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Castilla-La Mancha

No se trata de consultar a la gente que opina
sobre algo que ya se ha decidido, sino de
incorporar la opiniédn y las razones de los
actores sociales implicados en la propia
definicion de los problemas a resolver...

El poder de decidir ha de ir acompanhado de Ia
capacidad de explicar y de la voluntad de escuchar o
recibir seiales del entorno




Castilla-La Mancha

Cuanto mayor es el ambito de intervencion de las
administraciones publicas y mas complejos los temas a resolver,
mas dificil resulta articular los intereses implicados usando los
mecanismos convencionales de la democracia representativa.

Buscar mecanismos o0 ejemplos de innovacion en |la
participacion democratica que intentan combinar informacion,
deliberacidon y capacidad de intervencion de los ciudadanos en

los procesos decisionales, sabiendo que no existe una
solucion ideal al conflicto entre racionalidades técnicas
y economicas, participacion popular vy rol de las
instituciones democraticas responsables ultimas ante
la sociedad de las decisiones a tomar.




NIVELES de PARTICIPACION

Arnstein, Sherry R. (July 1969): “A Ladder of Citizen Participation”,
JAIP, vol.35, N2 4, July 1969, pp. 216-224
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Gontrol ciudadano
Delegacion de poder
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Sherry Arnstein

J Ladder of Citizen Participation
Castilla-La Mancha (1969) IAPP

Spectrum of

Public Participation
Citizen Control (2000)

OECD

Citizen ; Delegated power Empower Government-Citizens
Power Relations

(2001)
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Fuente: An introduction to engagement
Department od Sustainability and Environment. Victoria, Australia.




La participacion ciudadana en salud

Castilla-La Mancha

El sistema sanitario debe crear mecanismos y espacios para
hacer del usuario de los servicios un sujeto activo ante los
procedimientos de la institucion sanitaria, y un actor en la toma
de decisiones.

La democratizacion de la salud implica, entre otras cosas,
estimular la participacion de los ciudadanos en todos los niveles
del sistema, desde asumir la responsabilidad por su propio
estado de salud, hasta influir en el establecimiento de
prioridades.

La legitimidad y la sostenibilidad del Sistema Sanitario Publico
se fundamenta también en la participacion formal e
institucional de los ciudadanos, sus verdaderos propietarios.
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PARTICIPACION

Participacion de los ciudadanos en salud es el refuerzo del poder de
los ciudadanos para cambiar sus propios modos de vida y ser parte
activa del proceso dirigido al desarrolio de comportamientos y
ambientes saludables de manera que influyan en las decisiones que
afecten su salud y el acceso a unos servicios adecuados de salud
niblica. (OPS-0MS)



Council of Europe Commitiee of Ministers
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The Committee of Ministers, under the terms of Article 15.6 of the Statute of the Council of Europe,

Considering that the aim of the Council of Europe is to achieve greater unity between its members and that this aim may be
pursued, inter alia, by the adoption of common action in the public health field;

Bearing in mind Article 11 of the European Social Charter on the right to the protection of health;

Recalling Article 3 of the Convention on Human Rights and Biomedicine requiring the Contracting Parties to provide "equitable
access to health care of appropriate quality", and Article 10 on the right of everyone to know any information about his or her
health;

Having regard to the Convention for the Protection of Individuals with regard to Automatic Processing of Personal Data (ETS




¥ Recomendacion del Consejo de Europa
mesedl Rec (2000) 5 de 24 de febrero de 2000

PRINCIPIOS PARA LA PARTICIPACION

* Los sistemas sanitarios deben estar orientados al paciente.

* Los ciudadanos deben participar necesariamente en las decisiones que
se toman en la atencion de su salud.

e Es un derecho fundamental de los ciudadanos en una sociedad
democratica y libre, el determinar la mision y los objetivos del sector
sanitario.

* Reconocimiento del importante papel que desarrollan las
organizaciones civicas y de ayuda mutua de pacientes, consumidores,
personas aseguradas y los ciudadanos, representando los intereses de
los “usuarios” en los sistemas de salud, y su doble funcion de apoyar y
prestar servicios a sus miembros y defender sus intereses ante
terceros.



"

En su utilizacién de servicios asistenciales piblicos los individuos
ejercen derechos como ciudadanos, a los que han de responder

los gobiernos; también actiian como consumidores, cuyas
decisiones afectan a Ia industria sanitaria y al mercado de

servicios: su comportamiento como USUArioS es ohjeto de
atencion para gestores e investigadores, mientras que a los
profesionales sanitarios les corresponde Ia hisqueda de Ia mejor
asistencia disponible para cada uno de ellos individualmente

considerados, en su papel de pacientes.



"

Tal vez Ia cuestion crucial es si Ia participacion se plantea desde

una perspectiva de ciudadania, es decir de las JEFSONAS que

tienen derechos civiles 0 mas hien desde la condicion de cliente 0
eventual comprador de los servicios, sea como contribuyente o
como particular.



“Un sintoma de la CriSiS de la .JiUdadLn\'a es que Ia

uierdas,, s irig
‘consumidor, mas que
cara el le g;a e de la

retorica politica, de derechas o d
electorado como contribuyente o c
como ciudadano. Como si el mercad
comunidad politica”.

Ilgnatieff M. The myth of citizenship. En: Biner R (ed). Theorizing

Citizenship. Albany: Suny Press, 1995. Michael Ignatieff



.. J como tamhién denunciaha M. Marinker: “La ciudadania esta
confundida con el consumismo y la democracia con el
marketing. El individualismo y Ia capacidad de elegir se han
aupado a Ia categoria de imperativos morales. El consumidor no
solo se caracteriza porque puede elegir sino tamhién porque
tiene derecho a devolucion.”

Marinker M (Ed). Sense and sensibility in Healthcare. London:
BMJ Publishing Group, 1996.







Los “nuevos” usuarios, pacientes, consumidores o
ciudadanos en general, deben desempenar un papel
cada vez mas importante en el sistema sanitario
publico. La demanda de una mayor transparencia en la
gestion de recursos publicos, su participacion e
implicacion en la toma de decisiones, no sélo a nivel
clinico -individual-, sino en el establecimiento conjunto
de prioridades con los gestores y responsables
publicos, exigira un cambio en las formulas de gestion
tradicionales, que obligara a incorporarlos como socios
-partners- y agentes colaboradores.



(Algunas) VENTAJAS de la participacion ciudadana (1)

-la participacion permite la adecuacion de las respuestas
desde lo piiblico a las necesidades y demandas de los
ciudadanos.

la participacion favorece una mayor eficiencia en Ia
intervencion piblica, al producirse respuestas y propuestas
hien orientadas que optimicen recursos.

L2 participacion profundiza en la democracia y facilita Ia
articulacion social.



[Algunas) VENTAJAS de la participacion ciudadana (Il

- laparticipacion introduce las perspectivas de los diferentes
agentes y actores sociales /stakeholders/ en el amhito de Ia
aplicacion y la intervencion, y permite orientar y gestionar de
forma complementaria agquellos procesos planificadores gue
han identificado claramente los intereses de los ciudadanos.

 la participacion permite alcanzar u obtener el mayor
consenso posihle, publico/privado/ciudadano, a traves de
distintos procesos ahiertos de consulta y dehate.



Formas de participacion de pacientes

e Formulacion de politicas relacionadas con la salud,

e Colaborar en el disefio y co-creacion (coproduccion) de enfoques
innovadores de prestacion de servicios o procesos asistenciales de
salud, productos, espacios, interacciones, experiencias que sean
deseables y atractivas y que constituyan una aspiracion para los
usuarios.

e Formar parte de comités asesores o consejos de salud de
agentes prestadores de servicios: hospitales, areas, centros de
salud...

e Participar en la toma de decisiones sobre las prioridades en el
ambito de investigacion.




CONTINUUM OF ENGAGEMENT
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Castilla-La Mancha Levels of Partnerships and
Engagement Consultation Involvement Shared Leadership

Treatment decisions
are made based

Clinico Direct Care g?efetence;, medical
. evidence, and
(mlcrO) clinical judgement

Patients co-lead

Organizational St il : hospital §afety

Design and — SR [ quality

Governance ezl St SSE AR lrnpfoyement
f committees

Policy Making

Fuente: Kristine L. Karman. “Patient and Family Engagement: A Framework for Understanding the Elements and Developing Interventions and Policies,” Health Affairs 32, no. 2 (2013): 223-31.




CONTINUUM OF ENGAGEMENT
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Castilla-La Mancha Levels of Partnerships and
Engagement Consultation Involvement Shared Leadership

Treatment decisions
are made based

on patients’
preferences, medical
evidence, and
clinical judgement

Direct Care

Nivel -
. . Organizational
Organizacional = = =

Governance
(meso)

Policy Making

Fuente: Kristine L. Karman. “Patient and Family Engagement: A Framework for Understanding the Elements and Developing Interventions and Policies,” Health Affairs 32, no. 2 (2013): 223-31.
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Nivel
Politico

(macro)

CONTINUUM OF ENGAGEMENT

v

Levels of Partnerships and
Engagement Consultation Involvement Shared Leadership

Treatment decisions
are made based

on patients’
preferences, medical
evidence, and
clinical judgement

Direct Care

Organizational
Design and
Governance

Policy Making

Fuente: Kristine L. Karman. “Patient and Family Engagement: A Framework for Understanding the Elements and Developing Interventions and Policies,” Health Affairs 32, no. 2 (2013): 223-31.



¢ Atributos del buen gobierno
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e Rendicidon de cuentas
e Transparencia

e Responsabilidad

e Participacion

e Eficiencia

e Calidad

e Seguridad

V. Ortin Economia de la Salud y Gestion Sanitaria

Vicente Ortan (Dir.)

El buen
gobierno

sanitario

(2009)

e Respuesta a las necesidades, demandas y expectativas

de los ciudadanos

26
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.
;)n el cual lc

| paradigma de la era industri i
e exclusiva .

anitarios eran vistos como la fue le
édico y sabiduria, estd dando paso gradualment
informacion, en la que los pacientes, lo
sistemas y redes que éstos generan son cons
mas como recursos fundamentales de la atencié

Fuente: Association of Cancer Online Resources
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Sobre la idea de calidad

Table 2 Dimensions of quality of care

Donabedian Maxwell United Kingdom Council of Europe NLHI of the JCAHO Institute of Medicine
(1988) (1992) Department of Health (1998) (2006) (2001)
(1997)
Effectiveness Effectiveness Effectiveness Effectiveness Effectiveness Effectiveness
Efficiency Efficiency Efficiency Efficiency Efficiency Efficiency
Access Access Access Access Access -
Safety - - Safety Safety Safety
Appropriateness Appropriateness - Appropriateness Appropriateness -
Equity Equity (Equity) - - Equity
- - Timeliness - Timeliness Timeliness
- Acceptability - Acceptability - -
- Respect - - - Respect/
- Choice = - - Patient-centredness
- Information - -
Health improvement - Health improvement - - -
- - - - - Continuity
- Technical competence - Efficacy Availability -
- Relevance - - Prevention/early ==
- - - - detection -

Sources: Donabacdian, 1988; Maxwell, 1992; United Kingdom Department of Health, 1997; Council of Europe, 1998; IOM, 2001, JCAHO, 2006.

Notes: NLHI: National Laboratory for HIV Immunology; JCAHO: Joint Commission on Accreditation of Health Care Organizations.

30



Dimensiones de la calidad

Effectiveness: Healthcare should be underpinned by the deployment of beneficial interventions at the right
time and to the right patients.

Efficiency: Healthcare must make best use of limited resources. Avoidance of waste should apply to material
and abstract (eg time, ideas) resources.

Timeliness: Timeliness is key to avoiding waits and potentially harmful delays in the delivery of healthcare,
incorporating the deployment of health interventions to anticipate and prevent illness.

Safety: While risk in healthcare cannot be reduced to zero it must be actively managed with the
minimisation of harm a definite objective.

Equity: Healthcare must strive for a level playing field, in which patients determine their own high-quality
care, and in which the needs of the many and the few are balanced.

Sustainability: Sustainability should be viewed as a characteristic of healthcare which must run through and
moderate other domains. Healthcare should be considered not only in terms of what can be delivered to an
individual today, but also to the population in general and the patients of the future.

Fuente: Future Hospital Commission. Future hospital: caring for medical patients. A report from the Future Hospital

Commission to the Royal College of Physicians. London: Royal College of Physicians, 2013. -



Paciente

CALIDAD ESPERADA

CALIDAD PERCIBIDA

Satisfaccion

Fuente: Antares Consulting, 2008

Profesional

CALIDAD DESEADA

CALIDAD OFRECIDA

Desempenio
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MEJORA GONTINUA DE LA CALIDAD

Es el compromiso y el metodo utilizados para mejorar de forma
continua cualquier proceso de Ia organizacion, con el proposito
de alcanzar y superar las expectativas y necesidades del cliente.

- r 4 - -
- Gompromiso: de los lideres de la organizacion
| ]

p - - 77 9y
[ ]
- - [ 4 - L W 4 - -
| |






CALIDAD ASISTENCIAL

“Compromiso de todas 1as personas de una organizacion, que
quieren hacer las cosas mejor aplicando el conocimiento
disponible y aprovechando cualquier oportunidad de mejora
para satisfacer las expectativas de los usuarios, cuidando de
su seguridad y haciendo un uso eficiente de los recursos
disponibles.”

Subcomision de Calidad. Consejo Interterritorial del SNS. 2002.




£ DIMENSIONES de la CALIDAD ASISTENCIAL
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- Accesibilidad

- Eectividad, eficacia
- Eiciencia
Seguridad
Continuidad
Satisfaccion del paciente
Satisfaccion de los profesionales
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swwewsy  GALIDAD en los servicios sociales y sanitarios

En el ambito de los servicios sociosanitarios la perspectiva de la
calidad comprende todas las etapas y funciones del servicio y

estd representada no sdélo por la denominada calidad
cientifico-técnica (medida en términos de eficacia,
efectividad y adecuacién), sino también por la calidad

percibida, entendida como la diferencia entre lo que el
usuario espera/desea y lo que percibe u obtiene (medido en
términos de accesibilidad, capacidad de respuesta, trato,
seguridad, fiabilidad, etc.)



Patient Experience

The sum of all |nte Ia CthﬂS, shaped by an
organization's CU |tU €, thatinfluence .
patient percept| ons
across the CO nt| NUUIM of care.

- The Beryl Institute
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Patient experience means putting the patient and
their experience at the heart of quality

improvement. As well as our policy work on this vital

measure of quality, we run a number of programmes that aim to
improve patient experience in care environments.




Fellow us:l f Blog Seleccionar idicma | Size: Al A A Contmst: | C C e BEL Leg in

Patia nt An independent site about your experiences of UK health services, good or bad.
inion We pass your stories to the right people to make a difference.

Every voice matters P Information for professionals

Tell your story About us b Search 40 Search for stories about...

eg Leeds General Infirmary. heart surgery, depression, 53 BEN

About / What Patient Opinion can do for you

What Patient Opinion can do for

you https://www.patientopinion.org.uk/

. LANET QTYdrinsaLians

"Hear the patient voice at every level — even when that voice is a whisper”

. ibe?
Berwick Report, August 2013 Already subscribe:

Patient Opinion is all about connection, collaboration and change. Back to About

Patients want to experience high quality healthcare — and, almost always, staff want to provide
it. We think, through online feedback, we can help patients and carers to help staff to provide

the best care they can.
Patient Opinion is the UK's leading independent feedback website, enabling patients to share SearCh our hEIP pages

their experiences of healthcare services. As a not-for-profit social enterprise, we help

facilitate dialogue between patient and health services. Patient Opinion is an easy, cost L search our help pages for... m
effective and efficient tool for hearing from and engaging with your patients.

After 10 years of working with a broad range of organisations, we have learnt that it takes an
honest and balanced approach to create a place where these constructive conversations can KEEP in tnuch
happen. Read here what our CEO James Munro has to say about this citizen centred approach.

Patient Opinion gives busy staff access to relevant L1 Follow us on Twitter



https://www.patientopinion.org.uk/

Castilla-La Mancha

Respect for patients' preferences

Coordination and integration of care

Information and education

Physical comfort

Emotional support

Involvement of family and friends

Continuity and transition

Access to care
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June 2013
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SPOTLIGHT: PATIENT CENTRED CARE

Patient reported outcome measures in practice

Scores of tools to measure outcomes that matter to patients have been developed over the past
30 years but few are used routinely at the point of care. Nelson and colleagues describe examples

where they are used in primary and secondary care and argue for their wider uptake to improve
quality of care

Eugene C Nelson professor'®, Elena Eftimovska researcher’, Cristin Lind patient advocate®, Andreas
Hager patient advocate®®, John H Wasson professor’, Staffan Lindblad professor®’

thelbmj

BMJ 2015;350:97818 doi: 10.1136/bmj.g7818 (Published 10 February 2015)



Box 1: Uses of PROMs
Health system

Castilla-La Mancha

Performance assessment
Value for money

Healthcare provider organisation
Benchmarking
Quality improvement

Clinical trials
Screening
Treatment outcomes

Clinical practice
Diagnosis
Monitoring progress

Information for patients or clinicians
thebmj Choice of provider

Choice of treatment

BMJ 2015;350:97818 doi: 10.1136/bmj.g7818 (Published 10 February 2015)
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Community Based Co-creation
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Multi-level framework for community based
co-creation of health

EU

National

Regional

Local

Technoloy
Service models

Business models
Dr. Nick Guldemond
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Castilla-La Mancha los [Ilez mandamle“tos de Ia alenclon al

I A =

cliente-usuario
El USUARIO por encima de todo.

No hay nada imposible cuando se quiere.
Cumpla todo lo que prometa.

Sdlo hay una forma de satisfacer al usuario: darle mas de
lo que espera.

Para el usuario usted marca la diferencia.

112
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Castilla-La Mancha los [Ilez mandamle“tus de Ia alenclon al
cliente-usuario

6. Fallar en un punto, significa fallar en todo.

7. Un(a) empleado(a) insatisfecho(a) genera usuarios
insatisfechos.

8. Eljuicio sobre la calidad del servicio lo hace el usuario.

9. Por muy bueno que sea un servicio, siempre se puede
mejorar.

10. Cuando se trata de satisfacer a un usuario, todos somos
un equipo.

2/2
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Para la PLATAFORMA SOCIAL EUROPEA, un SERVICIO DE
CALIDAD dehe cumplir los siguientes 9 principios:

Respetar la dignidad humana y los derechos fundamentales.
Lograr los resultados esperados.

Garantizar el servicio adaptandolo a cada persona.

Garantizar la seguridad de todas las personas usuarias incluidas
los mas vulnerables.

. Ser participativo y empoderar a las personas usuarias para que

puedan tomar decisiones propias.

. Ser integral y continuo (garantizar la sostenibilidad).

Prestar los servicios en asociacion con la comunidad y otras
partes interesadas, fomentando el trabajo en red.

Ofrecer los servicios por personal cualificado y en buenas
condiciones de empleo y trabajo.

Gestionar de forma transparente y con rendicion de cuentas.



A MODO DE CONCLUSION

“Es necesario hacer compatible la sostenibilidad del sistema
sanitario publico con la introduccion de formas de

gobernanza que impliquen la participacion de los pacientes
y los ciudadanos en los procesos de toma de decisiones
sanitarios, tanto a nivel individual como colectivo. La
democratizacidon del sistema sanitario solamente es posible si

la corresponsabilizacion y la colaboracidon de pacientes,
usuarios y de las asociaciones que los representan, alcanza las
diferentes formas de participacidon y supone la implicacion de
éstos en el gobierno de las instituciones sanitarias.”

Blancafort Alias S. Gobernanza y participacion en el Sistema Nacional de Salud: vision y
expectativas de pacientes y usuarios. Fundacion Salud, Innovaciéon y Sociedad. Documento de
trabajo n° 35. Barcelona, 2009.



Las 6 claves para la
ejecucion del cambio



No es falta de tiempo, es falta de ideas claras...







Dar ése algo mas...




Rapidez en la toma de decisiones




Sin miedo
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