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O 'I Introduccidn




Antecedentes
del proyecto

Contexto e iniciativa

La Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA) y la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP), en linea con su objetivo estratégico de fomentar la participacién efectiva de los
pacientes en el Sistema Nacional de Salud (SNS), han impulsado distintas iniciativas para promover
su integracion en el dmbito hospitalario, con la colaboracién de Pfizer.

Evolucion del proyecto

2021 2023
Publicacién del Documento de consenso para el fomento de la SEDISA, con la colaboracion
participacién de los pacientes en el Gmbito hospitalario* por de Pfizer, realizé un programa
parte de la POP y SEDISA, con la colaboracion de Pfizer. de acompaninamiento para la
implantacion de la hoja de
Herramienta de referencia que establece una hoja de ruta y ruta en 5 hospitales?.

recomendaciones para impulsar la participacion en hospitales.

Documento

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

2025

SEDISA y Pfizer impulsan, de forma
conjunta, una 2° fase de este programa
de acompanamiento en el érea de
oncohematologia de 5 hospitales,
coordinado por SEDISA.

Asesoramiento individualizado y definicidon de objetivos de participacion y acciones orientadas a la mejora de la participacion de

pacientes a corto y medio plazo.
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Participacion de pacientes
en el ambito hospitalario

El nivel meso (dmbito hospitalario) es el espacio donde la participacion de pacientes
impacta directamente en la mejora de la calidad asistencial y la experiencia del
paciente.

La participacion de los pacientes en el dmbito sanitario tiene como finalidad promover ® informacion

y apoyar su implicaciéon —tanto a nivel individual como colectivo, a través de sus ® consulta
organizaciones— en el sistema sanitario®. Esta participacion se articula en los diferentes

niveles del sistema de salud: macro (planificacién), meso (gestién) y micro (atencién)'. @ 1hvolucracion

En el nivel meso se desarrollan las funciones de gobernanza y prestacion de servicios @ colaboracion

en el Gmbito hospitalario'. En este contexto, la participacién de los pacientes contribuye .

a mejorar la calidad asistencial, optimizar los servicios y reforzar la experiencia del ® Empoderamiento
paciente.

Segn la International Association for Public Participation (IAP2)4, la participacién es
un proceso continuo en el que los pacientes adquieren poder progresivo en la toma de
decisiones, que se clasifica en cinco niveles'.
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Niveles de la participacion
publica y suimpacto

et Te. T Empoderamiento

Poner la toma de decisiones

Colaboracién finales en manos del publico.

. Asociarse con el pablico en

. Invol ién cada aspecto de la decision,
LS volucracio incluido el desarrollo

®

RO Tt o .‘ Trabajar directamente con fje al’fe.rna'flyqs yla ..
c . o, el publico durante todo el identificacién de la solucién
o) . proceso pdra garantizar que adecuada.
‘O . sus ideas sean tomadas en
8_ S cuenta.
KT J Obtener opinién del pablico
e ° sobre andilisis, alternativas o
E » decisiones.
:

Proporcionar al pablico
informacién para ayudarles
a entender problemas,
situaciones y oportunidades.

@ Impacto en las decisiones

Fuente: Elaboracién propia a partir de “POP y SEDISA (2021). Documento de consenso del fomento de la participacién de los pacientes en el @mbito hospitalario.”
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Mecanismos para estructurar la
participacion en el ambito hospitalario

La participacion de los pacientes en el dmbito hospitalario se articula a través de la
combinacién de mecanismos permanentes y ho permanentes, clave para garantizar una
participacién estructurada y sostenible.

Mecanismos permanentes (cardcter estructural ® Comités o consejos de pacientes
y estable). Permiten integrar la participacioén en (puros o mixtos)

el funcionamiento del hospital y garantizar su
continuidad en la toma de decisiones, trascendiendo
iniciativas puntuales (integracién en la gobernanza):

Factores clave para una

® Participacién en comisiones y participacion efectiva en
érganos hospitalarios hospitales:

® Grupos participativos estables
v Liderazgo institucional

La mayoria de los hospitales en Espafia (56,2%) no disponen de érganos estables en su ¥ Gobernanza clara
centro o drea sanitaria’. v Recursos especificos
Mecanismos ho permanentes (cardcter flexible e Encuestas de experiencia v Representatividad de

y adaptados a necesidades concretas). Permiten del paciente pacientes

recoger la experiencia, identificar necesidades y v Evaluacion y retorno de

® Patient Journey y metodologias

cualitativas resultados

activar la participacidén en momentos clave del
proceso asistencial:

Grupos focales
® y espacios de didlogo

Las iniciativas desarrolladas en el marco de este proyecto combinan ambos mecanismos,
situando la recogida estructurada de la experiencia del paciente como punto de partida
para evolucionar hacia modelos de participacion més estables y colaborativos.
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Justificacion

Avanzar hacia modelos
estructurados

Evolucién del modelo
asistencial

v Participacion adn
poco estructurada

¥ Cronicidad en aumento

v Pacientes mds activos
e implicados v’ Predominio de

L iniciativas puntuales
v Impulso institucional

v Falta de integracion
sistemdtica

v Evidencia del impacto
en pacientes y
centros*

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

Oncohematologia

Entorno prioritario

v Procesos asistenciales
complejos y
continuados

v Alto impacto asociado
a la enfermedad y
tratamiento

v Clave integrar la
experiencia del
paciente

Cronicidad creciente
Pacientes mds informados y participativos
Modelos hospitalarios poco estructurados

Necesidad de integrar la participacion

4

Proyecto desarrollado en 5 hospitales
con distintos niveles de madurez en
participacion.

Se definen e impulsan iniciativas
concretas orientadas a estructurar

la participacion de pacientes
oncohematolégicos. El foco es la
recogida sistemdatica y utilizaciéon de la
experiencia y necesidades del paciente
como base para la mejora asistencial.

Este documento sintetiza los principales
aprendizajes del proyecto, desde el
andlisis inicial hasta el desarrollo de
casos prdcticos, y ofrece un marco
aplicable para avanzar hacia modelos
de participacién mas estructurados y
orientados a la mejora de la experiencia
del paciente oncohematolégico.



O Objetivos
del proyecto




Objetivo general

Realizar un programa de
acompanamiento en 5 hospitales
para analizar y mejorar

la partmpacmn de los pacientes
oncohematoldgicos

Establecer los objetivos
prioritarios y las acciones

necesarias para el fomento de
la participacion de pacientes
y organizaciones de pacientes
en los servicios o unidades de
oncohematologia.

e pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

Impulsar la puesta en marcha
de procesos de participacion
estructurados de pacientes/
organizaciones de pacientes
oncohematolégicos.

Escalar la participacion de
pacientes oncohematolégicos
en los hospitales a todos los
niveles de la participacion:
informacioén, consulta,
involucracién, colaboracion,
empoderamiento.
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Caracteristicas delos 5
hospitales seleccionados

En cada hospital se identifico un grupo multidisciplinar para
participar en las actividades del programa (comunicacién,
reuniones de asesoria y seguimiento y taller presencial

Niveles de
participacion con
iniciativas previas

Comunidad Tamafo Figura

Auténoma responsable de
participacion/
experiencia de

Hospital

. pacientes
conjunto).
L ialidades d f . l toh ido: Hospital Alvaro Galicia Gran hospital de Si Informacidn, consulta,
as especiatida es, ereferencia en el proyecto han sido. Cunqueiro referencia (>1.000 involucraciony
® Oncohematologia camas) colaboracioén
e Responsable de coordinar la experiencia del paciente en
el hospital (Depdrtcmento de Humanizacién, Direccidn Hospital Regional Andalucia Hospital grande/alta Si Informacidn, consulta
Médica, Direccién de Calidad...) Universitario de Malaga especializacion (> 500 e involucracion
e Farmacia Hospitalaria camas)
En las diferentes sesiones también han pqrticipqdo otros Hospital Universitari Comunitat Hospital grande/alta Si Informacidn, consulta
perﬁles: Doctor Peset Valenciana especializacién (> 500 e involucracion
e Direccién y subdireccién médica camas)
® Supervisidon de unidades asistenciales (hospitqlizocién, Hosoital Universitari c o Gran hosoital d o - » t
hospital de dia, hematologia, fqrchiq) ospital Universitario omunida ran hospital de i Informacién, consulta,
A L . J L. La Paz de Madrid referencia (>1.000 involucraciony
® Coordinaciéon de cuidados de enfermeria oncolégica camas) colaboracién
Las entrevistas y reuniones de seguimiento fueron Hospital Universitari Mes Balears Hospital grande/alta Si Informacion y consulta

dinamizadas por el equipo investigador de la oficina técnica
del proyecto (Nephila Health Partnership).

Participacién de pacientes oncohematolégicos en el dmbito hospitalario

Son Espases

especializacién (> 500
camas)



Representantes de los
hospitales en el proyecto

Hospital

Hospital Alvaro Cunqueiro
(Area Sanitaria de Vigo)

Hospital Regional
Universitario de Malaga

Hospital Universitari
Doctor Peset

Hospital Universitario La Paz

Hospital Universitari
Son Espases

Profesional

Francisco Jesus Represas
Carmen Albo
Noemi Martinez

Antonio Zamudio
Esther Manotas

Estela Garcia

Miguel Angel Sanchez

Maria Cristina Barrios
Pedro Guillén Ayala
Maria Begona Cifo
Monica Climente

Maria Paz Ribas

Oreto Ruiz

Maria del Rosario Ramos
Ezequiel Ibafez

Esther Rey
José Manuel Martin de Bustamante
Gema Casado

Nuria Casanova
Barbara Boyeras
Antonio Gutiérrez
Albert Pérez

Cargo

Subdirector de Humanizacion e Atencién a Cidadania
Jefa Servicio Hematologia y Hemoterapia
Jefa Servicio Farmacia Hospitalaria

Director de Enfermeria y de Humanizacion
Supervisora de Hematologia y del Hospital de Dia
Supervisora de Farmacia

Supervisor del Hospital de Dia Oncologia

Directora de enfermeria

Subdirector médico

Subdirectora de enfermeria

Jefa Servicio Farmacia

Hematdloga

Farmacéutica

Supervisora unidad de hospitalizaciéon hematologia
Supervisor Hospital de dia

Directora de Enfermeria
Médico Adjunto Hematdlogo
Farmacéutica hospitalaria

Responsable de Humanizacion

Farmacéutica Especialista de Area de Farmacia de Oncologia y Hematologia
Adjunto del Servicio de Hematologia y Hemoterapia

Adjunto del Servicio de Hematologia y Hemoterapia



Programa de

acompanamiento desarrollado

Entrevistas en profundidad Reuniones de seguimiento Taller presencial conjunto

(junio de 2025) (julio de 2025 - febrero de 2026) (febrero de 2026)

Reunidn de inicio

(mayo de 2025)

® Sesion conjunta con ® Una entrevista individual e Con cada hospital se Objetivos:

los responsables de
participacion de los hospitales
seleccionados con el objetivo
de compartir las actividades,
funciones y calendario
previstos.

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

online con los responsables
de participacion, oncologia y
farmacia hospitalaria.

® Objetivos: 1) conocer la

situacion actual de la
implementacion de la
participacion de pacientes
oncohematolégicos en el
hospital (tipo de participacién,
necesidades y barreras de
implementacién); y 2) definir
la hoja de ruta a corto plazo
de la participacién (objetivos
y actividades).

realizaron 2-3 reuniones
individuales online.

® Objetivo: desarrollar un plan
de trabajo individualizado en
funcién de las necesidades
detectadas y dar apoyo
técnico en la ejecucion de su
plan individual.

® Presentar la situacion del
proyecto y los objetivos de la
participacién de pacientes en
los 5 hospitales participantes.

® Compartir las iniciativas
puestas en marcha en cada
hospital en materia de
participaciéon de pacientes.

@ Identificar aprendizajes
comunes, buenas prdcticas
y recomendaciones para
avanzar en la participaciéon de
pacientes oncohematolégicos
en el entorno hospitalario.



Tipo de analisis
de lainformacion

Para el desarrollo del presente documento se ha llevado a cabo:

v Andlisis de la situacion v Descripcion de la evolucion v Seleccion y andlisis de 5 casos préicticos.
de la participacion en los de la participacion en los Cada hospital ha definido distintos
hospitales participantes, hospitales desde el inicio del objetivos de participacion de pacientes
presentado de forma proyecto hasta la actualidad oncohematolégicos, cuya distribucion
agregada mediante una (capitulo 4). por niveles y principales lineas de
matriz DAFO (fortalezas, dreas actuacién se recogen en el capitulo 5.

de mejora, oportunidades y
amenazas mds frecuentes)
(capitulo 4).

® Se presenta el detalle de un caso
por centro, por tratarse de iniciativas
factibles y en fase de implementacion,
con potencial de transferencia a otros
centros (capitulo 6).

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el dmbito hospitalario



Analisisdela
O participacion

de pacientes
oncohematologicos




Fortalezas

1. Reconocimiento institucional

del enfoque de participaciony

humanizacion

® Alineacion con marcos estratégicos
y planes de humanizacioén

® Respaldo institucional a la
participacion en oncohematologia
por parte de Direccién/Gerencia

® Existencia de estructuras formales
(comisiones, subdirecciones de
atencién al paciente, referentes
de experiencia/participacién del
paciente)

2. Relacion estable con asociaciones

de pacientes

® Colaboraciones activas (convenios/
comunicacién frecuente)

® Experiencids previas que favorecen
confianza

DAFO de la participacion:
analisis interno

3. Trayectoria eniniciativas de
participacion y experiencia del
paciente (proyectos, talleres, grupos
focales), que constituye una base
para su evolucién hacia modelos més
estructurados

4. Existencia de canales y estructuras
para la recogida de la experiencia

del paciente (encuestas, canales
institucionales, etc.), aunque con
distinto grado de madurez

5. Rol clave de enfermeria: impulso en
humanizacién, educacién sanitaria y
acompaiamiento a pacientes

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

Base institucional consolidada con retos en

estructuracion y organizaciéon de la participacion

1. Falta de estructuracion y

gobernanza de la participacion

® Participacion poco sistematizada

® Predominio de iniciativas puntuales

® Ausencia de circuitos estables

e Limitada coordinacién interna

e Falta de roles/unidades
responsables

2. Cultura de participacion no

plenamente transversal

e Implicacién desigual entre servicios
de los hospitales

® Desconocimiento por parte de los
profesionales de iniciativas y su
valor estratégico

Areas de mejora

3. Limitado retorno estructurado
de informacion a los pacientes
tras su participacion en proyectos
hospitalarios

4. Sostenibilidad de las iniciativas

@ Limitaciones de tiempo y recursos
humanos

® Alta carga asistencial y rotacion

5. Accesibilidad y visibilidad de

canales de participacion

® Canales poco conocidos o
accesibles/adaptados



DAFO de la participacion:

Entorno favorable con retos en implementacion
de iniciativas y representatividad de pacientes

1. Marco institucional favorable
para consolidar modelos
estructurados y prioridad creciente
de la participacion en las politicas
sanitarias

2. Procesos de transformacion
organizativa y de infraestructuras
(planes, nuevos espacios, etc.)
como oportunidad para integrar la
participacién desde el disefio

ahalisis externo

3. Colaboracion con asociaciones

como palanca de desarrollo

® Potencial para ampliar alcance y
representatividad

® Cocreacion de iniciativas mas
maduras

4. Ampliacion del acceso y
diversificacion de los perfiles de
pacientes, mediante el impulso de
la digitalizacién de los canales de
participacion

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

1. Heterogeneidad del perfil del
paciente oncohematoldgico

® Situacion clinica

e Edad /capacidades

2. Riesgo de participacion poco

representativa o sesgada

® Infrarrepresentacion de pacientes
no asociados

® Dependencia de entidades de
pacientes

3. Variabilidad entre centros
® Diferentes niveles de madurez
organizativa

Retos del entorno

4. Presion asistencial estructural
® Limitacion de recursos disponibles
para iniciativas de participacion

5. Dificultad para traducir
la participacion en cambios
organizativos reales

6. Necesidades psicoemocionales
no siempre abordadas de forma
estructurada



Evolucion: consolidacion dela
participacion del paciente

[
Situacion de partida Situacion actual “Hemos incorporado una
vision mds integral de
R R . nuestra atencién a los
(inicio del proyecto) (finalizacion del proyecto) [ pacientes.” (Hospital de
| Malaga)

e Existencia de iniciativas de e Todos los hospitales han definido iniciativas ;ﬁ'\err::je"*lxﬂz‘gf’gggfqh“‘:i“
participacion en todos los en distintos niveles de participacion para experiencia del paciente
hospitales. abordar éreas de mejora identificadas. guia la mejora y la toma

de decisiones.” (Hospital Son
Espases)

® Predominio de iniciativas en
niveles de informacion y consulta,

e Incorporacion del retorno de resultacdos a
pacientes como elemento clave en la mayoria “El proyecto ha supuesto un

con experiencias en el nivel de
involucracion.

de las iniciativas iniciadas y previstas.

cambio en nuestra manera
de entender la participacion
del paciente; ahora es

e Tendencia a avanzar hacia modelos mds un agente activo de su

e Diferente grado de estructuracion y estructurados y estables de participacion. atencion.” (Hospital Dr. Peset)

desarrollo de las iniciativas. . .. e
® Se han definido 14 objetivos de participacion:

. .. . . “La participacion del
informacion: 2; consulta: 4; involucracion: 7; P P

® Predominio de mecanismos de paciente se ha incorporado

participacion no permanentes. colaboracién: 1; y 1 transversal (véase pagina como una variable clave
22) ‘ [ en la toma de decisiones,
: integréindose de forma

® Desarrollo variable segln dreas y estructural en los procesos.”

servicios. ® Se ha puesto en marcha un objetivo orientado (Hospital Alvaro Cunqueiro)
a la recogida de la experiencia del paciente )

. Hemos reforzado la
oncohematologico en todos los centros, importancia de incorporar
incluidos como casos prdcticos en este la perspectiva y las

necesidades reales de
documento. pacientes y familiares en

los procesos asistenciales.”
(Hospital La Paz)

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el dmbito hospitalario



Definicion de

O objetivos y acciones
de participacion

en los 5 hospitales




@ En desarrollo

Objetivos definidos segun nivel S
de participacion y hospital

o
Nivel de Hospital Hospital Regional Hospital Universitari Hospital Universitario Hospital Universitari
participacion Alvaro Cunqueiro Universitario de Malaga Doctor Peset La Paz Son Espases
Informacion ® Reforzar la educacion sanitaria en ® Crear un Programa de Paciente Experto
farmacia hospitalaria mediante talleres Oncohematoldgico (largo plazo)
grupales presenciales
Consulta ® Estructurar y canalizar la recogida ® Recoger de forma sistematizada las ® Recoger las necesidades de los ® Recoger la experiencia de l1os
de necesidades de pacientes necesidadesy propuestas de los pacientes oncohematoldgicos a pacientes oncohematoldgicos
oncohematoldgicos pacientes oncohematoldgicos (Consulta través de un Patient Journey en el Hospital de Dia
- Involucracion) (Consulta - Involucracidn): grupos
focales
Involucracion ® Incorporar la participacién de los pacientes ® Crear dos grupos participativos de ® Incorporar pacientes ® Fomentar el didlogo estructurado ® Mantenery dar continuidad
en la revisidn y elaboracidn de materiales trabajo estable en oncohematologia oncohematolégicos en Comités/ con pacientes para identificar alas sesiones participativas
informativos Comisiones del hospital y priorizar mejoras basadas con cuidadores/pacientes
en su experiencia (objetivo oncohematoldgicos
® Articular la participacién de pacientes ® Desarrollar un programa de mentoria complementario a la encuesta y
oncohematologicos en el disefo de proyectos oncohematoldgica liderada por Patient Journey)
de investigacion liderados por el hospital pacientes expertos
Colaboracion ® Creacion de un grupo asesor de
pacientes oncohematoldgicos
(se valorara implementacion tras
andlisis de los resultados de la
encuesta)
Transversal ® Fortalecer el rol de la Subdireccion de

Humanizacion y Atencién a la Ciudadania
en la participacion de pacientes

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el d@mbito hospitalario



Principales lineas de actuacion

en participacion de pacientes

A partir de los objetivos definidos por los hospitales, se identifican los siguientes tipos de lineas

de actuacién:

1. Impulso de modelos de participacion mas
avanzados: programas de mentoria entre
pacientes; espacios de didlogo continuado; y
evolucidén hacia colaboracion.

(Colaboracién — Empoderamiento)

2. Desarrollo de mecanismos estructuracdos
de participacion: grupos participativos
estables; incorporacién en comités; y grupos
asesores de pacientes.

(Involucracién —Colaboracién)

3. Incorporacion del paciente en la mejora
del proceso asistencial y generacion

de conocimiento: revisién de materiales
informativos; participaciéon en investigacion;
e identificacion y priorizacién de mejoras.
(Consulta - Involucracién)

4. Recogida estructurada de la experiencia
y necesidades del paciente (base para

la mejora asistencial): encuestas; Patient
Journey y metodologias cualitativas.
(Consulta)

5. Refuerzo de la informacion y educacion
sanitaria: talleres grupales y programas de

paciente experto; y mejora del conocimiento y

autonomia del paciente. (Informacion)

La recogida estructurada de la experiencia del paciente se identifica como linea comun prioritaria.

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

“Se ha iniciado la incorporacién estructurada
de la perspectiva del paciente mediante la
revision y actualizacion de la encuesta de
experiencia.” (Hospital Son Espases)

“Trabajamos en un equipo participativo en el
que pacientes y profesionales estdn al mismo
nivel.” (Hospital de Méalaga)

“El objetivo es avanzar hacia la integracion
de la perspectiva de pacientes y familiares
en todo el proceso oncohematolégico,
desarrollando espacios de didlogo y canales
de comunicacién que respondan mejor a sus
necesidades.” (Hospital La Paz)

“Impulsamos iniciativas centradas en las
necesidades y preferencias del paciente.”
(Hospital Dr. Peset)

“Nuestra evolucidn se orienta al Plan de Accidn
de Humanizacién del Area Sanitaria de Vigo,
reforzando la participaciéon de pacientes en la
investigacion del hospital.”

(Hospital Alvaro Cunqueiro)



Eje comun: recogida

Casos prdcticos desarrollados

e Hospital Alvaro Cunqueiro: “Estructurar y canalizar la
recogida de necesidades de pacientes oncohematolégicos”
(Encuesta)

® Hospital Regional Universitario de Malaga: “Crear dos
grupos participativos de trabajo estable en oncologia y
hematologia”

® Hospital Universitari Doctor Peset: “Recoger de forma
sistematizada las necesidades y propuestas de los
pacientes oncohematolégicos” (Grupo focal y encuesta)

® Hospital Universitario La Paz: “Recoger las necesidades de
los pacientes oncohematolégicos a lo largo del proceso
asistencial ” (Encuesta y Patient Journey)

® Hospital Universitari Son Espases: “Recoger la experiencia
de los pacientes oncohematolégicos en el Hospital de Dia”
(Encuesta)

Participacién de pacientes oncohematolégicos en el dmbito hospitalario

de la experiencia del paciente

Objetivo general

® Analizar de forma estructurada la experiencia del paciente
oncohematolégico a lo largo del proceso asistencial para identificar
necesidades, expectativas y éreas de mejora que orienten la toma
de decisiones y la mejora de la atencién

Metodologia

® Encuesta como eje central
® Combinacién de encuesta y técnicas cualitativas

Nivel de participacion de pacientes

@ Desde consulta (encuestas) hasta colaboracién
(priorizacién de necesidades en grupos focales y participacién en el
codisefo de acciones de mejora)

Momento de la recogida de la informacion:

@ Escucha puntual (periédica) vs. escucha continua

® Foco en hospital de dia vs. todo el proceso asistencial del paciente
oncohematolégico



Casos practicos

de participacion

de pacientes
oncohematologicos




Y 4
- - “Hemos comenzado a concretar la participacion de pacientes
o S pl a \Ia ro u n q u ell ro mediante la identificacion de sus necesidades y la puesta en
marcha de acciones como la mejora de las salas de espera del
hospital de dia, ya ejecutada e inaugurada recientemente.”

E E,:,hq ﬁ Objetivo: Estructurary canalizar la recogida de necesidades de
pacientes en el Hospital de Dia Oncohematoldgico

. 1T/26  2T/26  3T/26  4T/26
Cronograma

Metodologia Resultados clave

® Encuesta online y anénima a pacientes oncohematolégicos en tratamiento activo en el ® Alta satisfaccién global (valoracién media: 9/10; 96% lo recomendaria)
Hospital de Dia ® Mads del 80% satisfecho con la informacion y el trato recibido

¢ Difusion: a través de un enlace enviado por SMS ® Enfermeria perfil mejor valorado (92%)

° Trabajo de campo: noviembre - diciembre de 2025 e Identificacién de éreas de mejora: comodidad de salas de espera (52% insatisfaccion); e

® Muestra: 326 pacientes (representativa, 95% IC) intimidad durante la atencion (26% insatisfaccion)

e Disefio: grupo multidisciplinar interno y validacién con asociaciones (AECC, Asociacién Galega ® Diferencias en experiencia entre pacientes oncolégicos y hematolégicos en tiempos e impacto
de Afectados por Transplantes Medulares e Enfermidades Oncohematoléxicas) funcional

* Dimensiones analizadas: estado de salud y bienestar emocional, espacios y estancias, ® 64% de acuerdo con descentralizacion de analiticas a Atencién Primaria

accesibilidad y tiempos de espera, informacién y comunicacion, trato y apoyo profesional y
valoracién global

Valor diferencial de la iniciativa Posibles acciones de mejora

e Integrar los resultados del proyecto en el Plan de Humanizacién del Area Sanitaria de Vigo
® Avanzar hacia modelos mas estructurados de participacion, incluyendo la investigacion

® Reformar las salas de espera (en curso)

® Mejorar los sistemas de citacion

® Integracion de pacientes en el disefio del cuestionario a través de asociaciones

® Enfoque estructurado de recogida de la experiencia

® Implicacién institucional: Subdireccion de Humanizacién y Atencién a la Ciudadania

® Establecimiento de canales de comunicacién con los participantes para ofrecer retorno de
informacion

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario



® 2 grupos mixtos estables: profesionales, pacientes y cuidadores. Coordinados y dinamizados
por profesionales sanitarios
® Oncologia: 5 pacientes/cuidadores (2 de organizaciones de pacientes) y 5 profesionales
(enfermeria, oncologia, farmacia, Téchico en Cuidados Auxiliares de Enfermeria ~-TCAE-)
® Hematologia: 6 pacientes/cuidadores (no asociados) y 6 profesionales
(enfermeria, hematologia, farmacia y TCAE)
® Formato: sesiones presenciales periédicas (2 3/aio)
* Dimensiones (primeras sesiones): diagnéstico, tratamiento, accesibilidad, informacién y
comunicacion y atencién psicoemocional
e Criterios de seleccién: cuidadores y pacientes en tratamiento activo (varios ciclos
completados) y con diagnéstico de cdncer de mama, mieloma o linfoma
° Participacion de pacientes: identificacion de necesidades y rol activo en cocreacién de
propuestas de mejora; comunicacion continua entre sesiones

Hospital Regional Universitario
d e M é] a g a ﬁ Egc,hq E Objetivo: Crear dos grupos participativos de trabajo

estable en oncologia y hematologia

“Orientamos nuestras acciones a
mejorar los procesos asistenciales
y la experiencia del paciente
oncohematolégico.”

1T/26  2T/26  3T/26
Cronograma

Metodologiay estructura Resultados clave de primera sesion

Oncologia:

® Déficit de informacién y comunicacion en algunas fases del proceso asistencial

® Déficit de apoyo psicoemocional

® Interés en conocer procesos asistenciales

® Buena valoracioén de la coordinacion asistencial

® Ausencia de nutricionistas, fisioterapeutas y genetistas en el abordaje de los procesos
oncoloégicos

Hematologia:

® Necesidad de mejorar informacién en el Hospital de Dia

® Problemas de accesibilidad y tiempos de espera

® Buena coordinacion asistencial percibida

® Refuerzo en nutricion y fisioterapia

® Apoyo psicosocial adecuado, con mejora en pacientes sin cuidador

Valor diferencial de la iniciativa Posibles acciones de mejora

® Modelo deliberativo estructurado y continuado, con participaciéon mixta y doble perspectiva
(paciente y profesional)

® Modelo dindmico: temdticas, frecuencia y perfiles flexibles

® Amplia representatividad: integracion de pacientes asociados y no asociados

® Metodologia cualitativa que permite identificar necesidades no cubiertas y priorizar acciones de
mejora de la experiencia del paciente

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

° Designar una enfermera referente para mejorar la continuidad asistencial y reducir la incertidumbre
® Reducir tiempos de espera para mejorar la experiencia del paciente

® Mejorar accesibilidad y confort para favorecer una atencién mdas humanizada

¢ Reforzar informacién en nutricion y fisioterapia para mejorar el autocuidado

° Promover seguimiento a pacientes sin cuidador para asegurar acompanamiento continuado

® Mejorar el apoyo psicosocial en el proceso



° o ° °
Hospital Universitari Doctor Peset  onoceososeame
en el que la experiencia del paciente
guia la mejora y la toma de decisiones.”

ﬁ a:?q ﬁ Objetivo: Recoger de forma sistematizada las necesidadesy
propuestas de los pacientes oncohematoldgicos

1T/26  2T/26  3T/26  4T/26

. Cronograma
Fase 1. Grupo focal con pacientes: codisefio de 3 encuestas El grupo focal permitio:
® Objetivo: validacion de lenguaje, contenido y relevancia de las encuestas; y priorizacion de ® Simplificar y adecuar cuestionarios segln recomendaciones de pacientes
dimensiones y variables clave ® Satisfaccion de los pacientes con su participacion
e Participantes: 4 pacientes de diferentes dreas asistenciales del hospital (en activo o remisién) y ® Ordenar la experiencia del paciente por dreas asistenciales
2 de entidades de pacientes (atendidos en el hospital) ® Identificar variables desde la perspectiva del paciente no contempladas en el cuestionario y a
incorporar
Fase 2. Difusion de encuestas: Hospital de Dia/UFPE, hospitalizacién y continuidad asistencial en Resultados destacados:
farmacia hospitalaria ® Sensacion de desproteccion tras el alta hospitalaria
e Encuestas online y anénima (QR + tablets) ® Necesidad de reforzar la intervencion del trabajo social
¢ Difusion con apoyo de profesionales sanitarios de las dreas asistenciales implicadas en el ® Alta predisposicién de los pacientes a participar en procesos de consulta para optimizar su
proceso oncohematolégico: Hospital de Dia, farmacia y unidad de hospitalizacion experiencia
* Trabajo de campo: 2 meses por encuesta (mayo - julio de 2026) ® Diferencias en la valoracion de resultados preliminares segin la fase del proceso asistencial del
® Muestra estimada: 20 - 30 encuestas en cada drea asistencial paciente
® Criterios de seleccion: en tratamiento activo con mieloma multiple ® Necesidad de mejorar tiempos de espera y adecuacion de dreas de espera

Valor diferencial de la iniciativa Posibles acciones de mejora

® Desarrollo de programas de apoyo y mentoria con asociaciones de pacientes

® Creacion de canales estables de participacion y retorno de resultados

® Difusion de resultados de encuestas en dreas asistenciales y comision de humanizaciéon para su
extension

® Establecimiento de vias de feedback a pacientes y aplicacién sistemdatica de mejoras estructurales

® Desarrollo de la figura del paciente experto

® Enfoque integral y multidisciplinar con participacion del paciente desde el inicio
® Andlisis y codiseio del proceso asistencial con pacientes

® Alineacion con el plan de humanizacion de la Comunitat Valenciana 2025-2028
® Impulso institucional con implicacién de la gerencia hospitalaria

® Integracion en las comisiones de calidad y humanizacién del departamento

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario



® ® ® [ . ; - .
“A través de la encuesta se identificaron pacientes
I I o S pl t al U n l ve rS.I t a rll o La Pa Z oncohematolégicos y familiares interesados en participar
en proyectos de mejora de su experiencia. Disefiaremos
con ellos soluciones adecuadas a sus necesidades,

ﬁ nn ﬁ Objetivo: Recoger las necesidades de los pacientes mediante espacios de dialogo.
oncohematoldgicos alolargo del proceso asistencial

1T/26  2T/26  3T/26  4T/26

. Cronograma
Metodologia Resultados clave (preliminares)
Fase 1. Encuesta a pacientes oncohematolégicos de consultas y Hospital de Dia ® Alta valoracién de la comunicacion y trato profesional (90 -95%)
® Encuesta anénima en formato digital y en papel  Tiempos de espera: principal punto ctritico (60% valoracién negativa/intermedia)
¢ Difusion: en consulta y salas de espera mediante QR, con apoyo de profesionales ° Impacto emocional relevante durante el proceso asistencial:
¢ Trabajo de campo: 1 mes ampliable (en curso) ® 63% reporta cambios en el estado de dnimo
® Muestra (preliminar): 32 ® 38% identifica necesidad de apoyo psicolégico
® Dimensiones: informacién recibida, comunicacién con profesionales, accesibilidad y recursos, ° Déficits de informacion sobre efectos adversos, nutricion y recursos sociales

impacto emocional, participacién del paciente, experiencia global del proceso asistencial,
interés en participar en fase 2

Fase 2. Patient Journey

e Objetivo: profundizar en necesidades detectadas y priorizar mejoras (2h)

e Grupo: 9 - 12 participantes (pacientes, profesionales y asociaciones)

Valor diferencial de la iniciativa Posibles acciones de mejora

® Desarrollar espacios de dié@logo estructurado

° Priorizar acciones de mejora resultantes de encuesta y Patient Journey, segiin impacto y factibilidad
¢ Integrar resultados de la iniciativa en la estrategia del hospital

° Promover el retorno de resultados a los pacientes participantes

¢ Disefar una infografia que contenga los resultados y acciones implementadas

e Difundir los resultados/infografia en canales institucionales y espacios fisicos del hospital

® Enfoque con valor cualitativo para identificar necesidades y momentos criticos
(integracién del Patient Journey como herramienta de toma de decisiones)

® Enfoque progresivo: encuesta - didlogo con pacientes - codisefio de acciones de mejora

® Adaptacion metodoldgica a contexto asistencial

® Orientacion a cerrar el ciclo de la participacion mediante el retorno a pacientes

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario



Objetivo: Recoger la experiencia de los pacientes
oncohematoldgicos en el Hospital de Dia

nn
nn

® Encuesta online anénima a pacientes y cuidadores

¢ Difusion: drea de consulta y tratamiento del Hospital de Dia con colaboracién de auxiliares de
enfermeria

* Trabajo de campo: abierta de forma permanente para recogida sistemdtica de la experiencia
del paciente

® Muestra (preliminar): 32

® Dimensiones: contacto con profesionales; impacto del cambio en el modelo de atencion
de urgencia; tiempos de espera; coordinacion entre profesionales; valoracion de atencién y
espacios; informacion recibida; apoyos a cuidadores; satisfaccion global; e interés en participar
en futuras iniciativas

® Metodologia cualitativa: posible realizacién posterior de un grupo focal con pacientes y
cuidadores para priorizar necesidades identificadas en la encuesta

Hospital Universitari Son Espases

“Nuestro objetivo es consolidar una
estructura de participacion mediante

la creacion de sesiones de paciente
experto para avanzar hacia una
atencién mas coordinada, humanizada y
alineada con sus necesidades reales.”

1T/26  2T/26  3T/26  4T/26
Cronograma

Metodologia Resultados clave

® Elevada satisfaccion global con el Hospital de Dia, la coordinacién asistencial y los espacios:
consultas, tratamiento, privacidad

° Principales é@reas de mejora: accesibilidad a profesionales (contacto telefénico limitado);
tiempos de espera y gestion de citas; continuidad asistencial y coherencia en la comunicacion

® Necesidades no cubiertas: informacion y formacion; apoyo psicoemocional; apoyo
administrativo; espacios de relacion entre pacientes, atencién de urgencia prestada en el propio
Hospital de Dia (no en las urgencias hospitalarias generales)

Valor diferencial de la iniciativa Posibles acciones de mejora

® Modelo de escucha sistematica, continua y estructurada

® Metodologia mixta: cuantitativa + cualitativa

® Participacion de pacientes y cuidadores en la generaciéon de conocimiento

® Base para la creacién de un posible grupo asesor de pacientes, con los objetivos de profundizar
en las necesidades y barreras especificas de los pacientes oncohematolégicos y priorizar
propuestas de mejora surgidas en la encuesta a pacientes y otros espacios

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

® Mejorar la accesibilidad a profesionales para mejor respuesta asistencial

® Mantener la atencién urgente en Hospital de Dia para brindar mayor seguridad y experiencia
® Reforzar la informacién al paciente para mejorar su comprensién del proceso

® Incorporar apoyo psicoemocional para promover la mejora del bienestar del paciente

® Optimizar la gestion de citas

® Promover espacios apoyo mutuo entre pacientes

® Mejorar la comunicacién con el paciente



Recomendaciones

O 7 paraimplementar
la participacion
de pacientes




Introduccion

e Las recomendaciones que se e En conjunto, reflejan un e Las recomendaciones se organizan
presentan a continuacion se han enfoque progresivo para en torno a las principales lineas de
elaborado a partir de: avanzar desde modelos de actuacioén identificadas, permitiendo

L , » participacién puntuales su adaptacion a distintos niveles
e El andlisis de la situacion de hacia sistemas mas de madurez organizativa (impulso
partida de los hospitales (DAFO). estructurados, sostenibles de modelos de participacién
e Los aprendizajes derivados y qrientc!dos a la mejora mas avanzados, desarrollo de
de los cinco casos practicos asistencial. mecanismos estructurados de
desarrollados. participacion, incorporacion del
paciente en procesos de mejora
e Los objetivos de participacion y generacion de conocimiento,
y sus correspondientes lineas recogida estructurada de la
de actuacion definidas por experiencia y necesidades del
los propios centros durante el paciente, refuerzo de la informacion

programa de asesoria. y educacién sanitaria).

Participacién de pacientes oncohematolégicos en el dmbito hospitalario



La partlmpacmn del paciente requiere
evolucion progresiva y acompanamiento

° 1. Impulso de modelos de part1C1pac1on mas avanzados:
mentorias, espacios de dialogo

Plantear una evolucién progresiva Priorizar iniciativas piloto Seleccionar pacientes con

de la participacion, adaptada al concretas antes de su escalado: experiencia y capacidad de
contexto clinico y organizativo de mentorias entre pacientes, participacion activa, garantizando
la oncohematologia espacios de didlogo estructurado la representatividad de los

diferentes perfiles

Definir con claridad el rol esperado Incorporar mecanismos de Integrar estas iniciativas en

del paciente en cada iniciativa: acompafiamiento a pacientes planes y estructuras existentes

mentor, participante, asesor y profesionales: facilitacion, del hospital para asegurar
alineacidén de expectativas continuidad

Evaluar el impacto de las iniciativas
de participacién mediante variables
clave: experiencia del paciente

en todas las fases del proceso
asistencial, recursos y apoyo
emocional y social, etc.

ContinGa en la siguiente diapositiva
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Las estructuras estables consolidan la
participacion en la practica asistencial

° 2. Desarrollo de mecanismos estructurados
de participacion: comites, organos formales

Definir un modelo organizativo Establecer los responsables de Crear espacios estables de

de participaciéon alineado con coordinar la participacién de pacientes participacion con objetivos

la estructura y estrategia del para centralizar las iniciativas y especificos vinculados a la mejora
hospital favorecer su conocimiento en los asistencial en oncohematologia

equipos asistenciales

Incorporar progresivamente Combinar la participacion Dotar a estos espacios de una
pacientes en érganos existentes: de pacientes individuales y minima estructura operativa:
calidad, humanizacién, comités organizaciones de pacientes planificacién, seguimiento
asistenciales para garantizar diversidad de de acuerdos, acciones
perspectivas implementadas, ...

Reforzar la comunicacion interna
de estos mecanismos/proyectos
para favorecer su integracion en la
cultura organizativa

ContinGa en la siguiente diapositiva
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Incorporar al paciente permite orientar
mejor las decisiones asistenciales

° 3. Incorporacion del paciente en la mejora del proceso
asistencial y generacion de conocimiento: materiales,
investigacion, priorizacion de mejoras

Incorporar la perspectiva del Priorizar d&mbitos de participacion Implementar acciones de mejora

paciente desde fases tempranas
en procesos de mejora y no
Ganicamente en validacién final

Combinar la evidencia clinica
con la experiencia del paciente
para una toma de decisiones
mds completa y centrada en la
persona

Participacién de pacientes oncohematolégicos en el dmbito hospitalario

con impacto directo en la
experiencia oncohematolégica:
informacién, apoyo psicosocial,
coordinacién, continuidad
asistencial

Formalizar la participacion

de pacientes en proyectos de
investigaciéon promovidos por el
hospital

de forma sistematica a partir

de la experiencia del paciente,
estableciendo criterios de
priorizacién segln su impacto en
la experiencia y su factibilidad en
la implantacién

Garantizar el retorno de la
informacion sobre el uso de sus
aportaciones

ContinGa en la siguiente diapositiva



La recogida estructurada de la experiencia

necesidades del paciente

Definir un modelo estructurado

y continuo de recogida de la
experiencia: integrar herramientas
cuantitativas y cualitativas

Garantizar la relevancia y aplicabilidad
de la informacién recogida: disefar
herramientas comprensibles y validadas
con pacientes; e incorporar dimensiones
relevantes: informacién, coordinacion,
impacto emocional, participaciéon

Cerrar el ciclo de la participacion:
comunicar resultados a pacientes

y profesionales; y traducir los
resultados en acciones concretas de
mejora

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el d@mbito hospitalario

Asegurar la representatividad y
diversidad de pacientes: incluir distintos
perfiles clinicos y sociodemograficos;
complementar la participaciéon

de asociaciones con pacientes no
asociados

Combinar canales de recogida para

maximizar la participacion: formatos
digitales y presenciales (reduciendo
la brecha digital); y apoyo activo de
profesionales en la captacién

Integrar la recogida de experiencia en
la estrategia del hospital: alinear con
planes de calidad y humanizacién; y
utilizar los resultados para la toma de
decisiones

como palanca de mejora asistencial

® 4. Recogida estructurada de la experienciay

Vincular la recogida de informacién a
momentos clave del proceso asistencial:
consultas externas, hospital de dia,
hospitalizacion y continuidad asistencial;
y priorizar momentos de mayor impacto
en la experiencia del paciente

Establecer mecanismos de andlisis y
priorizaciéon de resultados: identificar
necesidades clave y dreas de mejora;
y priorizar en base a impacto y
factibilidad

ContinGa en la siguiente diapositiva



La informacion personalizada favorece la
mejora de la experiencia del paciente

e 5, Refuerzo delainformaciony educacion sanitaria:
talleres, programas de paciente experto

Identificar de forma estructurada
las necesidades de informacion
a lo largo del proceso
oncohematolégico

Involucrar a pacientes en el disefio
y validacion de materiales y
actividades formativas

Evaluar su impacto en la experiencia
del paciente, la comprension del
proceso asistencial y la capacidad
de autocuidado

Participacién de pacientes oncohematolégicos en el dmbito hospitalario

Adaptar los contenidos y formatos
a las caracteristicas del paciente:
edad, situacioén clinica y social,
nivel de alfabetizacién en salud

Desarrollar programas de paciente
experto con objetivos y funciones
definidas

Incorporar contenidos orientados
a mejorar la comprension

del proceso asistencial y el
funcionamiento del sistema
sanitario

Integrar estas acciones en el
circuito asistencial para evitar su
cardcter puntual



Bibliografia




Bibliografia

1

Plataforma de
Organizaciones de
Pacientes y Sociedad
Espafola de Directivos
de la Salud

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

2021

https://www.plataformadepacientes.org/

sites/default/files/documento_consenso_

participacion _hospitalaria_vf.pdf

2

Sociedad Espafiola de
Directivos de la Salud

Andlisis y
recomendaciones para
fomentar la participacion
de los pacientes en el
dmbito hospitalario. A
propéosito de la experiencia
de 5 hospitales

2024

https://sedisa.net/wp-content/
uploads/2024/05/Informe_apaisado _
vf-1.pdf

Participacion de pacientes oncohematolégicos en el @mbito hospitalario

3

Carman KL., Et. Al.

Patient and family
engagement: a framework
for understanding the
elements and developing
interventions and policies

2013

https:/ /www.healthaffairs.org/doi/
epdf/10.1377/hlthaff.2012.1133

A

International
Association for Public
Participation

IAP2 Spectrum of Public
Participation

2018

https://cdn.ymaws.com/www.
iap2.org/resource/resmgr/pillars/
Spectrum _8.5x11_Print.pdf

S

Scholtes, B., Et. Al.

Hospital practices for the
implementation of patient
partnership in a multi-
national European region

2020

https://doi.org/10.1093/eurpub/ckaal53


https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/documento_consenso_participacion_hospitalaria_vf.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/documento_consenso_participacion_hospitalaria_vf.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/documento_consenso_participacion_hospitalaria_vf.pdf
https://sedisa.net/wp-content/uploads/2024/05/Informe_apaisado_vf-1.pdf
https://sedisa.net/wp-content/uploads/2024/05/Informe_apaisado_vf-1.pdf
https://sedisa.net/wp-content/uploads/2024/05/Informe_apaisado_vf-1.pdf
https://www.healthaffairs.org/doi/epdf/10.1377/hlthaff.2012.1133
https://www.healthaffairs.org/doi/epdf/10.1377/hlthaff.2012.1133
https://cdn.ymaws.com/www.iap2.org/resource/resmgr/pillars/Spectrum_8.5x11_Print.pdf
https://cdn.ymaws.com/www.iap2.org/resource/resmgr/pillars/Spectrum_8.5x11_Print.pdf
https://cdn.ymaws.com/www.iap2.org/resource/resmgr/pillars/Spectrum_8.5x11_Print.pdf

sedisa

sociedad
espafiola de
directivos
de la salud




