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Resumen

Antecedentes/Objetivos: El objetivo principal fue disefiar, aplicar y evaluar una estrategia de participacion de
los stakeholders para orientar a quién involucrar, y cuadndo, donde y cémo hacerlo, en el marco del proyecto
SQUEEZE sobre artritis reumatoide (AR).

Métodos: Se aplico una estrategia multimétodo que combind técnicas cualitativas y cuantitativas, siguiendo
los siete pasos de Barkhordarian et al. paraidentificar y movilizar sisteméticamente alos agentes de interés.
Laevaluacion, basada en el marco CER, se realizé mediante encuestas en linea en 2023 y 2024, analizando
KPI como interacciones, influencia, satisfaccién y problemas emergentes entre |os agentes, incluidos los
pacientes expertos (PRP) y los lideres de |os paquetes de trabajo (WP).

Resultados: La estrategia SQUEEZE se implementd en 2022, involucrando a mas de 60 personas de diversos
perfilesy procedencias, incluyendo reumatologos, enfermeras, informéticos, trialistasy PRP. La evaluacion
mostré que, en general, lafrecuenciade las interacciones, €l nivel de participacion y la colaboracion de los
interesados fueron de moderados a altos en 2023 y 2024. Especificamente, €l nivel de participacion fue el
esperado para el 77% de los agentes en 2024. Se reportaron altos niveles de satisfaccion: lamayoria
disfrutaba (o estaba disfrutando) ser parte del proyecto (92% de los agentes y 100% de los PRP en 2024). Sin
embargo, se identificaron areas de mejora. Solo el 48% de los agentes (excluyendo PRP) reportaron tener una
descripcion de tareas bien definida en 2024, una disminucion respecto al 64% en 2023. Ademas, solo e 58%
de los mismos recibio retroalimentacion sobre el impacto de sus contribuciones en 2024 (una disminucion del
80% en 2023). También se identificaron problemas de comunicacion, retroalimentacion y compromiso por
parte de los lideres de WP, aungue la mayoria de |os problemas se resolvieron inmediatamente mediante la
redefinicién de rolesy tareas 0 € uso de recordatorios.

Conclusiones/Recomendaciones: La experiencia SQUEEZE proporciona un model o estructurado y adaptable
parala participacion de |os grupos de interés en proyectos complejosy multinacionales. La evaluacion
regular permitié laidentificacion temprana de desafios, como la falta de definicion de tareas'y |os problemas
de retroalimentacion, que son cruciales para el mantenimiento del compromiso alargo plazo. Es fundamental
el rol del facilitador de PRP para asegurar que sus contribuciones sean valoradas y se entiendan susroles.
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