O Aveces, depende del hospital/area sanitaria O No
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Ambitos y mecanismos de participacion

Indica c6mo se realiza actualmente la participacién de tu
organizacion en hospitales/area sanitaria. Puedes marcar varias

opciones, si es necesario:

[ ] Através de mecanismos formales
de participacion como son comités o
comisiones en hospitales

[ ] Através de mecanismos formales en
6rganos del area sanitaria

|:| Através de encuestas, buzones de
consultas y sugerencias

[ ] Através de mecanismos puntales
como talleres (experiencia paciente,
identificacion de necesidades, etc.)

|:| A través de reuniones puntuales o
periddicas con médicos o directivos

[_] Otros. Especifica:

Indica si tu organizacion participa en algunas de estas comisiones o
comités de hospital/area sanitaria. Puedes marcar varias opciones,

si es necesario:

|:| No participamos en Comités/
Comision de hospital o drea sanitaria

|:| Comisién de evaluacion de guias y
protocolos

|:| Comisién de evaluacién de la calidad
asistencial

|:| Comisién de seguridad de los
pacientes

|:| Comisidn técnica de coordinacion de
lainformacion (CTCI)

|:| Comité de direccién
|:| Comité asesor de gestién clinica

|:| Comité de ética de la Investigacién
con medicamentos

|:| Comités de ética asistencial
|:| Comité de bioética
|:| Comité de ensayos clinicos

|:| Comité técnico de evaluacién de
documentacién

|:| Comité de pacientes

[ ] Consejo de Salud de Area
[ ] Consejo de Salud de Zona
[_] Otro. Especifica:
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@ Indica en qué comisiones o comités de hospital/area sanitaria le
gustaria participar a tu organizacién y que actualmente no tiene
lugar. Puedes marcar varias opciones, si es necesario:

[ ] Comisién de evaluacion de guias y
protocolos

[ ] Comisién de evaluacién de la calidad
asistencial

[ ] Comisién de seguridad de los
pacientes

[ ] Comisién técnica de coordinacién de
lainformacién (CTCI)

[ ] Comité de direccién
[] Comité asesor de gestidn clinica

[ ] Comité de ética de la Investigacién
con medicamentos

[ ] Comités de ética asistencial

[ ] Comité de bioética
[ ] Comité de ensayos clinicos

[ ] Comité técnico de evaluacion de
documentacion

[ ] Comité de pacientes

[ ] Consejo de Salud de Area
[ ] Consejo de Salud de Zona
[ ] Otro. Especifica:

¢La participacién en los grupos de trabajo formales (comités,
consejos, comisiones, etc.) se realiza en igualdad de condiciones con

el resto de componentes de la mesa?

(O i, el paciente/
representante tiene
derecho avoto

O No, el paciente/
representante solo
tiene derecho avoz,
pero no avoto

O No participamos en
comités/comisiéon
de hospital o &rea
sanitaria (p.22)

¢Habéis encontrado algunas dificultades para participar en los
grupos de trabajo formales (comités, consejos, comisiones, etc.)?

Puedes marcar mas de una opcién:

[] Si, falta de tiempo para expresar
opinién

[ ] si, falta de conocimiento sobre el
temaatratar

[ ] i, falta de autoridad y credibilidad
en comparacion con el resto de
componentes de la mesa

[] No
[ ] Otros. Especifica:
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En el caso de que tu organizacion participe en comisiones o comités
de hospital, ¢qué nivel de representacion de pacientes existe en
estos comités/comisiones respecto con el total de integrantes?

O Menos del 10%
O Entreel 11-20%
(O Entre el 21-40%

O Entre el 41-60%
(O Mésdel 61%

@ En el caso de que tu organizacion forme parte de 6rganos de
participacion de area sanitaria, ¢qué nivel de representacion de
pacientes existe en estos 6rganos respecto con el total de integrantes?

O Menos del 10%
(O Entreel 11-20%
(O Entre el 21-40%

O Entre el 41-60%
(O Masdel 61%

@ Indica si tu organizacion participa actualmente en los siguientes
temas o cuestiones del ambito hospitalario/area sanitaria. Puedes

marcar mas de una opcion:

[ ] Evaluacién de efectos adversos

[ ] Planes de gestién del hospital

[] Planes de areas integradas de salud
[ ] Planes estratégicos de hospitales

[ ] Elaboracién de guias de informacién
dirigidas a pacientes y familiares/
cuidadores

[] Elaboracién de protocolos y guias de
practica clinica

[ ] Elaboracién de guias en la mejora de
lainformacion de la seguridad del
paciente

[ ] Cursos/actividades formativas para
profesionales de la salud

[] Disefio de espacios de centros
sanitarios para la mejora de su
accesibilidad y funcionamiento

[ ] Definicién de estrategias/procesos
de humanizacién de la asistencia
sanitaria

[ ] Red de voluntariado del centro

[ ] Colaboracién en unidades
funcionales

[ ] Colaboracién en prestacion de
servicios hospitalarios (ambulancia,
rehabilitacién, etc.)

[ ] Colaboracién en comprasy
licitaciones

[ ] Cuestiones vinculadas a las
comisiones de medicamentos

[ ] Compartir buenas précticas de
coordinacién entre areas

[ ] Colaboracién en la educacién o
planes/formaciones para pacientesy
familiares/cuidadores

[ ] Otros. Especifica:
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@ Indica en qué temas o cuestiones le gustaria participar a tu organizacion
y que actualmente no tiene lugar en el ambito hospitalario/area
sanitaria. Puedes marcar varias opciones, si es necesario:

|:| Evaluacién de efectos adversos

|:| Planes de gestion del hospital

|:| Planes de areas integradas de salud
|:| Planes estratégicos de hospitales

[ ] Elaboracién de guias de informacién
dirigidas a pacientes y familiares/
cuidadores

|:| Elaboracién de protocolos y guias de
practica clinica

|:| Elaboracién de guias en la mejora de
lainformacién de la seguridad del
paciente

|:| Cursos/actividades formativas para
profesionales de la salud

|:| Disefio de espacios de centros
sanitarios para la mejora de su
accesibilidad y funcionamiento

[ ] Definicién de estrategias/procesos
de humanizacién de la asistencia
sanitaria

Informacién y transparencia

|:| Red de voluntariado del centro

|:| Colaboracién en unidades
funcionales

|:| Colaboracién en prestaciéon de
servicios hospitalarios (ambulancia,
rehabilitacién, etc.)

|:| Colaboracién en comprasy
licitaciones

|:| Cuestiones vinculadas a las
comisiones de medicamentos

|:| Compartir buenas practicas de
coordinacién entre areas

|:| Colaboracién en la educacién o
planes/formaciones para pacientesy
familiares/cuidadores

[ ] Otros. Especifica:

@)

¢Sentis que a la hora de participar os han facilitado toda la
informacion necesaria para aportar una opinién completa sobre el

tema a abordar?

O Si, se detallan los puntos de
lareuniény perfil deseado de
participacion

O Si, se detallan los puntos de la

reunion, aunque no el perfil deseado

de participacion

O Solo se detalla el perfil deseado de
participacion

ONo

En términos generales, ¢ considerais que os han facilitado la informacién/
documentacién con antelacién para poder preparar la reunion?

O Si, siempre O A veces O No
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Resultado de la participacion

¢Recibis respuesta (acta, email, carta, etc.) de vuestra participacion
o informacion de las decisiones tenidas en cuenta, asi como de las
propuestas declinadas, por parte del hospital/area sanitaria?

O Si. Respuesta de las decisiones O Solo respuesta de las propuestas
tenidas en cuentay propuestas declinadas
declinadas O N
o

O Solo respuesta de las decisiones
tenidas en cuenta

@ Valora el grado de implantacion de las propuestas que ha realizado tu
organizacion en los planes y acciones de hospitales/areas sanitarias en una
escala del1al 5,donde 1 es nada implantado y 5 muy implantado:

O 1. Nada O 2. Poco O 3.Medianamente O 4, Bastante O 5. Muy
implantado implantado implantado implantado implantado

Valora el nivel de satisfaccién general de la participacion de tu
organizacion de pacientes en la toma de decisiones en el ambito
hospitalario/areas sanitarias en una escala del 1al 5,donde 1 es nada
satisfactorio y 5 muy satisfactorio:

O 1. Nada O 2. Poco O 3.Medianamente O 4. Ni O 5. Muy
satisfactorio satisfactorio satisfactorio satisfactorio ni satisfactorio
insatisfactorio
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Retos a futuro

@ Marca, a continuacion, los 3 retos que consideras mas
importantes para el fomento de una participacion efectiva de los
pacientes en la toma de decisiones sobre su salud en el ambito
hospitalario/area sanitaria:

|:| Incluir la participacion de forma mas |:| Disponer de espacios de trabajo para
estratégica pacientes dentro del centro sanitario

|:| Disponer de una estructura con la |:| Aumentar la proactividad de las
funcién de canalizar/fomentar la organizaciones de pacientes para la
participacion participacion

|:| Fomentar un cambio de cultura de |:| Potenciar canales de participacién
los equipos/departamentos existentes en los centros/hospitales/

. , . areas sanitarias
|:| Disponer de mas pacientes

dispuestos a participar |:| Otros. Especifica:

D Potenciar la formacién de ..........................................................
representantes de pacientes/
paCienteS para una participacic')n ..........................................................
efectiva

Muchas gracias por tu colaboracién ()
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