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INTRODUCCION

La Matriz de Participacion se ha desarrollado para promover la colaboracidn con los pacientes * (a partir de los 12
afios) en proyectos e investigaciones. Es una herramienta para investigadores de proyectos. Esta herramienta es una
ayuda para dialogar con el paciente sobre el papel que el paciente desea desempefiar en un proyecto.

Esto ayudard a los lideres de proyectos a 1) centrarse mas en la colaboracién; 2) mejorar (la organizacion de) la
colaboracién; e 3) informar sobre la colaboracion de forma mas sistematica.

El uso de la Matriz de Participacidn en los dialogos conducira en ultima instancia a que los pacientes tengan influencia
en el proyecto de una manera que sea apropiada para ellos. Cuando un lider del proyecto y un paciente entablan un
didlogo juntos, sabran qué esperar el uno del otro, trabajaran mejor juntos y se obtendran mas beneficios de
colaboracidn. Esto sera fundamental para que los proyectos sean mas relevantes y tengan un mayor impacto.

La creacidn de la Matriz de Participacidn se basé en un estudio de la literatura y varios paneles de expertos. El origen
de la Matriz de Participacién se encuentra en la jerarquia de participacién de Arnstein.” Sin embargo, a diferencia
del modelo original de jerarquia de participacidn, en la Matriz de Participacién no hablamos de "niveles" (es decir, un
enfoque jerdrquico vertical) sino de '"roles" (es decir, un enfoque horizontal e igualitario).t
Esto también se transmite en la apariencia de la Matriz: los roles se presentan horizontalmente.

La Matriz de participacion incluye solo los roles que representan la colaboracién en un proyecto. Por esta razon, el
papel del sujeto de estudio (es decir, el encuestado) y los roles "decorativos" (es decir, presentes, pero sin
comprension de un proyecto) ¥ no forman parte de la Matriz.

Un elemento clave de la Matriz es que vincula los roles de colaboracion con las fases de los proyectos.

= Esta guia practica es una guia concisa para los lideres de proyectos. Consecutivamente, cubre: "Qué": roles, fases
y actividades de un proyecto
= "Cémo": principios de didlogo y recomendaciones concretas para usar la Matriz

¢QUE? ROLES, FASES Y ACTIVIDADES

En el nucleo de la Matriz de participacidn se encuentran los roles y las fases de un proyecto.

Los diversos roles de participacidn se ejecutan horizontalmente. Las diversas fases del proyecto se ejecutan
verticalmente.

La combinacién de roles y fases da como resultado una "Matriz" con varias celdas.

Después de todo, los pacientes pueden desear desempefiar diferentes roles en diferentes fases.

Roles de participacion

La Matriz de Participacidn distingue cinco roles de participacion
para los pacientes. En la pagina 2 de la Matriz de participacion, @
estos cinco roles se definen y se dan ejemplos. ol (CoPENE Sodo Tomator d decilones

Al utilizar la Matriz de participacidn, los lideres de proyectos deben ser conscientes de que el papel de:

- El oyente es un rol menos activo, pero ciertamente no menos importante en el proyecto.

- El copensador también puede hacer preguntas y dar retroalimentacidn, asi como dar una opinion.

- El asesor transmite comentarios de los lideres del proyecto a los pacientes sobre si se han seguido o no los
consejos.

- El socio es valioso no solo al inicio de un proyecto sino también en las fases intermedia y final.

- El tomador de decisiones requiere que los lideres de proyectos tengan una actitud de "no intervenir"”.

* "Pacientes" se puede interpretar aqui de forma amplia (expertos por experiencia; personas con discapacidad, jovenes, padres, familiares,

etc.) ** Arnstein (1969). Una jerarquia de
participacion ciudadana. Revista del Instituto Americano de Planificadores, 35 (4), 216-224

* Smit et al. (2011). Fundamenteel onderzoek en patiéntenorganisaties: een verrassende combinatie. Badhoevedorp: De Adelaar
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f Dedding et al. (2013). Kinderen en jongeren actief in wetenschappelijk onderzoek. Tielt: Uitgeverij Lannoo N.V.

Fases del proyecto

La Matriz de participacion presenta tres fases principales de un proyecto. Hay espacio para agregar mas fases y
subfases. Los usuarios pueden adaptar esto a sus propios proyectos. Se recomienda encarecidamente que las fases
se describan de la manera mas concisa posible; esto hace que completar las celdas sea mas facil y significativo.

Ejemplos de subfases dentro de las fases principales propuestas son:

- en la fase de preparacion: p. ej. desarrollo de ideas, formulacién de preguntas, financiacion, aprobacion ética.

- en la fase de ejecucion: p. ej. reclutamiento de sujetos de estudio, eleccidén de instrumentos, recopilacion de datos,
analisis de datos.

- en la fase de implementacion: p. ej. redaccion de informes, difusién en los medios, transferencia a la practica.

Rellenar las celdas

El lider del proyecto utiliza Matrix como guia para dialogar con los pacientes. Se establecen acuerdos sobre el papel
que el paciente desea (y puede) desempeiiar durante qué fase. De esta manera, las celdas vacias en la Matriz se llenan
con actividades especificas para un paciente en un proyecto.

¢COMO? ABRIR DIALOGOS

Los didlogos en los que se utiliza la Matriz de Participacion son didlogos abiertos; su estructura y contenido no son
determinados de antemano. Después de una breve introduccién, una de las primeras preguntas que podria hacer un
lider de proyecto es "éPuede decirme cdmo imaginas tu papel en este proyecto / fase?".

Es esencial que el lider del proyecto haga preguntas abiertas y no juzgue, para que el paciente pueda expresar
libremente sus propias ideas y deseos. El lider del proyecto es responsable de iniciar el didlogo.

Preferiblemente es celebrado 1 a 1y cara a cara con el paciente que habla la mayor parte del tiempo. De esta forma,
cada paciente puede expresar su participacion individual (algo que a menudo es mas dificil en un entorno grupal).

El lider del proyecto debe escuchar con mucha atencidn y hacer mas preguntas, al mismo tiempo que debe prestar
atencidn a los varios roles en la Matriz de Participacion vinculados a una o mas fases del proyecto.

También hay una opcién para introducir ejemplos de didlogos abiertos de forma interactiva. La atmdsfera del
proyecto, las preferencias del paciente y el estilo del lider del proyecto determinan esta eleccion. Los ejemplos son
juegos de cartas, juegos de mesa, juegos en el suelo y un juego realizado con gorras, no importa cdmo, siempre que
no se pierdan de vista los cinco roles y su vinculacién a las fases del proyecto.

USO DE LA MATRIZ DE PARTICIPACION COMO HERRAMIENTA DE DIALOGO

Como una guia de didlogo, la Matriz de participacidn se puede utilizar tanto de forma prospectiva como retrospectiva.
En esta guia practica describimos como se utiliza la Matriz de Participacién de forma prospectiva (es decir,
estableciendo acuerdos), y complementario a ello, cémo se puede utilizar retrospectivamente (es decir, en una
evaluacién intermedia y final).

El primer paso en un nuevo proyecto es tener un didlogo abierto utilizando la Matriz de Participacion como marco de
referencia. Es importante describir las subfases asociadas con el proyecto lo mas claramente posible, pero con el
entendimiento de que las cosas pueden cambiar. Posteriormente, uno o mas roles (oyente, copensador, asesor, socio,
tomador de decisiones) estdn vinculados provisionalmente a una o mas subfases. Los acuerdos luego se traducen en
actividades practicas para el paciente dentro del proyecto. Esta especificacién de actividades no es necesario que sea
lo mas completa posible de inmediato para todo el proyecto; también puede ser un proceso paso a paso (por ejemplo,
una actividad por subfase).

Una buena forma de hacerlo es, después de que se hayan descrito las fases y se hayan comprendido los roles
potenciales, que tanto el paciente como el lider del proyecto deben completar los detalles de "qué funcién en qué
fase". Entonces pueden comparar sus puntos de vista y discutirlos mas a fondo. Esta forma de trabajar promueve una
comprension mas profunda de la perspectiva de los demas. Finalmente, se alcanzard un consenso sobre una
conclusion y se podrdn registrar los resultados (acuerdos relativos a las actividades). Estos resultados no son fijos y
se pueden actualizar seguin sea necesario, p. Ej. en cada nueva subfase del proyecto.
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De esta forma se creara tiempo para mirar hacia el futuro (y también tiempo para mirar hacia atras). Este momento
es conocido como "interseccidon". En una de estas intersecciones, el paciente y el lider del proyecto pueden evaluar
la roles y actividades especificas juntos.

Se pueden encontrar ejemplos en la Ultima pagina de esta guia practica. Para facilitar el uso de la Matriz de
Participacion como herramienta de didlogo estan disponibles un formulario digital para usar la matriz, una lista de
verificacidon y una descripcidn general con ejemplos.

RECOMENDACIONES PARA LIDERES DE PROYECTO

= Como lider del proyecto, también comuniquese con grupos de pacientes y grupos de partes interesadas para
colaborar en el proyecto, asi como a pacientes individuales.

= Como lider del proyecto, dé el primer paso para iniciar didlogos con los pacientes sobre los roles deseados.

= Al hacer esto, enfatice explicitamente a los pacientes que ellos son los expertos y que sus ideas no pueden estar
equivocadas.

= Planifique sesiones de didlogo regulares para completar la Matriz (por ejemplo, una vez cada 2-3 meses, y desde
luego en cada nueva fase del proyecto), e incluirlas en la planificacion del programa.

= Muestre la Matriz de Participacidn en cada sesion de didlogo (haciéndola asi concreta).

= Describa las subfases con antelacidn, antes de las sesiones de didlogo, y hagalas tan especificas y concretas como
sea posible.

= En cada subfase, mire hacia adelante y hacia atrds en los roles y actividades que tiene decididos/ha decidido.

= Ambos deben ser conscientes de que la "funcidn no colaborativa" también es una opcion que se puede presentar
en varias subfases, aunque esto no esta en la Matriz de Participacion en si .

= No establezca acuerdos sobre roles y actividades especificas con demasiada anticipacién y no necesariamente
para varias fases al mismo tiempo (esto suele ser demasiado complejo), sino que limite los acuerdos a la siguiente
subfase.

Consejos y trucos para usar la Matriz de participacion con los pacientes

= Digale a los pacientes en una etapa temprana que desea discutir sobre el papel que el paciente desea
desempefiar en el proyecto

= Posiblemente, considere una forma interactiva (posiblemente usando un juego) de presentar los didlogos; esta
introduccion interactiva se puede hacer en grupo, aunque los didlogos abiertos deben ser llevados a cabo,
preferentemente, de forma individualizada.

= Realice los didlogos sobre los roles en un entorno seguro y agradable (por ejemplo, en casa o en una cafeteria).
= Considere la remuneracion (por ejemplo, en forma de dinero / vales / créditos de estudio), por lo que el valor de la
remuneracion varia segun el rol (el "tomador de decisiones" normalmente requiere mas tiempo y esfuerzo que el
"oyente").

= Dese cuenta de que este enfoque requiere tiempo y flexibilidad, debido en particular a la intensiva y regular
comunicacion; en ultima instancia, resultara en un proyecto que es mas relevante y tiene un mayor impacto.
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Ejemplo 1: Cumplimentacion de la Matriz de participacion (aqui: mirando hacia adelante)

Paso a paso:

1.

Introduzca y describa las subfases que se analizardn en breve En el ejemplo siguiente, el foco esta en la fase de

preparacion, con la subfase especifica: "Redacte una carta de reclutamiento éticamente responsable para los
futuros encuestados en la investigacion ".
Discuta/Comente los distintos roles de participacién dentro de la fase especifica y haga una eleccion En este

ejemplo, el rol de "Asesor" fue elegido por ambas partes (investigador y experto por experiencia).
Formulen juntos actividades especificas que pertenecen al rol en la subfase correspondiente. En este ejemplo,

la actividad del paciente (en la celda "Carta de reclutamiento + Asesor") sera formulada como: "Dar consejos
sobre la redaccidn de la carta de reclutamiento para los encuestados"

ETAPA DEL PROYECTO/INVESTIGACION By
Preparacién

Implementacién

Le dan
la informacion

Co-pensador

Se le pregunta
para dar su
opinion

Asesor H

Da (un) consejo
solicitado

Trabaja igual
que un socio

Tomador-
decisiones

Toma la iniciativa,
decision (final)

Dar consejo 3
sobre la escritura

S

S e e e B e
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Ejemplo 2: Formulario para planificar didlogos y anotar acuerdos durante un proyecto

Durante un proyecto, este formulario se puede completar mas y mas extensamente. Como demostracién, se ha
completado brevemente en cursiva de color rojo (basado en el ejemplo anterior).

Resultados ¢ Qué acuerdos se han establecido?

) Fef:,h a Rol y contenido de Periodo del rol y Didlogo de
subfase del didlogo . . . e
la actividad actividad seguimiento
Preparacion Asesor: ‘Paciente 11/01/2017:
Carta de reclutamiento | 01/10/2017 da consejos sobre Entre el mirada de
la redaccidn de la 01/10/2017 y nuevo/revisar el
carta de 01/11/2017 consejo sobre la
reclutamiento para carta y mirada
encuestados " hacia adelante a la

Ejecucion

Implementacion

siguiente fase y rol
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