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Cualquier intervencidon para modificar una practica de prescripcion va a tener como
destinatario final al paciente. Incorporar su perspectiva en el disefio nos va a permitir
abordar las posibles barreras a la intervencion que tengan que ver directamente con
esta perspectiva. En principio, parece evidente que la participacion del paciente en el
disefio de una intervencion pueda ser importante y asi lo demuestra el hecho de, entre
las guias y documentos revisados (1-10) la mayoria recomienda dicha participacién,
aungue con diferencias en la extensidon o el detalle con que abordan este punto.
Incorporar al paciente en el disefio de intervenciones del tipo que abordamos en esta
guia RediSAM estd en linea con las iniciativas de gobernanza participativa de las
organizaciones sanitarias (11), entre las que podriamos citar la participacién en los
programas de mejora continua que desarrollan algunos sistemas sanitarios (9), la
participacién de pacientes en la definicion de prioridades en investigacion en salud o en
el disefio de protocolos de investigacidn, en la evaluacién de tecnologias sanitarias (12-
14), por poner algunos ejemplos o en la elaboracién de guias de practica clinica (15).
Greenhalgh (9) diferencia entre la participacion de ciudadanos y la participacion de
pacientes, aun reconociendo que existe bastante solapamiento entre ambos términos,
por el simple hecho que todos podemos ser considerados una u otra figura,
dependiendo del momento. Reconoce que esta participacién supone un cambio de
cultura en las organizaciones, que conlleva un esfuerzo en el estudio y preparacion de
los procesos para llevarla a cabo y la dedicacion en términos de tiempo, tanto de las
propias organizaciones, como de las personas que participan en el proceso. Esfuerzo que
merece la pena por los resultados que se alcanzan. Recomendamos la lectura detenida
de los dos capitulos dedicados a este tema incluidos en su libro, seleccionado como
documento de referencia (9) en esta guia RediSAM.

En las paginas siguientes vamos a partir de un analisis de las razones que
justifican esta participacion y seguidamente entraremos a revisar las propuestas
recogidas en las diferentes guias y documentos de referencia consultados. A
continuacion, completaremos esta informacidon con los datos de una experiencia,
llevada a cabo en nuestro pais, de participacion de los pacientes en el disefio de
protocolos de investigacion en salud, que nos puede ser de gran ayuda. Se trata de la
iniciativa institucional de participacion de pacientes en la evaluacién de tecnologias
sanitarias (ETS) y la elaboracién de recomendaciones sobre su uso, llevada a cabo por la
Red Espafiola de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias (RedETS) (12,14). RedETS ha
publicado con gran detalle los procedimientos de trabajo disefiados para facilitar esta
incorporacion y su experiencia nos puede servir de ayuda en el disefio de procesos
especificos para organizar la participacion de pacientes en el disefio de intervenciones
gue nos ocupa.

El ultimo punto sera una reflexiéon sobre cémo podriamos empezar a organizar
esta participacidn en el disefio de intervenciones a la vista de todo lo anterior.
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Todos los documentos y guias revisadas justifican esta participacién (1-10). Para RedETS
(12-13), la participacion de pacientes estaria justificada desde diferentes perspectivas:

Perspectiva democratica: “participar en aquellas decisiones que van a influir
sobre sus vidas se considera un derecho basico de los ciudadanos. Por ello, en
sociedades democrdticas, es una obligacion ética que los poderes publicos
implementen vias para que los ciudadanos tengan la posibilidad de participar en
los procesos de toma de decisiones. La participacion aparece aqui como un valor
per se, un principio moral y un derecho de los ciudadanos, ademas de un
reforzamiento de la autonomia, el control y el empoderamiento de las personas
y grupos que seran los usuarios finales de las tecnologias sanitarias”.
Perspectiva legitimadora: “la participacidon tendria como objetivo mejorar la
visibilidad, apertura y accesibilidad a los procesos de toma de decisiones en el
servicio publico de salud, de modo que las decisiones tomadas adquieran una
mayor legitimidad y logren un mayor respaldo social”. Desde esta perspectiva,
en el dmbito de la RedETS, se trataria de incorporar a los ciudadanos al proceso
evaluacién y de debate sobre la financiacion de una determinada tecnologia
sanitaria, haciéndolo asi mas transparente, legitimo e informado y ayudando a
justificar las decisiones que se adopten.

Perspectiva cientifica: supone el reconocimiento de que los pacientes poseen un
conocimiento sobre su problema de salud basado en sus propias experiencias (lo
que se ha denominado “conocimiento experiencial”) y esto aporta valor a la
informacidn clinicay enriquece la evidencia cientifica disponible.

Perspectiva instrumental: con la participacién de pacientes, ciudadanos vy
cuidadores en el disefio de intervenciones se podria mejorar la calidad y eficacia
del disefio y la comunicacién y difusiéon de los resultados entre pacientes y
profesionales.

Ademas, lainclusidn de pacientes en el disefio de intervenciones puede impulsar valores
similares a los que se han definido para la incorporacion en el proceso de RedETS como:

Relevancia: enriquecen el proceso, al incorporar sus experiencias individuales y
Unicas acerca de su problema de salud al conocimiento que tienen los
profesionales sanitarios (Ej. describen beneficios y efectos no deseados de
tratamientos concretos o pruebas diagndsticas).

Equidad: contribuyen a la equidad en salud pues conocen qué necesitan los
pacientes con un problema de salud concreto y pueden ayudar a que se asignen
los recursos apropiados seglin necesidades.

Justicia: los pacientes tienen el mismo derecho a contribuir en el disefio de
intervenciones que otros interesados.

Legitimidad: contribuyen a la transparencia, responsabilidad y credibilidad de la
intervencion en si.
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e Construccién de capacidades: ayudan a eliminar obstaculos y a crear capacidades
para trabajar pacientes y profesionales juntos.

Desde el grupo RediSAM asumimos este argumentario como justificacion de la
participaciéon de pacientes en el disefio de intervenciones.

Aunque, como hemos comentado, la mayoria de las guias y documentos de literatura
gris revisados (1-10) recogen la recomendacién general de participacidén del paciente en
el proceso de disefio de intervenciones, no siempre describen con detalle el proceso
seguido para iniciar y desarrollar esta participacién y no especifican si ésta tiene lugar
en todas las etapas del disefo o solo en etapas concretas.

AHRQ (1) habla de la conveniencia de acordar con los pacientes las decisiones
clinicas que afecten a la atencién de las personas.

La guia AQUuAS (2) en su introduccion refieren la necesidad de crear
oportunidades de aprendizaje para los profesionales y pacientes sobre participacion y
cocreacion:

e Ofreciendo cdpsulas formativas atractivas, cortas y de facil acceso.

e Fomentando el aprendizaje experimental mediante la observacion de otros
proyectos de codisefio y participacion.

e Proponiendo capitulos formativos sobre investigacion etnografica, cualitativa y
la conduccidn de grupos focales.

e Guiandolos en la eleccién de lecturas y participacion en talleres y formaciones
especificas sobre disefio de intervenciones en salud.

e Implicando en la deteccion de necesidades del paciente a lo largo del proceso de
implementacién incluyéndolos dentro del equipo, participando en la
identificacion y elaboracidon de recomendaciones para la practica clinica o incluso
en la elaboracion de herramientas para la toma de decisiones compartidas.

La guia se estructura en tres apartados; el primero de ellos estd dedicado al disefio de
intervenciones dirigidas a promover la de-implementacién de practicas de poco valor,
el segundo a las decisiones compartidas y el tercero a la iniciativas de mejora de la
calidad de la asistencia sanitaria. La participacién directa del paciente se propone en los
grupos impulsores de las iniciativas de decisiones compartidas y en los grupos de mejora
de la asistencia sanitaria, extendiéndose esta participacion a los procesos de evaluacion
de las intervenciones mediante el uso de indicadores de medidas de la experiencia del
paciente y su satisfaccion (Patient Reported Experience Measures; PREMs).
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Canadian Institutes of Health Research (3) propone la participacion del paciente
en etapas concretas como la validacién de materiales de informacién destinados a ellos
y la identificacién de barreras y facilitadores.

El documento de la Universidad de Leeds (4) considera que la incorporacion del
paciente ayudara a motivar el cambio en la practica clinica que queremos llevar a cabo
con la intervencidn a implementar y habla de incluir medidas de resultados informados
por los pacientes (Patient Reported Outcome Measures; PROMSs) o una narrativa escrita
por el paciente o cuidador que describa su experiencia de atencién directamente
relacionada con la intervencién.

HQIP (5) refiere la importancia de conocer la perspectiva del paciente y lo que es
importante para él en su proceso de atencidn, si bien no describe la participacién directa
en las iniciativas que lleva a cabo.

La guia de NICE (6) diferencia entre coproduccién y participacion. Participacidon
significa ser consultado, mientras que coproduccidn significa ser socios y cocreadores
trabajando como iguales en los grupos de trabajo. Para conocer y estudiar como NICE
articula la participacion de pacientes en las diferentes iniciativas y productos que
elabora hemos de remitir a la pagina web del organismo y a las diferentes lineas de
trabajo que describen entre las que destacamos la priorizaciéon de temas a abordar, la
elaboracion de guias y recomendaciones y su revisién, pasando por herramientas de
ayuda a la toma de decisiones.

JBI (7) concreta la participacién de los pacientes en los procesos de auditoria que
recomienda realizar para conocimiento de la situacién de partida, utilizando para ello
cuestionarios o entrevistas individuales o grupales y que contribuyen también a la
identificacion de barreras y facilitadores.

En la guia de RNAO (8) se describe, igualmente, la conveniencia de la
participacidon de pacientes en la identificacién de barreras y facilitadores, y en otras fases
concretas, como en la validacion de materiales de informacidn para pacientes. Propone,
ademas, la participacion directa en la propia intervencidén que se disefia, por ejemplo,
en actividades formativas en las que comuniquen su experiencia relacionada con su
situacién clinica sobre la que se interviene y su tratamiento. También refiere la
posibilidad de participacion de los pacientes en la evaluacién de la intervencién
comunicando resultados de la implementacién (calidad de vida, sintomas, calidad de la
atencién percibida) y la utilizacion de encuestas de satisfaccién relacionadas con el
proceso de implementacion.

Greenhalgh aborda el papel de ciudadanos y pacientes en la implementacion de
la atencidn sanitaria basada en la evidencia en capitulos independientes. En ambos
casos describe la participacion en los procesos de investigacidon sobre implementacién
de recomendaciones y en el caso de los pacientes dedica una seccién especifica a la
participacién de éstos en las iniciativas de mejora continua de los servicios de salud.
Describe que tanto las razones que justifican la participacion de pacientes y ciudadanos
como los procedimientos operativos que se emplean para articular esta participacion
son similares en ambos procesos (investigacion y mejora continua). Hemos de tener en
cuenta que Gran Bretafia ha sido un pais pionero en la participacién de pacientes en la
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gobernanza del National Health System (NHS) y en las iniciativas de mejora que se han
impulsado desde UK Care Quality Comission, en las que, de rutina, se han venido
incluyendo pacientes en los equipos de auditoria de hospitales y centros de atencién
primaria para acreditacién. Al respecto, Greenhalgh nos alerta sobre un posible
problema: los pacientes participantes en comités de mejora continua de la calidad
corren el riesgo de que gradualmente vayan adquiriendo una perspectiva institucional,
perdiendo su “inocencia” y, por tanto su perspectiva como paciente. Se abre asi un
debate sobre la conveniencia de contar con pacientes expertos que puedan ser invitados
a los grupos de mejora siempre o con frecuencia o, por el contrario, formar a pacientes
“naive” para cada ocasién (9).

La autora se hace eco de diferentes estudios que han puesto de manifiesto que
los pacientes quieren participar en la gobernanza de los servicios de salud para trasladar
a los clinicos, gestores y politicos su experiencia como paciente.

Greenhalgh continuda su analisis sefialando la importancia de reconocer y tener
en cuenta la asimetria de poder que se da en estos procesos de participacién y el
problema que de ello puede derivar: en foros en los que participen profesionales
sanitarios entre los que podria haber alguno o algunos que les hayan atendido
previamente o puedan tener que atenderlos en un futuro, los pacientes podrian
permanecer callados o asentir a las medidas propuestas en lugar de cuestionarlas. Esto
se ha puesto de manifiesto en una revision sistematica de estudios que exploraban los
deseos de participacion de los pacientes. Se identificaron muchos factores como
barreras (edad, género, manejo del idioma, tipo de enfermedad, tiempo disponible....),
pero entre todos ellos, los mas desincentivadores de esta participacion resultaron ser
los factores relacionados con el tipo de relacion médico-paciente. Por un lado, la
existencia de una relacion paternalista. Por otro, la existencia de una buena relacién, en
la que el paciente confiaba en su médico y simplemente, los pacientes no querian
ofender o cuestionar su forma de actuar. Esta asimetria de poder, llevd a los autores de
la revisidn sistematica a acuiar el término «ceguera de disefio» para describir la
situacién en la que se anima a los pacientes a participar, a la vez que se le facilita que
puedan ignorar los poderosos factores sociales que militan en contra de dicha
participacién. Greenhalgh propone como solucidn la utilizacion de procesos de co-
creacion o co-disefio de intervenciones (remitimos al apartado de la introduccion de la
Guia RediSAM sobre “Marcos tedricos de cambio de comportamiento”) (9).

Para RedETS, la participacién de pacientes podria incorporarse en casi todas las fases y
productos de la ETS, si bien, el grado de dificultad de la implementacion seria variable
dependiendo del objetivo buscado (12,13). Los informes que precedieron a la puesta en
marcha de esta participacion aconsejaban la implantacion de una estrategia de
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participaciéon de pacientes progresiva, que contara con una serie de acciones que
cubriesen el marco normativo y conceptual, el disefio de la participacion, los métodos
de participacidon de pacientes en las diferentes fases de la ETS y la evaluacién de la
participacién. En esta linea desarrollaron dos proyectos concretos:

e Disefio de un paquete de “Material de formacién para pacientes y ciudadania en
Evaluacién de Tecnologias Sanitarias” (13). En el desarrollo de estos materiales,
participaron personas de las agencias y unidades de la RedETS, en colaboracién
con asociaciones de pacientes y ciudadania de manera individual. La informacion
elaborada se divide en 7 mddulos a través de los cuales se describe el proceso de
ETS.

e Establecimiento de un “Algoritmo para la toma de decisiones sobre la
participacién de pacientes en informes de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias”
(14), que constituye el procedimiento a seguir para la incorporacién de pacientes
a la ETS en funcién de la tecnologia sanitaria evaluada y la informacion
disponible.

Se constata asi que la participacién de pacientes en la ETS ha partido del conocimiento
profundo de los posibles métodos posibles de participacién y del disefio de una
estrategia planificada para la incorporacion gradual de los pacientes, contando con un
programa formativo para ellos y una metodologia de trabajo predefinida en funcién de
cada caso de ETS.

El grupo RediSAM considera que la incorporacién de pacientes al disefio de
intervenciones deberia hacerse de forma gradual y disponiendo con antelacion de una
estrategia que contenga al menos:

e Un procedimiento normalizado de trabajo que establezca en qué etapas se
incorporardn los pacientes y qué método de trabajo se utilizara, dependiendo
del disefio de la intervencion a llevar a cabo.

e Un paquete formativo para pacientes con interés en participar en el disefio de
intervenciones.

En tanto en cuanto se articulen los puntos anteriores, podria considerarse la
incorporacién de pacientes como consultores en las etapas de identificacion de barreras
y facilitadores y en la validaciéon de materiales dirigidos a pacientes y ciudadania.

GUIA REDISAM - PARTICIPACION DE PACIENTES EN EL DISENO DE INTERVENCIONES 9
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Para el disefio de la estrategia se recomienda partir de las lecciones aprendidas

en los procesos de participacion ya definidos, como el de RedETS. A continuacién, se
recogen algunos puntos criticos que serian de utilidad para el disefio de dicha estrategia.

Podemos considerar los siguientes perfiles (12):

Pacientes individuales: aquellas personas, que no representan a nadie mas que
asi mismas, con un conocimiento experiencial de primera mano sobre lo que
comporta vivir con una enfermedad o condicién de salud, y que pueden, por ello,
aportar una perspectiva valiosa sobre las consecuencias, intencionales o no, de
las decisiones clinicas que le afectan.

Familiares y personas cuidadoras informales: pueden compartir ese
conocimiento experiencial y pueden contribuir significativamente a |la
comprensidon de las perspectivas de los pacientes, especialmente en aquellos
casos en los que estos son incapaces de comunicar sus valores, necesidades y
preferencias.

Organizaciones de pacientes: asociaciones formales que buscan representar a los
afectados por una determinada enfermedad o condicién de salud y que
emprenden acciones de diverso tipo para reivindicar los derechos de estos
pacientes, dar a conocer su situacién y, en general, mejorar su atencién,
tratamientoy calidad de vida. Las personas que trabajan en estas organizaciones,
generalmente, aunque no siempre, estan afectadas por el mismo problema de
salud al que representan.

Pacientes expertos: aquellos que han participado previamente en procesos de
disefo de intervenciones y han adquirido el conocimiento sobre sus objetivos y
procedimiento o bien tienen un conocimiento experiencial avanzado sobre su
condicion de salud o por su propia experiencia o por representar a
organizaciones y recopilar experiencias colectivas.

Ciudadania, usuarios, poblacion: serian los elegidos para afrontar decisiones
generales sobre priorizacién de intervenciones, exploracion de barreras y
facilitadores, por ejemplo.

La tendencia internacional en la participacién de pacientes se orienta hacia la
combinacion de métodos para permitir la triangulacién posterior de resultados
obtenidos (11). Por ejemplo, inclusién de pacientes en paneles consultivos con
contribuciones especificas de grupos de pacientes/asociaciones por otros mecanismos.

Es importante que se logre una participacién significativa y participativa en la que

los pacientes puedan contribuir teniendo en cuenta el objetivo, el tiempo y los recursos
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disponibles (12). Interesa que exista un compromiso para que las aportaciones de los
pacientes tengan impacto en el proceso de disefio. Para ello es importante que exista
una declaracién explicita en el seno del grupo de trabajo, que manifieste los valores y
objetivos de dicha participacion, y sea de difusion publica cumpliendo con el requisito
de transparencia (12).

Para facilitar la seleccion de los pacientes es importante describir las caracteristicas de
las personas buscadas de forma clara y exhaustiva, aclarando si representaran a un
colectivo concreto o Unicamente supondra su opinidén y experiencia personal, asi como
describir las tareas que tendran que realizar. Igualmente, es importante especificar el
tiempo y esfuerzo requerido y si se dispone de recursos para compensar dicha
dedicacion. Todo ello ha de recogerse por escrito de forma clara y en lenguaje sencillo
para su facil comprensiéon y diseminacion. Para evitar contribuciones sesgadas (12), es
importante aclarar los posibles criterios de exclusidon de esta participacion, entre los que
se podrian encontrar el ser o haber sido profesional sanitario, gestor o investigador, etc.

Se recomienda que la definicién de criterios de seleccidn de los participantes esté
basada en los objetivos a alcanzar, el tipo de actividad a realizar y la contribucién
esperada.

Otros aspectos como la representatividad requerida y los recursos disponibles
(tiempo y financiacion) pueden servir para saber el tipo, diversidad y nimero de
participantes necesarios. Se propone un enfoque doble, que combine la libre
participacion y por otro lado la representacién de todos los sectores sociodemograficos.
En este sentido, se podria combinar un procedimiento publico y abierto con llamadas
activas a la participacidon de pacientes y/o asociaciones.

El grupo RediSAM propone en los inicios, la invitacién activa y personalizada,
pudiendo considerar el contar con las organizaciones de pacientes legalmente
constituidas en Espafa. La clave esta en asegurar la representatividad en los procesos
participativos respecto al colectivo total de pacientes o afectados a quienes concierne
la intervencidn a disenar e implantar por razones democraticas y cientificas, buscando
el conocimiento sobre la diversidad de experiencias, valores y preferencias (12).

Los pacientes, al igual que el resto de miembros del equipo de disefio también deberan
realizar una declaracién de intereses, para que pueda ser valorado el posible conflicto
(12). Asimismo, es recomendable solicitar la cumplimentacion de un acuerdo de
confidencialidad.

GUIA REDISAM - PARTICIPACION DE PACIENTES EN EL DISENO DE INTERVENCIONES 11
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Seria aconsejable contar con financiacién para compensar los gastos en los que los
pacientes pudieran incurrir por su participacion (12). Ademas, los participantes deberan
contar con el tiempo suficiente para que se les pueda formar y que puedan realizar las
tareas asignadas. También es conveniente que los profesionales sanitarios dispongan
del tiempo suficiente para desarrollar relaciones de confianza con los pacientes de modo
gue sus contribuciones sean cada vez mejores.

En la constitucion del equipo de disefio es importante valorar la incorporacién
de profesionales con capacidades para facilitar y moderar la participacion de pacientes,
integrar sus aportaciones, informar a los pacientes sobre el impacto de sus
contribuciones sefialando las que mas han destacado, y proponer mejoras futuras.

En los casos revisados de AQUAS (2) y de RedETS (12,13) se propone poner a
disposicion de los pacientes recursos informativos y formativos a través de diferentes
medios. Es importante dejar claro los roles y el reconocimiento del valor de las
contribuciones para fomentar la participacién e incorporacion efectiva de las
aportaciones de los pacientes.

No se dispone de evidencia suficiente sobre qué métodos son los mas adecuados para
que los pacientes contribuyan en el disefo de intervenciones. Al igual que en la ETS,
parece recomendable combinar varios métodos para poder realizar la triangulacién de
resultados. Por ejemplo, combinando paneles consultivos con consultas para
contribuciones especificas de grupos mas amplios como asociaciones (12).

La participacion de pacientes puede ir desde dar respuesta a consultas sobre
aspectos concretos hasta su implicacion activa en el equipo de disefio al que ha sido
invitado (12, 13).

La implicacion activa hace referencia a un proceso colaborativo que incluye
intercambio bidireccional de informacidn entre el grupo de disefio de la intervencién y
los ciudadanos y pacientes, permitiendo que haya didlogo y deliberacion continuada.

En las guias y documentos de referencia revisados, la participacion de pacientes
se describe en diferentes momentos:

e Deteccion de sus necesidades a lo largo del proceso de diseno, dandoles
participacidon en el equipo que lleva a cabo dicho disefo (2).

e Conocimiento de la perspectiva del paciente y lo que es importante para él en su
proceso de atencidn sanitaria (6).

e Identificacién y elaboracién de recomendaciones para la practica clinica (2).
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e Acuerdos con los pacientes en los que se comuniquen las decisiones clinicas clave
que afectan a su atencion (1).

e Elaboracién de herramientas para la toma de decisiones compartidas (2).

e Identificacidn de barreras y facilitadores (3, 8).

e Validacion de materiales de informacion para pacientes (3).

e Evaluacién de la intervencion comunicando resultados de la implementacién
(calidad de vida, sintomas, calidad de la atencion percibida) (8).

En ninguno de estos casos se describen los procedimientos para poder llevar a cabo
dicha participaciéon. En la Tabla 1, se describen algunas consideraciones sobre la
efectividad de los diferentes métodos de participacién de pacientes.

Tabla 1: Consideraciones de la efectividad de los diferentes
métodos de participacion de pacientes

Método de participacion del Consideraciones a tener en cuenta para
paciente mejorar la efectividad
Paneles de expertos Muy util siempre que haya un moderador que

facilite la participacidn en el debate.

Formularios (paciente o representante Lainformacion proporcionada es relevante.

de pacientes) Tener en cuenta el tiempo proporcionado para
completarlos; se aconsejan 20 dias habiles.
Aspectos a veces no abordados: impacto
psicoldgico.

Revisidon webs de asociaciones, blogs... Herramienta para complementar informacién de
la literatura cientifica.

Fuente: Tomado de (12)

Un sesgo que podemos encontrar en la informacién procedente de aportaciones de
pacientes, ya sea con aportacién individual o representando a una organizacion, es que
no existe una herramienta para evaluar la calidad de la informacién aportada. Hay que
analizar la informacidn proporcionada valorando credibilidad de la fuente, coherencia
del testimonio, consideracién de motivaciones de forma abierta o encubierta pues
pueden reflejar estar influenciadas por la relacion con profesionales sanitarios,
industria, etc. Por ello es importante la triangulacion de la informacion para reducir el
sesgo.

Aunque la participacién de los pacientes evoluciona y crece en diferentes
procesos del ambito sanitario, es importante conocer los riesgos y amenazas para los
pacientes como la incorporacion selectiva, desequilibrios de poder, no disponer de
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herramientas para inclusion equitativa, falta de accesibilidad y formacion para
miembros del equipo y los propios pacientes en esta participacidon entre otros.

La experiencia de un grupo de seis pacientes que participan en grupos de
investigacion de Canada (16) muestran algunos ejemplos de posibles problemas en la
incorporaciéon de pacientes y que se podrian tener en cuenta para mejorar la
participacion.

Entre los problemas detectados incluyen los siguientes:

1.-Considerar a los pacientes “solo para verificacion” (check mark)

Invitar a los pacientes, pero no escuchar sus perspectivas, su contribucidon, o no
reconocer su visién, sus ideas. De este modo, los pacientes al no sentirse
suficientemente importantes sobreentienden que tienen que aceptar, sin mas, lo que
se comenta en las reuniones, lo que no favorece que contribuyan con sus dudas y
preguntas a que surjan ideas interesantes.

2.-Prejuicios inconscientes sobre la participacion de pacientes

No se le da credibilidad o se le da menos; no se respeta la experiencia vivida por los
pacientes, demostrando falta de empatia o escucha. Se le discrimina por presentar una
discapacidad. Realizar juicios preconcebidos o estereotipados; insistir en que a otros
miembros del equipo se les denomine por su titulo académico (doctor, por ejemplo).
Todo ello contribuye al desequilibrio dentro del grupo. Esto hace que se sientan menos
importantes y se cuestionen su participacion.

3.-Falta de apoyo para incluir a pacientes

Existen varios impedimentos que hay que evitar para lograr que la participacion del
paciente sea lo mas completa posible: rigidez en las fechas y hora de las reuniones; si
hay falta de presupuesto para compensar la participacion (ya sea econdmica o de otra
indole); falta de tiempo para formacion de pacientes y profesionales, y para establecer
la relacion con los pacientes; carencia de apoyo tecnoldgico (por ej., acceso a internet
o videoconferencia); imposibilidad de retomar al paciente otro dia en caso de no poder
participar en la reunion el dia propuesto; la falta de pausas en las reuniones cuando
existen pacientes con necesidades especiales (ej., de tipo cognitivo); entre otras.

4.- Falta de reconocimiento de la vulnerabilidad de los pacientes

En ocasiones podemos estar pidiendo a los pacientes que cuenten aspectos traumaticos
o muy emocionales de sus vivencias, delante de personas que no conocen y esto los
pone en una situacion de vulnerabilidad que hay que reconocer y saber manejar.
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A los profesionales se les reconocen sus habilidades, capacidades y
competencias, y por ello se les invita a participar en los grupos de investigacion, pero los
pacientes tienen que hacer un esfuerzo adicional para que se les reconozca y se valoren
sus experiencias que, obviamente, no pueden demostrar con ningun tipo de
certificacion académica. Esto, de nuevo, supone colocarlos en situacion de alta
vulnerabilidad.

Teniendo en cuenta la informacidn revisada y las experiencias descritas, desde el grupo
RediSAM consideramos que la participacion de pacientes en el disefio de intervenciones
deberia organizarse de manera planificada y gradual, con responsabilidad y con
garantias de representatividad de la comunidad de pacientes afectados, contando con
una estrategia que facilite la formacién de pacientes, familiares, personas cuidadoras y
ciudadanos con interés, y disponiendo de un procedimiento normalizado de trabajo.

Los pacientes han de sentirse apoyados para poder expresar y compartir sus
experiencias con confianza. Esto se favorece si existen otros pacientes que participan,
si dicha participaciéon se hace con transparencia y se facilita a través de diferentes
medios (presencial o también online). Seria necesario facilitar la informacién vy
formacidn necesaria que garantice el conocimiento del proceso de participacidony lo que
se espera de ellos. Todo ello ayudard a que los pacientes se sientan como un miembro
mas del equipo de disefo.

Las experiencias previas de otras iniciativas aportan informacion muy valiosa
para el disefno de esta estrategia. El grupo RediSAM seguird avanzando en esta linea de
trabajo.
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