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Introduccio

Un model d’atenci6 sanitaria participatiu té en compte els
drets i els deures dels pacients i promou la presa de decisi-
ons informades per part dels pacients i dels professionals
de la salut que els atenen. Els drets dels pacients inclouen
laccés a una informacié de salut verag, de manera que
el sistema de salut té també la responsabilitat de facilitar
aquesta informaci6 objectiva i fiable, aixi com promoure
habits saludables' entre la poblacid, reduir I'is d’interven-
cions mediques (diagnostiques i terapeutiques) que no
aporten valor® i garantir la sostenibilitat financera del sis-
tema de salut per a les generacions presents i futures. Els
deures dels pacients, al seu torn, fan referéncia a la consci-
eéncia de responsabilitat sobre el propi estat de salut, 'adhe-
rencia o compliment del tractament prescrit i el fet de no
obtenir del sistema més del que és necessari en tractar-se
de recursos limitats, aportats pel conjunt de la poblacid,
per atendre necessitats multiples i en augment. Es, doncs,
en aquest contrast entre demandes creixents d’atenci6 sa-
nitaria com a conseqiiéncia de lenvelliment poblacional i
de la major efectivitat i seguretat de les intervencions me-
diques, per una banda, i les limitacions financeres, per una
altra, on sha demmarcar la popularitat de les politiques
que busquen una major participaci6 ciutadana®>.

La participaci6 dels pacients, més enlla del valor in-
trinsec d’implicacid en les decisions que els afecten®, sor-
geix del fet que les accions dels professionals de la salut
constitueixen sols una part de lesfor¢ necessari per ajudar
les persones a encarar els efectes de la malaltia i la discapa-
citat i recuperar el millor estat de salut possible. Hi ha una
part, ben important, que depén estretament dels pacients,
les families i les comunitats com a “coproductors” de salut’
i que no es pot deixar al marge.

Els poders publics i l'administracié sanitaria han de
respondre, quasi per definici6, a les inquietuds socials.
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Quan es pregunta els pacients sobre quines son les seves
prioritats en I'ambit de la salut, responen emfatitzant els
seus principals neguits: accedir de manera oportuna, fia-
ble, efectiva i segura a l'atencié sanitaria quan la necessi-
ten; rebre informacié apropiada i suport per participar en
les decisions que els afecten; rebre per part dels professio-
nals de salut empatia, dignitat i respecte (si no curar, com
a minim cuidar); conéixer les opcions de diagnostic i de
tractament i que les preferencies del propi pacient siguin
ateses; i que el fet destar malalt no tingui conseqiiéncies
financeres que suposin un problema per al pacient i/o per
al seu entorn immediat. Es I'atenci6 sanitaria que respon a
aquestes premisses que es considera “atencié centrada en
els pacients” Quan sassoleix una atencié d'aquesta mena,
els resultats en salut sén també millors perqué augmenta
el grau d’adheréncia al tractament, aixi com la confianca
cap als professionals de la salut, les organitzacions i el sis-
tema de salut’.

Pel fet que no hi hauria d’haver excusa de manca d’'in-
formacié a cap nivell, especialment actualment amb tota
leclosio de tecnologies de la informaci6 i de politiques de
transpareéncia, es considera que la participaci6 és un dret
dels pacients i també una responsabilitat del sistema.

Alfabetitzacié, apoderament i nivells de
participacio

Lalfabetitzacio sanitaria (health literacy) sentén com I'ha-
bilitat per obtenir, llegir, entendre i fer Us de la informa-
ci6 sanitaria per tal de poder prendre decisions i seguir
les instruccions terapéutiques. Un apartat imprescindible
d'aquesta habilitat inclou la comprensi6é numerica (health
numeracy), entesa com la capacitat d’interpretar correc-
tament probabilitats i, per tant, riscos, si parlem de qiies-
tions de salut. Sense informacié no hi ha coneixement i
sense coneixement no hi ha capacitat de decisid.

Els professionals de la salut necessiten adaptar-se a les
noves tecnologies i a uns pacients amb nivells d’alfabetit-
zacio desiguals pel que fa a conceptes de salut®: des d'un
punt de vista teoric (etiologia, tractament, diagnostic) i
des d’'un punt de vista numeéric (probabilitats, estadisti-
ques, reduccié de riscos). Distingim, doncs, lalfabetit-
zacio digital (digital literacy), lalfabetitzaci sobre salut
(health literacy)>'® i lalfabetitzacidé sobre qiiestions nu-
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meriques necessaries per poder interpretar dades (health
numeracy)''. Totes tres son basiques en el moén actual, ja
que 'impacte de les tecnologies digitals i de la informacio
i de la comunicaci6 (TIC) és clau en el canvi de les relaci-
ons entre pacients, usuaris i professionals de la salut. De la
mateixa manera que en molts altres ambits, levoluci6 de
la societat de la informaci6 permet la resolucié de tramits
de manera telematica'?, facilita I'accés massiu i/o persona-
litzat a la informaci6 i promou la creacié de nous estils
comunicatius®.

En l'ambit de la salut destaquen les politiques de trans-
parencia de dades dels organismes publics i fenomens
com les dades massives (big data), tots ells motors de can-
vis estructurals i relacionals tant des d’un punt de vista
assistencial (telemedicina, eSalut, registres personals de
salut, aplicacions mediques per a teléfons intel-ligents —
smartphones— 1 altres dispositius electronics, webs d’in-
formaci6 per a pacients) com des d'un punt de vista no
assistencial (forums a Internet, xarxes socials, comunitats
practiques).

Un sistema de salut apodera el pacient per traspassar
part de la seva activitat assistencial a la vida quotidiana
del pacient mitjangant l'accés a la informacio i els conei-
xements sobre la seva patologia; aixo allibera costos i pes
assistencial i pot fer més eficient el sistema perqueé aquests
costos i recursos —que son limitats— puguin ser utilit-
zats per a altres qiliestions on lopcié d’apoderar el paci-
ent no sigui viable. En aquest sentit, la participacié dels
pacients atorgada pel propi sistema permet modificar les
politiques de salut en obrir la porta a daltres subjectes
decisors. Capoderament del pacient hauria de servir per
reforcar la qualitat i lequitat d’un sistema de salut per tal
de millorar-lo. En aquest context, les decisions basades en
les millors proves cientifiques (evidéncia) shan de poder
coneixer, comprendre i defensar des de la participacié in-
formada.

Aquest tipus de participaci6 del pacient per iniciativa
del sistema pot beneficiar el pacient directament i indirec-
ta pel fet que aquest podra rebre millor atenci6 del sistema
fent un us més eficient d’uns recursos que son limitats. Sén
exemple d’aixo les iniciatives de “pacients experts”, molt
propies de malalties croniques i també d’aquelles altres pa-
tologies que usen les xarxes socials com a eines facilitado-
res en que els participants, amb suport professional o no,
aprenen els uns dels altres i intercanvien experiéncies que
poden ajudar-los a conviure amb la malaltia.

La participacié es pot veure com un continuum, com
un ventall d’intensitat creixent, que va des de la formula
passiva purament informativa (tramesa d’informacio) a la
participacié més activa (deliberacié i presa de decisions).
La major part d’autors coincideixen en descriure tres tipus
principals d’implicacié ciutadana: informacid, consulta i
participacid, que representen una simplificacio i sintesi

de lescala descrita per Arnstein als anys 60 del segle XX
(Figura 1). En la informaci6, el flux de la informacié es
dirigeix cap al public; en la consulta sén els organitzadors
del procés de participacid els que reben I'input dels parti-
cipants; i en la participacié el flux d’informacio és bidirec-
cional. Es aquest tercer nivell el que pot representar més
maduresa, en linia amb una democracia participativa i
deliberativa, pero esta clar que els altres dos nivells son
també necessaris. En aquesta classificacio, el nivell d’asso-
ciacid és el primer que inclou una redistribucio del poder i
el primer, per tant, on hi ha responsabilitat compartida en
la presa de decisions.

La participacié ciutadana'* pot tenir lloc en qualsevol
dels diferents nivells en queé sestructura el sistema sanita-
ri. El nivell macro, el més politic, és on es consideren els
aspectes de prioritzacio i de financament. La participacid,
en aquest nivell, es vehicula a través dels representants po-
litics democraticament elegits que, a nivell parlamentari
—don surten les lleis—, aproven les prioritats expressades
en els pressupostos governamentals. En aquest nivell sar-
ticula també el Consell Consultiu de Pacients del Depar-
tament de Salut i altres consells participatius a nivell ter-
ritorial. En el nivell meso, la participacio esta estretament
relacionada amb la millora de la qualitat assistencial i les
experiéncies dels pacients quant a l'atenci6 rebuda i és les-
pai de la medicina centrada en els pacients. Les organitza-
cions sanitaries haurien de fomentar tots aquests aspectes.

El nivell micro és l'ambit especific de la relacié met-
ge-malalt 1 és on se centren les iniciatives de decisions
compartides com a element princeps de la participacié en
la propia salut. La participacié en aquest nivell ha demos-
trat que millora el coneixement i la comprensi6 de la ma-
laltia i del seu abordatge; aporta una millor percepcié del
risc, major confort amb les decisions, la minva en leleccid
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Font: Vancouver Community Network: hhtp://www2.ven.be.ca
FIGURA 1. Escala d’Arnstein de participacio ciutadana
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TAULA 1. Llista de verificacio en el disseny d’activitats de participacié*

1.Justificacié de la introduccid de la iniciativa/programa
- Que sespera assolir amb la participacid?

2. Abast de la iniciativa/programa

Informar, planificar/establir prioritats/distribuir recursos/subministrar serveis/altres
- A quin nivell del procés de presa de decisions?

Fins a quin punt l'activitat participativa esta formalitzada?

Es tracta d’'una activitat inica o esta prevista certa continuitat?

- Quin paper tindran els participants?

3.Com és la presentaci6 de la participacié?
— Qui lidera?
- Qui decideix qui participa i com?
- Qui participa?
— Es un exercici de participaci6 aillat o la participacié forma part d’un procés de presa de decisions amb altres
particips?

4.Equitat en la politica que sadopta
— Estan totes les seccions/ambits del public representades?
- Es pot correr el risc dafavorir els interessos d’alguns en perjudici d’altres?
- Hi ha potencials factors discriminadors entre aquells implicats en el procés i que poden disposar del veritable
poder?

5.Procés d'implicacio
- Quines estratégies saplicaran per implicar els participants?
- Queé és el més apropiat per als participants i quins son els requeriments de l'activitat?
- Com assegurar que els participants rebin la informaci6 adequada?
- Com assegurar que les decisions i les seves motivacions tinguin un retorn als participants?

6.Retiment de comptes
~ Esla politica (de participaci6) juridicament vinculant?
- Qui disposa del poder per canviar les coses?
- Qui té el control i la responsabilitat organitzativa?
- Fins a quin punt el procés sera obert o tancat?
- Quins processos 0 mecanismes shan implementat per resoldre els conflictes?
- Quina és la probabilitat d’acceptaci6 dels resultats de la participaci6 per part daltres particips (professionals,
grups d’interes, etc.)?

7.Barreres potencials
- Quines son les limitacions previstes en la implementacié de l'activitat i quines estratégies hi ha per superar-les?
- Com es pot assegurar que els participants comprenen les limitacions?
- Qui és necessari per donar suport als participants en el seu paper (entrenament, estratégies de suport comunitari)?
- Quin maneig es fara de les expectatives de la participacié?

8.Marc avaluador
- Quins son els resultats esperats de l'activitat?
— Com es podra coneixer/establir que l'activitat ha estat un éxit?
- En quin termini hi haura l'avaluacié?
- Qui portara a terme l'avaluacid (externa/interna, formal/informal)?
- Quins mecanismes de retroalimentacio hi ha establerts per tal d’utilitzar les dades i la informacié resultant en
lestabliment de les politiques?
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de cirurgies majors, millor adhereéncia terapeutica, major
confianga i habilitat per afrontar el patiment, conductes
més saludables i una utilitzacié més apropiada dels serveis
sanitaris. La participacié dels pacients en els processos de
decisions compartides no ha de substituir lopini6 exper-
ta sind garantir-la i complementar-la. Lopinid experta ha
de tenir vies per aportar informacié i els pacients han de
poder coneixer i entendre tot el procés d'una manera res-
ponsable des d’un punt de vista individual i comunitari®".

Participacid: present i futures perspectives

Levoluci6 dels sistemes de salut i de les tecnologies digi-
tals, respectivament, emmarquen levoluci6 de la partici-
pacio dels pacients en les politiques de salut. La participa-
ci6 dels pacients és incentivada activament pel fet que es
tracta d'un dret'® dels pacients i d’una eina de responsabi-
litat de tot sistema de salut; les tecnologies digitals son un
instrument facilitador dambdds objectius'*"’.

Els beneficis de la participacié en l'ambit dels serveis de
salut son, entre d’altres, la millora de la qualitat de I'atencié
i dels resultats en salut. Els riscos de la participacid es tro-
ben en el desequilibri de poder i en la manca de voluntat
de compartir aquest poder, la insuficiéncia dels mitjans
humans i financers per fer aquesta participacié realment
efectiva (en especial, lelement “temps” en la interaccid
entre professionals i usuaris), la dificultat de trobar una
representativitat adequada que expressi les opinions col-
lectives, el risc d’instrumentalitzacié dels pacients per part
d’un altre particip (com pot ser la industria farmaceéutica
i de productes sanitaris) i lexercici de pressié per part de
grups de poder'.

La participaci6 pot funcionar com un agent de canvi
pero hi ha el risc que aquesta participaci6 sigui només un
programa de millora de la reputacié de les organitzacions;
és important que la participacié no sigui només un exer-
cici superficial o de marqueting. En aquest sentit, pot ser
d’utilitat establir mecanismes* de seguiment, monitoratge
i avaluacio de la propia participacié quant a objectius defi-
nits, accions realitzades i resultats (Taula 1).

Limpacte de la participaci6é dependra en gran mesura
de la conscieéncia i de la voluntat d’afavorir canvis per part
del govern, els proveidors i els professionals, pel fet evi-
dent que aquesta és la part que té més capacitat d’accié i
que disposa d’instruments per incorporar coneixement en
les politiques de salut i en les practiques professionals. Un
element primordial en qualsevol iniciativa de participacié
en salut passa per la millora en l'alfabetitzacid sanitaria i
en la importancia de la retroalimentacio6 per part dels in-
dividus i dels pacients cap als professionals, les organitza-
cions i el sistema sanitari.

Leficiéncia, la qualitat assistencial, el foment de ledu-
cacio sanitaria i la participacio dels pacients en les decisi-
ons cliniques i politiques s6n elements que formen part de

les politiques més innovadores en salut. Levidencia clinica
ila perspectiva dels pacients només es poden incorporar a
la presa de decisions mitjangant una interaccio6 explicita i
segura entre els diferents agents del sistema.

Cal identificar i tractar d’avaluar els diferents models
de participacié dels pacients i dels ciutadans per poder
garantir aquesta participacio i discernir quin és el seu im-
pacte en termes deficiéncia i/o de qualitat, sense deixar de
tenir present que els valors i les necessitats de la societat
seran cada cop més explicits en salut'®, recerca® i inno-
vacié?'. Es ben possible que els elements de participaci6
no siguin responsables directes d’una millora del sistema,
sind que el conjunt de tots aquests mecanismes que es po-
sen a labast del ciutada representin un canvi que porti a
una participacié activa de la ciutadania i dels pacients en
les politiques publiques de salut i de recerca.

Hi ha mesures de procés i de resultats per tal davaluar
la participaci6 publica en salut de la poblacié. Es tracta
d’indicadors que haurien d’incorporar les “visions dels
participants”™ el retorn de la participacio, és a dir, les me-
sures de les caracteristiques del “canvi” en el sentit de la
influéncia de la implicaci6 del public en les decisions, les
politiques i la practica; i els indicadors en termes de conei-
xement que adquireixen els participants, l'apoderament
i/o els lligams socials*.
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