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Proves i evidències

Introducció
Un model d’atenció sanitària 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 
l’accés a una informació de salut veraç, de manera que 
el sistema de salut té també la responsabilitat de facilitar 
aquesta informació objectiva i fiable, així com promoure 
hàbits saludables1 entre la població, reduir l’ús d’interven-
cions mèdiques (diagnòstiques i terapèutiques) que no 
aporten valor2 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 referència a la consci-
ència de responsabilitat sobre el propi estat de salut, l’adhe-
rència 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 població, 
per atendre necessitats múltiples i en augment. És, doncs, 
en aquest contrast entre demandes creixents d’atenció sa-
nitària com a conseqüència de l’envelliment poblacional i 
de la major efectivitat i seguretat de les intervencions mè-
diques, per una banda, i les limitacions financeres, per una 
altra, on s’ha d’emmarcar la popularitat de les polítiques 
que busquen una major participació ciutadana3-5.

La participació dels pacients, més enllà del valor in-
trínsec d’implicació en les decisions que els afecten6, sor-
geix del fet que les accions dels professionals de la salut 
constitueixen sols una part de l’esforç 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 depèn estretament dels pacients, 
les famílies i les comunitats com a “coproductors” de salut7 
i que no es pot deixar al marge.

Els poders públics i l’administració sanitària han de 
respondre, quasi per definició, a les inquietuds socials. 
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Quan es pregunta els pacients sobre quines són les seves 
prioritats en l’àmbit de la salut, responen emfatitzant els 
seus principals neguits: accedir de manera oportuna, fia-
ble, efectiva i segura a l’atenció sanitària quan la necessi-
ten; rebre informació 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 mínim cuidar); conèixer les opcions de diagnòstic i de 
tractament i que les preferències del propi pacient siguin 
ateses; i que el fet d’estar malalt no tingui conseqüències 
financeres que suposin un problema per al pacient i/o per 
al seu entorn immediat. És l’atenció sanitària que respon a 
aquestes premisses que es considera “atenció centrada en 
els pacients”. Quan s’assoleix una atenció d’aquesta mena, 
els resultats en salut són també millors perquè augmenta 
el grau d’adherència al tractament, així com la confiança 
cap als professionals de la salut, les organitzacions i el sis-
tema de salut7.

Pel fet que no hi hauria d’haver excusa de manca d’in-
formació a cap nivell, especialment actualment amb tota 
l’eclosió de tecnologies de la informació i de polítiques de 
transparència, es considera que la participació és un dret 
dels pacients i també una responsabilitat del sistema.

Alfabetització, apoderament i nivells de 
participació
L’alfabetització sanitària (health literacy) s’entén com l’ha-
bilitat per obtenir, llegir, entendre i fer ús de la informa-
ció sanitària per tal de poder prendre decisions i seguir 
les instruccions terapèutiques. Un apartat imprescindible 
d’aquesta habilitat inclou la comprensió numèrica (health 
numeracy), entesa com la capacitat d’interpretar correc-
tament probabilitats i, per tant, riscos, si parlem de qües-
tions de salut. Sense informació no hi ha coneixement i 
sense coneixement no hi ha capacitat de decisió.

Els professionals de la salut necessiten adaptar-se a les 
noves tecnologies i a uns pacients amb nivells d’alfabetit-
zació desiguals pel que fa a conceptes de salut8: des d’un 
punt de vista teòric (etiologia, tractament, diagnòstic) i 
des d’un punt de vista numèric (probabilitats, estadísti-
ques, reducció de riscos). Distingim, doncs, l’alfabetit-
zació digital (digital literacy), l’alfabetització sobre salut 
(health literacy)9,10 i l’alfabetització sobre qüestions nu-
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mèriques necessàries per poder interpretar dades (health 
numeracy)11. Totes tres són bàsiques en el món actual, ja 
que l’impacte de les tecnologies digitals i de la informació 
i de la comunicació (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 àmbits, l’evolució de 
la societat de la informació permet la resolució de tràmits 
de manera telemàtica12, facilita l’accés massiu i/o persona-
litzat a la informació i promou la creació de nous estils 
comunicatius13. 

En l’àmbit de la salut destaquen les polítiques de trans-
parència de dades dels organismes públics i fenòmens 
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 mèdiques per a telèfons intel·ligents —
smartphones— i altres dispositius electrònics, webs d’in-
formació per a pacients) com des d’un punt de vista no 
assistencial (fòrums a Internet, xarxes socials, comunitats 
pràctiques). 

Un sistema de salut apodera el pacient per traspassar 
part de la seva activitat assistencial a la vida quotidiana 
del pacient mitjançant l’accés a la informació i els conei-
xements sobre la seva patologia; això allibera costos i pes 
assistencial i pot fer més eficient el sistema perquè aquests 
costos i recursos —que són limitats— puguin ser utilit-
zats per a altres qüestions on l’opció d’apoderar el paci-
ent no sigui viable. En aquest sentit, la participació dels 
pacients atorgada pel propi sistema permet modificar les 
polítiques de salut en obrir la porta a d’altres subjectes 
decisors. L’apoderament del pacient hauria de servir per 
reforçar la qualitat i l’equitat d’un sistema de salut per tal 
de millorar-lo. En aquest context, les decisions basades en 
les millors proves científiques (evidència) s’han de poder 
conèixer, comprendre i defensar des de la participació in-
formada. 

Aquest tipus de participació del pacient per iniciativa 
del sistema pot beneficiar el pacient directament i indirec-
ta pel fet que aquest podrà rebre millor atenció del sistema 
fent un ús més eficient d’uns recursos que són limitats. Són 
exemple d’això les iniciatives de “pacients experts”, molt 
pròpies de malalties cròniques i també d’aquelles altres pa-
tologies que usen les xarxes socials com a eines facilitado-
res en què els participants, amb suport professional o no, 
aprenen els uns dels altres i intercanvien experiències que 
poden ajudar-los a conviure amb la malaltia.

La participació es pot veure com un contínuum, com 
un ventall d’intensitat creixent, que va des de la fórmula 
passiva purament informativa (tramesa d’informació) a la 
participació més activa (deliberació i presa de decisions). 
La major part d’autors coincideixen en descriure tres tipus 
principals d’implicació ciutadana: informació, consulta i 
participació, que representen una simplificació i síntesi 

de l’escala descrita per Arnstein als anys 60 del segle XX 
(Figura 1). En la informació, el flux de la informació es 
dirigeix cap al públic; en la consulta són els organitzadors 
del procés de participació els que reben l’input dels parti-
cipants; i en la participació el flux d’informació és bidirec-
cional. És aquest tercer nivell el que pot representar més 
maduresa, en línia amb una democràcia participativa i 
deliberativa, però està clar que els altres dos nivells són 
també necessaris. En aquesta classificació, el nivell d’asso-
ciació és el primer que inclou una redistribució del poder i 
el primer, per tant, on hi ha responsabilitat compartida en 
la presa de decisions. 

La participació ciutadana14 pot tenir lloc en qualsevol 
dels diferents nivells en què s’estructura el sistema sanita-
ri. El nivell macro, el més polític, és on es consideren els 
aspectes de priorització i de finançament. La participació, 
en aquest nivell, es vehicula a través dels representants po-
lítics democràticament elegits que, a nivell parlamentari 
—d’on surten les lleis—, aproven les prioritats expressades 
en els pressupostos governamentals. En aquest nivell s’ar-
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 participació està estretament 
relacionada amb la millora de la qualitat assistencial i les 
experiències dels pacients quant a l’atenció rebuda i és l’es-
pai de la medicina centrada en els pacients. Les organitza-
cions sanitàries haurien de fomentar tots aquests aspectes. 

El nivell micro és l’àmbit específic de la relació met-
ge-malalt i és on se centren les iniciatives de decisions 
compartides com a element prínceps de la participació en 
la pròpia salut. La participació en aquest nivell ha demos-
trat que millora el coneixement i la comprensió de la ma-
laltia i del seu abordatge; aporta una millor percepció del 
risc, major confort amb les decisions, la minva en l’elecció 

Font: Vancouver Community Network: hhtp://www2.vcn.bc.ca 
FIGURA 1. Escala d’Arnstein de participació ciutadana
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TAULA 1. �Llista de verificació en el disseny d’activitats de participació4

1.	Justificació de la introducció de la iniciativa/programa
–– Què s’espera assolir amb la participació?

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 està formalitzada?
–– Es tracta d’una activitat única o està prevista certa continuïtat?
–– Quin paper tindran els participants?

3.	Com és la presentació de la participació?
–– Qui lidera?
–– Qui decideix qui participa i com?
–– Qui participa?
–– �És un exercici de participació aïllat o la participació forma part d’un procés de presa de decisions amb altres 
partícips?

4.	Equitat en la política que s’adopta
–– Estan totes les seccions/àmbits del públic representades?
–– Es pot córrer el risc d’afavorir 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’implicació
–– Quines estratègies s’aplicaran per implicar els participants?
–– Què és el més apropiat per als participants i quins són els requeriments de l’activitat?
–– Com assegurar que els participants rebin la informació adequada?
–– Com assegurar que les decisions i les seves motivacions tinguin un retorn als participants?

6.	Retiment de comptes
–– És la política (de participació) jurídicament vinculant?
–– Qui disposa del poder per canviar les coses?
–– Qui té el control i la responsabilitat organitzativa?
–– Fins a quin punt el procés serà obert o tancat?
–– Quins processos o mecanismes s’han implementat per resoldre els conflictes?
–– �Quina és la probabilitat d’acceptació dels resultats de la participació per part d’altres partícips (professionals, 
grups d’interès, etc.)?

7.	Barreres potencials
–– Quines són les limitacions previstes en la implementació de l’activitat i quines estratègies 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, estratègies de suport comunitari)?
–– Quin maneig es farà de les expectatives de la participació?

8.	Marc avaluador
–– Quins són els resultats esperats de l’activitat?
–– Com es podrà conèixer/establir que l’activitat ha estat un èxit?
–– En quin termini hi haurà l’avaluació?
–– Qui portarà a terme l’avaluació (externa/interna, formal/informal)?
–– �Quins mecanismes de retroalimentació hi ha establerts per tal d’utilitzar les dades i la informació resultant en 
l’establiment de les polítiques?
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de cirurgies majors, millor adherència terapèutica, major 
confiança i habilitat per afrontar el patiment, conductes 
més saludables i una utilització més apropiada dels serveis 
sanitaris. La participació dels pacients en els processos de 
decisions compartides no ha de substituir l’opinió exper-
ta sinó garantir-la i complementar-la. L’opinió experta ha 
de tenir vies per aportar informació i els pacients han de 
poder conèixer i entendre tot el procés d’una manera res-
ponsable des d’un punt de vista individual i comunitari3,15.

Participació: present i futures perspectives
L’evolució dels sistemes de salut i de les tecnologies digi-
tals, respectivament, emmarquen l’evolució de la partici-
pació dels pacients en les polítiques de salut. La participa-
ció dels pacients és incentivada activament pel fet que es 
tracta d’un dret16 dels pacients i d’una eina de responsabi-
litat de tot sistema de salut; les tecnologies digitals són un 
instrument facilitador d’ambdós objectius13,17.

Els beneficis de la participació en l’àmbit dels serveis de 
salut són, entre d’altres, la millora de la qualitat de l’atenció 
i dels resultats en salut. Els riscos de la participació es tro-
ben en el desequilibri de poder i en la manca de voluntat 
de compartir aquest poder, la insuficiència dels mitjans 
humans i financers per fer aquesta participació realment 
efectiva (en especial, l’element “temps” en la interacció 
entre professionals i usuaris), la dificultat de trobar una 
representativitat adequada que expressi les opinions col·
lectives, el risc d’instrumentalització dels pacients per part 
d’un altre partícip (com pot ser la indústria farmacèutica 
i de productes sanitaris) i l’exercici de pressió per part de 
grups de poder18.

La participació pot funcionar com un agent de canvi 
però hi ha el risc que aquesta participació sigui només un 
programa de millora de la reputació de les organitzacions; 
és important que la participació no sigui només un exer-
cici superficial o de màrqueting. En aquest sentit, pot ser 
d’utilitat establir mecanismes4 de seguiment, monitoratge 
i avaluació de la pròpia participació quant a objectius defi-
nits, accions realitzades i resultats (Taula 1).

L’impacte de la participació dependrà en gran mesura 
de la consciència i de la voluntat d’afavorir canvis per part 
del govern, els proveïdors i els professionals, pel fet evi-
dent que aquesta és la part que té més capacitat d’acció i 
que disposa d’instruments per incorporar coneixement en 
les polítiques de salut i en les pràctiques professionals. Un 
element primordial en qualsevol iniciativa de participació 
en salut passa per la millora en l’alfabetització sanitària i 
en la importància de la retroalimentació per part dels in-
dividus i dels pacients cap als professionals, les organitza-
cions i el sistema sanitari.

L’eficiència, la qualitat assistencial, el foment de l’edu-
cació sanitària i la participació dels pacients en les decisi-
ons clíniques i polítiques són elements que formen part de 

les polítiques més innovadores en salut. L’evidència clínica 
i la perspectiva dels pacients només es poden incorporar a 
la presa de decisions mitjançant una interacció explícita i 
segura entre els diferents agents del sistema.

Cal identificar i tractar d’avaluar els diferents models 
de participació dels pacients i dels ciutadans per poder 
garantir aquesta participació i discernir quin és el seu im-
pacte en termes d’eficiència i/o de qualitat, sense deixar de 
tenir present que els valors i les necessitats de la societat 
seran cada cop més explícits en salut19, recerca20 i inno-
vació21. És ben possible que els elements de participació 
no siguin responsables directes d’una millora del sistema, 
sinó que el conjunt de tots aquests mecanismes que es po-
sen a l’abast del ciutadà representin un canvi que porti a 
una participació activa de la ciutadania i dels pacients en 
les polítiques públiques de salut i de recerca. 

Hi ha mesures de procés i de resultats per tal d’avaluar 
la participació pública en salut de la població. Es tracta 
d’indicadors que haurien d’incorporar les “visions dels 
participants”: el retorn de la participació, és a dir, les me-
sures de les característiques del “canvi” en el sentit de la 
influència de la implicació del públic en les decisions, les 
polítiques i la pràctica; i els indicadors en termes de conei-
xement que adquireixen els participants, l’apoderament 
i/o els lligams socials4. 
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