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He comprobado de primera mano que nuestro 
programa de liderazgo familiar es verdaderamente 
único y líder en su sector. El compromiso con una 
asociación auténtica de todos los miembros del 
equipo de Holland Bloorview no es común en la 
mayoría de instituciones.  
Holland Bloorview debería estar muy orgulloso 
del programa que hemos creado conjuntamente. 
Nuestras asociaciones tienen un impacto increíble 
en los niños y jóvenes que dependen de nosotros 
y, además, contribuyen a llevar a cabo nuestro 
objetivo: un futuro lo más saludable y significativo 
posible para todos los niños, jóvenes y familias."

Adrienne Zarem, guía familiar

Gracias a nuestros donantes
Estamos extremadamente agradecidos a nuestros 
donantes por su comprometido apoyo al Programa de 
Liderazgo Familiar. Su generosidad ayuda a garantizar 
que los niños, los jóvenes y las familias pueden 
unirse de manera positiva con Holland Bloorview 
para el desarrollo y prestación de cuidados, así como 
programas dentro del hospital y fuera de este.
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Todo el trabajo que hacemos se centra en que nuestros 
espacios digitales sean más fáciles de usar y accesibles 
para nuestros clientes y familias. Esto no sería posible sin la 
perspectiva ni la colaboración de nuestros guías de jóvenes 
y familias. Gracias por su compromiso con la excelencia. 
Han sido, y continúan siendo, unos socios increíbles".

Nadia Van, asociada digital superior

¡Trabajar con nuestros entregados guías de familias, 
jóvenes y niños ha sido un cambio de inflexión para 
mí! Gracias a una asociación significativa, hemos 
podido llevar proyectos e iniciativas de mejora de 
calidad a otro nivel, que nunca habríamos logrado 
sin ellos, y hemos sido reconocidos en el sector. Estoy 
muy emocionada por continuar desarrollando esta 
asociación en calidad, seguridad y rendimiento".

Laura Oxenham-Murphy, directora interina de calidad, seguridad y rendimiento

Estoy impresionada por la colaboración entre numerosos 
departamentos y nuestros guías familiares para la 
orientación de pacientes ambulatorios. Los guías familiares 
y yo podemos constatar un cambio en el que las familias 
nuevas se sienten mejor preparadas 
para gestionar su primera cita. Tienen 
momentos de comprensión o apoyo 
y también se sienten cómodas para 
pedir ayuda a sus contactos nuevos".

Melissa Ngo, especialista en apoyo familar
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Carta de la Presidenta y Directora General
Todos los días me recuerdan lo privilegiados que somos en Holland Bloorview 
Hospital de Rehabilitation Infantil por contar con la colaboración de un grupo 
tan dedicado de niños, jóvenes y guías familiares. Gracias a su arduo trabajo y 
compromiso, podemos colaborar en la creación de soluciones que realmente ponen 
a las familias en el foco de los cuidados, servicios, y la investigación, entre otros. 

Su disposición para compartir conocimientos e ideas lleva la inclusión más allá  
de nuestro terreno en salud, educación, así como más allá de sus comunidades. 
Valoramos enormemente sus esfuerzos en Holland Bloorview, que son también 
reconocidos en todo el sistema sanitario.

Este año, gracias a su apoyo, Holland Bloorview ha logrado el 100% de la revisión 
de calidad y seguridad realizada por Accreditation Canada. Nuestros auditores 
constataron la verdadera asociación compartida por clientes y guías familiares, así 
como por el personal del hospital. También destacaron el significativo impacto de 
su participación activa, contribuciones y liderazgo en Holland Bloorview. Gracias por 
asociarse con nosotros para convertirnos en líderes del compromiso con el paciente. 

También quiero agradecer al cliente y al equipo de atención familiar integrada por 
brindar siempre un excelente apoyo a nuestros clientes, a sus familias y a toda la 
comunidad de Holland Bloorview. Gracias por garantizar que las expectativas de 
los niños, los jóvenes y las familias a las que atendemos están integradas en todos 
los niveles de la organización, incluso en nuestro Consejo de Administración, 
y por trabajar por una atención centrada en el cliente y en la familia.

Por último, tanto el Programa de Liderazgo Familiar como la atención centrada en 
el cliente y en la familia en Holland Bloorview continúan prosperando y creciendo 
cada año, en gran parte gracias a la generosa ayuda de nuestros donantes. Gracias 
por ayudarnos a crear un mundo de posibilidades para niños, jóvenes y familias.

Enhorabuena a todos y cada uno de ustedes por otro año sobresaliente.

Atentamente,

Julia Hanigsberg 
Presidenta y Directora General



6 Programa de Liderazgo Familiar, resumen del año 2017-2018

Programa de liderazgo familiar
Quiénes somos

El programa de liderazgo familiar es el marco a través del cual niños, 
jóvenes y guías familiares voluntarios se asocian con el Hospital y con 
el Instituto de Investigación Bloorview para crear y mejorar políticas, 
programas y servicios, así como para desarrollar una atención centrada 
en el cliente y en la familia. 

Los guías familiares voluntarios han parcipado en 

más de 140 
proyectos, iniciativas y compromisos nuevos

Los consultores del hospital  
han compartido sus 

experiencias e ideas en

73
iniciativas del hospital

Los asesores de investigación 
han compartido sus 

experiencias e ideas en

49
iniciativas de investigación

Otros compañeros mentores 
han facilitado

426
asesorías  

entre compañeros

184*
padres de pacientes hospitalizados 

atendidos, charlas con padres 
de pacientes hospitalizados 
dirigidas conjuntamente por 

compañeros mentores
* Este número refleja los padres que han asistido 

más de una vez
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127
miembros del personal 
y estudiantes formados 

gracias a simulaciones de 
atención centrada en el 

cliente y la familia

Los facilitadores juveniles 
han llevado a cabo

138
entrevistas con clientes 
y familias, para mejorar 
la calidad de atención y 

servicios

Auditores de 
investigación acercaron 

la perspectiva de la 
familia a 

15
propuestas de 
investigación

57
familias asistieron 

a la bienvenida 
de pacientes 
ambulatorios  
organizada 

conjuntamente por  
los guías familiares

Las familias compartieron 
su experiencia familiar 

50 
actividades educativas, 

presentaciones internas/
externas o iniciativas de 

relaciones públicas

17
asesores familiares y juveniles 

comprometidos con el plan 
de acreditación, y que nos 

ayudaron a lograr una 
puntuación del 100% en la 

encuesta de calidad de octubre 
de 2018

143
familias recibieron 

asistencia legal 
gratuita del 

programa in situ 
ofrecido por Pro 

Bono Ontario

Los comunicadores de 
investigación realizaron 

presentaciones y 
desarrollaron información 
de forma conjunta para 

crear

25
iniciativas de investigación 

más comprensibles para 
las familias



8 Programa de Liderazgo Familiar, resumen del año 2017-20188

55
documentos del hospital fueron 

revisados por guías familiares para 
difundir conocimientos sobre salud

Niños, jóvenes y familias prestaron 
servicios voluntarios durante un 

total de

3.125 
horas

Las familias reconocieron a 

517
miembros del personal, 

estudiantes y voluntarios como 
paladines de los cuidadoscentrados 

en el cliente y en la familia 

En 2017, hubo 

64
solicitudes de mentores juveniles  

para actividades que incluían:
• 1:1 tutoría con clientes 

actuales 
• tutoría de grupos pequeños 

con clientes y familias actuales 
• participar en talleres, comités y 

presentaciones 
• colaborar con el instituto de 

investigación

BLOOM es un blog que  
reúne a padres de niños con 

discapacidades y médicos en una 
comunidad de apoyo

BLOOM cuenta con

1.467
seguidores en Facebook

BLOOM tiene lectores en

146
países

En el último año,  
BLOOM ha pubicado

36
relatos de padres y abuelos sobre 

sus experiencias

Hay 

612
miembros en Parent Voices en el grupo 

de Facebook de Holland Bloorview
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Foco en la participación
Niños, jóvenes y guías familiares a menudo participan en proyectos e 
iniciativas, continuando además con su trabajo con el Consejo Asesor 
de Niños, el Consejo Asesor de Jóvenes, el Comité Asesor de Familias 
o el Comité de Participación Familiar del Instituto de Investigación 
Bloorview. Consulte algunos de los interesantes eventos e iniciativas 
en los que niños, jóvenes y familias han participado este año.

1  En 2017, Holland Bloorview recibió 
el 100% en una encuesta de calidad 
realizada por Accreditation Canada. 
Los guías familiares participaron en seis 
equipos de acreditación, así como en el 
Grupo de Acreditación de Guías Familiares 
(FLAG, según sus siglas en inglés). Foto 
de una celebración tras de la encuesta 
de acreditación del hospital en octubre, 
de izquierda a derecha: Cally Hunt, 
presidenta de la junta del hospital 2016-
2018; Sherri-Ann Stringer, miembro de 
FLAG; Alifa Khan, vicepresidenta de FLAG; 
Lies Ferriman, miembro de FLAG; Holly 
Yip, miembro de FLAG; y Julia Hanigsberg, 
presidenta y directora general.

Adrienne Zarem y Alifa Khan, 
presidenta y vicepresidenta 
de FLAG, se encuentran entre 
las primeras encuestadoras 
con Accreditation Canada. 

2  Los guías familiares y juveniles a 
menudo participan en visitas cuando los 
funcionarios del gobierno visitan Holland 
Bloorview. Foto de Sageth Ravendran 
(segundo desde la derecha), guía juvenil 
y participante en el programa de empleo 
juvenil, participando en un debate 
sobre la importancia de una experiencia 
laboral temprana con el personal de 
Holland Bloorview y Susan Picorello, 
viceministra adjunta de la división de 
accesibilidad y estrategia de empleo 
para personas con discapacidades 
del sector público de Ontario.

3  Los guías de niños, jóvenes y familias a 
menudo participan en charlas en Holland 
Bloorview y en otros emplazamientos. 
Aquí se muestra a la guía familiar, Cheryl 
Peters, y al miembro de CAC, Jillian 
Peters, compartiendo sus experiencias 
en un evento para recaudar fondos para 
el Instituto de Investigación Bloorview.

 1

 2  3

DATOS
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4  El piloto de Youth Feedback Corner 
lanzado en abril de 2018, impulsado por 
Mathias Castaldo, becario y guía juvenil 
de Leading the Way (en la foto). La 
idea del proyecto fue presentada por la 
guía juvenil Jadine Baldwin. Los clientes 
jóvenes y sus hermanos pueden grabar 
videos para compartir puntos fuertes 
e ideas de mejora sobre el hospital, así 
como sus ideas para crear un mundo 
libre del estigma de la discapacidad.

5  Desde sus fases más tempranas, 
los guías de niños, jóvenes y familias 
han aportado ideas para la campaña 
contra este estigma, Dear Everybody. 
En su segundo año, esta campaña 
aporta potentes imágenes que desafían 
a los canadienses a replantearse su 

visión acerca de la discapacidad. 
Dear Everybody forma parte de la 
estrategia de cinco años del hospital 
contra este estigma. En la foto, los 
embajadores juveniles Jadine Baldwin 
y Casey MacKay en la instalación 
del CF Toronto Eaton Center.

6  Guías de familias, niños y jóvenes 
unieron fuerzas para recaudar fondos 
para el Holland Bloorview a través de 
Capas para Nilos (Capes for Kids) 
en 2018. Guías de familias crearon 
Capes for Kids de forma conjunta 
con la Fundación y padres externos. 
La iniciativa logró recaudar más de 
1 millón de dólares para Holland 
Bloorview en tan sólo dos años.

 4

 5

 6
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7  & 8  El programa de guía de 
familias obtuvo un reconocimiento: 

• Recibió el Primer Premio Merck 
Patients en 2018 por sus avances 
en la atención centrada en el 
cliente y la familia en todos 
los niveles del hospital. Aquí 
aparece Aman Sium, director de 
atención integrada para clientes 
y familias, y Heather Evans, guía 
familiar, recogiendo el premio.

• Recibió una mención honorífica por 
el "Insititute for Patient and Family 
Centered Care Partnership Award" 
por la formación innovadora de 
guíass en educación, salud, niños 
y servicios comunitarios que los 
guías de niños, jóvenes y familias 

han creado e implementado 
de forma conjunta. Foto de los 
responsables del proyecto: Jean 
Hammond, Amir Karmali y Kathryn 
Parker (de izquierda a derecha).

9  & 10  Reconocimineto de los 
guías familiares por sus importantes 
contribuciones voluntarias. Foto de 
Sharda Ali-Ramjattan (imagen 9) y 
Saima Azhar (imagen 10, centro), guías 
familiares, recibiendo el Premio "Leading 
Women, Building Communities" 
de manos de los miembros locales 
del Parlamento Provincial por su 
excepcional liderazgo y trabajo 
voluntario para mejorar las vidas de 
otras personas en sus comunidades.

 7

 8

 9

10
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Cómo hemos logrado destacar
• Compartimos nuestras 

experiencias para ayudar a 
desarrollar la campaña contra el 
estigma Dear Everybody, con 
el objetivo de crear un mundo 
más inclusivo para todos los niños 
y jóvenes con discapacidades.

 Los miembros del CAC 
participaron en la creación 
de la campaña publicitaria 
del hospital, que incluía 
creatividad de radio, impresa 
y TV (imágenes 1 y 2).

• Trabajaron con el hospital 
para ayudar a dar forma al 
plan de mejora de calidad de 
la organización para reflejar 
nuestras necesidades (imagen 3).

 Niños de tan solo 8 años 
de edad participaron en 
entrevistas hablando acerca 
de su visión de la seguridad 
y de una atención médica de 
calidad. Además, ayudaron a 
crear este folleto para niños. 

 Los miembros del CAC también 
se presentaron al Comité de 
Calidad del Consejo Directivo. 

¿Qué es lo siguiente?
• Para el año 2018-2019, 

ayudaremos a lanzar el primer 
plan estratégico de Holland 
Bloorview dirigido a niños.

 Esta versión para niños del plan 
del hospital Sin Fronteras está 
diseñada para que los jóvenes 
clientes puedan entender 
hacia dónde nos dirigimos en 

Consejo Asesor Infantil
Quiénes somos

Los miembros del Consejo Asesor Infantil (CAC, según sus siglas en 
inglés) son clientes y sus hermanos, con edades comprendidas entre 
3 y 13 años. Los miembros del CAC comparten sus perspectivas, 
experiencias e ideas únicas para dar forma a mejoras hospitalarias y 
proyectos de investigación. El CAC utiliza un modelo de participación 
basado en capacidades y juegos, lo que significa que los miembros 
pueden hacer comentarios de manera que les resulte útil. 

En 2017-2018, el CAC tenía 61 miembros, número que sigue creciendo. 

 1

 2  3
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 Esta versión para niños del plan 
del hospital Sin Fronteras está 
diseñada para que los jóvenes 
clientes puedan entender 
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los próximos años y puedan 
ver cómo los comentarios 
que proporcionamos en el 
proceso de participación 
en el plan estratégico se 
integraron en el plan final.

• También esperamos crear un 
recorrido virtual de Holland 
Bloorview que dirigiremos 
nosotros y que ayudará a los niños 
a saber qué encontrarán al venir a 
Holland Bloorview por primera vez.

• Continuaremos nuestra asociación 
con el Instituto de Investigación 
Bloorview con otro evento 
de prueba de videojuegos.

Para más información, contacte 
con Daniel Scott, coordinador 
CAC coordinator, a través de 
dascott@hollandbloorview.ca.

mailto:dascott@hollandbloorview.ca.
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Consejo Asesor Infantil
Quiénes somos

El Consejo Asesor Juvenil (YAC, según sus siglas en inglés) forma 
parte de la Estrategia de Participación Juvenil de Holland Bloorview 
(YES, según sus siglas en inglés). Como miemros de YES, los guías 
juveniles (clientes actuales y antiguos de Holland Bloorview, de entre 
14 y 29 años de edad) trabajan para lograr las metas del hospital con 
familias, médicos, científicos y resopnsables de hospitales. Estas metas 
incluyen: desarrollar programas y políticas, implementar y evaluar 
programas y políticas, evaluar cómo se ofrecen los servicios hospitalarios 
y asociarse para desarrollar iniciativas de enseñanza y aprendizaje. 

Los guías juveniles pueden desarrollar habilidades de liderazgo 
y promoción a través de la participación en reuniones del 
YAC, proyectos grupales y otros eventos del hospital. 

En 2017-2018 contámos con 32 miembros del YAC.

Cómo hemos logrado destacar
• Asociación para defender 

la encuesta de acreditación 
de prácticas de calidad y 
seguridad del hospital:

 Actuando como líderes de 
acreditación para proporcionar 
a clientes y familias información 
sobre la acreditación durante 
la encuesta in situ (imagen 1).

 Participando en reuniones 
con los entrevistadores de 
Accreditation Canada.

• Completando con éxito el rediseño 
de la sala para pacientes jóvenes 
y niños de la Fundación "No 
Boundaries”, which includes: 

 una pared de presentación 
verde nueva 

 televisores y consolas de 
videojuegos nuevos

 sillas nuevas

• Hemos trabajado con el Bloorview 
Research Institute Trainee Executive 
(BRITE) en dos sesiones educativas 
para miembros de BRITE: 

 "Cómo trabajar con 
guías juveniles" 

 "Hacer que las cartas de 
agradecimiento del proyecto de 
investigación sean importantes 
para los jóvenes participantes"

• Trabajar con el hospital para 
ayudar a dar forma al plan 
de mejora de calidad de la 
organización para reflejar 
nuestras necesidades 

• Proporcionar comentarios 
e información a cuatro 
proyectos e iniciativas del 
instituto de investigación.

• Se sugirió el nombre 
"connect2research" para la 
nueva plataforma de permisos 
de contacto BRI (consulte la 
sección RFEC para más detalles 
sobre connect2research).

• Asociación con Koffler Center 
of the Arts en una interesante 
y potente exhibición de arte, 
documentando experiencias únicas 
de jóvenes con discapacidades 
en su transición a la edad adulta 
llamada "'18 | eighteen": un 
proyecto de arte de estudio 
colaborativo (imagen 2).

• Apoyamos el proyecto de creación 
de máscaras de Unmasking Brain 
Injury para crear concienciar 
acerca de lesiones cerebrales y lo 
que significa para las personas 
que las padecen (imagen 3).

¿Qué es lo siguiente?
• Continuar aportando información 

sobre las prioridades e 
iniciativas del hospital.

• Proporcionar oportunidades 
educativas al personal del hospital 
y del instituto de investigación 
sobre cómo involucrar mejor a 
los jóvenes en sus proyectos.

• Continuar trabajando con 
socios externos para aumentar 
y mejorar las oportunidades de 
participación de los jóvenes.

Para saber más detalles, contacte 
con Dolly Menna-Dack, experta en 
bioética clínica y guía YES, a través de 
dmennadack@hollandbloorview.ca.

 1

 2

 3

mailto:dmennadack@hollandbloorview.ca


1515

Cómo hemos logrado destacar
• Asociación para defender 

la encuesta de acreditación 
de prácticas de calidad y 
seguridad del hospital:

 Actuando como líderes de 
acreditación para proporcionar 
a clientes y familias información 
sobre la acreditación durante 
la encuesta in situ (imagen 1).

 Participando en reuniones 
con los entrevistadores de 
Accreditation Canada.

• Completando con éxito el rediseño 
de la sala para pacientes jóvenes 
y niños de la Fundación "No 
Boundaries”, which includes: 

 una pared de presentación 
verde nueva 

 televisores y consolas de 
videojuegos nuevos

 sillas nuevas

• Hemos trabajado con el Bloorview 
Research Institute Trainee Executive 
(BRITE) en dos sesiones educativas 
para miembros de BRITE: 

 "Cómo trabajar con 
guías juveniles" 

 "Hacer que las cartas de 
agradecimiento del proyecto de 
investigación sean importantes 
para los jóvenes participantes"

• Trabajar con el hospital para 
ayudar a dar forma al plan 
de mejora de calidad de la 
organización para reflejar 
nuestras necesidades 

• Proporcionar comentarios 
e información a cuatro 
proyectos e iniciativas del 
instituto de investigación.

• Se sugirió el nombre 
"connect2research" para la 
nueva plataforma de permisos 
de contacto BRI (consulte la 
sección RFEC para más detalles 
sobre connect2research).

• Asociación con Koffler Center 
of the Arts en una interesante 
y potente exhibición de arte, 
documentando experiencias únicas 
de jóvenes con discapacidades 
en su transición a la edad adulta 
llamada "'18 | eighteen": un 
proyecto de arte de estudio 
colaborativo (imagen 2).

• Apoyamos el proyecto de creación 
de máscaras de Unmasking Brain 
Injury para crear concienciar 
acerca de lesiones cerebrales y lo 
que significa para las personas 
que las padecen (imagen 3).

¿Qué es lo siguiente?
• Continuar aportando información 

sobre las prioridades e 
iniciativas del hospital.

• Proporcionar oportunidades 
educativas al personal del hospital 
y del instituto de investigación 
sobre cómo involucrar mejor a 
los jóvenes en sus proyectos.

• Continuar trabajando con 
socios externos para aumentar 
y mejorar las oportunidades de 
participación de los jóvenes.

Para saber más detalles, contacte 
con Dolly Menna-Dack, experta en 
bioética clínica y guía YES, a través de 
dmennadack@hollandbloorview.ca.

mailto:dmennadack@hollandbloorview.ca


16 Programa de Liderazgo Familiar, resumen del año 2017-2018

Cómo hemos logrado destacar

• Hicimos aportaciones a 11 
grandes proyectos, incluyendo:

 La estrategia digital de 
salud del hospital

 Los valores de Holland Bloorview

 Campaña contra el estigma 
Dear Everybody

 Estrategia de salud mental 
de Holland Bloorview

 Estrategia de transición 
del hospital

 Pizarras de comunicación para 
pacientes hospitalizados 

 Campaña de recaudación 
de fondos Capes for Kids 

Comité de asesoramiento familiar 
Quiénes somos

El Comité de Asesoramiento Familar (FAC, según sus siglas en inglés) 
garantiza al cliente y a las familias una atención dedicada en todos 
los niveles de actividad del Hospital de Rehabilitación Infantil Holland 
Bloorview. Los miembros del FAC comparten su experiencia y consejos 
sobre los principales proyectos e iniciativas hospitalarios, establecen sus 
propios objetivos anuales que ayudan a mejorar la atención centrada 
en el cliente y en la familia en el hospital y en la comunidad en general. 

En 2017-2018, el FAC tenía más de 40 miembros (más de 30 guías 
familiares, 2 miembros del Comité de Asesoramiento Juvenil, 6 miembros del 
equipo directivo superior, 1-2 representantes del Consejo de Administración 
y 2-3 responsables de programas y servicios en cada reunión).

• Seguimos apoyando a los 
cuidadores a través de 
nuestra iniciativa Care for 
the Caregiver (cuidados para 
el cuidador), que incluye:

 Creación de un stand 
informativo en la feria de 
información sobre recreación, 
descanso y habilidades para 
la vida de Holland Bloorview 
en 2018 (imagen 1).

 Celebración de una charla 
informal para pacientes 
externos a la que asistieron 
30 personas (imagen 2).

 Asociación con equipos del 
hospital para dirigir el programa 
"diversión del sábado noche" 
(Saturday Night Fun): 10 padres 
disfrutaron de un merecido 
descanso mientras sus hijos, 
hermanos incluidos, asistían 
al programa de descanso de 
forma gratuita (imagen 3).

 Formar al Consejo de 
Administración de Holland 
Bloorview sobre las necesidades 
de los cuidadores y de cómo 
responde Holland Bloorview. 

 Organizar un taller de 
resiliencia, con formación de 
mindfulness, yoga y nutrición.

• Identificar oportunidades para 
mejorar el Programa de Liderazgo 
Familiar de Holland Bloorview:

 Revisión bibliográfica para 
identificar áreas de mejora.

 Recomendaciones al cliente 
y al equipo de atención 
familiar integrada sobre 
participación familiar.

 1
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• Seguimos apoyando a los 
cuidadores a través de 
nuestra iniciativa Care for 
the Caregiver (cuidados para 
el cuidador), que incluye:

 Creación de un stand 
informativo en la feria de 
información sobre recreación, 
descanso y habilidades para 
la vida de Holland Bloorview 
en 2018 (imagen 1).

 Celebración de una charla 
informal para pacientes 
externos a la que asistieron 
30 personas (imagen 2).

 Asociación con equipos del 
hospital para dirigir el programa 
"diversión del sábado noche" 
(Saturday Night Fun): 10 padres 
disfrutaron de un merecido 
descanso mientras sus hijos, 
hermanos incluidos, asistían 
al programa de descanso de 
forma gratuita (imagen 3).

 Formar al Consejo de 
Administración de Holland 
Bloorview sobre las necesidades 
de los cuidadores y de cómo 
responde Holland Bloorview. 

 Organizar un taller de 
resiliencia, con formación de 
mindfulness, yoga y nutrición.

• Identificar oportunidades para 
mejorar el Programa de Liderazgo 
Familiar de Holland Bloorview:

 Revisión bibliográfica para 
identificar áreas de mejora.

 Recomendaciones al cliente 
y al equipo de atención 
familiar integrada sobre 
participación familiar.

• Facilitación de los comentarios 
más destacados de cuidadores 
pediátricos al Comité Asesor 
del Paciente y de la Familia, que 
informa a su vez al Ministerio de 
Sanidad y Cuidados a Largo Plazo.

• Celebración de dos reuniones 
informales de tarde para 
pacientes hospitalizados, en las 
que familias y médicos tuvieron 
oportunidad de tomarse un 
descanso y relacionarse.

• Gestión con éxito de la jornada 
de bienvenida para pacientes 
ambulatorios en dos clínicas.

¿Qué es lo siguiente? 
• Explorar oportunidades para 

una iniciativa basada en la 
tecnología y en una asociación 
con el personal del hospital.

• Crecimiento e innovación en el 
Programa de Liderazgo de Familias.

• Celebrar una cena con las familias 
de los pacientes ingresados.

• Asociación con el personal 
de módulos con pacientes 
hospitalizados para reemplazar las 
camas de los pacientes actuales.

Para tener más información, 
contacte con Amir Karmali, 
responsable de la relación con el 
cliente y las familias, a través de 
akarmali@hollandbloorview.ca.
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Cómo hemos logrado destacar
• El RFEC identifica la necesidad de 

desarrollar un proceso para traducir 
la investigación hacia información 
comprensible para los clientes y las 
familias. Hemos logrado obtener 
una subvención para crear un 
conjunto de resúmenes laicos, con 
el objetivo de derribar barreras y 
garantizar que todas las familias 
tengan acceso a los resultados 
de la investigación, capaces de 
marcar una diferencia en sus 
vidas. Hasta la fecha, el REC ha:

 Desarrollado criterios de evaluación 
para seleccionar publicaciones 
de la investigación del BRI, y 
seleccionado las 12 primeras 
que siguen dichos criterios.

 Desarrollado conjuntamente 
resúmenes laicos de investigación, 
con las aportaciones y la 
experiencia de clientes y 
familias, un especialista en 
traducción de conocimientos 
y científicos (imagen 1).

• Creado un club de revistas de 
investigación para miembros 
del RFEC, co-dirigido por un 
guía familiar y un científico del 
BRI, para presentar a los guías 
familiares las publicaciones de 
investigación del BRI y facilitar 
información acerca de las diferentes 
metodologías de investigación.

• La copresidenta del RFEC, Sharon 
Gabison, fue invitada a unirse al 
evento del Canadian Academic 
Hospitals of Ontario (CAHO) sobre 
la participación del paciente en 
la comunidad investigadora:

 Gabison presentó el marco 
de Participación de las 
Familias en Investigación en 
Holland Bloorview, así como 
la estructura del comité y 
las mejores prácticas, éxitos 
más relevantes y desafíos.

• Se presentó a varios miembros del 
RFEC en el 12º simposio anual de 
investigación de Holland Bloorview:

 Susan Cosgrove fue la primera 
guía familiar en presentar los 
resultados de investigación 
de un estudio en el que 
trabajó: "¿Cómo deberíamos 
hablar sobre la obesidad y 
los temas relacionados con el 
peso de niños con trastornos 
relacionados con el autismo 
y sus familias?" (imagen 2).

 Manuela Comito organizó el 
evento junto con el Dr. Tom 

Chau, vicepresidente 
y director de 
investigación. 

• Asociación con BRI para desarrollar 
e impulsar un programa de permiso 
de contacto, connect2research, 
que brindará a todos los clientes y 
familias la oportunidad de conocer 
y participar en una investigación 
innovadora y transformadora en 
Holland Bloorview (imagen 3).

• Aportaciones y asesoría sobre la 
estrategia de crecimiento BRI.

¿Qué es lo siguiente?
• Completar una evaluación 

del marco y estructura de 
Participación Familiar en 
investigación para definir el valor 
de la participación familiar en la 
investigación y hacer mejoras.

• Asesorar y asociarse con el BRI 
en la planificación y el desarrollo 
de instalaciones de resonancia 
magnética totalmente accesibles 
y amigable para niños.

• Explorar oportunidades y mejores 
prácticas para involucrar a clientes 
y familias en la identificación de 
prioridades de investigación. 

• Continuar avanzando en la 
iniciativa de resúmenes laicos 
y promover los 12 primeros 
resúmenes de investigación 
internos y externos.

Para conocer más información, 
contacte con Beth Dangerfield, 
especialista de relaciones 
familiares, a través de 
familypartner@hollandbloorview.ca.

Comité de Participación de Familias del 
Instituto de Investigación de Bloorview 
(RFEC, según sus siglas en inglés)
Quiénes somos

El Comité de Participación de Familias del Instituto de Investigación 
de Bloorview (RFEC) trabaja en asociación con el Instituto de 
Investigación de Bloorview (BRI) para involucrar a las familias en todos 
los aspectos de investigación. El RFEC hace una labor de asesoría 
para promover la participación de las familias en investigación e 
impulsar sus decisiones para garantizar una mejora auténtica en 
las vidas de niños, jóvenes y familias en Holland Bloorview.

En 2017-2018, el RFEC contaba con 24 miembros, entre ellos 12 guías de 
familias, el vicepresidente y director de investigación, miembros del equipo 
BRI y miembros del equipo de atención integrada a clientes y familias.
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El Hospital de Rehabilitación Infantil Holland Bloorview crea 
un mundo de posibilidades mediante el apoyo a los niños 
y jóvenes que viven con alguna discapacidad, complejidad 
médica, enfermedad o lesión. Holland Bloorview es uno de los 
40 hospitales de investigación más importantes de Canadá, 
está totalmente afiliado a la Universidad de Toronto y sirve a 
7500 familias anualmente. Proporcionando servicios tanto a 
pacientes hospitalizados como a pacientes externos, Holland 
Bloorview es conocido por su experiencia en asociarse con los 
clientes y las familias para ofrecer una atención excepcional. 
Holland Bloorview es miembro fundador de Kids Health Alliance, 
una red de socios que trabaja para la creación de un enfoque 
de gran calidad, coherente y coordinado, para la atención 
médica pediátrica centrada en niños, jóvenes y sus familias. 
Para más información o para hacer una donación, por favor, 
visite hollandbloorview.ca o conéctese a Twitter, Facebook, 
Instagram, LinkedIn y al blog de padres y madres BLOOM.

Acerca del Hospital de Rehabilitación 
Infantil Holland Bloorview

150 Kilgour Road, Toronto, ON    M4G 1R8
T: 416-425-6220  Teléfono gratuito: 800-363-2440  
F: 416-425-6591  hollandbloorview.ca
Un hospital universitario totalmente afiliado a la Universidad de Toronto
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http://www.kidshealthalliance.ca/en/
http://www.hollandbloorview.ca/
https://twitter.com/HBKidsHospital
http://www.facebook.com/HBKRH
https://www.instagram.com/hollandbloorview
http://www.linkedin.com/company/holland-bloorview-kids-rehabilitation-hospital
http://bloom-parentingkidswithdisabilities.blogspot.ca/
http://www.hollandbloorview.ca

