MEJORES PRÁCTICAS DE LOS PREMIADOS
APUNTES DE UNA MESA REDONDA
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Visión de conjunto
Los discursos de mesa redonda se llevaron a cabo el 7 de noviembre del 2014 en la Convención de pasos a la propuesta de PCORI en la ciudad de Denver de Colorado. El objetivo de los discursos fue compartir experiencias y conocimientos con otros premiados del programa. Los premiados fueron invitados a responder a una serie de preguntas. Las preguntas y respuestas de los premiados conforman el resto de este documento.
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¿Cuáles son buenas estrategias de comunicación y divulgación para las asociaciones en la comunidad que realicen la investigación?

· Utilizar las herramientas y personas existentes.
· Pedir a sus socios que inviten a sus redes; aprovechar las relaciones continuas y trabajar fuera del proyecto PCORI.
· Usar de base una relación o programa existente de largo plazo – dejar que el proyecto de PCORI crear nuevo impulso e interés en la comunidad.
· Encontrar una base de datos de personas que han participado previamente en programas o proyectos similares.
· Es importante tener una colaboración con los accionistas más allá del proyecto de PCORI – una colaboración continua en varias áreas genera confianza.

· Conocer gente donde está - literalmente y figurativamente.
· Establecer un "lenguaje común" por proporcionar información continuamente sobre su proyecto; incluyendo: el foco, los acrónimos, el diseño de la investigación, el fondo de la comunidad y otra información que ayudará a todos los involucrados a participar juntos.
· Animar a aquellos con conocimiento limitado de inglés para participar en el diálogo con la comunidad a través de traductores. Muchos son muy apasionados y están dispuestos a compartir si tienen las herramientas de traducción disponibles.
· Estar con movilidad para llegar a los pacientes en zonas rurales o sin acceso a medios de transporte.
· Comunicarse desde un nivel organizacional y también un nivel individual para encontrar intereses comunes.
· Irse donde está la comunidad en vez de solo enviar un correo electrónico.
· Pensar cuidadosamente de qué medios son los mejores para la población con quien está tratando de conectar y cuál sería la mejor manera de contactar a ellos. Obtener la opinión de los pacientes acerca de cómo acceder a sus compañeros.

· Comunicarse de forma continua, aun si no hay nada nuevo que informar.

¿Cómo se puede garantizar la igualdad de las voces que están sentadas en la mesa?
· Con grupos desatendidos, identificar a los miembros de la comunidad de confianza que pueden servir como intermediarios y presentarles a los pacientes dentro de la comunidad.
· Pensar cuidadosamente acerca de quién quiere invitar a su colaboración – quien puede ayudar a ampliar la red y representar a las voces comunes. No se necesita tener todas las personas en la mesa. Más bien, uno debe apuntar a comprometer a personas dedicadas que de verdad quieren contribuir a su proyecto y que están invertidos en su éxito a largo plazo.

· Los pacientes/la comunidad son capaces de hacer decisiones y avanzar adelante. A veces lo hagan mucho mejor que aquellos en el lado académico e investigativo. Es bueno utilizar este concepto para avanzar en su proyecto.

· Asegurarse de que los materiales que proporcione para reuniones y cualquier tipo de herramienta investigativa que vaya usar son apropiados para la comunidad. Esto puede significar tener que traducir a otro idioma o ajustar el contenido a ser aplicable.

· Pensar acerca de los papeles que vayan a involucrar a los socios igualmente sino también ayudarlos a usar sus fortalezas.

· Diseñar una estructura de gobernanza y reuniones que es mejor adaptaba para su colaboración. Por ejemplo, si hay miembros que viven en lugares muy diferentes, considerar opciones para reuniones que permiten involucrarse a todos igualmente.
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¿Cómo se puede atraer e involucrar a los pacientes en su asociación?
· Dejar que la gente comparte su historia y asegurarse de que todos se escuchen y utilicen a la historia de los demás. 
· Dar a todos la oportunidad de participar como facilitadores. Si es difícil permitir que todas las voces se oigan, considerar contratar los servicios de un facilitador profesional de reuniones para ayudar con este aspecto de su asociación.

· Considerar los valores diversos de los pacientes y lo que los atrajeron al proyecto: experiencias compartidas, una oportunidad para influir a la investigación o el proceso de atención médica, una oportunidad de ser el foco de atención, o un deseo de mejorar la comunidad. Tomar el tiempo para aprender acerca de la gente y usar esto para meterlos en el proyecto y asignar los papeles.
· Preguntar "¿Quién más debemos tener aquí?" para asegurarse que tenga la gente correcta en la mesa.
· Tener una estructura que asegurará que el grupo esté cómodo. 
· Proporcionar traductores para aquellos que hablan otros idiomas.

· Elegir lugares de reunión que son fácilmente accesibles para las personas con discapacidades.
· Proporcionar una guardería, transporte y comida para reuniones.
· Elegir fechas y lugares de reunión basados en los deseos de los pacientes y la comunidad.
· Proveer las herramientas necesarias para eliminar las barreras a la participación; por ejemplo: las computadoras y acceso a WIFI o líneas de teléfono.
· Sacar provecho de los eventos grandes para hacer contactos iniciales con los pacientes. Estos eventos también pueden ser buenos tiempos para las reuniones debido al hecho que los pacientes ya están planeando reunirse.

· Mantenerse en contacto con tareas/preguntas específicas. Todo el mundo debe salir de una reunión con un propósito.

· Tratar de ser consistente con las comunicaciones, los plazos y las reuniones. Identificar las fechas de reunión y los plazos lo más pronto que sea posible, junto con los calendarios de trabajo, es útil para el cumplimiento de metas y mantener a la gente en la vía.

· Celebrar las pequeñas victorias como completar un reporte mensual o la involucración de un nuevo socio.

· Reconocer la contribución y el tiempo que dan los pacientes por proporcionarlos con alimentos, tarjetas de regalo, o estipendios.
· Ser abiertos y honestos con sus pacientes acerca de lo que podría esperarse de ellos al comienzo de su involucración. La transparencia es clave para mantener una buena relación.

· Utilizar estas conversaciones iniciales para empezar a pensar en su plan de gobernanza y cómo debe ser estructurada (o si es necesario hacer revisiones).
· Identificar los individuos que usted ya conoce y que quisiera involucrar en su proyecto (tales como el médico-paciente o el clínico-paciente). Este tipo de atención especial puede ayudar a crear una conexión personal necesaria para interesar a los pacientes y reconocer pacientes para sus papeles como miembros valiosos de la comunidad.
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¿Cómo se puede integrar la investigación centrada en los pacientes en su vida?
· "Ayudar a mi comunidad está ayudando a mí mismo."

· "Somos afortunados de ser parte de esta colaboración.”
· Usted tiene que tomar tiempo extra para el proyecto.
· Reconocer que habrá obstáculos en este trabajo. Identificar esos obstáculos y desarrollar soluciones para superarlos para que el proceso encaje mejor en tu vida.
· Recordarse que el trabajo de la colaboración es significativo. 
· Considerar que el trabajo está solucionando un problema, no sólo una tarea en una lista de tareas.
· Compensarse a usted por su tiempo en el proyecto.

¿Hay una diferencia entre los socios que son pacientes y las juntas consultivas de pacientes?
· Los socios que son pacientes ayudan a crear el proyecto a lo largo del proceso.

· Que estén integrados en el grupo de trabajo.

· A menudo están involucrados desde el inicio, pero no siempre.

· Es probable que necesiten comunicarse con otros en el proyecto con más frecuencia que los asesores.
· Las juntas consultivas de pacientes son una entidad separada de la base de la colaboración.
· Pueden proporcionar su crítica para la asociación.
· Muchas veces están presentadas al grupo un poco más adelante en el proceso.
· Presentan información sobre el proyecto a los accionistas externos.
· Puede ser un solapamiento de las responsabilidades y funciones.
· El grado de la participación varía con cada paciente – los socios que son pacientes generalmente están más involucrados en el día a día de las actividades del proyecto que las juntas consultivas.
· Hay un papel necesario para los dos.
¿Cómo se mantiene el ímpetu para su proyecto?
· Asegurar una transición sin interrupciones entre los Niveles y líderes a través de alinear los objetivos del su proyecto con los de PCORI.
· Sacar provecho de los otros servicios que su organización/proyecto puede dar a los pacientes o comunidad sin financiación o entre los Niveles a través de aprovechar las habilidades individuales de los socios.
· Reconocer la importancia de aprender nuevas habilidades y herramientas para trasladar a otros programas y la investigación, como el liderazgo.
· Utilizar incentivos no monetarios. Por ejemplo, las promociones de liderazgo en el grupo para asegurar la sostenibilidad.
· Considerar otras fuentes de financiación para mantener el proyecto en marcha entre los Niveles o fuera de PCORI.

· Es dañino para el grupo cuando se involucra los miembros de la comunidad y de repente 
deja de involucrarlos. Muchas veces se vaya del grupo y el grupo pierda credibilidad.
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· Buscar otras subvenciones fuera de PCORI ahora que su colaboración tiene experiencia y conexiones.
· Encontrar otros proyectos sinérgicos que tienen oportunidades de colaboración.
· Mantener la comunicación con otros premiados para compartir las mejores prácticas.
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