
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

LA PERSPECTIVA 

DEL PACIENTE EN 

EL SISTEMA 

SANITARIO 
 

 

 

 

 

 

NOVIEMBRE 2020 

 

 
 
 
 
 
 
 
 



 

 2 

 

El objetivo de este documento es presentar una visión actual y sintética de la 

integración de la perspectiva del paciente en las instituciones sanitarias, es decir, 

cómo y de qué manera la participación del paciente contribuye al cambio cultural  de 

las mismas. 

 

Este informe es el fruto de una reflexión conjunta de las instituciones miembros de 

Shared Patient Experience.  
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1. INTRODUCCIÓN: EL CONTEXTO DE LA PERSPECTIVA Y DE LA 
PARTICIPACIÓN DE LOS PACIENTES

 

A lo largo de los años, la evolución del 

lugar de los pacientes en el sistema 

sanitario ha permitido integrar 

progresivamente la perspectiva del 

paciente en el proceso de toma de 

decisiones de forma activa, a través de 

diversas iniciativas que se han 

desarrollado tímidamente, con 

resultados dispares:  

1.  Modelos biopsicosociales y 

centrados en el paciente. 

 

2.  La experiencia del paciente y el 

análisis de las opiniones y del 

retorno de experiencia 

expresadas por el paciente.

 

 

3.  Los derechos de los pacientes. 

 

4.  La aplicación del consentimiento 

informado, un proceso que iba a 

resultar en decisiones clínicas 

compartidas... pero al f inal ha 

generado un proceso meramente 

administrativo. 

 

5.  La aparición de asociaciones de 

pacientes con enfermedades 

crónicas, así como de iniciativas 

de participación de pacientes en 

el seno de las instituciones. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Guide  d’ implantat ion  du partenar iat  de  so ins  et  de  serv ices  –  Un ivers i té  de  Montréal  2014  
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Dos situaciones recientes han acelerado 

este proceso:  

 

1.  Las tecnologías de la información, 

las cuales han facilitado el acceso y 

la difusión de la información de 

salud, reduciendo la asimetría de 

información entre los profesionales 

sanitarios y los pacientes.  

 

 

 

2.  Los valores y comportamientos de la 

población, como consumidores 

exigentes, que solicitan la  

personalización, la co-creación de 

los servicios y la puesta en valor de 

los aspectos más cualitativos e 

intangibles de los servicios.  
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Y esta situación va a acelerarse aún 

más, y será crucial en la gestión de las 

instituciones sanitarias...  

... si se desarrollan iniciativas basadas 

en el valor aportado (Value-based 

Healthcare), y si el valor de los 

servicios prestados se convierte en un 

componente de la financiación. En este 

caso, la percepción de los pacientes 

será una de las c laves indispensables 

para la evaluación de los servicios co -

creados entre los usuarios y los 

profesionales sanitarios y sociales …  

… si la experiencia del paciente se 

convierte en una palanca de 

diferenciación entre organizaciones, y 

en una ventaja compet itiva, lo cual es 

muy probable. 

En este contexto, la 

experiencia del paciente se 

convierte en un aspecto 

estratégico en los sistemas de 

salud que afecta a todos los 

actores. 

Estructurar y facilitar la 

participación de los pacientes 

forma parte de las condiciones 

ineludibles para garantizar la 

experiencia del paciente, 

aunque no sea suficiente por sí 

sola.

 
1 M i l laret  M,  Pons  JMV.  Par t ic ipació  de  c iutadans  i  
pac ients  en  les  pol í t iques  de  sa lut :  
conceptual i tzac ió  i  exper iències  in ternacional s .  
Barce lona:  Agència  de  Qua l i tat  i  Avaluació  
San itàr ies  de  Catalunya.  Departament  de  Salut .  
General i tat  de  Catalunya,  févr ier  2015.  

Muchas iniciativas de participación no 

han contribuido a cambiar la cultura 

organizativa de una institución.  

La participación de los pacientes y de 

sus cuidadores supone un cambio 

importante en el modelo de atención. 

El modelo paternalista (incluso 

“autoritario”), centrado en la 

enfermedad y en la autoridad científica 

del profesional, generado por la 

asimetría de conocimientos entre  el 

paciente y el experto/profesional, está 

evolucionando hacia un modelo más 

deliberativo, centrado en los derechos 

y deberes del paciente 1. Informar, 

consultar, implicar, colaborar y 

capacitar son niveles de participación 

cada vez más complejos y amplios 2. 

El objetivo de este informe es 

presentar una visión actualizada y 

sintética del posicionamiento de la 

asociación Shared Patient eXperience 

con relación a la integración 

progresiva de la perspectiva del 

paciente  en las instituciones 

sanitarias.  

  

 
2 Ocloo  J. ,  &  Matthews R.  F rom token ism to  
empowerment:  progress ing  pat ient  and publ ic  
involvement  in  heal thcare  improvement.  BMJ Qual  
Saf  2016;25:626-32.  
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No existen criterios estandarizados 

para abordar la perspectiva del 

paciente. Por lo tanto, es necesario 

hablar de la representatividad de los 

perfiles de pacientes que pueden 

participar activamente, así como de 

los criterios y de las metodologías 

para evaluar la perspectiva del 

paciente. 

También es importante definir el 

modo de participación (de forma 

voluntaria, con algún tipo de 

compensación o sistemáticamente 

retribuida...) y los criterios de 

selección y renovación de los 

pacientes.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Para comprender mejor la importancia 

de los modelos de participación de 

pacientes en el sistema sanitario, es 

importante hablar de la experiencia de 

los pacientes de forma integral. De 

hecho, la participación de los pacientes 

solo tiene sentido si se considera un 

enfoque holístico de la experiencia del 

paciente. Más allá de la participación, 

la experiencia del paciente es un medio 

para poner de manifiesto el cambio de 

rumbo en una organización sanitaria. Si 

la prioridad es proporcionar servicios 

que aumenten el valor desde la 

perspectiva del paciente, está claro 

que tener en cuenta la perspectiva de 

la persona que recibe el servicio a lo 

largo del proceso de atención es 

crucial. Toda la organización debe 

estar implicada en ofrecer un servicio 

de valor.  
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La participación del paciente debe 

entenderse en el marco de este 

concepto general. 

La experiencia del paciente 
abarca toda las interacciones y 
los servicios que los pacientes 
tienen con el sistema 
sanitario. 

 
3 Agency For  Heal thcare  Research  and Qual i ty  
(AHRQ)  ht tps://www.ahrq.gov/cahps/about -cahps/ 
pat ient -exper ience/index.html  

Esto incluye tanto los cuidados 

recibidos por profesionales sanitarios 

en cualquier tipología de centro de 

salud como las interacciones de los 

pacientes con los programas de 

investigación y de formación 

relacionados con la salud 3. 
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El concepto de experiencia del 

paciente (PX) está cobrando cada vez 

más importancia en los últimos años, 

especialmente en los hospitales, donde 

cada vez se hace más hincapié en situar 

al paciente en el centro de los procesos 

y de la organización. Cada vez más, la 

experiencia del paciente se considera 

el "tercer pilar de la calidad" 4 

Uno de los elementos fundamentales de 

la experiencia del paciente es la 

participación activa para la mejora del 

sistema sanitario (desde el nivel micro 

al macro). Sin embargo, hay algunos 

elementos que hay que tener en cuenta 

cuando se habla de participación:  

1.  La voluntad de participar forma 

parte de una demanda social 

general5 y, al mismo tiempo, de la 

necesidad de apoyar a los que 

tienen que tomar decisiones 

complejas.  

 
4 Doyle  C. ,  Lennox  L. ,  &  Be l l  D. .  A  sy stemat ic  
rev iew of  ev idence  on  the  l inks  between pat ient  
exper ience  and c l in ica l  sa fety  and ef fect iveness.  
BMJ Open 2013;3:1 –18  

5 Gramberger  M (editor) .  C i t izens  as  Partners  OECD 
Handbook  on  in format ion,  consu l tat ion  and  publ ic  
part i c ipat ion  in  pol icy -making.  OECD,  2001.  
ht tps://www. internat ionalbudget .org/wp -

2.  La participación de los pacientes es 

condición necesaria, pero no 

suficiente, para garantizar el buen 

uso de la experiencia que el 

paciente puede aportar.  

 

3.  El proceso participativo no 

sustituye a los responsables de la 

toma de decisiones. Los procesos 

de participación deben combinar la 

lógica deliberativa con el ejercicio 

de la autoridad 6.  

 

4.  Más allá del ámbito estricto de la 

experiencia del paciente, se deben 

poner en marcha mecanismos de 

participación de los ciudadanos en 

la investigación o la formación. 

content/uploads/  Cit izens -as-Partners -OECD-
Handbook.pdf  Accès  le  06 févr ier  2020  

6 Brugué-Torrue l la,  Q.  Pol í t icas  Públ icas:  Entre  la  
de l iberación  y  e l  e jerc ic io  de  autor idad.  Cuadernos  
de  Gobierno y  Admin ist rac ión  Públ ica,  2014;1:37 -55  
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F igura 1:  La  part ic ipación  de l  paciente  como parte  in tegrante  de  la  exper iencia  de l  paciente  (SPX,  2020)  

 

1.1. ¿Qué entendemos por 

participación de los pacientes?  

 

Durante estos últimos años, el concepto 

de «participación de los pacientes» ha 

sido descrito y definido por diversos 

autores. Sin embargo, no hay un 

consenso general sobre lo que 

exactamente significa, qué elementos 

requiere, ni en qué caso su uso es 

apropiado.  

A título de ejemplo, las cuatro 

definiciones que siguen permiten 

apreciar las diferentes visiones sobre la 

participación de los pacientes:  

 

1.  Una de las definiciones más 

aceptadas es la de Angela Coulter, 

que hace hincapié en la 

colaboración entre los pacientes y 

los proveedores de atención 

sanitaria para "promover y apoyar la 

 
7 Coulter  A.  Engag ing  pat ients  in  heal thcare.  New 
York  (NY) :  McGraw-Hi l l  Educat ion  Wash ington  (DC) :  
Nat ional  Academies  Press;  2011.  p.103 –  10  
 
8 In st i tute  of  Medic ine.  Engag ing  pat ients  to  
improve  sc ience  and value  in  a  learn ing  heal th  

participación activa del paciente  y 

de la población en el sistema 

sanitario y reforzar su influencia en 

las decisiones sanitarias,  tanto 

individual como colectivamente” 7. 

 

2.  El modelo de participación pública 

desarrollado por James Conway en el 

Institute for Healthcare 

Improvement  se estructura mediante 

la implicación del paciente durante 

la experiencia asistencial, dentro 

del microsistema del servicio o de la 

unidad de cuidados, en el seno de 

una institución sanitaria y en la 

sociedad o comunidad 8. 

 

  

system.  Chapter  4  in :  Inst i tute  of  Medic ine.  
Pat ients  chart ing  the  cour se:  c i t izen  engagement  in  
the  learn ing  heal th  system:  workshop  summary  
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3.  Por su parte, el Center for 

Advancing Health  establece el marco 

para la participación y la 

implicación de los pacientes 

centrándose en el comportamiento, 

definiendo la participación como 

“las acciones que las personas 

realizan por su salud y para 

beneficiarse de la atención sanitaria 

que reciben" y proporcionando una 

lista de acciones participativas 9. 

 

4.  Otra definición de la participación 

de los pacientes es la siguiente: 

"pacientes, familias, representantes 

y profesionales de la salud que 

trabajan en colaboración activa en 

los diferentes niveles del sistema 

sanitario (atención recibida, diseño 

organizativo, desarrollo de políticas 

públicas y gobernanza) para mejorar 

la salud y la atención sanitaria” 10 

Además de la participación del 

paciente, se utilizan los conceptos del 

paciente como actor de su propia salud 

y la atención centrada en el paciente 

y en la familia. Aunque estos conceptos 

están relacionados, no son idénticos.  

•  El paciente como actor de su 

propia salud. Implica 

conocimientos, habilidades, 

confianza en sí mismo, la inversión 

del paciente en la gestión de su 

propia salud y el cuidado y la 

 
9 Center  for  Advancing  Heal th.  A  new def in i t ion  of  
pat ient  engagement:  what  i s  engagement  and why 
i s  i t  important ?  Wash ington  (DC) :  CFA;  2010  
ht tp://www.hret -h i in .org/resources/display/a -  
new-def in i t ion -of -pat ient -engagement -what- i s -  
engagement -and-why- i s - i t - important  Accès  l e  06  
févr ier  2020  

10 Kr i s t in  L.  Carman,  Palmo  Dardes s  et .  a l .  Heal th  
Af fa i rs .  Pat ient  And Fami l y  Engagement:  A  
Framework  Fo r  Understand ing  The  E lements  And 
Deve loping  Intervent ions  And Pol ic ies  ht tps://  
www.heal thaf fa i rs .org/do i/10.1377/h l thaf f .2012.11
33 Accès  le  06 févr ier  2020.  

capacidad del individuo para 

gestionar su propia salud.  Este es 

un requisito previo para poder 

implicar al paciente y convertirlo en 

un actor en los procesos de mejora 

de la unidad, servicio, institución o 

sistema sanitario 11. 

 

•  Atención centrada en el paciente y 

la familia  es un término más amplio 

que expresa una visión de lo que 

debe ser la atención sanitaria: la 

asociación entre profesionales, 

pacientes y familias para garantizar 

que las decisiones respeten las 

necesidades, deseos y preferencias 

de los pacientes y que éstos 

participen activamente en los 

programas educativos; la educación, 

la información y el apoyo para tomar 

decisiones informadas y participar 

en su propia recuperación cuando 

sea posible 12. 

Algunos autores 13 sugieren ir más allá 

del marco conceptual de la "atención 

centrada en la persona" y se refiere a 

la Collaborative Health  (CH)  (salud 

colaborativa) para enfatizar la 

intención de reducir la asimetría entre 

los profesionales y las personas 

atendidas.  

Así pues, los elementos básicos para 

construir la salud colaborativa serían:  

11 H ibbard JH,  Mahoney E.  Toward  a  theory  of  
pat ient  and  consumer act i vat ion.  Pat ient  Educ 
Couns.  2010;  78  (  3  ) :  377 –  81  

12 Inst i tute  of  Medic ine.  Env is ion ing  the  nat ional  
heal th  care  qual i ty  report .  Wash ington  (DC ) :  
Nat ional  Academies  Press;  2001  

13 Mil lenson  ML.  When “pat ient  centred” i s  no  
longer  enough:  the  chal lenge  of  co l laborat ive  
heal th:  an  essay  by  M ichae l  L  M i l lenson.  BMJ.  2017 
Ju l  5;358: j3048.  do i :  10.1136/bmj. j3048  
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•  Compartir (toda) la información 

dentro de los límites establecidos 

por el paciente. 

•  Aceptar la diversidad (cultura 

local, valores...) en la forma 

como se toman decisiones.  

•  Sustituir el peso del 

conocimiento científico por el de 

la confianza.  

 

 

 

 

 

2. ¿CUÁLES SON LAS 
DIFERENTES FORMAS DE 
PARTICIPACIÓN? 

 

Todas las definiciones y marcos 

conceptuales observados comparten la 

idea subyacente que queremos 

destacar: la participación del paciente 

es un medio para alcanzar un fin, 

nunca un fin en sí mismo . El objetivo 

general es mejorar el sistema 

sanitario en el sentido más amplio, y 

los objetivos concretos están 

relacionados con el entorno (o 

dimensión) en el que participa el 

paciente, así como con su grado de 

participación. 

Esta sección trata de las formas de 

participación de los pacientes en el 

sistema de salud.  

Hemos constatado que las diferentes 

formas de participación de los 

pacientes se pueden clasificar, siempre 

con límites, en torno a 4 dimensiones 

equivalentes a ámbitos de actuación, 

clasificados de lo más local a lo más 

general.  

Como se muestra en el siguiente 

gráfico, las 4 dimensiones son:  

1.  Participación de los pacientes en 

su propia salud 

2.  Participación en la mejora de los 

servicios y la organización de las 

instituciones 

3.  Participación en el campo del 

conocimiento (investigación y 

formación) 

4.  Participación en el campo del 

diseño de las políticas sanitarias  

A su vez, estas diferentes dimensiones 

se dividen, según el grado de 

participación, en las siguientes 

categorías:  

•  Consulta 

•  Colaboración 

•  Colaboración y liderazgo 

compartido 

•  Además, cabe señalar que este 

esquema ampliamente utilizado 

en la literatura puede ser útil 

para que una institución (desde 

un hospital o centro de 

investigación hasta un organismo 

público regulador) evalúe su nivel 

de desarrollo de la participación 

del paciente.  

 



 

 15 

2.1. ¿Cómo participan los 

pacientes en su propio estado de 

salud? 

 

Esta dimensión de la participación está 

estrechamente relacionada con el 

concepto de paciente como actor de su 

propia salud descrito anteriormente y 

se refiere a la implicación del paciente 

en su propio estado de salud, es decir, 

en la atención sanitaria recibida. 

Hace unos años, gran parte de la 

bibliografía sobre la participación de 

los pacientes en el sistema sanitario se 

centraba en esta dimensión, lo cual es 

comprensible ya que la atención 

recibida es el vínculo más evidente 

entre el paciente y el proveedor 14. 

 
14 M. Maurer, P. Dardess, K.L. Carman, K. Frazier, L. Smeeding. 

Guide to Patient and Family Engagement: Environmental Scan 

Esta dimensión de la participación se 

refiere a la relación entre el paciente y 

el profesional y se centra, en gran 

medida, en la capacidad de 

comunicación entre el paciente y el 

equipo de profesionales sanitarios 

desde el momento en que el paciente 

es informado de su diagnóstico y lo 

entiende, hasta el proceso de toma de 

decisiones clínicas compartidas entre el 

paciente o sus familiares y los 

profesionales sanitarios.  

Report. Agency for Healthcare Research and Quality: American 
Institutes for Research (2012) 
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Figura 2.  Grado  de  part ic ipac ión  de l  paciente  según  e l  contexto (SPX,  2020)  in spi rada en :  Kr i st in  L.Carman 

Thomas A.Workman.  2016.  Engag ing  pat ients  and consumers  in  research  ev idence:  Apply ing  the  conceptual  

mode l  of  pat ient  and  fami l y  engagement  
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La toma de decisiones 
compartida sería una forma de 
participación efectiva. En un 
marco más amplio, se debería 
determinar cómo el profesional 
deja suficiente espacio para 
comprender y respetar los 
valores y preferencias del 
paciente.  

Cada vez son más los profesionales que 

creen que el modelo paternalista de la 

práctica clínica es completamente 

inadecuado en la mayoría de los casos. 

En el modelo deliberativo, el médico y 

los pacientes discuten qué valores son 

los más adecuados para el paciente en 

cada circunstancia concreta. El papel 

del médico es, independientemente de 

las circunstancias, informar al paciente 

a tomar decisiones sin forzar 15. 

Centrar la atención únicamente en el 

comportamiento del paciente y del 

proveedor de asistencia sanitaria ignora 

el hecho de que gran parte de lo que 

ocurre en el entorno asistencial se ve 

afectado por las políticas, los procesos 

y la cultura de la organización.  

 
15 General i tat  de  Catalunya.  Decis ions  compart ides.  
ht tp://decis ionscompart ides.gencat .cat/ca/ in ic i   

En esto último también influyen las 

políticas públicas desarrolladas por los 

reguladores (y los financiadores).  

La participación de pacientes y 
de consumidores en el diseño 
organizativo, a nivel de 
gobierno y en la definición de 
las políticas públicas pueden 
generar mejores políticas para 
apoyar la participación de los 
pacientes en la asistencia. 

Si añadimos el valor de formalizar y 

hacer funcionar esos sistemas con 

evidencia científica se tomarán mejores 

decisiones a todos los niveles.  

Por ello, el debate actual se está 

ampliando a otras dimensiones como el 

diseño organizativo de las instituciones 

sanitarias, la planificación sanitaria a 

nivel macro y el ámbito del 

conocimiento. 
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2.2. ¿Cómo participan los 

pacientes en la mejora de los 

servicios y el diseño organizativo 

de las instituciones?  

En general, la participación del 

paciente/ciudadano se considera para 

el co-diseño de los servicios o de las 

políticas de evaluación de la prestación 

de servicios. El valor proporcionado por 

un servicio es siempre definido por el 

usuario y no por el proveedor.  

Implicar a las personas en el rediseño 

de los servicios que reciben ayuda a 

ajustar estos servicios a las 

necesidades reales y es, a su vez, una 

estrategia útil para promover su 

implantación y desarrollo evolutivo. 

La participación de los ciudadanos 

requiere de herramientas y espacios 

adecuados para ser efectiva.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El diseño organizativo y la mejora de 

los servicios en las instituciones 

sanitarias es una de las dimensiones en 

las que se ha desarrollado el concepto 

de participación de los pacientes en los 

últimos años.  

Como en las dimensiones anteriores, el 

grado de participación puede 

clasificarse en tres niveles.  

1.  Consulta: proyectos con un bajo 

grado de participación de los 

pacientes en los que son consultados 

de forma puntual,  sobre aspectos 

concretos de su experiencia en la 

institución.  

Algunos ejemplos son:  

•  Incluir a los pacientes en una 

reunión de personal del hospital 

para hablar de su estancia en el 

centro y destacar los aspectos 

positivos, identificar los aspectos 

negativos y/o presentar ideas de 

cambio o mejora.  
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•  Trabajar con los pacientes para 

desarrollar o revisar herramientas 

audiovisuales o en papel, como 

folletos para pacientes y familiares, 

vídeos informativos o instrucciones.  

•  Consultar a los Consejos de 

Pacientes sobre el tipo de 

estrategias de comunicación que 

deben aplicarse para mejorar la 

calidad. 

•  Recabar sistemáticamente la opinión 

de los pacientes mediante encuestas 

de satisfacción, buzones de quejas y 

sugerencias, cuestionarios en l ínea, 

etc. 

 

2.  Colaboración: participación de los 

pacientes en equipos estables de 

trabajo, como en un comité de 

pacientes y familias. 

 

•  Un comité de pacientes y familias 

es un grupo formal que se reúne 

regularmente para fomentar la 

colaboración activa entre los 

médicos, el personal del hospital, 

los pacientes y las famil ias en la 

toma de decisiones sobre 

políticas y programas.  

•  Los comités pueden identificar 

oportunidades para mejorar la 

experiencia del paciente y su 

familia, asesorar sobre polít icas y 

buenas prácticas para apoyar y 

fomentar su participación, y 

hacer recomendaciones para 

mejorar la medición,  la 

cuantificación y la evaluación. 

 
16 Qu iró s  C,  Jansà  M,  V iñal s  C,  Giménez M,  Roca  D,  
Escar rab i l l  J ,  Garc ia  F,  Pé rez  S,  Conget   
Exper iencias  y  manejo rea l  de  la  terap ia  con  bomba  
de  insu l ina  en  adu l tos  con  diabetes  t ipo  1.  

La participación de los pacientes en 

las comisiones de evaluación de 

calidad de los procesos asistenciales 

ofrece una visión complementaria 

muy útil 16. 

3.  Asociación:  El nivel más alto de 

participación de los pacientes y 

familiares en un centro sanitario es 

aquel que no sólo incluye a los 

pacientes como miembros de los 

comités estratégicos, sino que 

también les da un puesto de co-

liderazgo. Un ejemplo arquetípico 

son los comités de calidad y 

seguridad. 

En estos comités, los pacientes 

pueden participar en las siguientes 

tareas: 

•  Revisar e interpretar los 

resultados de los cuestionarios de 

satisfacción de los pacientes y 

otros datos relacionados con la 

calidad y la seguridad del 

hospital y desarrollar estrategias 

de mejora.  

•  Participar en proyectos de 

mejora de la calidad asistencial.  

•  Dirigirse a las enfermeras, al 

personal médico y al resto del 

personal, que se concentra en 

mejorar la comunicación, la 

seguridad y la calidad, durante 

sus sesiones de formación.  

  

Endocr ino l  D iabetes  Nutr.  2018  Ju l  31.  p i i : S2530 -
0164(18)30155-1  
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2.3. ¿Cómo participan los 

pacientes en el ámbito del 

conocimiento? (investigación y 

formación) 

 

Varios estudios muestran que la 

accesibil idad y la percepción de la 

utilidad de la investigación existente 

para el paciente son muy limitadas 17. 

Las soluciones están en:  

•  Por un lado, implicar a los pacientes 

y al público en general para 

garantizar que la investigación 

realizada sea la más adecuada y no 

solo la que pueda desarrollarse en 

función de los intereses de los 

patrocinadores (empresas 

farmacéuticas, por ejemplo) o de los 

intereses personales de los 

investigadores profesionales.  

 

•  Por otro lado, defender que la 

participación de los pacientes y los 

ciudadanos no sólo consiste en que 

las investigaciones sean más 

adecuadas, sino también en 

garantizar que la investigación se 

haga correctamente.  

Las aportaciones de los pacientes y del 

público pueden ayudar a garantizar que 

los investigadores expliquen claramente 

de qué trata su estudio, que se 

comuniquen con mayor sensibilidad al 

público, pero también a que se 

 
17 In st i tuto  PCOR.  Escuchar  a  los  pacientes,  
cu idadores  y  médicos:  Sat i s facer  l as  neces idades  
de  las  partes  in teresadas  para  la  invest igac ión  de  
la  e fect iv idad  comparat iva -una encuesta de l  PCORI .  
Wash ington  DC2015  

18 Kr i s t in  L.  Carman,  Thomas A.  Workman.  E l sev ier.  
Part i c ipación  de  pacientes  y  consumidores  en  la  
invest igac ión  pruebas:  Apl icac ión  de l  mod elo  
conceptual  de  compromiso  de l  pac iente  y  la  

realicen estudios para que la 

investigación sea más eficaz y a que la 

comunicación de los resultados a los 

ciudadanos se mejore 18. 

La participación de los pacientes en los 

proyectos de investigación clínica 

también puede clasificarse en tres 

niveles según el grado de implicación 19: 

1.  La consulta  puede realizarse de 

manera muy concreta y concisa 

sobre un aspecto específico, o 

puede ser una consulta integrada en 

el proceso de investigación.  

 

2.  En el caso de colaborar  en un 

proyecto de investigación, los 

pacientes tienen aún más control 

sobre el estudio, ya que asumen el 

rol de colaboradores o incluso de 

coproductores.  

 

3.  El nivel más alto de participación es 

la investigación impulsada por el 

paciente.  En este caso, los 

pacientes y los investigadores 

colaboran sistemáticamente en 

todas las fases del estudio, desde la 

definición del alcance hasta la 

difusión de sus resultados, bajo la 

dirección activa de los pacientes o 

de la organización que los 

representa.  

  

fami l ia.  2017.  
ht tps://www.sc ienced irect .com/science/art ic le/p i i
/  S0738399116303044#bibl0005  Consu l tado e l  24 de  
enero de  2020  

19 Centro  Federal  de  Competencia  San itar ia  (KCE) .  
2019;  In forme 320Bs  Pos i c ión  de l  KCE sobre  la  
part i c ipación  de  lo s  pac ientes  en  los  proyectos  de  
invest igac ión  sobre  pol í t ica  san itar i a  
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En el ámbito de la salud, existe un 

movimiento que promueve la 

participación ciudadana en la 

definición de las prioridades de 

investigación. El Patient and Public 

Involvement (PPI) 20,  es decir la 

implicación de los pacientes y del 

público, o el marco conceptual 

delimitado por el  Responsible 

Research Innovation (RRI) 21 

( Innovación en investigación 

responsable) son ejemplos de estos 

enfoques para involucrar a los 

ciudadanos en la definición de 

prioridades de investigación o en la 

evaluación (control) de las 

metodologías que se utilizan en los 

proyectos de investigación.  

La corriente de opinión bajo el 

movimiento de la Open Science 22 

(ciencia abierta) también se mueve en 

esta dirección de compartir 

información entre científicos y 

ciudadanos.  

Algunos ejemplos representativos son el 

proyecto InSPIRE 23, que incluye estas 

perspectivas de apertura de los 

procesos de investigación a la sociedad 

civil, y el SARIS 24 (Sistema de 

evaluación de la Investigación y la 

Innovación en salud), que incluye la 

participación de las partes interesadas 

(pacientes y sociedad civil) como una 

obligación para la correcta evaluación 

de los estudios.  

 
20 Participación de pacientes y público en la investigación. 
https://healthtalk.org/patient-and-public- involvement-
research/what-is-patient-and-public- involvement-ppi-in-
research-why-does-it-matter Accès le 22 janvier 2020 

21 UE. Horizonte 2020. Investigación e innovación responsables 
https://ec.europa.eu/programmes/ horizon2020/es/h2020-
section/responsible- research- innovation Acceso el 22 de enero 
de 2020 

22 Mehler,D. y Weiner, K. 2018 Ciencia abierta: Compartir es 
cuidar, pero ¿es robar la privacidad? https://blogs. 
plos.org/neuro/2018/01/31/open-science-sharing- is-caring-but-

Aunque en menor medida, la 

participación de los pacientes en la 

formación médico-sanitaria también se 

está desarrollando en varias 

universidades del mundo, como la 

Universidad de Montreal, donde desde 

2010 se ha desarrollado un nuevo 

modelo relacional basado en la 

asociación entre pacientes y 

profesionales sanitarios. Este modelo 

de colaboración se basa en el 

reconocimiento de la experiencia (y de l 

conocimiento) de los pacientes y su 

complementariedad con el 

conocimiento científico de l profesional 

sanitario. Esta asociación forma parte 

de un compromiso permanente con el 

paciente y puede aplicarse a los 

ámbitos de la salud, la formación 

profesional, la educación y la 

investigación.  

Otro ejemplo notable es la Université 

Libre de Bruxelles (ULB). Según el 

programa de Certificat Universitaire  en 

colaboración con los pacientes de la 

ULB, el primer certificado universitario 

del mundo en este campo, existen tres 

tipos principales de pacientes según la 

colaboración: el paciente implicado en 

su atención, el paciente implicado en 

la mejora del sistema sanitario y, por 

último, el paciente implicado en el 

sistema sanitario a través de la 

formación 25. 

 

is-privacy-theft-by-david-mehler- and-kevin-weiner/ Accès le 22 
janvier 2020. 

23 Proyecto Inspire http://inspiresproject.com/ Consultado el 22 
de enero de 2020. 

24 AQUAS (Agència de Qualitat i Avaluació Sanitàries de 
Catalunya. SARIS http://aquas.gencat.cat/ca/ ambits/recerca-
salut/saris/ Acceso el 29 de enero de 2020. 

25 Universidad Libre de Bruselas (ULB) https://www. 
ulb.be/en/programme/fc-613 Consultado el 24 de enero de 2020 
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2.4. ¿Cómo participan los 

pacientes en el diseño de las 

políticas sanitarias? 

 

A nivel de diseño de políticas públicas, 

la participación se centra en el 

desarrollo, la aplicación y la evaluación 

de polít icas y programas sanitarios a 

nivel nacional, regional y local.  

La participación de los 
pacientes en las políticas 
públicas, a menudo descrita 
como participación "ciudadana" 
o "pública", ayuda a garantizar 
que el sistema sanitario esté 
orientado, y responda, a las 
perspectivas de los pacientes y 
de los ciudadanos. 

Los pacientes colaboran con los 

representantes de la comunidad y los 

responsables de la toma de decisiones - 

por ejemplo, funcionarios del gobierno, 

planificadores sanitarios y proveedores 

de atención sanitaria- para resolver 

problemas sanitarios y sociales, 

configurar la política sanitaria y 

establecer prioridades en el uso de los 

recursos. 

En el nivel más alto de participación de 

los pacientes en el diseño de las 

políticas sanitarias, los pacientes o sus 

representantes deberían establecer 

prioridades y tomar decisiones sobre 

políticas y programas al mismo nivel 

que los técnicos. Sin embargo, sigue 

siendo excepcional que los pacientes 

 
26 Kristin L. Carman, Palmo Dardess et. al. Health Affairs. Patient 
and Family Engagement: A Framework For Understanding The 
Elements And Developing Interventions And Policies 
https://www. healthaffairs.org/doi/10.1377/hlthaff.2012.1133 
Accès le 24 janvier 2020 

tengan un poder e influencia 

significativos en esta dimensión 26. 

Health Information Technology Policy 

Committee27 

 

3. ¿ES EL PUNTO DE VISTA DEL 
PACIENTE HOMOGÉNEO? 

 

Para nosotros, la perspectiva del 

paciente no es homogénea, ya que cada 

paciente tiene su propia experiencia 

relacionada con la salud y esto implica 

una visión diferente del sistema 

sanitario (a diferentes niveles) que 

también influye en su forma de 

participar en él.  En este sentido, 

hemos considerado necesario analizar 

las diferentes tipologías de pacientes 

citadas en la literatura y su adecuación 

a cada una de las dimensiones descritas 

anteriormente.  

  

27 Comité Asesor sobre Tecnologías de la Información Sanitaria 
(HITAC). https://www.healthit.gov/ hitac/committees/health-
information-technology- advisory-committee-hitac Accès le 06 
février 2020 

Un ejemplo de avance hacia este nivel 

superior de colaboración es el Health 

Policy Technology Policy Committee 

creado por la American Recovery and 

Reinvestment Act de 2009. Este comité 

consultivo federal reserva tres de sus 

veinte puestos a representantes de los 

usuarios para que hagan recomendaciones 

sobre políticas que promuevan la adopción 

y el "uso pertinente" de la tecnología de la 

información sanitaria, incluido su uso para 

promover el compromiso con los pacientes 

y sus familias. 
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Paciente testigo 

•  Es un tipo de paciente que explica 

su experiencia como paciente de una 

determinada institución sanitaria o 

con una determinada enfermedad. 

No interviene en ningún otro nivel 

de participación que no sea explicar 

su caso y su experiencia.  

 

•  Se inscribe en los niveles de 

consulta de la escala de 

participación mencionada y en las 

dimensiones de diseño organizativo y 

de polít icas sanitarias. 

 

 Profesional sanitario enfermo28.  

•  Se trata de un tipo de paciente 

diferente porque, al ser un 

profesional sanitario, tiene una 

capacidad de observación diferente 

a la de un paciente no profesional. 

Tiene mucha credibilidad frente a 

otros profesionales de la salud.  

 

•  Por otro lado, tiene limitaciones: 

por ejemplo, un profesional que ha 

sido tratado en la institución donde 

trabaja puede haber recibido una 

atención especial por parte de sus 

colegas y, por tanto, tener una 

visión sesgada de la experiencia del 

paciente en la institución.  

 

•  Puede situarse en los niveles medio 

y alto de participación 

(Colaboración y Asociación).  

 
28 Hospital Clínic de Barcelona. No hay que esperar a que se 
produzcan cambios. Experiència d'un metge malalt. 2016 https:// 

Paciente experto 

•  Una persona que vive o ha vivido con 

una (o más) enfermedad(es) el 

tiempo suficiente para poder ayudar 

a sus compañeros a gestionarla 

desde diferentes perspectivas e 

incluso formar a otros pacientes.  

Actualmente existe un debate sobre 

la institucionalización de este perfil 

de paciente a través de una 

formación reglada y certificada (por 

ejemplo, a través de la escuela o la 

universidad del paciente).  

 

•  Desde el punto de vista de la 

investigación, se trataría de 

pacientes experimentados que están 

familiarizados con la investigación 

científica, ya sea por su formación o 

porque han participado 

frecuentemente en proyectos de 

investigación como pacientes.  

 

Paciente colaborador 

•  Un paciente que tiene una actitud 

de colaboración y ofrece una crítica 

constructiva y cuya participación se 

solicita de forma puntual.  

 

Paciente educador (modelo de 

Montreal)  

 

•  También se le conoce como 

"paciente compañero".  

 

•  Paciente que ofrece su experiencia y 

conocimientos a los profesionales de 

la salud o a los estudiantes a través 

www.youtubecom/watch?v=hNShUqOiyYM Consultado el 20 de 
enero de 2020 
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de la formación reglada de los 

profesionales de la salud.  

•  También pueden ser pacientes con 

experiencia en el mundo de la 

formación y que se encargan de 

formar a otros pacientes para que 

participen. 

 

•  Normalmente se asocia a la 

dimensión del conocimiento y a los 

niveles más altos de implicación.  

 

•  En muchos casos, es necesario el 

reconocimiento oficial de esta 

actividad. Este reconocimiento está 

asociado a una solicitud de estatus 

dentro de organización y 

compensación económica (salario).  

 

Paciente voluntario  

•  Paciente que se dedica a acompañar 

y apoyar a otros pacientes en una 

institución sanitaria. Por lo general, 

el paciente voluntario ha sido 

tratado en la misma institución. Su 

campo de acción está bien 

delimitado y forma parte de un 

equipo con otros voluntarios, y son 

supervisados por la institución.  

 

•  Normalmente se sitúa en el nivel 2 

de implicación (colaboración) ya que 

tiene una participación habitual sin 

formar parte de un equipo 

profesional.  

 

Representante de los pacientes  

•  También conocido como paciente 

militante. 

 

•  Persona que representa al colectivo 

de pacientes en una institución 

sanitaria independientemente de sus 

problemas médicos.  

 

•  Participa en altos niveles de 

implicación y generalmente en las 

dimensiones del diseño organizativo 

y de las mejoras en el servicio.  

 

Representante de los pacientes en los 

organismos de política sanitaria   

•  Este tipo de paciente sólo difiere en 

la dimensión en la que se sitúa: las 

políticas sanitarias y la gobernanza. 

Están especializados en este t ipo de 

actividades, pero pueden participar 

en cualquier nivel de implicación.  

También constatamos que los familiares 

de los pacientes hablan en su nombre 

cuando no pueden hacerlo ellos 

mismos. En este caso, no se trata de 

una tipología de paciente diferenciada, 

ya que puede ser uno de los anteriores, 

pero en boca de un familiar/cuidador.  

No debe confundirse con la posibilidad 

de que los cuidadores y las familias 

participen en investigaciones 

relacionadas con su papel específico 

como expertos en la func ión de 

cuidadores. En este caso, no hablan en 

nombre del paciente sino en el suyo 

propio. 

También hay que tener en cuenta que 

estas t ipologías no son incompatibles 

entre sí, y que un mismo paciente 

puede desempeñar diferentes 

funciones.  

Además, hemos querido separar otra 

tipología de actores, que son las 
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asociaciones de pacientes  (o de 

defensa de los pacientes- patient 

advocacy). Aunque desempeñan el 

papel de defensores del paciente, 

presentan problemas de 

representatividad, principalmente por 

dos razones:  

1.  No representan siempre un gran 

número de pacientes con la misma 

enfermedad. 

2.  En un mismo territorio puede 

haber varias asociaciones de 

pacientes interesadas en el mismo 

problema asistencial.  

 

4. ¿QUIÉN REPRESENTA A LOS 
PACIENTES? 

 

La respuesta a esta pregunta es muy 

difícil. Dependiendo de la perspectiva 

adoptada, la representatividad puede 

variar. Desde el punto de vista de la 

planificación de los servicios 

sanitarios, las asociaciones de 

pacientes podrían ofrecer una visión 

desde el punto de vista del paciente 

(aunque esto tendría sesgos evidentes).  

Desde el punto de vista de la 

planificación y mejora de los servicios 

de un centro sanitario, las asociaciones 

de pacientes aportan una visión 

incompleta y no garantizan la presencia 

de todas las visiones de las personas 

acogidas.  

 
29 Gramberger  M (editor) .  C i t izens  as  Partners  OECD 
Handbook  on  in format ion,  consu l tat ion  and  publ ic  
part i c ipat ion  in  pol icy -making.  OCDE,  2001.  
ht tps://www. internat ionalbudget .org/wp -content/ 
uploads/Cit izens -a s-Partners -OECD-Handbook.pdf  
Accès  le  22  janv ier  2020.  
30 Equ idad  y  exce lencia:  L iberando e l  NHS.  Londres.  
Departamento de  Salud.  RE INO UNIDO.  2010.  

31 Brugué  Torrue l la,  Joaqu im Guia per  d is senyar  i  
executar  proces sos  part ic ipat ius  en  l ' ambito  
munic ipal .  Barce lona,  Departamento de  Asuntos  

La voluntad de participar forma parte 

de una demanda social general 29y, al 

mismo tiempo, de una necesidad de 

apoyo por parte de quienes tienen que 

tomar decisiones complejas.  

En cierto modo, en el ámbito sanitari o, 

este interés general de los ciudadanos 

por participar podría traducirse en la 

frase "Nothing about me without me ", 

que es uno de los títulos clave de 

Equity and excellence:  Liberating  the  

NHS30. Existe una lógica deliberativa 

que sugiere que las decis iones técnicas 

son necesarias, pero no suficientes 

para abordar problemas complejos. Por 

ello, es fundamental integrar 

diferentes puntos de vista 31. 

Los beneficios potenciales de la 

participación pueden concretarse en la 

posibil idad de tomar  decisiones más 

inteligentes y facil itar la aplicación de 

esas decisiones mediante el fomento de 

la confianza mutua. 

Estos criterios son importantes a la 

hora de identificar a los 

pacientes/ciudadanos que formarán 

parte del proceso participativo. Dada la 

dificultad de identificar quién 

representa a los pacientes, podemos 

adoptar criterios pragmáticos. 

  

Exter iores  y  Re lac iones  In s t i tuc ionales  y  Exter iores  
y  Transparenc ia.  Febrer  de  2017.  
ht tp://governobert .gencat .cat/ ca/part i c ipacio -
c iutadana/d ifus io - i - recerca/ gu ies -breus-de-
part i c ipacio -c iutadana/gu ia -per-  d i ssenyar - i -
executar -processos -part i c ipat ius -en-  lambit -
munic ipal/  Acceso  e l  22  de  enero de  2020.  
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4.1.¿Cuáles son los métodos de 

selección más comunes?  

 

Se pueden describir tres métodos 

principales de selección:  

a.  Selección aleatoria:   

Ante una pregunta concreta, se 

seleccionan al azar los pacientes que 

pueden responder a esa pregunta (los 

que tienen una enfermedad terminal o 

los que han utilizado determinados 

servicios, por ejemplo). El método de 

selección aleatorio puede sofisticarse 

de varias maneras, pero suele ser muy 

útil para tener una visión global de un  

problema. 

 

b.  Pacientes conocidos 

(colaboradores):  

Se solicita la colaboración de los 

pacientes estrechamente vinculados a 

un equipo o departamento. Esto es 

fácil, pero puede dar lugar a un sesgo 

importante al limitar las crít icas al 

servicio con el que se tiene una 

relación estrecha.  

 

c.  Pacientes que se ofrecen 

espontáneamente a participar :  

Algunas instituciones abren sus puertas 

a los pacientes y sus familiares que se 

ofrecen espontáneamente a participar, 

como el "Patient-Family Partner 

Program" del Hospital Virginia Mason de 

Seattle 32. 

 
32 In st i tuto  Vi rg in ia  Mason  h ttps://www. 
v i rg in iamason.org/pat ient - fami ly -partner  
Consu l tado e l  5  de  febrero  de  2020.  

Definición de tipologías.  Dadas las 

dificultades para seleccionar a los 

representantes de los pacientes, la 

estrategia para definir las tipolog ías 

puede basarse en la definición del 

paciente "arquetipo" del problema que 

se va a estudiar.  

En las reuniones de trabajo con 

pacientes y profesionales, es muy 

importante tener en cuenta tanto la 

proporción  entre ellos como el papel 

asignado a cada uno de ellos. Integrar 

a un paciente en una reunión con 

diferentes profesionales sin darle un 

papel concreto puede tener un 

significado puramente decorativo 

(tokenism, en inglés) 33. 

En cada una de las tres situaciones, es 

útil considerar los elementos que 

pueden facilitar la selección. Los 

criterios básicos son los siguientes:  

 

•  Diversidad 

Es esencial que el grupo incluya una 

diversidad de pacientes con el mismo 

problema clínico. Aquí, la diversidad se 

entiende desde el punto de vista de la 

enfermedad: debe haber pacientes en 

diferentes estadios de la enfermedad, 

con tratamientos más o menos 

complejos, diferentes edades, etc.  

•  Pluralidad  

Cuando la pregunta puede contener 

elementos que dependen en gran 

medida de los valores de las personas, 

33 Hahn,  D.  L. ,  Hoffmann,  A.  E. ,  Fe lz ien,  M. ,  
LeMaster,  J .  W.,  Xu,  J . ,  &  Fagnan,  L.  J .  Token ism 
in  pat ient  engagement.  Práct ica fami l iar ,  
2017;34:290-  295.  
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hay que tener en cuenta la pluralidad 

de valores.  

•  Inclusión  

Para tener todas las perspectivas, 

debemos pensar en la inclusión. La 

invitación a participar debe enviarse a 

todos los candidatos. Además, hay que 

tener en cuenta si los participantes 

necesitan apoyo previo para participar 

(información sobre el sistema sanitario, 

mecanismos para superar las barreras 

lingüísticas, ...).  

•  Estigmatización  

Hay que evitar la estigmatización. A 

veces se supone que el paciente no 

entenderá el problema o tendrá 

dificultades para comunicarse. A veces 

una simple pregunta resuelve muchas 

cuestiones difíciles.  

•  Sesgo de género 

Hay que evitar los prejuicios de género, 

que a veces pueden parecer 

insospechados 34. 

•  Tener en cuenta al cuidador  

Especialmente en el caso de las 

enfermedades crónicas, el cuidador 

tiene una visión interesante del 

proceso de atención.

 
34 The  Guardian.  Los  c inco:  preju ic ios  médicos  
contra la s  mujeres.  29  de  ju l io  de  2019.  Ex isten  
sesgos  de  género en  e l  abordaje  de  la  insuf ic iencia  
card íaca,  la  enfermedad de  A lzhe imer y  la  
endometr ios i s .  Pero  también  en  los  ensayos  
c l ín ico s.  Pero  en  este  art í cu lo  de  The  Guard ian,  se  
reve la  que  hasta  los  muñecos  para real izar  la  RCP  
t ienen forma mascu l ina  (y  e l  problema es  grave  
cuando vemos que  se  rean iman más hombres  que  

 

4.2 ¿Cómo se relacionan la 

participación y la autoridad?  

 

El hecho de fomentar los procesos 

participativos no debe utilizarse para 

eximir de sus responsabilidades a los 

responsables de tomar las decisiones. 

Precisamente por tratarse de decisiones 

complejas, el responsable de estas 

debe escuchar a todos los implicados 

antes de decidir 35 

Un elemento clave de la lógica 

deliberativa es la responsabilidad. La 

persona que tiene la responsabilidad de 

decidir debe escuchar, tomar la 

decisión que considere más adecuada y, 

a continuación, mostrar claramente las 

razones por las que se ha tomado la 

decisión. 

Por lo tanto, es importante recordar 

que, en contra de la creencia popular, 

un proceso participativo no implica una 

decisión tomada por la asamblea.  

 

4.3 ¿Con qué frecuencia deben 

renovarse los participantes?  

 

Dependiendo de la tipología de los 

pacientes, y sobre todo de su grado de 

implicación, es necesario que haya una 

participación continua y regular de las 

mismas personas (por ejemplo, en 

comités o grupos de trabajo).  

mujeres) .  ht tps://www.theguardian.com/ 
sc ience/2019/ju l/28/medical -b ias -aga inst -  women-
drug- t r ia l s -cpr-medic ine -gender-  inequal i t ies  
Acceso 20  de  enero de  2020  

35 Brugué-Torruella, Q. Políticas Públicas: Entre la deliberación y 
el ejercicio de autoridad. Cuadernos de Gobierno y 
Administración Pública, 2014;1:37-55. 
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En estos casos, es importante 

establecer criterios para la renovac ión 

de los que aportan su perspectiva como 

paciente. Estos criterios  deben permitir 

encontrar un equilibrio entre la 

formación necesaria, los conocimientos 

y la objetividad.  

•  La formación: 

En la mayoría de los casos será 

necesario informar y formar a los 

pacientes en función del grupo en el 

que vayan a participar (por ejemplo, 

sobre las metodologías de trabajo 

utilizadas por el grupo, lo que es 

importante para la institución, los 

profesionales que participan, etc.). 

Para beneficiarse de esta formación, es 

aconsejable que una o varias personas, 

siempre las mismas, participen 

asiduamente en el mismo grupo de 

trabajo.  

•  Conocimientos: 

Por ello, es necesario tener en cuenta 

la "amortización" de los conocimientos 

aportados al paciente durante la 

formación. Hay que tener en cuenta la 

curva de aprendizaje del paciente.  

 

•  Objetividad:  

El tercer factor a tener en cuenta es 

que cuando un paciente participa 

durante mucho tiempo en la misma 

institución, acaba perdiendo parte de 

su objetividad e independencia, pero 

también su espíritu crítico.  

Por ello, es importante lograr un 

equilibrio en cuanto a la renovación de 

los participantes.  

5. ¿CÓMO ES EL VÍNCULO ENTRE 
EL PACIENTE Y LA 
INSTITUCIÓN A NIVEL 
JURÍDICO-ADMINISTRATIVO? 

 

La literatura consultada no detalla en 

profundidad cuáles son las mejores 

prácticas que deben seguirse en cuanto 

a los aspectos administrativos y legales  

como, por ejemplo, el régimen de 

trabajo de estos pacientes, si deben ser 

compensados, si forman parte de los 

equipos del hospital, etc.  

Nuestra opinión es que es necesario 

establecer una gradación en cuanto a la 

relación entre el paciente (trabajador) 

y la institución en la que participa, 

según su implicación y papel en la 

misma. Para ello, podemos identi ficar 

cuatro modelos de relaciones:  

1.  Consulta 

2.  Asesoramiento ad hoc 

3.  Asesoramiento sistemático  

4.  Integración en la plantil la 

  

5.1 Consulta 

 

Actualmente, esta es la forma más 

común de participación. Se pide a los 

pacientes que han utilizado un 

dispositivo de atención sanitaria, o que 

lo utilizan regularmente, que 

participen. Se sobreentiende que el 

paciente participa de forma altruista, 

sin recibir nada a cambio.  

El objetivo de este t ipo de 

participación es obtener el feed-back 

de los pacientes que viven en el mundo 

real, sin demasiados prejuicios ligados 

al conocimiento del sistema o a la 



 

 29 

relación con la institución. La opinión 

"ingenua" del paciente es muy útil en la 

reorganización de los servicios 

asistenciales 36, pero también en la 

formalización de las guías de práctica 

clínica 37. 

 

5.2 Asesoramiento puntual 

 

En algunos casos, además de la 

experiencia como paciente, se 

requieren habilidades especiales para 

participar en grupos de trabajo. 

Ciertamente, el l ímite entre "consulta"  

y "asesoramiento" es muy difuso. En 

algunos países, estos asesores no son 

remunerados, pero los participantes 

reciben una compensación económica 

para cubrir sus gastos de viaje.   

En este caso, los pacientes que 

participan en asesoramientos puntuales 

están a disposición de la institución 

cuando se dan determinadas 

circunstancias.  

 

5.3 Asesoramiento sistemático  

 

Cuando el asesoramiento es sistemático 

(es decir, con reuniones periódicas), es 

necesario compensar el tiempo 

utilizado con dietas fijas (además de 

cubrir los gastos de viaje).  

 

 
36 Bo lz -Johnson  M,  Meek J,  Hoogerbrugge  N.  
"Pat ient  Journeys" :  mejorar  la  atención  mediante  
la  part ic ipación  de l  pac iente.  Eur  J  Hum Genet.  
2019  Dic  4.  do i :  10.1038/s41431 -019-0555-6.  

37 Armstrong  MJ,  Mul l ins  CD,  Gronseth  GS,  
Gag l ia rdi  AR.  Recomendac iones  para l a  
part i c ipación  de  lo s  pac ientes  en  los  pane les  de  
desarro l l o  de  di rect r ices:  un  estudio  cual i tat ivo  de  

5.4 Integración en la plantilla 

Los pacientes pueden integrarse en las 

instituciones sanitarias de diferentes 

maneras:  

1.  Como miembros del comité 

2.  Como compañero paciente  

3.  Como director de pacientes 

 

5.4.1 Integración en los comités   

 

En el primer caso, los pacientes 

integrados en los comités tienen las 

mismas funciones que el resto de los 

miembros del comité y realizan las 

actividades asignadas (formación, 

seguimiento de actividades, etc.). Un 

ejemplo de comité compuesto por  los 

pacientes en muchos hospitales es el 

comité de bioética. Sin embargo, 

aunque se trata de una práctica 

relativamente extendida, el objetivo 

deseado no se cumple si el paciente 

incluido es un profesional de la misma 

institución, porque se produce un sesgo 

y se pierde el principio de objetividad, 

así como el pensamiento crítico del 

paciente. 

 

5.4.2 Compañero Paciente 

 

El concepto de compañero paciente se 

desarrolló en Québec a partir de la idea 

de cooperación entre pacientes y 

profesionales 38. 

grupos  focales  de  pac ientes  s in  d i rect r ices.  P loS 
ONE 2017;12:  e0174329.  

38 Ps icomedia.  "Pat ient  Partners "  ht tp://  
www.psychomedia. qc.ca/sante/2019 -05-21/  
pat ient -partners  Consu l tado e l  24  de  enero de  
2020.  
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Los conceptos de "compañero paciente" 

y "compañero de cuidados" se describen 

como una relación de cooperación entre 

el paciente, la familia y los 

profesionales sanitarios. Un "compañero 

paciente" es una persona que, poco a 

poco, se va desarrollando a lo largo del 

proceso asistencial para tomar 

decisiones sanitarias de forma libre y 

adecuada. 

Aunque se reconoce la experiencia de 

los profesionales de la salud, se centra 

en sus preocupaciones y en sus 

necesidades y bienestar a largo plazo.  

En torno a la figura del “compañero 

paciente” surge un discurso muy 

concreto sobre la necesidad de 

formación e, inevitablemente, sobre la 

necesidad de integrar a este paciente 

altamente especializado y preparado en 

la plantilla del hospital. En el contexto 

de la educación terapéutica de los 

pacientes, se hace mucho hincapié en 

el papel del “compañero paciente” , en 

especial en Francia y recientemente en 

Suiza 39.

 
39 Hospita les  un ivers i tar ios  de  Ginebra.  2019.  
Pac ientes  Socios.  ht tps://www.hug -ge.ch/pat ients -  
soc io s  Consu l tado e l  24  de  enero de  2020  

40 Pat ient  leadersh ip  for  rea l  -  The  Sussex  model  
for  pat ient  partnersh ip 2018 ht tps://www.hsj .  

5.4.3 Director de pacientes 

 

En el Reino Unido (Sussex) 40, se ha 

probado la experiencia del "Director de 

pacientes" con una función ejecutiva 

comparable a la de "Director Clínico" o 

"Director de Operaciones". Las 

funciones del “Director de Pacientes” 

tienen como objetivo garantizar que los 

sistemas, los procesos y la cultura se 

centren en lo que es importante para 

las personas que util izan los servicios.  

  

co.uk/pat ient -and-publ ic - involvement/pat ient -  
leadersh ip- fo r - real - the-sussex -model - for -pat ient -  
partnersh ip/7022549.art i c l e  Consu l té  le  20 Janv ier  
2020.  
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6. CONCLUSIÓN 
 

En los últimos años, el concepto de 

experiencia del paciente ha adquirido 

una importancia creciente en el 

sistema sanitario. Uno de los elementos 

fundamentales de la experiencia del 

paciente es la participación activa del 

mismo y/o de sus familiares en la 

mejora del sistema sanitario.  

La participación de los pacientes es una 

de las condiciones esenciales para 

garantizar la experiencia del paciente, 

pero no es suficiente por sí sola para 

cambiar la cultura organizativa de una 

institución.  

Dependiendo de la experiencia de cada 

paciente con su propia salud, su 

perspectiva será diferente, lo que dará 

lugar a distintos tipos de pacientes.

 

El método de selección y la 

representatividad de los pacientes 

variará según el objetivo y las 

funciones que se espera que 

desempeñen. 

En cuanto a los aspectos 

administrativos y legales, es 

importante que el paciente, los 

profesionales y la institución definan 

las metodologías de trabajo y 

funcionamiento que deben integrar 

todas las partes.   
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