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Participación

El mundo real

Cambio de modelo
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¿Por qué?: el punto de partida
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El “círculo de oro” 
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A favor del bienestar
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Políticas de 
salud

2020

Mejorar la 
salud y el 
bienestar

Reducir 
desigualdades

Sostenibilidad

Bienestar: 

• Necesidades básicas / Educación
• Autonomía, competencia, proyecto vital, 

sensación de control… 
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Bienestar

Sufrimiento

El grito (1893)
Edvard Munch (1863-1944)

Felicidad

La casa de la palmera (1918)
Joan Miró (1893-1983)
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La función de la Medicina es 

evitar el sufrimiento.

El sufrimiento se reconoce de una 

manera distinta en cada persona.

El sufrimiento afecta a una 

persona y las personas que le 

rodean.

|6|

NEJM 1982;306:639-45.

Ciencia y caridad (1897)
Pablo Picasso (1881- 1973). 

https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&ved=2ahUKEwibicK_mofhAhXMzYUKHcyWCa0QjRx6BAgBEAU&url=https://arte.laguia2000.com/pintura/ciencia-y-caridad-picasso&psig=AOvVaw3HParVyhXgmsjIuvHNHROc&ust=1552844445843243
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Sufrimiento

Inevitable

Diagnóstico
Efectos del 
tratamiento

Evitable

Organización

Mitigar

Miedo
Ansiedad

Dolor
Discapacidad

Efectos 
secundarios

Mal control 
del dolor
Infección 

nosocomial
Errores
Esperas
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Cambio de modelo
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Pomey MJ et al. Santé publique volume 27 / N° 1 Supplément - janvier-février 2015
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J Gen Intern Med 2014;29:979–80

Beneficiencia

Buen 
servicio al 

cliente
Paternalismo

¿Es suficiente la atención

centrada en la persona?

Atención centrada en la persona

• Acciones realizadas en colaboración con 
pacientes, no solo en su nombre.

• Se debe compartir poder de una manera 
adecuada, incluso cuando el hecho de 
compartir incomode al clínico.

http://www.scarletdt.com/wp_WWNT/co-

production/what-is-co-production/
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Más allá de la atención centrada en el paciente
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BMJ 2017;358:j3048

Información 
compartida

Rendimiento 
de cuentas 
compartido

Compromiso 
compartido

Todos los datos
abiertos al 
paciente

Flexibilidad en la 
manera como el 
paciente toma parte
en las decisiones

Reemplazar la 
autoridad médica por 
la confianza

Collaborative Health
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Valor

“El valor, en cualquier campo, 

debe definirse alrededor del 

cliente, no del proveedor”

Valor =
Outcomes

Coste

NEJM 2010;363:2477-81

Seguridad

Experiencia
del paciente

Efectividad

Doyle C et al. BMJ Open, 2013;3:1–18. 

Valor = 3r. pilar de la calidad

Michael Porter (Boston, Ma)
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BMJ Qual Saf. 2016;25:509-17. 

A diferencia de los productos, 

siempre es mejor co-

producir los servicios

Facilita la implementación

Se asegura una 

respuesta mejor a las 

necesidades no cubiertas
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Pensar en “valor” implica cambios de…

1 Perspectiva 2 Escala prioridades 3 Opinión variable
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Límites de la co-producción de servicios de salud
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1 Individualización

Equidad

Estandarización

Productos personalizados 

de distribución masiva

3 Problemas legales: 

Distribución de responsabilidades

2
¿Cómo encaja el conocimiento técnico y el 

conocimiento del paciente?

“Paciente experto”



Pla Estratègic 2016-2020

Agenda
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Participación

El mundo real

Cambio de modelo
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Representatividad
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 Atomizadas y con pocos recursos

 Roles mal clarificados

 Direcciones « explosivas », pero a 
menudo efímeras.

 Pocos asociados(<3% población)

 Algunas son poco transparentes

 Buena visión global

 Sesgos de « profesionalización »

Asociaciones de pacientes El Hospital debe tener en cuenta
a los pacientes que atiende

 Importancia de la « espontaneidad » 
del paciente. 

 Enfocados a las acciones prácticas

 Ámbito de actuación « local »



¿Quién representa a las personas atendidas en el 

Hospital?
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Perspectiva 

de género

Diversidad

Pluralidad
Personas 

que 

cuidan

Inclusión

Evitar el 

estigma



Diversidad

Lo importante es la pregunta

Incluir perfiles de pacientes/cuidadores que 
conozcan las diferentes perspectivas desde las 
que se puede responder a la pregunta 

Información sobre la diabetes

• Diabetes insulino-dependiente (adultos)

• Diabetes juvenil

• Diabetes NO insulinodependiente

• Insulinización en diabetes no controlada

• Bomba de insulina

• Diabetes durante el embarazo

• ...



Pluralidad

Incluir mundos diversos que 
conviven en espacios comunes

En una sociedad
plural los VALORES no 

son homogéneos



Pensar en el cuidador

Cuesta abordar adecuadamente las 
enfermedades crónicas sin tener en 

cuenta al núcleo familiar

 La visión y las necesidades del cuidador 
pueden ser muy distintas a las del 
paciente

 El cuidador puede ser un “enfermo
oculto”



Estigma

¿Usted cree que le han tratado de una manera distinta?

 Origen
 Características genéticas
 Situación familiar
 Orientación sexual
 Aspecto físico
 Opiniones políticas
 Creencias religioses
 Nacionalidad
 Estado de salud
 Situación cognitiva
 Discapacidad
 Edad
 Sexo/género



Inclusión

 Mapa de actores

 La diversidad no debe ser desigualdad

 Identificar y eliminar barreras

 Garantizar que llegue la invitación a 
participar

 Ofrecer herramientas e información para 
facilitar una participación efectiva

 Metodologías participatives diversas



Perspectiva de género

 Insuficiencia cardíaca

 Enfermedad de Alzheimer

 Ensayos clínicos

 Muñecos de reanimación càrdio-
pulmonar

 Endometriosis

https://www.theguardian.com/science/2019/jul/28/m
edical-bias-against-women-drug-trials-cpr-medicine-
gender-inequalities

Women are less likely to receive 
cardiopulmonary resuscitation

7 años desde el inicio de síntomas
hasta el diagnóstico

28.07.19

https://www.theguardian.com/science/2019/jul/28/medical-bias-against-women-drug-trials-cpr-medicine-gender-inequalities
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Taller sobre participación (31.1.19)

|24|

Quim Brugué
Ismael 
Peña-López

Ander Errasti

Olinda Anía

Anne-Sophie 
Gresle
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Participación
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Espacios de participación

Informar
Deliberar

Confianza

Colaborar y compartir
Reconocimiento mútuo
Clarificar los roles.

“Las historias” 

Reflexionar sobre la propia
práctica y humanizar la 
relación asistencial

Representatividad

Diversidad
Voces diferentes
Generar inteligencia
colectiva
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“Paciente experto”…¿un nombre desafortunado?

 No se puede confundir la “experiencia de 

la enfermedad” con el nivel de 

“experto”.

 Conocimientos complementarios.

 El valor del testimonio.

BMJ 2004;328:723–4

 Nuevos roles para pacientes, con implicación en 

el proceso asistencial.

 Desarrollo de programas de educación 

terapéutica gestionados por pacientes

 Formación con titulación universitaria.

 Contratos laborales

Patient partenaire

Santé publique volume 27 / N° 1 Supplément - janvier-février 2015
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Marco conceptual 
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Responder

Retorno de la 
información

Evaluar los 
resultados

Escuchar

Quién Cómo

Explicar

Comunicación
Motivos

Límites del 
proyecto

Consejos de 
pacientes

Participación en 
comisiones clínicas

Encuestas 
sistemáticas

Grupos ad hoc
(obras…)

Adaptado de Q. Brugué
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Participación: ideas clave
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La participación es un instrumento

Representatividad
 Es muy difícil saber “quien representa a quien”

 Es imprescindible que en todo proceso participativo estén
representadas las “sensibilidades” más significativas
relacionadas con el problema a tratar

Resultados
 Los procesos participativos deben generar resultados

 Los resultados deben ser públicos: transparencia

Relevancia  Los procesos participativos deben hacerse alrededor de temas
relevantes para todos los participantes
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Tokenism
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“the practice of making only a perfunctory or symbolic effort to 

do a particular thing, especially by recruiting a small number of 

people from underrepresented groups in order to give the 

appearance of sexual or racial equality within a workforce.”
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Fam Pract. 2016 Sep 22. pii: cmw097. 

Informar Consultar Implicar Colaborar Apoderar

Tokenismo: la participación del paciente 
es simplemente un esfuerzo simbólico o 
superficial
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BMJ Qual Saf. 2016 Aug;25(8):626-32.
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Necesidades 
no cubiertas

BMJ Qual Saf. 2016 Aug;25(8):626-32.
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Participación

El mundo real

Cambio de modelo
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Participación de pacientes en el mundo real
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2017

6 gestores + 6 pacientes
(3 mujeres - 3 hombres)

Comisión de usuarios y pacientes
del Hospital Clínic.

Grupo de Trabajo sobre información y educación

terapéutica (GTIET), multidisciplinario con las 
participación activa de pacientes.

2015 Pacientes RecursosProfesionales

Plan Etratégico 2016-2020

16 proyectos implicando pacientes
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Diseño de la nueva página web HC
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Información de 
confianza y 
“firmada”

Testimonios e 
interacción entre 

pacientes

Herramientas
prácticas: 

cambios visita, 
consulta pruebas.

Preguntas y 
respuestas a 
problemas
cotidianos

Hacer inteligibles
las notícias y las 

innovaciones

5-6 de mayo de 2015.  Hospital Clínic
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Diversidad de metodologías
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Grupos focales

2014-2017

• Terapias respiratorias

• Página web del hospital

• Bombas de insulina

• Cirugía bariátrica

• Educación terapéutica EPOC

• Cáncer de mama

• Trasplante Hepático

• Organización del Hospital

• Insuficiencia cardíaca

• Enfermedades crónicas

Grupos focales

2018-2019

• Identificación profesionales

• Salud mental perinatal

• Insuficiencia cardíaca

• Oncohemato C-17

• Farmacia ambulatoria

• Asma

• H del día de ICMHO

• Consultas externas

• Clínica del dolor

• Reproducción assistida

• Fibrosis pulmonar

• Hipertensión pulmonar

• Cáncer de pulmón
• Nutrición en el hospital
• Personas con deficiencias visuales

Entrevistas en profundidad

Rev Calid Asist 2018. https://doi.org/10.1016/j.cali.2017.12.004



Clasificación GOLD de la EPOC

Health Care Innovation

E T H N O G R A P H I C  
R E S E A R C H :
C A R E  P A I R S

La disnea es un problema de 

dos
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I m p l i c a c i ó n  d i r e c t a  
d e l  p a c i e n t e

C o - c r e a t i o n

E v a l u a t i o n

Arch Bronconeumol 2016;52:131-137



Co-creación con equipos 

muldidisciplinares

Herramientas para 

inrtercambiar experiencias

C O - C R E A C I O N &
E VA LUA C I O N
Ta l l e r e s



B R A C E
& R E A C T

40
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Tipos de proyectos
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"Oportunistas"
Relacionados con el 

Plan Estratégico

Obras -
Infraestructuras

 A demanda de los clínicos: "identificar 
mecesidades no cubiertas"

 Proyectos de investigación

 Qualité du sommeil à l'hôpital

 Les soins ambulatoires

 Projects Right Care

En todas las obres los pacientes
y profesionales de primera línia 
participaran ANTES de redactar 
el proyecto final
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Perfiles de pacientes
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Participación sistemática

Paciente experto

Testimonios

Participación "ad hoc"

Voluntariado

Paciente “militante”

“Patient partenaire” 
profesional???
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La combinación clave

Participación

Experiencia

Educación

InformaciónPunto de partida

Efectividad

Resultados que 
interesen al paciente

Feed-back
No hacer suposiciones

Gestión de la 
complejidad

Model odeliberativo

Efectos terapéuticos
Empoderamiento
Herramientas
• Educación estructurada
• Grupos de pacientes
• Paciente experto

Relación personal / Trato
Información escrita
Obligación de informar
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Modelo PIEEX-Clínic
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Participación

Información

Educación terapèutica

Experiencia
del paciente

 Cuatro ámbitos estrechamente relacionados

 PIEEX = Mejores resultados en salud

N Engl J Med. 2013; 368:201-3
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Experiencia del paciente
Infusión subcutánea contínua de 

insulina: Programa educativo

Comprender

Grupos focales,
Entrevistas…

Fortalezas Debilidades

- Decisión
informada.
- Trabajo
Individual/grupal
- No contradicciones
- Participación de la 
familia.
- Teléfono 24h.
- Servicio técnico.

- Mejorar la estrategia
educativa & repetar el 
ritmo de aprendizaje
individual.
- Propuestas de 
mejoras técnicas. 
- Informe al 
Departamento de 
Salud.

Explorar

Experimentar

Evaluar

Coulter A et al BMJ 2014;348:g2225 

Co-produce 
servicios

Proceso de 
acreditación 

Prototipo

Grupo de control de 
calidad con pacientes

BMJ Qual Saf. 2016;25:509-17. 

Tasa de 
respuestas >60%

Encuesta a 
todos los 
usuarios

Adapted from
M. Jansà & I. Conget
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Espacio para intercambiar experiencias
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15 de marzo de 2019

Joan

Anne-Sophie

Joan

Marta

Maelle

Eva
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¿Por qué?: el punto de partida
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El “círculo de oro” 
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¿Humanizar
la atención?

Goya a su medico Arrieta (1820)
Francisco de Goya (1746-1828)

The village’s physician (1880)
Sándor Bihari (1856-1906)
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Proximidad
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Pere Casaldàliga recibe el Premi Internacional Catalunya (2006)

La tarea primordial y común 

de humanizar la humanidad se 

leva a cabo practicando la 

proximidad

“Una sala del hospital durante la visita del 

médico en jefe” Luis Jiménez Aranda (1889)

Ciencia y caridad

Picasso (1895)
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Multiculturalidad y diferencia
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Amabilidad

No tiene reglas

Máxima cohesión + mínima relación

Hace habitable la coexistencia de lo diferente

Produce proximidad
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Decisiones compartidas = conversación
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La estandardización de la práctica clínica habla 
de “pacientes como este” en lugar de hablar 
“de este paciente”

Conversación

Valores del 
paciente

Contexto
Evidencia 
científica
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Combatir la incertidumbre 

colectivamente

Conscientes de la 

inabarcabilitat por 

sobrecarega de 

información

Importancia de la confiaza

Insuficiencia de 
las competencias

individuales
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La confianza ayuda a disminuir la complejidad social

Quién toma la decisión
final 

Reglas claras de 
funcionamiento

Diversidad de actores 
Cómo se hará el 

rendimiento de cuentas

Pluralidad

Inclusión

Respeto

Expectativas

Métodos de trabajo
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En conclusión...

La participación

(efectiva) del paciente

NO es un hecho

puntual, es un proceso.

|54|
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En conclusión...

No hay una receta: 

hacer, aprender y 

corregir.

|55|
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En conclusión...

La participación de 
pacientes no es únicamente
una mejora del proceso
asistencial, es una
transferencia de poder

|56|
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Muchas gracias por 
su atención

ESCARRABILL@clinic.cat

@jescarrabill

mailto:ESCARRABILL@clínic.cat

