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1. Marc teoric

1.1. Estudis sobre la participacié ciutadana en les politiques publiques de

salut

El contingut d’aquest document recull una sintesi de la literatura sobre el paper de la participacié
ciutadana en la definici6, prioritzacid, racionalitzacid, supervisié o control de politiques, plans,
governanca, inversio/desinversié o disseny de serveis de salut. Aquest document es basa en
'analisi de 42 estudis de revisié (18 de sistematiques i 24 de narratives) que van abastar: qué és
participacié ciutadana, quins beneficis se n’esperen, qui hi participa, com participa i amb quins

resultats.

Antecedents.

El debat sobre el paper que ha d’exercir la ciutadania en la definicié i avaluacié de les politiques
publiques data dels anys seixanta.! Les principals raons per les quals es justifica aquesta
participacidé es basen en la premissa que aquestes politiques aconseguiran major legitimitat i
seran més sostenibles si reflecteixen els valors i les prioritats de la poblaci6.23

L’interés per la participaci6 de la ciutadania (tant organitzada com no organitzada) s’ha renovat a
partir de la declaracio del Consell d’Europa sobre la participacié de la ciutadania en la vida publica
(CMCE, 2001)* i de la publicaci6 per I'OCDE (Organitzacié per a la Cooperaci6 i el
Desenvolupament Economics) de I'informe Citizens as Partners.5

En 'ambit sanitari també s’ha propiciat aquest debat i s’han obert canals per a la participacié
ciutadana en salut, que van més enlla de les vies formals de participaci6, com els consells de
salut.678910 Els primers estudis sobre aquesta tematica es van publicar en 1954, pero les
iniciatives més solides s’han produit després dels canvis legislatius dels anys setanta i huitanta a
Europa occidental, América del Nord, Australia o Nova Zelanda.21012131415 E] moviment Local
Voices al Regne Unit i els treballs de la Comissi6 Romanow al Canada poden considerar-se fites
recents en la promoci6 de la participacié de la ciutadania en les politiques sanitaries.6 Totiaquests
desenvolupaments, s’han plantejat dubtes sobre com i amb quins instruments pot reduir-se la
distancia entre participacié formal, retorica, i participacio activa, real, i sobre com actuar per a

aprofitar la potencialitat del paper actiu de la ciutadania.1617.18

Queé és participacio
El terme participacié es refereix a 'exercici dels drets civils (democracia representativa) per a
intervindre en els processos (ja siguen economics, socials o politics) que afecten el benestar de la

ciutadania i l'interés public. No obstant aix0, no hi ha una definicié clara de qué és participaci6
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ciutadana.’31920 Sarrami-Foroushani et al.?! van identificar, en 2014, 11 termes MeSH i 47

maneres diferents per a referir-se a la idea de participacié en el context sanitari (pacients,
ciutadania, i tant individualment com en grups organitzats). Aquests autors van desenvolupar un
mapa conceptual d’aquests termes per a representar les seues similituds i diferencies.

La participacio ciutadana s’ha relacionat tant amb I'exercici individual, com amb el col-lectiu, dels
drets civils, la legitimacié de politiques i plans de salut, els drets dels consumidors de serveis de
salut, amb la promoci6 de la salut o la sostenibilitat del sistema de salut.11.16.22.23.24.25

Els mecanismes de participaci6 inclouen: informacid, consulta, participacié (compromis) amb les
decisions adoptades o el control de politiques i resultats per la ciutadania.t

L’abast d’aquesta participacié comprén des de tot allo relacionat amb l'atenci6 sanitaria de
primera linia, al disseny organitzatiu i de procediments, o I'avaluaci6 de resultats, fins a la presa
de decisions sobre prioritats, politiques i plans de salut, governanga, pressupostos, inversio i
desinversié i avaluaci6 de tecnologies i assoliments.2.1419.26,27,28

La major part dels estudis s’han efectuat sobre la participacié de la ciutadania en la planificacié
estratégica, racionalitzacié i prioritzacié de politiques i plans, avaluacié de tecnologies i dels
resultats que s’obtenen.22 En canvi, sén més escassos els estudis sobre la participacié en la
governanca, la presa de decisions per a la gestié dels sistemes i serveis de salut o en I'avaluaci6
d’aquestes decisions.2%

En aquests anys el concepte de participacid ciutadana ha evolucionat des de la idea de participacié
comunitaria per a reforcar els sistemes de salut i promoure la salut fins a la de cogestio i

apoderament, passant per la rendicié de comptes.”143031

Beneficis de la participacié

Es considera que una major participacié de la ciutadania afavorira el desenvolupament d’una
societat més democratica, major respecte a les garanties individuals i legitimitat de les politiques
de salut i una assignacio de pressupostos més equitativa.12.2432

Altres beneficis d’aquesta participacié s6n: major exit en la implantacié de les politiques
sanitaries, millorar la prestacié de serveis sanitaris, afavorir I'alfabetitzaci6 en salut, potenciar la
implicaci6 de les persones en 'obtencié de resultats, incrementar 'abast de la participacié de les
associacions ciutadanes en l'accié de govern i contribuir a la sostenibilitat mitjangant un s més

responsable dels serveis sanitaris.16.20.2633

Qui representa la ciutadania
Entre els/les participants és freqilient trobar: persones de la comunitat, persones afectades per

algun pla o decisid, representants d’agrupacions o associacions, membres de moviments socials i
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també assessors o personal tecnic de grups organitzats.2034 S’espera que aquesta participacio es

faca de forma desinteressada.22

La selecci6 directa ha sigut la forma més habitual d’enrolar representants de la ciutadania.6 En els
ultims anys en els paisos anglosaxons s’ha recorregut a la seleccié aleatoria a partir del cens
electoral243435 per a constituir jurats i panels de ciutadans/es.

Hi ha un ampli debat sobre en quina mesura la societat hi esta realment representada, els
possibles conflictes d’interés de qui participen i sobre si determinats grups socials sén exclosos i
no tenen l'oportunitat de participar-hi.34

La representativitat legitima les decisions que s’adopten fruit d’aquesta participacio.13.22.24.25.34.36

Instruments per a la participacio

En funci6 del grau d’interaccié s’han considerat tres nivells de participaci637: comunicacidé (una
sola direccid, de I’Administraci6 a la ciutadania), consulta (una sola direcci6, de la ciutadania a
I’Administracio), participacié (ambdues direccions, deliberacid). Els estudis de participacié (amb
tecniques deliberatives) han sigut menys freqiients fins al final dels noranta i, actualment, sén els
més habituals.613

Els consells de salut son I'instrument de participaciéo més estés.616 [’avaluaci6é d’aquests consells
subratlla que en tots els paisos estudiats els governs, i les seues estructures sanitaries, no han
sigut diligents a I'hora de donar suport a aquestes estructures de participacid, s’han centrat en
temes poc controvertits, no han sigut transparents en els seus mecanismes d’actuaci6 i han tingut
escassa influencia en les decisions adoptades; el seu paper és consultiu.3839.40,41

Els panels de ciutadans/es i els jurats de ciutadans/es constitueixen un altre dels instruments de
participacié més utilitzats, especialment en I'ambit anglosax6.12152442 Recentment, s'utilitzen
algunes variacions de tecniques qualitatives com ara Discrete Choice Experiment!! i ChoiceWork
dialogue.*3

El disseny de les tecniques d’investigacié ha de resoldre tres qiiestions basiques: reclutament de
participants, permetre un temps suficient per a les deliberacions i assegurar-ne la seua
independéncia.2443 Les noves tecnologies prometen un canvi radical en l'abast d’aquesta
participacid, tant pels seus objectius com per la seua dinamica i nombre de participants.*4
Mullen*s i Baxter3s et al. han proposat un conjunt de preguntes per a ajudar a triar i aplicar la

técnica de participacié més adequada (taula 1).
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Taula 1. Preguntes per a aplicar correctament técnica i el procediment de

participacié

1. Per queé la tecnica que es pensa aplicar és la més adequada per al proposit que es
persegueix?

2. Estan clarament definits els rols dels participants? Tenen informacié de fins a
quina mesura les seues opinions i valoracions influiran en les politiques de salut?

3. S’ha tingut en compte com viuen el tema d’analisi els que hi participaran? De
quina informacié disposen?

4. S’informara sobre la tematica de queé si i de qué no, amb caracter previ a la sessid
de deliberacio? Es fara alguna presentacid introductoria a la tematica? Pot aixo
influir en la participacié?

5. Esdura aterme una selecci6 aleatoria de participants? Com? Tots els que a priori
poden ser grups d’interés hi participen d’alguna manera?

6. Lesformes en qué es preveu obtindré la resposta permetran recollir el sentir i les
opinions dels participants facilment? Es faran de manera que tinguen sentit per
als qui participen en la tecnica? Aixo permet graduar la resposta?

7. Quines instruccions sobre la deliberacié es proporcionaran? Es necessari cap
tipus d’entrenament previ per a facilitar els debats?

8. En cas d’aplicar alguna técnica de votacid, sén prou clares les instruccions i
I'escala que s’usa és intuitiva?

9. De quina forma s’interpretaran les respostes i s’elaborara l'informe de resultats?
Aquest informe sera vist per qui hi ha participat abans de considerar-lo definitiu?

10. Si esta previst agregar resultats en funcié de grups socials, quin sera el métode?

11. Qui dirigirala técnicai quin grau de direccié i control tindran els/les participants?

12. Quin temps seria necessari per a no anar amb presses?
Adaptat de les publicacions de: Mullen PM. «Public involvement in health care priority setting: an overview
of methods for eliciting values». Health Expect. 1999;2:222-34 i de Baxter S, Clowes M, Muir D, et al
«Supporting public involvement in interview and other panels: a systematic review». Health Expect. 2016.
doi: 10.1111/hex.12491.

Actitud de gestors i professionals sanitaris

Professionals i gestors sanitaris afavoreixen la participacié de la ciutadania quan la consideren

legitima i quan en 'exercici professional reben el seu suport.89

Com es pot afavorir la participacio

La guia de NICE, de marg de 2016, va recollir un conjunt de recomanacions sobre les quals hi
haguera acord en que contribueixen a facilitar I'éxit de la participacié ciutadana en termes
d’assoliments en salut. Seguint aquesta guia cal afirmar que els resultats de la participacié son
més positius quan els objectius son clars, es disposa d'una logistica apropiada i un finangament
adequat, els/les participants disposen d’informacio suficient amb caracter previ a la deliberacio,

es compta amb la participacié d’associacions capdavanteres que treballen conjuntament i que
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acrediten una trajectoria reconeguda, quan es tracta de projectes d’ambit local que compten amb

una adequada comunicacid interna i externa, quan els qui hi participen tenen retorn dels resultats

i quan es disposa de temps suficient per a aconseguir els objectius.
Avaluacié dels resultats de la participacid

Metodes d’avaluacié. L’avaluaci6 de resultats de la participacié que s’ha dut a terme fins ara ha
inclos algun, o diversos, dels aspectes seglients: la idoneitat dels métodes de participacio6 per als
objectius que es perseguien, els mecanismes de deliberacié6 i la seua duracio, el control sobre el
debat que tenen els/les participants, quin tipus d’informaci6 previa sobre la tematica a tractar per
a aconseguir millors resultats i com ha de proporcionar-se, la imparcialitat de qui moderen les

sessions, els costos i les barreres que impedeixen una adequada participaci6.10.2432344245

Els informes de resultats haurien d’incloure informacié sobre:35 les fonts de financament, claredat
dels rols que exerceixen els participants, els entrevistadors i de qui realitzen I'avaluaci6 del
resultat, tipus d’entrenament previ per a participar activament en les sessions de treball,
indicacions per a afavorir aquesta participacid, com es provoquen/faciliciten les respostes,
necessitats d'informacié dels/les participants, si s’ha usat una terminologia adequada, la
seqlienciaci6 d’activitats i el temps disponible per als debats i la descripci6 del tipus de suport

tecnic que ha recolzat aquesta participacié.

I’avaluaci6 de resultats derivats de la participacio i els aspectes etics entorn de les decisions

adoptades, son rarament considerats.1947.48

Algunes altres quiestions que no s’han analitzat fins ara: si les decisions i propostes de qui
participen representen realment les decisions de la ciutadania;*? I'analisi dels possibles conflictes
d’interés que pot arribar a suposar el financament per la industria de les activitats associatives;5°
si els qui participen en les técniques de consens aporten el seu punt de vista personal, o els
interessos de la comunitat, o els generals;3* si sempre sén les mateixes persones els qui
volen/accepten participar o els qui rebutgen fer-ho;2° quin pot ser el paper de la ciutadania en la
investigacié en salut;5! i quines técniques de participacié serien més adequades segons el tipus

d’objectius que es busquen.¢

Resultats de I'avaluacié. L’estudi de Conklin et al.1® va revisar I'impacte en les decisions de politica

de salut de la participaci6 de la ciutadania: en sis el seu impacte havia sigut moderat i en huit
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havien influit en les decisions sobre prioritats en salut i en el disseny de programes d’ambit

regional o local.

En termes generals, es pot concloure que hi ha moderada evidéencia que la participacié ciutadana
legitima les decisions de les autoritats sanitaries i que millora els resultats de les politiques
publiques. Hi ha més consens sobre com aplicar les tecniques de participacié que sobre com

mesurar-ne l'impacte.

1.2. La participacio ciutadana en salut en el marc del Pla de Salut 2016-2020

i en laregulacié de la Comunitat Valenciana

En el Pla de Salut 2010-2013 podem identificar objectius i linies estrategiques en que no es van
complir les expectatives que va suscitar la seua aprovacio. En concret, un dels aspectes que no va
aconseguir desenvolupar-se d’acord amb els objectius previstos va ser el relatiu a participaci6

ciutadana en salut i a les linies de comunicacié entre professionals i ciutadans i transparéncia.

En el Pla de Salut 2016-2020 aquests elements es van destacar durant els treballs d’elaboracié
com a objectius que havien de prioritzar-se, especialment, tot alld relatiu a la presentacié de
resultats en salut. Aquest nou Pla de Salut inclou dues linies estrategiques per a facilitar

'assoliment d’aquests objectius.

1. Linia estratégica 1. Posar la informaci6 al servei de la millora de salut
2. Linia estratégica 3. Promoure I'acostament a la ciutadania: participacié i apoderament de

la poblacié
Destaquen en aquest Pla de Salut les 8 accions seglients:

1. Revisar i reformular la participacié ciutadana en matéria sanitaria i de salut
Desenvolupament d’una llei de participaci6 en salut

2. Desenvolupar una escola de salut per a ciutadans, pacients i cuidadors

3. Potenciar iniciatives basades en 'educacié entre iguals. Capacitaci6 d’agents de salut i
programa Pacient Actiu per a pacients cronics i cuidadors

4. Promoure I'Gs responsable dels serveis sanitaris

5. Potenciar laimplicaci6 i participacié activa de pacients en la millora de qualitat i seguretat

6. Desenvolupar eines de comunicacié innovadores (especialment virtuals i telematiques)

amb ciutadans i pacients

7|Pagina




7. Suport al moviment associatiu i de voluntariat

Identificacié de necessitats formatives per a reforcar la participacié ciutadana

Entre les accions que inclou el Pla de Salut 2016-2020 n’hi ha quatre directament relacionades

amb la transparencia i I'accés a la informacio.

Integrar en la historia clinica informacié procedent de diferents ambits assistencials
Facilitar I'accés a la informacié i la gestid sobre dades de salut (carpeta de salut)

Avangar en el desenvolupament de sistemes d’informacié que permeten elaborar i oferir
peridodicament informaci6 sobre resultats poblacionals en salut

Dissenyar una estratégia per a millorar la comunicacié sobre i per a la salut cap als
diferents perfils: mitjans de comunicacio, ciutadania, associacions, pacients, professionals

i altres grups

Es resumeixen, a continuaci6, per ala Comunitat Valenciana, algunes de les actuacions posades en

marxa pel que fa a:

Apoderament

1. Accés de pacients a la seua informacio clinica i a les recomanacions i consells de salut

ajustats a les seues necessitats (carpeta de salut). Accés a la historia clinica electronica des
del portal de la Conselleria de Sanitat.
Portal Cuitadate.cv dins del Portal Promocié de la Salut, on hi ha consells i videos sobre

estils de vida saludables.

Participacié de la ciutadania, amb detall especialment de les associacions de pacients

Llei 10/2014, de salut de la Comunitat Valenciana, estableix que la participacio6 ciutadana
en el Sistema Valencia de Salut s’exercira a través del Consell de Salut.

Hi ha experiencies d’intervencié comunitaria, com el Programa MIHSALUD, que té com a
objectiu la formacié d’agents de salut per a promoure la participacié de la societat
valenciana, a través de les associacions de pacients i voluntariat, en funcions

d’acompanyament com a vincle de I'equip sanitari i la societat.
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Posar la informacio al servei de la millora de la salut:

1. Projecte Alumbra com a eina per al seguiment indicador de funcionament organitzatiu i
suport a la presa de decisions, planificacié i gestio

2. Accés ala historia clinica electronica des del portal de Conselleria de Sanitat

3. Major utilitzaci6 de diversos sistemes d’informacié

4. Nova web de Salut Publica

En l'annex I s’arreplega un resum del que preveu la Llei 10/2014, de 29 de desembre, de la
Generalitat, de salut de la Comunitat Valenciana. [2014/11888]; la Llei 2/2015, de 2 d’abril, de la
Generalitat, de transparéncia, bon govern i participacio ciutadana de la Comunitat Valenciana.
[2015/3137];iel Decret 79/2015, de 22 de maig, del Consell, pel qual es regula el Consell de Salut

de la Comunitat Valenciana i els consells de salut dels departaments de salut. [2015/4790].

1.3. La participaci6 ciutadana en salut en altres comunitats autonomes

En el conjunt de I'Estat hi ha algunes experiéncies d’ambit estratégic i legislatiu que poden
adoptar-se com a referencia. En uns casos, com Euskadi o Andalusia, buscant vincular la
participacié en la governanca i en l'assoliment de millors resultats en salut i, en d’altres, com
Asturies, més lligat a objectius de salut en salut publica. Catalunya ha posat en marxa un ampli

estudi per a impulsar aquesta participacid.

A Euskadi, per exemple, es va definir un marc estrategic en el Llibre Blanc de Democracia i

Participaci6 Ciutadana per a Euskadi. La figura 1 mostra aquest marc estrategic.
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Figura 1. Marc estratégic per a la participacié ciutadana a Euskadi
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En el document de Politiques de Salut 2013-2020 s’arreplega el significat i els enfocaments de
treball per a la participacié i apoderament en I'area de salut. En concret, es pretén potenciar la
participacio i 'apoderament de les persones atenent a les diferencies de genere i a la diversitat de
col-lectius i situacions, desenvolupant estratégies d’apoderament diferenciades per a dones i
homes. Per a aix0 despleguen les accions seglients:

1.4.2. Desenvolupar una estrategia d’apoderament dirigida a les persones malaltes i els seus
familiars, especialment a aquelles que pertanyen a col-lectius més vulnerables. Aquestes
estrategies atendran les diferéncies de génere.

1.4.3. Desenvolupar Osasun Eskola (Escola de Pacients) per a potenciar I'autonomia de la persona
malalta i promoure els habits saludables en les persones cuidadores i ciutadania.

1.4.4. Establir marcs i instruments de col-laboraci6 amb les associacions de pacients i amb el
tercer sector, promovent la corresponsabilitat d’aquestes en la seua relacié amb el sistema

sanitari. Impuls a les associacions de pacients perque desenvolupen activitats i eines destinades
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a compartir el coneixement i les inquietuds sobre les seues patologies, per mitja de la formacid, la

supervisié i la implicacio6 en les seues activitats.

1.4.6. Articular i reforcar la participacié comunitaria mitjancant els instruments existents (Consell
de Sanitat), i establir nous mecanismes per a la participacié de la poblacié en les fases de
planificacid, implementaci6 i avaluacio dels serveis de salut i de les intervencions comunitaries de
promocié de la salut, en tots els ambits.

A Asturies, des de la Direccié General de Salut Publica i Participacié, es va liderar una serie de
propostes per a la participacié ciutadana que es van recollir en el seu document marc: Propostes
per a la participacié ciutadana en salut a Astdries, amb la missié de promoure un major
compromis i implicacié de les administracions publiques autonomiques ilocals per aimplementar
mesures de promocié de salut i de participacié ciutadana en I'ambit poblacional capaces de
generar autonomia en els ciutadans i de donar una visi6 positiva de la salut.

Amb aquesta estratégia es pretén aconseguir millores en la salut de la poblacié a través de
I'apoderament dels ciutadans i una utilitzacié més adequada dels serveis sanitaris per a contribuir
a la seua sostenibilitat. En aquesta estratégia és essencial la participacié de les associacions,
I’Administracié publica i la poblacié, a fi de buscar les formules més efectives per a la participacio
de la comunitat en la promocié de la salut.

Els seus objectius estratégics es resumeixen en:

1. Promoure la participacié de la comunitat des dels ambits associatiu, municipal i
autonomic en aspectes relacionats amb la promocio de la salut.

2. Impulsar els consells de salut d’area, de zona i municipal i articular mecanismes legals que
asseguren la participacio6 ciutadana en temes de salut.

3. Fomentar I'autonomia de la comunitat, potenciant la capacitat que tenen per a definir i
abordar les seues demandes i necessitats de salut.

4. Desenvolupar i afavorir activitats formatives, d’assessorament i suport a les activitats
comunitaries.

5. Impulsar i facilitar la investigaci6 relacionada amb les intervencions comunitaries per a
aportar evidencies i donar-hi suport, i generar coneixement.

6. Incloure les activitats comunitaries en les tasques habituals dels dispositius sanitaris
d’Asturies, facilitant la participacié dels professionals sanitaris i donant-hi suport, i
incorporar-les en els respectius contractes programa del Servei de Salut del Principat
d’Asturies.

Les accions que es pensa posar en practica se centren a impulsar la participaci6 de la comunitat

en els diferents ambits i sectors relacionats amb la salut de la comunitat per a la formulacid i
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avaluacio de les politiques publiques de salut, potenciant la capacitat que tenen per a definir i

abordar les seues demandes i necessitats de salut.

La concrecio de les accions per objectius, es resumeixen en:

1. Promoure la participacié ciutadana en salut:

a.

b.

C.

d.

Realitzant activitats de sensibilitzaci6 a la poblacid general i a col-lectius especifics
Establint linies de col-laboracié amb municipis, serveis d’atencio6 i promocié de la
salutiamb la ciutadania organitzada

Desenvolupant mecanismes legals orientats expressament a impulsar i donar
suport a la participacié ciutadana en salut (elaboracié d’una llei de participacié
que millore els aspectes participatius de la ciutadania i que millore també la seua
capacitat de decisio o, en lloc d’aix0, recollir els diferents ambits de participaci6
ciutadana en una llei general sobre salut i serveis sanitaris al Principat d’Asturies)
Establint una metodologia participativa per a elaborar i implantar programes,
projectes i activitats que tinguen com a objectiu general la millora de la salut

comunitaria

2. Impulsar els actuals consells de salut d’area, de zona i municipals

a.

b.

Obrint espais a la participacié ciutadana, incloent-hi el funcionament dels consells
de salut d’area i de zona integrament, i fent que es complisca la legislaci6 vigent

Impulsant el desenvolupament normatiu sobre els consells de salut municipals

3. Fomentar 'autonomia de la comunitat per a la promocio de la salut

a.

b.

Reforgant el paper protagonista de la ciutadania com a subjecte de la cura de la
seua salut, augmentant la seua responsabilitat (promocié de I'autocura des dels
serveis, difusio de la informacié en xarxes i forums, impulsant I'estratégia web 2.0
sanitaria, realitzant activitats de formacio, etc.)

Generant xarxes d’agents de salut comunitaris

4. Gestio del coneixement

a.

Promovent la formaci6 especifica sobre participacié comunitaria en el marc de la
formacié continuada dels professionals

Realitzant activitats formatives en I’ambit associatiu i municipal (tallers, trobades,
cursos, etc.)

Elaborant guies metodologiques i materials per a dur a terme activitats
comunitaries en salut

Dissenyant estrategies de difusié del coneixement per a la participacioé (mapatges

de recursos, blogs, transmissié informal, etc.)
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a. Impulsant la investigacié (formaci6 en metodologia, difusié dels projectes,

realitzacié de jornades tecniques, etc.)
5. Investigacio
a. Proporcionant formacié en metodologia d’investigacio6 participativa
b. Ajudant a visibilitzar les investigacions que seguisquen una metodologia
participativa en els suports de difusié dels diferents organismes i de societats
cientifiques
c. Desenvolupant sobre I'efectivitat de la integraci6 de la practica clinica individual i
comunitaria
6. Incloure les activitats comunitaries en I'ambit de I'atenci6 primaria de salut
a. Incloent-hi les activitats comunitaries entre les tasques habituals i, per tant, en el
contracte programa
b. Desenvolupant els serveis sobre la base comunitaria, amb participacié de la
ciutadania en la prioritzacié de les necessitats en salut, en la mobilitzacié dels
recursos i en el desenvolupament dels programes.

c. Implicant la comunitat en I'avaluacié del funcionament dels serveis

A Andalusia s’ha elaborat una ordre per la qual s’estableixen mesures de foment i mecanismes de
participacié de la poblacié en assumptes de salut publica, a I'empara de la Llei 1/2014, de 24 de
juny, de transparencia publica d’Andalusia, com a instrument que facilita el coneixement per la
ciutadania de I'activitat dels poders publics i de les entitats amb finangcament public, i de 'article
15delallei 16/2011, de 23 de desembre, de salut publica d’Andalusia, en qué es reconeix el dret
de la poblacié a la participacié efectiva en la formulacid, desenvolupament, gestid i avaluaci6 de
les politiques en materia de salut publica de manera individual i col-lectiva.

Aquesta norma conté una referéncia expressa als segiients punts, que considerem especialment
rellevants:

1. Els mitjans de participaci6 i col-laboracié, amb al-lusi6 especialment a les tecnologies de
la informacié i la comunicacid, encara que fent al-lusié a evitar la discriminacié
tecnologica, de manera que no siga motiu d’exclusié per a determinats sectors de la
poblacié.

2. Laformaci6 de la ciutadania, que competeix a la Conselleria de Salut i que es concreta en
programes d’aprenentatge i capacitacié de la ciutadania i la societat civil amb la finalitat

de divulgar els mecanismes de participacié que preveu I'ordre.
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3. Laformaci6 dels professionals, mitjancant un sistema d’aprenentatge i capacitacid entre

professionals de salut publica amb I'objecte de donar a conéixer els mecanismes de
participaci6 que regula 'ordre.
4. Els mecanismes de participaci6 que es concreten en:

a) Forum Ciutada de Salut Publica

b) Banc d’Idees de la ciutadania de Salut Publica

c) L’audiéncia publica ciutadana en Salut Publica

d) Panels ciutadans de Salut Publica

e) Jurats ciutadans per a la Salut Publica

f) Xarxes per a I’accié en Salut Publica

A Catalunya s’ha posat en marxa un ampli estudi per a establir el marec, els objectius i els canals de
la participaci6 de la ciutadania en les politiques publiques. L’'objectiu final d’aquest estudi és
involucrar de forma ordenada i transparent la participacid de les persones i la societat civil en les
politiques publiques i, especialment, quant a les politiques de salut.

En una primera aproximacio es pretén fomentar els debats sobre qiiestions d’interés, necessitats
i prioritats, establir forums per a contrastar opinions, des del reconeixement que hi ha diferents
visions a I'hora d’enfrontar un mateix problema, legitimar les decisions dels responsables politics,
avangar en la codecisié, per a la qual cosa resulta imprescindible informar la ciutadania de les

conseqiiencies de les decisions.

Tal com es defineix en el document marc elaborat, aquesta nova politica de participacié de la
ciutadania és un eix vertebrador del conjunt de politiques publiques en salut, que compta amb la
participacid de tots els agents del sistema de salut. Reconeix el dret de la ciutadania a participar
com a férmula per a millorar resultats i com a expressio de la qualitat democratica de la societat.
Aquest estudi pretén també delimitar les metodologies més adequades per a afavorir aquesta
participacié de la ciutadania.
Com a resultats dels treballs duts a terme s’han definit els objectius de la participacié en salut, que
es concreten en:
1. Assegurar la transparencia i la qualitat democratica dels processos de decisi6
2. Contribuir a desenvolupar un model de salut centrat en la persona, la familia i el seu
entorn comunitari
Presa de decisions compartides amb professionals i sistema de salut
4. Fomentar la corresponsabilitat i la confianca en el sistema sanitari

Promoure I'educacié en salut amb la implicacié activa de la ciutadania
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6.

Millorar I'efectivitat i I'eficiencia de la prestaci6 assistencial

Per a aconseguir-ho es defineixen 3 nivells complementaris de participacié de la ciutadania:

1.
2.
3.

Micro, relatiu a la relaci6 pacient-professional
Meso, centrat en els serveis sanitaris, comunitat, barris o ciutats

Macro, referent a les regions sanitaries i el conjunt del territori

Com a espais de participacio s’inclouen:

1.
2.
3.
4,

5.

Espais estables de participacié
Mecanismes de consulta i deliberacié
Mecanismes de col-laboracié i voluntariat
Sistemes d’escolta activa

Marc de la relaci6 pacient-professional

I com a mecanismes estables de participacio, s’enumeren:

1.

© O N o U WD

Consell de Salut de Catalunya

Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

Consell i Comissions del Pla Director

Consell de Salut de la Regid Sanitaria

Consell Territorial i de Coordinaci6 de Salut Publica de la Regi6 Sanitaria
Espais de seguiment dels plans de salut comunitaris

Espais de participaci6 ciutadana en els centres

Consells de participacid de les organitzacions

Espais de participaci6 del voluntariat

Per la seua banda, I'Observatori del Sistema de Salut de Catalunya ha analitzat quina informaci6

volen conéixer la ciutadania i els pacients i quin és el format més adequat per a disseminar

informacié de resultats.

D’acord amb I'analisi que ha realitzat aquest observatori, la ciutadania requereix com a continguts

d’informaci6 prioritaris els seglients:

1.

©® N o kWD

Alertes sanitaries

Divulgacié de temes de salut
Malalties

Malalties de transmissio sexual
Forums de salut

Accés a la historia clinica
Medicaments

Vacunes
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Quant al funcionament dels serveis assistencials, en destaca els seglients:

1.

2.
3.
4,
5.
6.
7.
8.

1.4. L’experiencia d’altres institucions internacionals en participacio en les

Horaris d’atenci6

Ranquing d’especialitats
Responsabilitats dels professionals
Resultats de la investigacio
Assignaci6 de centre

Canals d’informacid sanitaria
Drets i prestacions

Prestacions sanitaries

politiques publiques sobre salut

Finalment es presenten les experiéncies del Regne Unit en I'NHS. El seu plantejament, com es pot

veure en la figura 2, és que hi ha diferents maneres en que les persones poden participar en la

seua salut en funcié de les seues circumstancies personals i interessos. La participacié de la

persona en cada etapa és valuosa, encara que esdevé més important a mesura que es troben en

un nivell superior.

Figura 2. Nivells de participacio diferenciats en objectius i actuacions que proposa I'NHS

Devo!ving Placing decision-making in the hands of the community and individuals. For example, Personal

Health Budgets or a community development approach.

Collaborating Working in partnership with communities and patients in each aspect of the decision, including
the development of alternatives and the identification of the preferred solution Lw.::llabolating

Involving Working directly with communities and patients to ensure that concerns and aspirations are
consistently understood and considered. For example, partnership boards, reference groups In\mlving
and service users participating in policy groups.

COnSU[tEng Obtaining community and individual feedback on analysis, alternatives and / or decisions. For

example, surveys, door knocking, citizens' panels and focus groups.

Informfng Providing communities and individuals with balanced and objective information to assist them

in understanding problems, alternatives, opportunities, solutions. For example, websites, En{orming
newsletters and press releases.
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En la taula 2 es resumeixen els enfocaments centrats en la comunitat per a la salut i el benestar

que ha portat a la practica 'NHS.

Taula 2. Resum dels enfocaments centrats en la comunitat per a la salut i el benestar

Enfocaments

Com treballen?

Models comuns

Enfortiment

de

les comunitats

Paper
voluntaris

Col-laboraci6

dels

i

associacionisme
Accés als
recursos
comunitaris

Aquests enfocaments es dirigeixen a
capacitar la comunitat per a actuar i
participar en salut i en els
determinants socials de la salut. La
gent es reuneix per a identificar
problemes locals i construir una accid
social sostenible.

Aquests enfocaments realcen les
capacitats  individuals per a
proporcionar consell, informaci6 i
suport o organitzen activitats
comunitaries (en la  mateixa
comunitat o en altres). Els membres
de la comunitat utilitzen les seues
experiéncies vitals i connexions
socials per a arribar a altres persones.

Aquests enfocaments consisteixen en
el treball conjunt de comunitats i
serveis locals en qualsevol etapa del
cicle de participacid, des de la
identificaci6 de necessitats i acord de
prioritats, fins a la implementaci6 i
l'avaluaci6. La participacié de la
poblacié condueix a serveis més
adequats, equitatius i efectius.

Aquests enfocaments connecten els
individus i les families amb els
recursos comunitaris, I'ajuda practica,
les activitats grupals i les oportunitats
de voluntariat per a cobrir les
necessitats de salut i incrementar la
participacié social. El vincle entre
atenci6 primaria i les organitzacions
comunitaries és fonamental.

Desenvolupament de la capacitat de la
comunitat (Community capacity building),
desenvolupament de la comunitat, métodes
basats en recursos/actius, organitzacié
comunitaria, enfocaments de xarxes socials
i time banking (= cadena de favors; una via
per a donar i rebre amb l'objectiu de
construir xarxes de suport i reforgar
comunitats).

Suport entre iguals, educacié entre iguals,
entrenadors de salut, campionats de salut,
community navigators (voluntaris que
milloren la salut, el benestar i la
independéncia de les persones majors,
proporcionant-los informacié sobre serveis
i activitats rellevants), estrategies de
voluntariat i “fer-se amic” com, per
exemple, els passejos saludables.

Investigacié participativa basada en la
comunitat, iniciatives centrades en arees de
salut, ciutats saludables, forums d’area,
pressupostos i projectes de produccié
participatius.

Prescripcié social, gimnasos ecologics
(Green gyms), punts de trobada comunitaria
en biblioteques o llocs de fe, centres de vida
saludable, i comissions comunitaries.
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Les figures 3 i 4 representen enfocaments i models de participacié comunitaria.

Figura 3. Enfocaments centrats en la comunitat per a la salut i el benestar
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q{CD—produclion projects

— Volunteer health roles

Figura 4. Sintesi dels models de participacié
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Al Regne Unit una altra experiéncia rellevant és el moviment National Voices. La figura 5 en

resumeix 'enfocament. El que es pretén des de National Voices és reforgar la veu dels pacients,
usuaris dels serveis, cuidadors i les seues families i de les associacions voluntaries que treballen
per a ells. D’aquesta manera el pacient defineix qué pot ser una bona experiencia de cura
implicant-se en les seues cures, que siga tractat com una persona i que es tinguen en compte les
seues necessitats, valors i preferencies, que puguen accedir als serveis quan els necessiten, que
els professionals que atenen el pacient reconeguen que el pacient mateix és I'expert, que es
pregunte al pacient com li agradaria que anara el procés de comunicacio6 entre els professionals i
els pacients, poder tindre accés a la informacio, tindre accés al suposit practic i professional amb
implicaci6 dels cuidadors. D’aquesta forma aquestes serien algunes de les instruccions

(statements) que promou el moviment National Voices.

Figura 5. National Voices

&

National Voices

People shaping health and social care
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1o retain control and independence, and continue 1o achieve a good guality of lile.
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2. Context de I'’estudi i objectius

Objectiu de la proposta

Conduir tecniques d’investigacid qualitativa per a capturar perspectives, experiencies i visions
sobre la participaci6 ciutadana en el disseny i execucié de politiques de salut, mecanismes de
transparencia i canals per a "prendre part” en tots aquells assumptes relatius a la salut, tant en la
dimensié individual com col-lectiva del procés salut-malaltia i, aixi mateix, en els diferents

abordatges del procés: prevenci6, proteccio, promocié i recuperacié de la salut.

Antecedents

En els cinquanta Koos: va proposar que s’escoltara el que havien de dir els pacients sobre
'assistencia sanitaria que rebien. Poc temps després, Donabedian: va establir les bases de la
concepcio actual de la qualitat en el sector sanitari, i va incorporar definitivament la perspectiva
del pacient com una mesura del resultat de I'atenci6 sanitaria. Uns anys més tard, Doll: va defensar
que 'atencio sanitaria havia d’avaluar-se considerant: efectivitat clinica, eficiencia i acceptabilitat
pel pacient de I'atencié prestada. El model Triple Missié- s’ha estés com a referent per a 'avaluacio

de serveis de salut amb un enfocament poblacional.

Els ultims deu anys els processos d’atencid centrats en el pacient han donat lloc a processos
integrats d’atenci6 a la persona en la qual els ciutadans han cobrat protagonisme com a agents de

salut en les diferents dimensions que presenta, individual i col-lectiva.

En aquests anys hem acumulat evidéncies dels avantatges, en termes d’efectivitat i d’eficiéncia, de
promoure l'activacid dels pacients. Els estudis del grup de Hibbart. han demostrat la relacié entre
activacié i resultats en salut. L’estudi de revisi6 d’0’Mara-Eves et al.s conclouen que hi ha una
evidencia solida que les intervencions de participacié ciutadana tenen un impacte positiu en una
série de resultats de saluti psicosocials (conductes i conseqiiéncies de salut, autoeficacia i suport
social percebut per part de grups desfavorits). La Guia NICE de Participacié6 Comunitaria planteja

recomanacions en 4 arees:
1) Prerequisits per a I'éxit: incloent-hi el desenvolupament de politiques (5 recomanacions)

2) Infraestructura: donar suport a la practica sobre el terreny (3 recomanacions)
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3) Enfocaments: donar suport als nivells de participacié de la comunitat i augmentar-los (3

recomanacions)
4) Avaluaci6 (1 recomanacio).
La participacid ciutadana ha de contribuir a aconseguir:
e Millores en la qualitat assistencial
e Més corresponsabilitat ciutadana
e Democratitzar la presa de decisions
e Disminuir desigualtats
e Fomentar I'apoderament "individual i comunitari”

La participacié comunitaria en salut té interés especial perque esta en qiiestio la sostenibilitat dels
sistemes sanitaris actuals, fruit del desenvolupament tecnologic i la introduccié d’interessos

aliens a les necessitats de la poblacid en la definici6 d’objectius i metes dels sistemes sanitaris.

Marc de I'estudi

L’estudi involucrara capturar perspectives, punts de vista, experiéncies i propostes dels col-lectius

seguents :
e Associacions ciutadanes i de consumidors o usuaris
e Associacions de pacients i voluntariat en sanitat
e Professionals sanitaris
e Societats cientifiques i col-legis professionals
e Regidories

e Directius d’institucions sanitaries

3. Metodologia

Estudi basat en tecniques d'investigacio qualitativa. En concret s’han aplicat les técniques de grup
de discussid, grup nominal i conferencia de consens. L’estudi es divideix aixi en tres fases que es

diferencien entre si en la metodologia utilitzada i la poblaci6 d’estudi.
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Procediment global

La investigaci6 qualitativa (IQL) combina enfocaments teodrics, metodes i tecniques de caire
qualitatiu procedents de les ciéncies socials amb la finalitat de descriure la manera en que les
persones donen sentit al seu entorn social i 'interpreten. Aquesta forma d’abordar 'estudi dels
fenomens no pretén mesurar-ne I'extensio, sin6 que busca descriure el que existeix, les seues
variacions en funci6 de les circumstancies i les causes subjacents. Aixi, els principis de la IQL
inclouen: el reconeixement de l'existencia de multiples realitats, la cerca dels significats,
I'aproximacié holistica a l'objecte d’estudi, la utilitzacié d'un procés inductiu (es generen
categories d’analisi a partir dels conceptes que emergeixen de les dades), I'estudi dels subjectes

en el seu context natural i el reconeixement de l'investigador com a part del procés.

El necessari reconeixement de la salut com un ambit complex en que la construccié social juga un
paper important ha justificat 'entrada de la IQL en el camp de la salut.” Gracies a aix9, els ultims
anys, la IQL ha vingut aplicant-se, cada vegada amb més freqiiéncia, en les investigacions de 'area
de salut: no solament amb la finalitat de comprendre en profunditat les construccions socials dels
processos salut-malaltia, sind també per a identificar possibles cursos d’accié que guien la

planificacié sanitaria, determinar prioritats i analitzar diferents perspectives i experiencies.

En la IQL es proposa treballar amb pocs casos amb la finalitat d’aprofundir en I'objecte d’estudi
mitjangant 'aplicacié de métodes i tecniques que permeten obtindre dades narratives. Aquest
tipus d’investigaci6 pot utilitzar-se de manera independent o complementaria a les metodologies

i als enfocaments quantitatius.”

En'ambit de la salut s’utilitzen quatre tipus basics de técniques qualitatives que es diferencien en
la dinamica establida per a la recollida de les dades, a saber: I'entrevista, I'observacio, I'analisi
documental i les técniques participatives (que inclouen les técniques de consens).” A aquest quart

grup pertanyen les técniques emprades en aquest estudi.

Les técniques de consens tenen caracter participatiu i son ampliament utilitzades en el camp de
la salut publica atesa la necessitat d'unificar criteris en arees en que no és possible generar
evidencia cientifica. Aquestes técniques s’utilitzen quan es vol que els participants ordenen els
aspectes objecte d’estudi segons la importancia que els confereixen.” Les seues caracteristiques

generals son: 'anonimat en la valoracio, la iteraci6 (el consens s’aconsegueix amb successives

22| Pagina




rondes de participacié que possibiliten el canvi d’opinid) i la retroalimentacié (els resultats es

donen a conéixer als participants).

La IQL proposada en aquest estudi és la forma més apropiada per a recollir informacio, analitzar
tendencies i aproximar-se al coneixement d’una realitat diversa segons les experiencies, tant dels

agents potencials a ser considerats en la participacié ciutadana en salut com dels gestors de salut.

Per a assegurar la qualitat dels resultats és important assegurar el rigor metodologic en la
conducci6 de la IQL i en I'aplicacié de les seues tecniques. Els criteris de qualitat de la IQL sén:
adequacio teoricoepistemologica (correspondeéncia entre problema real i el marc teoric utilitzat),
credibilitat o validesa interna, transferibilitat o validesa externa, dependéncia o consistencia
(estabilitat de les dades), reflexivitat (control de la influéncia de I'investigador i del procés seguit
en els resultats obtinguts) i rellevancia (correspondéncia entre la justificacio i els resultats de la
investigacid). Dos elements resulten essencials a ’hora de complir amb els criteris descrits: la
selecci6 dels participants i la triangulaci6. El primer fa referencia a la necessitat de reclutar els
participants en que han d’estar representades totes les condicions significatives per a I'ambit
d’estudi. La triangulacio, per la seua banda, és un mecanisme que consisteix en I’entrecreuament
de multiples punts de vista a través del treball independent i conjunt de diversos investigadors,
informants multiples, tecniques i perspectives teoriques. Cada un d’aquests entrecreuaments
possibilita un tipus de triangulacié diferent: de dades, teories, tecniques i investigadors. Aquest
mecanisme s’utilitza amb la finalitat de contrastar i verificar els resultats de la investigaci6 a partir

de diferents fonts i perspectives.!!

En la IQL, 'analisi de les dades consisteix a ordenar, categoritzar, classificar, aclarir, sintetitzar,
comparar i donar significat a les dades obtingudes amb la finalitat d’obtindre una visié tan
completa com siga possible de 'objecte d’estudi. Aquesta etapa de la IQL comprén les fases
segiients: (1) registre de les dades, (2) revisié d’aquestes i transcripci6 de la informacié gravada
o escrita, (3) lectura i organitzacié de les dades, (4) analisis dels continguts (construccié de

categories i subcategories), (5) descripci6 de resultats i (6) interpretacié d’aquests.:
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En la taula 2 es descriuen les fases de I'estudi fet d’acord amb la proposta de Fernandez (2006).”

Taula 2. Fases de I'estudi qualitatiu realitzat

Fase

Activitats i participants

Transformacié de la idea inicial
en problema investigable.

Necessitat identificada per la Conselleria de Sanitat Universal
i Salut Publica.

Transformacié de la necessitat detectada en problema
investigable per I'equip d’investigadors.

Contextualitzaci6 i aproximacio
a l'objecte d’estudi: analisis de
documents, entrevistes amb
informadors clau.

Revisié de documents d’'interés: textos legals sobre
participacid ciutadana i transparéncia de la Generalitat
Valenciana; plans de Salut de la Comunitat Valenciana; plans i
estratégies de participaci6 d’altres comunitats autonomes; i
documents internacionals (NHS, National Voices, etc.).

Constitucié de Grup Core i consulta mitjangcant grup de
discussié (11 maig de 2016). Delimitacié del concepte de
“participacié ciutadana” (objectius i abast).

Elaboraci6 del disseny projectat.

Grup de discussidé Grup Core (11 maig de 2016). Formulacié
de preguntes per a 'estudi de camp.

Disseny i planificacié de 'estudi per I'equip d’investigadors.

Desenvolupament del treball de
camp.

Convocatoria de participants per la Conselleria de Sanitat
Universal i Salut Publica.

Conduccid d’estudi de camp amb tecniques de consens per
I'equip d’investigadors:
(1) Grups nominals amb associacions ciutadanes i de
pacients (2).
(2) Conferéncia de consens en linia amb associacions
ciutadanes i de pacients (1).
(3) Grup nominal amb directius i regidors (1).
(4) Grups nominals amb professionals (2).

(5)

Conferéncia de consens en linia amb societats
cientifiques i col-legis professionals (1).

Reformulacid de la investigacio.

Al llarg de I'estudi la Conselleria de Sanitat Universal i Salut
Publica i 'equip d’investigadors han pres decisions conjuntes
en relacié amb el disseny i la metodologia de I'estudi de camp.

Generaci6 de resultats:
transcripcié de dades, analisis
d’informaci6 i informes
preliminars.

Categoritzaci6 i analisi de la informacié obtinguda mitjangant
'aplicaci6 d'un conjunt de tecniques d’investigacié qualitativa
durant I'estudi de camp (equip d’investigadors).

Elaboracié d’informes de cortesia dirigits a cada un dels
collectius participants en l'estudi de camp (equip
d’investigadors).
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Establiment de resultats i
7 conclusions: informe definitiu i
conclusions del I'estudi.

Elaboracié d’informe definitiu i recomanacions finals.

8 Difusio6 de resultats.

Difusi6 interna: enviament d’informes de cortesia a cada un
dels col-lectius participants en I'estudi de camp.

Pla de difusié externa que ha de definir la Conselleria de
Sanitat Universal i Salut Publica.

Adaptat de Fernandez (2006)

En la taula 3 s’especifica la informacio referida als participants i les técniques utilitzades en cada

una de les fases de I'estudi de camp.

Taula 3. Estudi de camp: activitats realitzades i técniques de consens utilitzades

Fase d Nre.d
'ase ‘? Col‘lectiu Técnica empleada  Datailloc I,‘e, €
I'estudi participants
22/05/2016
1 Grupo Core Grup de discussid / \/ ) 7
(Valéncia)
1(1‘5015\/291)7 14 Valéncia
A iaci jutad i aléncia
2 SSOCI?CIOHS clutadanes 1 Grup nominal (2) 16 Alicante
de pacients 12/05/2017
(Alicante) 30 Total
3 Associacions ciutadanes i Conferencia de 06/ 06_/ 2017 29
de pacients consens en linia 21/08/2017
26/07/2017
2 Directius i regidors Grup nominal (1) (\;aléfl cia) 8
07/09/2017 7 Alicante
(Alicante) .
2 Professionals Grupo nominal (2) 8 Valencia
11/09/2017
(Valencia) > Total
25/10/2017
3 Societats  cientifiques i Conferencia de / _/ 8
col-legis professionals consens en linia 24/11/2017
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Fase 1. Grup Core.

-Descripcio dels participants.

El Grup Core va estar integrat per sis responsables d’arees de gestid de la Generalitat Valenciana

iun expert en participacié ciutadana que pertanyen a moviments ciutadans. En la reuni6 de treball

van estar representades les conselleries segiients :
e Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica

e Conselleria d’Igualtati Politiques Inclusives

e Conselleria de Transparéncia, Responsabilitat Social, Participacié i Cooperacio

-Metodologia utilitzada: grup de discussio

La reuni6 de treball amb el grup core va tindre lloc '11 de maig de 2016.

La tecnica qualitativa escollida per a aquesta primera fase de I'estudi va ser el grup de discussid.

Aquesta técnica utilitza la discussio, planejada previament, en grups reduits d’entre sis i deu

persones, i que és guiada per un moderador que facilita un clima permissiu i no directiu. L’objectiu

de la técnica és aconseguir una millor comprensid de l'objecte d’estudi: en un temps limitat, que

no és recomanable que excedisca les dues hores.:

Una de les caracteristiques principals dels grups de discussi6 és que les persones que hi participen

no es coneixen, perd comparteixen elements que els relacionen amb la tematica de I'estudi. El fet

que es tracte d’'una trobada tinica entre els participants facilita el desenvolupament d’un clima no

opressiu, que fa més probable que aquests manifesten les seues opinions amb llibertat.13

En la taula 4 es descriuen alguns dels avantatges i inconvenients que presenta la técnica del grup

de discussio6.13

Taula 4. Fortaleses i debilitats dels grups de discussig13.15

Avantatges

Inconvenients

- Interacci6 directa investigador-participant, que
permet aclarir les respostes i fer-ne un
seguiment.

- Format de resposta obert, que possibilita
sustentar la informacié obtinguda amb frases
textuals dels participants.

- Alta flexibilitat (grau d’estructuracid, temes
multiples, mostres i contextos diferents).

Requereix un moderador amb formacié
especial en el maneig de grups.

Dificultat per a analitzar, sintetitzar i
interpretar els resultats atés el caracter
obert de la técnica.

Dificultat per a convocar els participants i
aconseguir que la composicié dels grups
siga adequada.
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Alta validesa subjectiva.

En poc temps permet obtindre molta
informacio.

Lainteracci6 entre els participantsila influéncia
de grup permeten recopilar informacié més
profunda.

Llibertat de punts de vista (riquesa de la
informacio).

Evidencia les diferencies d’opini6 entre
participants.

Subjectivitat
I'investigador.

i

intervencio de

Els objectius que es pretenia mitjancant la discussié participativa dels membres del grup core van

ser:

legal de participacio ciutadana en salut.

sanitaris (associacions, societats cientifiques,

proporcionar en un procés de participacié ciutadana en salut.

conselleries

Delimitar el concepte de “participaci6 ciutadana” definint-ne 'abast i els objectius.

Identificar els elements o apartats clau que seria desitjable que incloguera una normativa

Definir el tipus d’informacié que diferents grups d’interés (stakeholders) i agents socials i

directius) podrien

Aquest ultim objectiu pretenia no només definir I'abast de la participaci6 dels diferents grups

d’interés siné també identificar possibles preguntes per a 'estudi de camp posterior.

Addicionalment, es va administrar un quadernet de treball individual (annex 2) a cada membre

del Grup Core amb la finalitat de complementar la informacié obtinguda per mitja del grup de

discussio.
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Fase 2. Técnica del grup nominal amb diferents grups d’interés

-Descripcié dels participants: associacions ciutadanes i de pacients, directius i

regidories, professionals sanitaris

Es van conduir cinc grups nominals: dos amb representants d’associacions ciutadanes i de
pacients, un amb directius i regidors i dos més amb professionals. En el conjunt dels grups
nominals van participar un total de 53 subjectes (30 representants d’associacions, 8 directius i

regidors i 15 professionals).

En el cas dels grups nominals amb directius, regidors i professionals, la seleccid dels participants
i la invitacié a I'estudi es va efectuar des de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica.
L’equip investigador va ser l'encarregat de contactar telefonicament amb les associacions
ciutadanes i de pacients, registrades en la llista facilitada per la Conselleria, per a convidar-les a
participar en l'estudi. Després de cada contacte, es va enviar un correu electronic a I'adreca
facilitada per la persona que va atendre la telefonada en cada cas, en el qual s’informava
detalladament de l'estudi i del lloc i I'hora de celebracié de la reunio, alhora que se sol-licitava

confirmacio6 d’assistencia per aquesta mateixa via.

Enlataula 5 es presentalarelacié d’associacions participants en els dos grups nominals realitzats.

Taula 5. Associacions participants en els grups nominals

Associacio Provincia

Federacid Valenciana d’Associacions de Familiars de persones amb Alzheimer (FEVAFA)  Valencia

Associacié d’'Hemofilia de la Comunitat Valenciana (ASHECOVA) Valéncia
Associaci6 de Fibrosi Quistica de la Comunitat Valenciana Valéncia

Associacié Provincial de Familiars de persones amb la malaltia d’Alzheimer i altres

demencies de Castell6 (AFA Castell9) Castellon
Associacié Valenciana de Diabetis (AVD) Valéncia
Associacié de Pares de Xiquets amb Cancer de la Comunitat Valenciana (Aspanion) Valéncia
Associacié Valenciana per a 'Estudi [ Prevencid de I'Arteriosclerosi (AVEYPA) Valéncia
Associaci6 Valenciana de Consumidors i Usuaris (AVACU) Valéncia
Associaci6é Valenciana d’Usuaris de la Sanitat Valéncia
Metges del Mén Valéncia
[AlOflautas: Col-lectiu de jubilats i pensionistes que lluiten pel futur de fills i nets Valéncia
Associacié de Dany Cerebral Adquirit de la Provincia d’Alacant (ADACEA) Alicante
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Taula 5. Associacions participants en els grups nominals

Associacio Provincia

Confederacié Espanyola de persones amb Discapacitat Fisica i Organica (COCEMFE -

Alacant) Alicante
Associaci6 de persones Sordcegues de la Comunitat Valenciana (ASOCIDE CV) Alicante
Associaci6 Consumidors i Mestresses de Casa Lucentum Alicante
Associaci6 Pares Autisme Comunitat Valenciana (APACV) Alicante
Associaci6 Amics MIRA Espanya Alicante
Associaci6 de Familiars de Malalts Mentals d’Alacant (AFEMA) Alicante
Associaci6 d’Espina Bifida i Hidrocefalia Alacant (AEBHA) Alicante
Unié Diabetics Alacant (UDA) Alicante
Associaci6 d’Esclerosi Multiple d’Alacant (ADEMA) Alicante
Uni6 de Consumidors d’Alacant (UCE) Alicante
Associacié Parkinson Alacant Alicante

Metodologia utilitzada: grup nominal

Al maig de 2017 es van conduir dos grups nominals amb representants d’associacions ciutadanes
i de pacients, un va tindre lloc a Valencia i 'altre a Alacant. Al juliol d’aquest mateix any es va
conduir un dnic grup amb directius i regidors a Valéncia. Finalment, al setembre, van tindre lloc
dos grups nominals amb professionals, un a Valencia i I'altre a Alacant. Les reunions van tindre
una duraci6 aproximada de 90 minuts. En els grups de Valencia també es va convidar a participar

representants procedents de Castello.

El grup nominal o panell d’experts és una discussié de grup de caracter semiestructurada en que

participen entre 9i 12 persones, a més del moderador.15

Aquesta técnica combina els avantatges del treball individual amb els del treball en grup i evita
les pressions que aquest pot exercir sobre els subjectes, i aixd possibilita que els participants
puguen manifestar lliurement les seues opinions. Una caracteristica rellevant d’aquesta técnica és
que els subjectes no interaccionen directament, sind que la preséncia del grup es limita a
questions puntuals, com l'aclariment de propostes individuals davant dels altres, la generacio de

noves idees i la seua organitzaci6.

La técnica comenca amb la presentacié pel moderador de la pregunta o tema que sera objecte de

discussid. A continuacié, s’'inicia un periode de reflexié individual d'uns 10 minuts durant el qual
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es convida els participants a escriure en cartolines les seues idees i propostes. Els experts lliuren

les cartolines al moderador, que les remena abans de llegir-les en veu alta per a mantindre
I'anonimat de les propostes. A mesura que les cartolines es posen en comu el moderador les situa
sobre un panell des del qual siguen visibles per a tots els participants. Durant aquesta fase de la
técnica, el moderador pot sol-licitar I'aclariment d’alguna idea al participant que 'ha formulada.
Les respostes similars es discuteixen entre els experts que les han proposades amb la finalitat de
determinar si fan referéncia a la mateixa idea o, si per contra, plantegen matisos diferents. La
posada en comu de les idees pot suscitar noves respostes que encara poden incorporar-se al
panell.15 L'dltima fase consisteix en la prioritzacié per part dels experts de les idees proposades
en la fase anterior. Per a fer-ho, en aquest estudi es va utilitzar un sistema informatitzat de
multivot amb el qual els participants van puntuar de manera individual cada idea en una escala
d’1 a 5. Després de la votacio, el sistema permet visualitzar els resultats i identificar les idees que

el grup ha considerat més importants.

Els guions de preguntes utilitzats amb els diferents col-lectius amb els quals es van realitzar els

grups nominals poden consultar-se en I'annex 3.

En la taula 6 es descriuen alguns dels avantatges i inconvenients que presenta la técnica del grup

nominal.1516

Taula 6. Fortaleses i debilitats del grup nominal15s.16

Avantatges Inconvenients

- La valoracié realitzada pot ser apressada. Més

I'obtenci6 temps d’analisi i discussié podria llancar resultats

- Permet jerarquitzada

d’informacio.

Recomanable quan els participants no
tenen experiencia comuna en el treball en
grup.

Facilita i garanteix, en gran mesura, la
participaci6 de tots els membres del grup

Minimitza la competéncia entre els
membres del grup.

Permet controlar la pressi6 que exerceix el
grup i alguns membres amb més capacitat
d’influéncia o estatus.

Temps de realitzaci6 relativament breu.

diferents.

La valoracio final de les idees és fruit del criteri de
la majoria i no del consens.

L’alta estructuracié de la tecnica pot inhibir la
creativitat d’alguns participants.

Exigeix que el coordinador siga habil per a
dinamitzar el grup en els moments precisos i
controlar els processos grupals indesitjats.

No és possible eliminar per complet la pressié del
grup.

Addicionalment, es va administrar a cada participant un quadernet de treball individual (annex

4) amb la finalitat de complementar la informacid obtinguda els grups nominals.
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Fase 3. Tecnica conferencia de consens en propostes per a avang¢ar en la

participacio ciutadana cap a les politiques publiques en salut

-Descripcié dels participants: associacions ciutadanes i de pacients, societats
cientifiques i col-legis professionals
En la tercera fase de I'estudi de camp es van dur a terme dues conferencies de consens en linia,

una amb membres d’associacions ciutadanes i de pacients i una altra amb professionals de

societats cientifiques i col-legis.

En la primera, celebrada entre juny i agost de 2017, es va convidar a participar 41 representants
d’associacions ciutadanes i de pacients, dels quals 29 van contestar la consulta (taxa de resposta

del 70,7%). En la taula 7 es presenta la relacié d’associacions participants.

Taula 7. Associacions participants en la conferéncia de consens en linia

Associacio Provincia

Federaci6 Valenciana d’Associacions de Familiars de persones amb Alzheimer L

(FEVAFA) Valéncia
Associacié de Fibrosi Quistica de la Comunitat Valenciana Valéncia
Associacié Valenciana de Diabetis (AVD) Valéncia
Associaci6 de Pares de Xiquets amb Cancer de la Comunitat Valenciana (Aspanion) Valéncia
Associacié Valenciana de Consumidors i Usuaris (AVACU) Valéncia
Associaci6 Valenciana d’Usuaris de la Sanitat Valéncia
Metges del Mén Valéncia
Associacié Amics MIRA Espanya Alacant
APSA - Associaci6 en favor dels discapacitats psiquics a Alacant Alacant
Associacié de Dany Cerebral Adquirit de la Provincia d’Alacant (ADACEA) Alacant
Uniéd Diabétics Alacant (UDA) Alacant
Associacié d’Espina Bifida i Hidrocefalia Alacant (AEBHA) Alacant
Associacié de persones Sordcegues de la Comunitat Valenciana (ASOCIDE CV) Alacant
Associacié Parkinson Alacant Alacant
Associacié d’Esclerosi Multiple d’Alacant (ADEMA) Alacant
Lambda - Col-lectiu de lesbianes, gais, transsexuals i bisexuals Valéncia
Associaci6é Pares Autisme Comunitat Valenciana (APACV) Alacant
Associaci6 Valenciana per a I'Estudi i Prevenci6 de 'Arteriosclerosi (AVEYPA) Valéncia
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Taula 7. Associacions participants en la conferéncia de consens en linia

Associacio Provincia
ASIEM Salut Mental Valencia Valéncia
Uni6 de Consumidors d’Alacant (UCE) Alacant
Associacié de Dones Afectades per Cancer de Mama d’Elx i Comarca (AMACMEC) Alacant
Associacié Nacional de Malalts de Dermatitis Alacant
Associacié Comarcal de persones Afectades pel Cancer (APAC) Alacant
Associacié de Diabétics d’Oriola i Comarca (ADOC) Alacant
Associacié de Familiars de Malalts Mentals (ACOFEM) Valéncia
Associaci6é Alacantina per a la Lluita contra les Malalties Renals (ALCER Alacant) Alacant

Algunes associacions van estar representades per més d’'una persona.

La conferéncia de consens en liniaamb membres de societats cientifiques i col-legis professionals,
realitzada entre octubre i novembre de 2017, va tindre la participaci6 de 8 entitats. En aquest cas,
'accés a la conferéncia es va configurar de manera andnima, fet que va impedir identificar les
societats cientifiques i els col-legis professionals als quals pertanyien les persones que finalment

hi van participar.

-Metodologia utilitzada: conferéncia de consens en linia

La conferéncia de consens és una conferéncia cientifica que es du a terme amb l'objectiu

d’elaborar recomanacions o resoldre problemes relacionats amb la practica clinica.

L’assumpte a tractar en una conferencia de consens ha de ser controvertit, de manera que els
participants puguen aclarir-lo per mitja del debat; ha de respondre a un problema de salut publica;

i s’ha de tindre informacio cientifica suficient que sustente les recomanacions que s’hi fan.1?

Per a dur a terme una conferencia de consens, en primer lloc, el promotor pren la iniciativa, troba
financament i tria el tema que es vol tractar. El comité d’organitzacid, compost per 5-10 membres,
defineix les preguntes que s’han de respondre en la conferéncia, escull el jurati el grup d’experts
que fa la revisié bibliografica del tema. El jurat consisteix en un grup de 8-16 membres. Durant el
desenvolupament de la conferencia, els experts exposen el tema davant de la resta de participants
basant-se en les referencies bibliografiques. Després d’aixo, s’inicia el debat entre els experts i el
jurat fins que elaboren les conclusions. Finalment, el jurat és I'’encarregat d’elaborar un informe

que recull les respostes a les preguntes formulades i les recomanacions pertinents.17.19
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Alguns avantatges de la conferéncia de consens és que funciona bé amb grups heterogenis, la qual

cosa permet obtindre diferents perspectives i té capacitat per a aconseguir el consens de tots els
participants. No obstant aix0, tenen un cost alt i la preparacid i el desenvolupament requereixen

molt de temps.1819

Les preguntes utilitzades en la conferéncia de consens en linia amb representants d’associacions
ciutadanes i de pacients poden consultar-se en l'annex 5. Les qiiestions plantejades als
participants procedents de societats cientifiques i col-legis professionals es presenten en I'annex
6.
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4. Resultats

Fase 1. Grup Core.

Delimitacié del concepte de participacié ciutadana

Procés de coproduccio6 de politiques, programes i actuacions en salut en qué participa

de forma activa la ciutadania (ja siga de forma col-lectiva o individual) juntament amb

les administracions publiques, amb el propdsit d’assegurar I'equitat i obtindre millors
resultats en salut.
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Objectius de la participacio ciutadana

Objectiu

Prioritat

Grau

d’acord

Prioritzar necessitats de salut de manera conjunta ciutadania 4,4 0,18

Millora resultats en salut col-lectiva i individual 4,4 0,18

Reorganitzar processos assistencials per a respondre a les necessitats de la 44 018
poblacio ! !

Corresponsabilitat 4,3 0,18

Millorar qualitat i seguretat 4,3 0,22

Acostar programes de salut a la poblacié 4,1 0,22

Aconseguir una atencié centrada en la persona 4,1 0,26

Aprofitar millor els recursos existents (diferents institucions, organitzacions, fonts 41 026
de recursos) ! !

Reorganitzar governanga i estructures de gestio 4,0 0,20

Societat més oberta, plural, participativa 4,0 0,20

Millorar I'experiéncia del pacient 4,0 0,20

Anivellacio posicionament interaccié amb professionals 4,0 0,20

Legitimacio social 4,0 0,20

Millorar comunicacié amb la ciutadania 4,0 0,25

Ajustar resposta institucions i professionals sanitaris als principis i valors socials 39 018
en cada moment ’ ’

Prioritzar destinacié recursos economics de manera conjunta amb ciutadania 3,9 0,23

Activacio dels pacients 3,7 0,13

Sostenibilitat 3,7 0,20

Compartir experiéncies de vida 3,7 0,20

Afavorir I'autocura com a forma d’aconseguir major benestar 3,6 0,27

Prioritzacié en escala de 0 a 5, on 0 significa que no és un objectiu de la participaci6 ciutadana i 5 que és un objectiu totalment prioritari de la participacié ciutadana. Grau d’acord:
puntuacié en el coeficient de variacié obtingut en prioritzar cada un dels objectius. El coeficient de variacié mesura la variabilitat de les respostes entre els participants a I'hora de

prioritzar cada un dels objectius. Com més baix és el valor del coeficient de variacio, més alt és el grau d’acord entre els participants..
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Abast de la participacio ciutadana

Factibilitat

Col-laboracié en programes conjunts amb associacions, voluntariat (tercer nivell) 4,6 0,12

Promoure programes d’intervencié comunitaria entre institucions i la Generalitat (adm. 46 017
local i autonomica) ’ !

Implantar Escola de Salut, Pacient Actiu, cuidadors 4,4 0,18

Suport al moviment associatiu i de voluntariat 4,4 0,18

Estrényer accié coordinada de Sanitat amb serveis socials i comunitaris 4,4 0,18

Posar en funcionament de manera realista consells de salut, comités de pacients, 43 011
estructures similars ’ !

Capacitar agents de salut en la comunitat 4,3 0,22

Implicar ciutadans i pacients i millora qualitat assistencial 4,1 0,09

Facilitar accés a dades propies salut, Salut 2.0 (Canal pacient) 4,1 0,17

Estrényer cooperacié amb sistema educatiu, APA, etc. 4,1 0,17

Obrir canals digitals per a comunicar amb ciutadans i pacients 4,0 0,14

Obrir canals per a aconseguir participacio ciutadana a I’hora de definir politiques de 40 020
salut ’ ’

Participacié ciutadania en comités d’ética 39 0,18

Corresponsabilitat en els resultats en salut del ciutada, compromis amb la propia salut 37 026
per a millora resultats en salut ’ ’

Fomentar la investigacié en impacte de la participacié ciutadana en resultats en salut 3,7 0,26

Promoure l'alfabetitzacio en salut 3,7 0,26

Garantir transparencia, difusio resultats (clinics, experiéncia de pacient, economics, etc.) 3,7 0,30

Propostes innovadores per a afavorir participacié ciutadana (Caring Together, Twitter, 37 030
panels de Ciutadans, Patient Opinion, National Voices, etc.) ! ’

Apoderar els pacients per a aconseguir més grau d’autoeficacia 3,7 0,30

Acreditar/certificar la labor d’associacions, tercer nivell, etc. 3,3 0,34

Participacio dels ciutadans en la definicio d’objectius de salut, pressupostos, aspectes 31 034
organitzatius i de funcionament departaments de salut ’ ’

Participacio6 ciutadania en governanca d’institucions sanitaries 2,9 0,31

Factibilitat en escala de 0 a 5, on 0 significa que no és una acci6 factible i 5 és una accié totalment factible per a aconseguir la participaci6 ciutadana. Grau d’acord: puntuacié en el
coeficient de variacié obtingut en valorar cada un dels participants la factibilitat de les accions proposades. El coeficient de variacié mesura la variabilitat de les respostes entre
els participants a I'hora de valorar la factibilitat de les accions proposades. Com més baix és el valor del coeficient de variaci6, més alt és el grau d’acord entre els participants
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Diagnostic de la situacié DAFO

QUE TENIM QUE FUNCIONA

SAIP (2)

Models d’intervenciéo comunitaria. Per exemple, el programa MIHSALUD (2)
Els formularis de queixes

Alguns consells de salut

Entitats compromeses (ODUSALUD, Metges del Mdn, etc.)

La consulta per internet d’iniciatives en salut: Pla de Salut, acords de gestio
SISP

Treball intersectorial amb altres conselleries (Educacid, Igualtat, etc.)
Cuidador en I'estrategia d’accid local en salut

Activitats comunitaries a Alacant i Centre de Salut Sant Marcel-li (Valéncia)
Distribuci6 de I'assisténcia sanitaria

AN NE N N NN Y Y N N N

QUE HEM DE REFORMULAR

El funcionament dels consells de salut de departament i de la Comunitat
Valenciana (3)

Portal Cuaidate (2). Informacié fiable

Accés a la historia clinica digital

Els programes d’infermeria comunitaria d’informacio en salut
Comissions mixtes de barris vulnerables

SAIP

Gestio de queixes transparent

Pagina web

Programa d’empreses generadores en salut

Xarxa de ciutats saludables de la Comunitat Valenciana
Comunicacio

<

NN N N N N N NN

(i) Nombre de vegades que els participants identifiquen i proposen una mateixa idea.
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QUE NO TENIM I NECESSITEM

Consells de salut de zona, locals i municipals (3)

Transparéncia en resultats assistencials i qualitat sanitaria

Plans de formacié i acomodacio dels participants en els consells de salut
Pacients actius i ben informats

No tenim professionals formats en un model o practica comunitaria de I'atencié
sanitaria. Tenim excés de perspectiva biologista de la practica clinica

Lideratge clinic en els EAP

Canviar el model de relacions metge /pacient molt asimetric

Situar I'AP en el centre del sistema sanitari

Més compromis dels professionals i usuaris amb el sistema public

Accés a historia clinica personal

Implicacié municipal

Informacio6

Pla de participacid de persones en salut a nivells micro: Unitat de Gestio Clinica,
ambulatoris.

(i) Nombre de vegades que els participants identifiquen i proposen una mateixa idea.
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Suport en les decisions de grups d'interés

Que necessitem saber de les ASSOCIACIONS

eProblemes de salut a abordar, prioritzats (5)

eExperiéncies positives de participaci6 en salut (3)

«Com participar en la presa de decisions consultives (2)

eDisposicid per a participar en organs fonamentalment consultius (2)

eDisposicid per a participar en organs en els quals estan poc representats en relacié
amb altres participants (2)

+El nivell de participacié decisoria que desitgen i si tenen capacitat per a afrontar-ho
(2)

*El grau de compromis que acceptarien en formacié i dedicaci6 en funcié de les
competéncies que assumisquen (2)

eDificultats que intervenen per a participar-hi, manques freqiients (2)
eBarreres per a treballar en conjunt amb altres associacions
*Que demana a professionals i col-lectius per a generar confianc¢a

Que necessitem saber de les SOCIETATS CIENTIFIQUES

eAclarir la capacitat curativa de les terapies alternatives (acupuntura, homeoterapia,
etc.)

ePrioritats de recerca (indudstria farmacéutica, investigadors, pacients, ciutadania en
general, etc.)

eAvancos pendents de difusié/implantacié social
eSaber conflictes d'interessos

eImplicar-se en "No Fer"

+Opini6 sobre la dedicaci6 exclusiva

eldentificacio de barreres i dificultats en un model d'atencién salut en participaci6 de
persones i pacients

eCompetencies i necessitats de formaci6 té persones i professionals per a participar-hi i
"fer"participar la poblacié en els processos de salut

«Com aplicar processos de participaci6 des dels serveis de salut. Experiencies positives
i d'éxit per a poder compartir-les.

*Qué demana a la poblaci6 per a generar confianga

*Coneiximents comunitaris en aquells que hi han participat

eExperiéncies en el camp de la participaci6 ciutadana

eExperiencies en ES i autocura

eInvestigacions en el camp de la participacid ciutadana

(i) Nombre de vegades que els participants identifiquen i proposen una mateixa idea.
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Fase 2. Técnica del grup nominal amb diferents grups d’interés

-Resultats grups nominals amb associacions ciutadanes i de pacients

Grup nominal associacions ciutadanes i de pacients — Valéncia i Castell6

Que hem d’entendre per participacio en salut?
Entre paréntesis el nombre de vegades que es repiteix aquesta proposta de forma independent.

La integracié de les prioritats dels diferents col-lectius en la presa de decisions sobre salut
(prioritats, planificaci6 i avaluacié) i en I'elaboraci6 de reglaments i normatives, mitjangant
la presencia de les associacions en organs consultius, tant en I'ambit autonomic com en el
local. (9)

El reconeixement de la utilitat publica de les associacions, que permeta crear un marc de
col-laboracié amb I’Administraci6 i assegurar el bon funcionament de la sanitat publica. (4)

Es un dret del ciutada.

La implicaci6 activa de la ciutadania en salut, des d'una perspectiva individual i col-lectiva.

Canals i vies actuals que funcionen bé per a propiciar la participacio6 de les associacions

en les politiques, programes de salut i en el funcionament del sistema sanitari.
Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Iniciatives en salut publica (4)

Meses sectorials i comissions participatives d’associacions representatives (4)

Comissid de seguiment 2015 (3)

Jornades sociosanitaries de ’area de 'Hosp. Clinic (2)

Consells de salut, tot i que existeixen no funcionen correctament; podrien ser utils si es
reestructuren.

Coordinaci6 trasplantaments de Conselleria.

Canvis que han de fer-se en els consells de salut.
Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Acostar la poblacié o altres col-lectius d’interés. Difusié d’informacié de les reunions de
consell a través de plataformes. (10)

Revisar i democratitzar la composici6 dels integrants:
e La representaci6 de les associacions no és suficient. Shauria de convidar les
federacions d’associacions que representen malalties especifiques. (8)
e Incloure professionals sanitaris per a I'analisi de situacio i propostes.
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Crear i connectar consells de salut en I'ambit local i de zona basica (5).

Adequar els horaris de reunions (2)

Nous canals i vies necessaries per a propiciar la participaci6 de les associacions en les
politiques, programes de salut i el funcionament del sistema sanitari

. Grau
Proposta Es Prioritzacio
P P d’acord

Participaci6 de les associacions en I'elaboracié dels plans de salut

1 4,1 0,45
que es duen a terme
Transparéncia en la dotacié de subvencions 1 3,9 0,43
Campanyes en la promoci6 de la salut 1 3,8 0,48
Util.itzaci(’) de noves tecnologies (publitramesa, forums, xarxes 4 3,7 0,48
socials, etc.)
Que les associacions se senten escoltades 1 3,7 0,49
Hospitals com a promotors de salut 1 3,7 0,48
Educacié en salut. Xarxes entre salut i educacio 1 3,7 0,45
Més implicaci6 del personal de I’Administracié sanitaria 1 3,6 0,50
Difusi6 d’activitats de les associacions a través de la web de
Conselleria. Crear un espai per a compartir opinions, necessitats, 3 3,5 0,50
etc.
Informacié sobre vies de participacié 4 3,5 0,49
Incloure els cuidadors de pacients en la presa de decisions 1 3,5 0,52
Utilitzar canals de comunicacié no digital per a aquells que no 2 33 054
tenen accés a aquests mitjans de comunicaci6 ! !
Planificar i convocar reunions participatives que servisquen de
via de comunicaci6 directa entre associacions implicades i 4 3,2 0,50
Administracié sanitaria
In\./estig.acié .clinica (transparencia en bases de dades 1 3,1 0,56
epidemiologiques)
Visites de I’Administraci6 sanitaria a les seus de les associacions 1 2,9 0,66
Reconeixement d'utilitat puiblica de les associacions de pacients 1 2,9 0,64
Creacid dels consells de salut de zona basica (centres de salut) 1 2,8 0,56

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).
Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variaci6, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en la
prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variacid, menor és el consens entre els participants.
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Necessitats d’informacio i de formacié de les associacions per a participar de manera

realista i practica en la definicié de politiques, plans i programes de salut
Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Informacié i comunicaci6:

« Difusié6 de la informacié. Es responsabilitat de I’Administracié sanitaria posar a
disposici6 de les associacions tota la informaci6 necessaria (recursos, pressupostos,
subvencions, propostes, resultats i avaluacié de resultats) i amb terminis temporals
suficients per a propiciar la participacio6 en la presa de decisions sobre salut de tots els
col-lectius (13).

o Establir xarxes de comunicaci6 bidireccional associacions-Administracio, aprofitant
els canals d’'informacid i formaci6 que tenen els col-lectius ciutadans o les associacions
de pacients.

Formacio:

Formar la ciutadania, els pacients, els tecnics i altres professionals sanitaris implicats de
forma conjunta per a poder participar en I'elaboracié de plans i normatives (2)

Fomentar I'associacionisme entre els ciutadans.

Quin paper han de tindre les associacions en la definicié de prioritats i avaluacio de
resultats en salut.

Paper protagonista en reunions i presa de decisions juntament amb la de professionals i
Administracié sanitaria. Vetlar perque les prioritats i necessitats dels col-lectius als quals es
representa siguen escoltades i tingudes en compte.

Educadors de salut en patologies especifiques.
Acompanyar els pacients en el control de les seues malalties
Proporcionar tallers per al control de I'estrés

Entrenar els pacients en la relacié amb el compliment terapeutic i acceptacié de la malaltia
Presentar tant eines com medicaments nous
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Canvis organitzatius necessaris per a propiciar el paper de les associacions en
participacio en salut

Grau

Proposta Es Prioritzacio ,
p p d’acord

Que les associacions puguen fer un seguiment i
avaluaci6 de plans en marxa. Per a fer-ho han de 2 4,4 0,31
conéixer els objectius i resultats

Executar els acords que s’adopten 1 4,3 0,32
Conéixer amb caracter previ i amb temps suficient els 1 43 031
plans per a poder participar-hi ’ ’
Que I'’Administracio6 sanitaria transmeta informacié de
L 1 4,2 0,33

forma clara i objectiva
Donar suport a la participacié de les associacions en
I'elaboracié de plans, posada en marxa i avaluacié

, . s 2 4,1 0,33
d’aquest. Som els interlocutors valids per a estar
presents en la presa de decisions
Reunions formals amb tots els col-lectius i sectors
implicats, tant en I'’Administraci6 com en les 3 4,1 0,33

associacions

Tindre wun treballador de referéncia dins de
I'Administraci6 que servisca de nexe entre 3 3,8 0,40
associacions i Administracio

Visibilitat d’objectius. Cada pla ha d'incloure

- , o 1 3,8 0,33
indicadors d’avaluacid visibles ’ ’
Crear una oficina de participaci6 per a difondre 1 36 038
campanyes d’informacié al sector social ’ !
Difusié a la ciutadania i a la resta d’associacions
e o 1 3,5 0,47
d’activitats que porten a terme les associacions
Promoure que els professionals passen d’'un model
. - Lo . 1 3,3 0,46
biologicista de la salut a un de biopsicosocial
Subvencionar les propostes concretes de les
e prop 1 3,1 0,50

associacions
Organitzar congressos d’associacions 1 3,0 0,53

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzaci6: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoraci6 d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en la
prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variacié, menor és el consens entre els participants.
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Barreres en la practica perque treballen conjuntament les diferents associacions per
a definir conjuntament plans i actuacions en materia de salut.

Proposta Esp Prioritzaciéo | Grau d’acord
Mentalitzar la ciutadania que la salut és cosa de tots 1 4,3 0,25
Falta de coordinaci6 entre les administracions amb
, - - s 1 4,3 0,23
I’Administracié sanitaria
Cada associacié prioritza les seues necessitats i falta
. L 3 4,3 0,19
una visi6 global amb objectius comuns
Desconeixement de necessitats entre les
associacions. Falta de xarxes col-laboratives entre 4 4.2 0,21
associacions
L’Administraci6 no valora 'activitat de 'associaci6 i
. 1 4,1 0,19
els seus membres com a professionals de la salut
M det enci rtd
ancances de transpareéncia per part de 2 41 0,26

I’Administracid. Falten dades

Necessitat d’unificar associacions per necessitats i
situacions comunes per a definir conjuntament 2 3,8 0,28
plans i actuacions en matéria de salut

Falta de connexi6 entre ’Administracié sanitaria i
associacions. La informaci6 i la metodologia s6n 1 3,7 0,25
insuficients per a portar a terme les avaluacions

Dificultats economiques en les associacions per
estimacions deficients

1 3,6 0,40

Diversitat d’estructures organitzatives i
experiéncies en les associacions

1 3,6 0,33

No hi ha prou proteccié del sistema public
mitjangant educacié sanitaria i compromis davant 2 3,6 0,36
de I'abus terapéutic

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en la
prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variaci6, menor és el consens entre els participants.
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Grup nominal associacions ciutadanes i de pacients — Alacant

Que hem d’entendre per participacio en salut.
Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Creaci6 d'un comité assessor. Tindre en compte les prioritats, necessitats de les
associacions. (12) Per exemple: coordinacié especialistes, centre i associacions (evitar
absentisme laboral i escolar dels pacients), derivacions, testar materials i materials
informatius per a pacients, elaborar protocols multidisciplinaris per a una atencio
integral del pacient amb discapacitat.

Participar en I’elaboracié de pressupostos i la dotaci6 de subvencions, la presa de
decisions i avaluaci6 de resultats. (7)

Formaci6 especifica del personal sanitari. Protocols multidisciplinaris per a una atencié
integral del pacient amb discapacitat, coneixement de la targeta preferent
d’acompanyament o autoajuda, formacid en integracié social. (7)

Participar en 'acompliment de normatives, especialment sanitat/educacié (5)
Formacié en els centres educatius a docents i alumnes interessats en el tractament

basic per a ajudar els menors d’edat a I'hora d’aplicar el seu medicament o casos
especifics (sondeig, aplicaci6 medicament en diabetics, etc.).

Canals i vies actuals que funcionen bé per a propiciar la participaci6 de les
associacions en les politiques, programes de salut i en el funcionament del

sistema sanitari. Entre paréntesis el nom de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma
independent.

El moviment associatiu que supleix els deficits. (9)
Les campanyes de sensibilitzacié (7)
Consell de salut, si s’estructura i s'informa de la funci6 que du a terme. (6)

Cap, practicament. No hi ha retroacci6é després d’'una avaluaci6 de resultats i no hi ha
un canal efectiu de comunicacié associacié-Administracio. (5)

Comité assessor especific en malalties rares que té la mateixa federacié FEDER.
Actualment, a ’'HGUA hi ha la unitat de pacients especials que no funciona com caldria

i moltes vegades el personal sanitari ni tan sols en té coneixement. Depenem de la bona
voluntat del professional que t'atén.

Canvis que han de fer-se en els consells de salut.
Entre paréntesis el nom de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.
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Creacié de meses sectorials. Preséncia d’associacions de pacients en consells i altres
forums, creant meses sectorials en qué estiguen presents els representants de
federacions d’associacions de patologies especifiques (15)

Reduir 'ambit d’actuacié dels actuals consells de salut. Tindre com a referéncia el
centre de salut i '’hospital (3)

Utilitzaci6 de xarxes socials per a la difusié d’activitats, acords, resultats de les
reunions. (3)

Identificar un mapa de les associacions de referencia.

Més participacié en consells de salut i participacié més vinculant.

Nous canals i vies necessaries per a propiciar la participacié de les associacions en
les politiques, els programes de salut i el funcionament del sistema sanitari.
Proposta Esp Prioritzacio Grau d’acord
Donar suport al funcionament d’associacions 1 4,9 0,05
Participaci6 pressupostaria i en la seleccid
. . . 2 4,9 0,05
d’equipaments que usen els pacients a diari a casa
Preséncia d’associacions de pacients en els
consells, comissions o altres forums, a través de
L L . 4 4,9 0,07
les federacions i de les associacions de patologies
especifiques, en cas de temes més especifics
Vetlar pel compliment de les normes 1 4.8 0,11
Obrir un canal especific de pacients especials 1 4,8 0,09
Consultar les associacions quan s’elabora un pla 1 4,7 0,14
Creaci6 d’organs consultius, meses sectorials,
comités i subcomités, fisics o en linia, per a
j1es 1 subcomit ”, ‘, p 7 4,7 0,15
establir prioritats i que s’adopten millors
decisions
Consells de salut locals, reestructurats i amb
. 4 4,6 0,17
propostes vinculants
Més comunicacié i més fluidesa 1 4,6 0,17
Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.
Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).
Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en
la prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variacid, menor és el consens entre els participants.
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Necessitats d’informacio i de formacié de les associacions per a participar de
manera realista i practica en la definicié de politiques, plans i programes de

salut.
Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Facilitar informaci6 sobre els recursos disponibles en cada centre (10).

Una actualitzacié dels plans, programes i les seues respectives avaluacions en els casos en els
quals ja s’han posat en marxa o finalitzat (7)

Reunions dels departaments i els professionals especifics i les associacions amb la finalitat
d’intercanviar informacié i que aquesta informacié arribe als usuaris. (5)

Formaci6 molt especialitzada en temes molt especifics, perd als professionals sanitaris. (3)
Facilitar informaci6 sobre el mapa d’associacions per a col-laborar i optimitzar recursos.
Conéixer bé els recursos i facilitar 'accés a associacions de pacients i crear meses sectorials.

Més coordinaci6 entre I’Administraci6 sanitaria i el moviment associatiu. Que des dels hospitals
es derive a les associacions els nous casos de pacients.

Fer campanyes de sensibilitzacio.

Quin paper han de tindre les associacions en la definicio de prioritats i avaluaci6
de resultats en salut. Canvis organitzatius necessaris per a propiciar aquest
paper.

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Definici6 de prioritats. Informar de les seues realitats i de la situacié dels usuaris. (12)
Un paper actiu, en totes les etapes de presa de decisié i avaluacié de resultats. (7)

Interlocutors entre pacient-sistema. Relacié directa professionals de la salut-
associacio. (4)
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Barreres en la practica perque treballen conjuntament les diferents
associacions per a definir conjuntament plans i actuacions en materia de salut.

L. . . Grau
Proposta Es Prioritzacio
P P d’acord
Les associacions tenen necessitats i prioritats distintes que
o . o 11 3,5 0,26
dificulten arribar a acords o establir objectius comuns
Manca de reconeixement d’utilitat piblica de les
o e 1 3,5 0,31
associacions per part de les institucions
Manca coneixement i informacié sobre la problematica,
L . , . o 3 2,4 0,48
prioritats i tasca d’altres col-lectius o associacions

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzaci6: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).
Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels
participants en la prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variaci6, menor és el consens entre els participants.

Resultats grup nominal amb directius i regidors

Que és participacié en salut?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Implicacio6 de la ciutadania o de les organitzacions que la representen en la presa de decisions
que afecten el sistema sanitari i la salut de la poblaci6 (7).

Coneixement, per part de la ciutadania, de les situacions i les decisions adoptades en materia
de salut que els afecten (1).

Implicaci6 de la ciutadania en la planificacié de la politica sanitaria (1).

Assumpcio de responsabilitats i obligacions derivades del compromis adquirit per la ciutadania
per a promoure la salut poblacional (1).

Pacients:

Activacié del pacient. Apoderament del pacient. Presa de decisions compartida (3).
Sentit de responsabilitat dels pacients en relacié amb el sistema de salut (1).

Inclusié de les associacions de pacients en el procés de presa de decisions en salut (1).
Possibilitat d’opinar i decidir en relacié amb alguns projectes en salut (1).

Capacitat real, col-lectiva o individual, de participar en la millora dels serveis, els recursos i les
condicions en que es presta l’assistencia sanitaria i de buscar solucions a qiiestions relacionades
amb la salut (1).
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Que ha d’incloure la participaci6 en salut i que no?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:
Ha d’incloure:

- Informaci6 a la ciutadania sobre estrategies, accions, vies i mecanismes cocnrets de
participacio, etc. en materia de salut (4).

- Coneixement i comprensié de les politiques en saluti les seues prioritats (2).
- Tots els ambits de la salut publica (3).

- Canalitzaci6 de les estrategies existents, en grups, consells o en estreta col-laboracié
amb les regidories que compten amb alts graus de participaci6, amb l'objectiu de
dissenyar de forma especifica els nous continguts i d’estudiar la manera que van
evolucionant des que es posen en marxa (1).

No ha d’incloure:
- Capacitat executiva (1).
- Poder de decisi6 (1).
- Ambits especialment técnics (compres, seleccié de personal, etc.) (1).
- Gestio pressupostaria (1).
- Decisions que poden qliestionar la politica sanitaria global del govern (1).
Requisits de la participacié de la ciutadania en salut:
- Alt grau de coordinacio entre els participants (1).
- Caracter consultiu (1).
- Equitat, intersectorialitat (1).
- Formacié (1).
Pacients:
Ha d’incloure:
- Consentimient informat (1).
- Consulta als pacients en el desenvolupament de programes centrats en la seua patologia
(1).

Informaci6 i coneixement verag (1).

- Comunicacié metge-pacient activa i positiva en consulta (2).

- Presa de decisions relaciones amb la propia salut i amb aspectes organitzatius dels
serveis de salut (p. ex., horaris, llistes d’espera, adjudicaci6 de metges, medicaments,
pronostic de la malaltia) (3).

No ha d’incloure:
- Capacitat executiva (1).
- Decisions complexes (1).
- Presa de decisions unilateral sobre aspectes relacionats amb la propia salut (2).

Requisits de la participacié dels pacients en salut:
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- Compromis (1).

- Creaci6 d’ambients favorables mitjancant la continuitat de les intervencions
proposades i d’acord amb les necessitats dels diferents grups poblacionals.

- Integralitat de les actuacions (1).

- Sostenibilitat i cohesié (1).

- Avaluacié de I'impacte de les iniciatives i accions iniciades (1).

- Equitat: establiment de mesures proporcionals a les necessitats dels distints grups
poblacionals (1).

- Representativitat de tots els sectors de la poblacié (1).

- Establiment d’objectius realistes (1).

Quin paper han de jugar les associacions en les politiques, els plans i els programes de
salut?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Ferramenta per a la mobilitzacio i acci6 en materia sanitaria. Elevacié de propostes (2).
Conéixer les prioritats en salut i informar-ne a la ciutadania (1).

Identificaci6 de recursos (1).

Mitjans de comunicacid per a traslladar les necessitats sociosanitaries col-lectives a l'organisme
responsable segons I'ambit d’actuaci6 de I'associaci6 en qiiestié (municipis, centres de salut,
hospitals, etc.) (1).

Mecanisme per a 'apoderament de la ciutadania en salut (1).
Cap: la selecci6 s’ha de fer per cens (1).

Paper ampli en l'elaboracié de politiques, plans i programes de salut i en 'avaluacié dels
resultats de la seua aplicaci6 (1).

Pacients:

Consulta i assessorament, especialment en relacié amb les necessitats del col-lectiu de pacients
que representen (2).

Planificacid, avaluacié de resultats i millora de politiques, plans i programes en salut (2).
Identificacié de problemes i recursos (1).
Conéixer els criteris pels que s’estableixen les politiques, els plans i els programes de salut (1).

Defensa dels drets dels pacients i els seus familiars davant de I’Administraci6 sanitaria i la
societat en general (1).

Definici6 de prioritats en salut (1).

No s’han de vincular a plans, sols a programes concrets (1).

Quina capacitat d'influéncia real poden arribar a tindre?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

En el moment present, la capacitat d’'influéncia és escassa (2).
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Capacitat d’influencia en la planificacié de metes i la definicié d’indicadors (1).
Paper essencial en I'efectivitat i sostenibilitat del sistema (1).
Gran capacitat d'influencia en el funcionament més immediat dels serveis (1).
Condicionants de la capacitat d’influéncia de les associacions ciutadanes:
e Forca social de 'associacié en quiestié (1).
¢ Nivell de coneixements (1).
Causes de l'escassa capacitat d’influéncia actual:
e Falta de coordinacié efectiva entre els membres en l'establiment de conclusions
conjuntes (1).
o Falta de representativitat del col-lectiu (1).
e Limitacions en I'accés a la participacié (1).
Pacients:
Capacitat d’influéncia actual:
e Escassa (1).
e Canalitzacié de la informacié sobre qliestions sanitaries als pacients (1).
e Relativa millora de l'efectivitat i qualitat de la assistencia sanitaria (1).
e Promoci6 del sentit d’identificaci6 entre els pacients (1).
Capacitat d’influéncia futura:
e Dependra del que estableix la llei (2). Necessitat de regulacio.

e Haura d’estar relacionada amb la possibilitat de cobrir les seues necessitats tenint en
compte les de caracter més global (1).

e Haura de limitar-se a la proposta d'idees atesa la parcialitat que suposa
'associacionisme per patologies (1).

e Dependra de la implicaci6 i el nivell de coneixements dels pacients (1).

e Desconeixement del seu potencial per a influir en les decisions relacionades amb

politica sanitaria i de la possibilitat de ser instrumentalitzades pels governs,
I’Administracio, els professionals o les industries del sector salut (1).

e Elseu augment estara en funci6 del de la practica i experiéncia en els propis processos
de participacié (1).

Quant a canals i normes de participaci6 de les associacions per a millorar el funcionament del
sistema sanitari, Qué tenim que funciona?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Consells de salut (departament, Comunitat Valenciana) (4).
Consells sectorials. Taules intersectorials en alguns municipis (2).
Res: la capacitat de decisio del consell de salut és nul (1).
Associacions de pacients (1).

Comissio de salut comunitaria (1).
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Consultes directes a la poblacid per a identificar possibilitats de millora i posar-les en marxa
(1.

Gestio6 de projectes comunitaris eficacos en I'area de la salut (1).

Identificacié d’actius de la salut (1).

Projectes d’ajuda mutua (1).

Pacients:

Associacions de pacients (3). Pacients cronics ben informats. Implicacié en programes de salut
especifics per patologia (p. ex. pla de salut).

Alt grau de participaci6 i compromis de les institucions, els individus i la comunitat en la millora
de la saluti en la cerca de solucions als problemes de funcionament dels sitema sanitari (1).

Alta capacitacié dels professionals implicats en projectes de milora de la salut (1).
Atencid al pacient (1).

Comunicacid, encara que escassa, entre institucions sanitaries i associacions (1).
Consells de salut (només en alguns casos) (1).

Grups d’autoajuda (1).

Servei d’Atenci6 i Informaci6 al Pacient (SAIP) (1).

Quant a canals i normes de participaci6 de les associacions per a un millor funcionament del
sistema sanitari, queé reformar?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Consells de salut (representativitat dels participants, poder real, etc.) (4).

Abordatge intersectorial dels factors de risc per a la salut (1).

Comunicacid, presa de decisions conjunta (1).

Erradicaci6 de desigualtats en salut (1).

Erradicacio dels conflictes d'interessos potencials (1).

Pacients:

Establiment de normes que regulen la participacié dels pacients (2).

Ampliaci6 del SAIP, del concepte d'ajuda i informacié (1).

Complexitat d'algunes intervencions en salut derivada del seu caracter intersectorial (1).
Consells de salut de departament (1).

Consideracio de les aportacions dels pacients (1).

Millora de la comunicaci6, presa de decisions conjunta (1).

Millora de I'accés i 'abast a tota la poblacio (1).

Millora del coneixement dels pacients sobre el conjunt del sistema sanitari (1).
Potenciacié d'assemblees o entitats coordinadores de les diferents associacions de pacients (1).

Prioritzacié de la prevencié de la malaltia i desfocalitzaciondel sistema sanitari en la
recuperacio de la salut (1).
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Quant a canals i normes de participaci6 de les associacions per a un millor funcionament del
sistema sanitari, queé no tenim i seria desitjable tindre?

Entre paréntesi el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Articulaci6 de societats més participatives amb representativitat de tots els membres que les
integren (1).

Vies de comunicaci6 agils (1).

Consells de salut de zona basica (1).

Consells de salut més amplis (1).

Retorn de las aportacions (1).

Sistemes d’'informaci6 i evaluacio (1).

Presa de decisions unilateral (1).

Pacients:

Millora de la comunicacié i la relacié entre professionals i pacients (més temps de dedicacio,
empatia, vies de comunicaci6é més fluides, etc.) (2).

Sistemes per assegurar la representacio de les associacions, de la totalitat dels pacients amb
independéncia de la seua patologia (2).

Vies de informaci6 i formaci6 (1).

Disseny d'un mapa municipal de recursos en salut més eficag amb una versi6 en linia per a
resoluci6 de dubtes a la poblaci6 en temps real (1).

Equitat en salut (1).

Posada en marxa de la taula intersectorial (urbanisme, educaci6, benestar social, transport,
esports, medi ambient, salut) (1).

Reglament amb terminis (1).

Quines experiéncies positives en participacié en programes de salut coneix?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Cap (2).

Col-laboraci6 voluntaria d’experts (Conselleria dificulta la seua participacié formal) (1).
Comissi6 del voluntariat del departament (1).

Consells de salut de zona basica (1).

Participaci6 d’agents farmaceéutics, associacions sociosanitaries, etc. (1).

Participaci6 de centres educatius (1).

Participaci6 de consells de joventut (1).

Programa MIHSalud (Valencia) (1).

Programa RIU (Departament de Salut d’Alzira) (1).

Xarxes d’experiencies de salut comunitaria integrades per professionals i agents socials amb
capacitat d’actuacio directa sobre entorns xicotets. Exemples: Xarxa Aragonesa de Projectes en
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Promocié de la Salut (RAPPS) amb Xarxa d’Activitats Comunitaries (RAC) impulsada pel
Programa d’Activitats Comunitaries d’Atencié Primaria (1).

Sistemes de vigilancia de la salut (1).

Pacients:

Consells de salut (2).

“Col-lectiu Obertament” de persones amb malaltia mental (1).
Consells sectorials (1).

Grups d’autoajuda (1).

Implicacié d’ALCER en programes per al pacient nefrépata (1).
Intervencid en la millora d’instal-lacions (1).

Cap (D).

Organitzacions voluntaries amb implicaci6 en la promocié de la salut comunitaria (1).
Pacients amb Alzheimer (1).

Pacients diabetics (1).

Pacients amb leucemia (1).

Programa “Cuidant al cuidador” (1).

Programa de salut (1).

Avantatges i desavantatges de la participacié ciutadana en politiques, plans i
programes de salut

Proposta Esp Prioritzacié6 Grau d’acord
AVANTATGES
Humanitzacio. 1 4,6 0,17
Més democracia. 1 4.4 0,12

Compromis i implicacié de la ciutadania i dels
pacients en la presa de decisions, en el control de 4 4,3 0,18
les seues patologies i en la millora del sistema.

Implicacié dels determinants socials. Augment

del concepte de salut. 2 41 0.17

Planificacié de politiques sanitaries. 1 4,0 0,14

C.onelxemel?t Flels ciutadans d’aspectes del 1 39 0,31

sistema sanitari.

Facilitacié de resoluci6 de problemas. 1 3,1 0,43
DESAVANTATGES

Visibilitat desigual. Falta de representacié de tota ) 44 0,18

la ciutadania.
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Decisions interessades. 1 4,4 0,18
Biaixos en ra6 de la capacitat d’influir. 1 4,3 0,18
Major dificultat per a la presa de decisions. 1 4,0 0,20
“Polititzaci6” de las reunions. 1 39 0,28
Tecnificacié de la sanitat. 1 3,0 0,38

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzaci6: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoraci6 d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en
la prioritzacid de la proposta. Com més alt és el coeficient de variaci6, menor és el consens entre els participants.

Maneres de contribucio de les associacions ciutadanes i de pacients a la millora dels
resultats en salut, la sostenibilitat, equitat, transparencia i qualitat del sistema
sanitari.

Proposta Esp Prioritzacié Grau d’acord
Valoracid dels resultats dels programes de salut 2 4,4 0,18
Més informaci6é sobre els serveis que reben i 1 4,3 0,18

sobre formes de participacié

Establiment de propostes per a la millora de 1 4,3 0,18
'accessibilitat al sistema sanitari

Enquestes de satisfaccio (associacions 1 4,1 0,22
ciutadanes i de pacients)

Avaluacié6 del funcionament del sistema sanitari i 3 4,0 0,20
dels programes de salut. Valoracié de l'atencid i
'establiment de propostes de millora

Establiment de prioritats quant a: problemes de 2 4,0 0,35
salut de la comunitat i accions en funci6 de

I'evidencia cientifica disponible (associacions

ciutadanes)

Reclamacions i queixes (associacions ciutadanes 1 3,9 0,38
i de pacients)
Despesa (associacions ciutadanes i pacients) 1 3,7 0,26

Novetats  terapeutiques, millores  reals 1 3,7 0,30
(associacions de pacients)

Programes relacionats directament amb la seua 1 3,6 0,39
patologia (associacions de pacients)

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.
Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en
la prioritzacid de la proposta. Com més alt és el coeficient de variaci6, menor és el consens entre els participants.
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Desavantatges del voluntariat per al funcionament del sistema sanitari

Proposta Esp Prioritzacié Grau d’acord
Manca de control dels voluntaris 1 4,3 0,22
Informaci6 al pacient poc clara 1 4,1 0,22
Participaci6é sense compromis, a conveniéncia 1 4,0 0,25
Participaci6 desigual i interessada 1 3,9 0,28
Manca de continuitat a causa de la rotacio 1 3,9 0,41
Manca de regulacio legal de les seues funcions 1 3,7 0,34
Descoordinaci6 entre les diferents associacions 1 3,6 0,32
Massificacié en determinades sales/serveis 1 3,4 0,28
Cap 1 2,1 0,57

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.
Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en

la prioritzacid de la proposta. Com més alt és el coeficient de variaci6, menor és el consens entre els participants.

Desavantatges de les escoles de pacients, enfocament de pacient expert, etc.

Proposta Esp Prioritzacié6 Grau d’acord
Dificultat per a implicar pacients actius 2 4,3 0,18
Excessiu voluntarisme i falta d’estructuracié de 1 4,1 0,17
les actuacions
Possibilitat d’utilitzacié per la industria 1 4,0 0,20
Excés d’apoderament 1 4,0 0,25
Esbiaixat per la participacié6 de professionals 1 3,9 0,28
sanitaris
Mala col-laboracié dels professionals en la 1 3,7 0,20
captacié de pacients
Cansament derivat de la participacio 1 3,7 0,30
Escas recanvi de les persones 1 3,7 0,37

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.
Prioritzaci6: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoraci6 d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en
la prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variacid, menor és el consens entre els participants.
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Necessitats d’informacio i formacio del voluntariat, personal d’'ONG i d’associacions
de pacients per a assolir més participacio dels pacients en salut

Proposta Esp Prioritzacié Grau d’acord
Funcionament del sistema sanitari 2 3,7 0,51
Confidencialitat 1 3,7 0,60
Recursos sanitaris del departament 1 3,6 0,48
Fonts d’informaci6 del sistema sanitari per a la 1 3,6 0,48
presa de decisions (resultats en salut, dades
economiques, enquestes de satisfaccié...)
Habilitats de comunicacié i participacié 3 3,4 0,53
(mediacio, empatia)
Possibilitats de la participacié: qué es pot fer i 1 3,4 0,50
com
Conceptes basics en salut 1 3,3 0,52
Formacié basada en l'evidéncia cientifica en 1 3,1 0,50
aquells temes en que intervinguen
Problemes de salut més freqiients 1 31 0,53
Utilitzacié de tecnologies de la informacié i la 1 3,0 0,51
comunicaci6 per a arribar més a la ciutadania
Manera en qué es fa la distribucié de recursos 1 3,0 0,54
Riscos biologics 1 2,4 0,52
Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.
Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari a 5-totalment prioritari).
Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitad entre les respostes dels participants en
la prioritzacid de la proposta. Com més alt és el coeficient de variaci6, menor és el consens entre els participants.

-Resultats grups nominals amb professionals sanitaris

Grup nominal professionals sanitaris — Alacant

Que és participacio en salut?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:
e Grups d’informacié, d’opinié i d’assessorament per a la presa de decisions de salut i
malaltia. (2)
e Consells de salut. (2)
e Implicaci6 de la societat en el maneig dels temes referents a la salut (1).
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Els ciutadans participen en la consecucié i manteniment de la salut individual i
col-lectiva (1).

Punts de partida per a augmentar la comunicacié entre el sistema sanitari i la societat
amb els diversos punts de vista i objectius (1).

Col-laborar a través de totes les institucions sanitaries aportant els suggeriments en
I’ambit sanitari (1).

Apoderament dels ciutadans per a l'aportacié de necessitats, control d’opinions
d’Administraci6 de recursos, actuacio de resultats i costos (1).

La potenciaci6 d’actius en salut en la comunitat (1).

Pacients:

La participacio del pacient en la presa de decisions sobre el seu estat de salut i malaltia
i en els ambits clinic i politic (5).

Implicacié del mateix pacient, sent-ne particip, en el maneig de la seua salut, amb la
finalitat de conéixer-la i poder-ne dur a terme la cura i el manteniment a través de
diferents actuacions (2).

El criteri final del pacient preval sobre el criteri del sistema (2).

El pacient assumeix la responsabilitat de la seua cura (1).

Aportar suggeriments de millora (1).

Que ha d’incloure la participaci6 en salut i que no?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Ha d’incloure:

L’opinié a través d’institucions sanitaries sobre cada problematica de salut (3).
Canals d’informaci6 sobre com cuidar la seua salut (2).

La creaci6 de forums o grups d’opinié fonamentats (1).

Transparéncia (1).

L’interés per a la participaci6 i per portar a terme aquest fi (1).

Canals oberts de comunicacio (1).

Coneixement de les normes de convivencia i funcionament dels centres (1).
L’orientacién de recursos (1).

Interlocucié amb altres administracions diferents de la sanitaria (1).

No ha d’incloure:

La personalitzaci6 de casos concrets (1).

Polititzacio (1).

La utilitzacié d’aquestes associacions de manera no correcta (1).
La exclusio de tots aquells que no vulguin participar-hi (1).

Un projecte que no siga avaluat posteriorment (1).

Pacients:

Ha d’incloure:

Aportar tot allo relatiu al seu procés, com ara experiéncies, sentiments, necessitats...
tant d’ambit individual com comunitari (2).

58| Pagina




Corresponsabilitat (pacient i professional) (1).

Als subjectes actius de salut (pacients) i també donar opci6 als que no sén pacients (1).
Incloure el consentiment informat en tot el procés (1).
L’acompanyament i el voluntariat (1).

L’assesorament d'un pacient expert a altres pacients (1).

La possibilitat de remodelacié de grups d’assistencia (1).

La inclusié de grups vulnerables (1).

Informacio (1).

Segons opinions (1).

Ultima decisi6 (1).

Preguntar per aclarir tots els dubtes que plantegen (1).

Comptar amb l'opini6 del pacient per a individualitzar el tractament (1).
Tindre el suport familiar més proxim (1).

No ha d’incloure:

La personalitzacio6 de casos (1).

Una medicina defensiva (1).

La comunicaci6 de decisions sobre recursos (1).

La comunicacié de decisions sobre resultats de politiques (1).
Explicacions ni aclariments, només informacié (1).

Quin paper han de jugar les associacions en les politiques, els plans i els programes de

salut?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

La implicaci6 i participaci6 ciutadana en tots els nivells (micro, macro...) (2).

Ha de coneixer-se la seua existéncia (associacions, voluntaris...) (1).

Haurien de tindre més comunicacié amb les diferents administracions (1).

Exponents comunicatius per a la recollida de les problematiques de salut de la
comunitat. Referent per a introduir actuacions cap a la comunitat en matéria de salut
(D).

El d’interlocutor obligatori (1).

Han d’estar implicades en el grup de treball (1).

Pacients:

Aportar experiéncies i coneixements (1).

Incloure eficacia, eficiencia i opini6 del pacient (1).

Son fonamentals per al seu procés de salut, per a augmentar els seus coneixements per
al seu autocuidado (1).

Transmetre les seues inquietuds i la seua visi6 del problema perque es puga donar
resposta (1).

Haurien de ser més actius a nivell de comunicar les demandes dels pacients per a
intervindre en 'elaboraci6 de plans i programes de salut (1).

Han de ser incloses des del disseny i rebre informacié de canvis, resultats, etc. (1).

Han de jugar un paper directe integrant del grup de treball relacionat (1).
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Quina capacitat d'influéncia real poden arribar a tindre?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Es desconeix (1).

Molta, pero sempre dins d'un equilibri amb 'opinié professional i de I'’Administracid
(D).

Molta i de nexe d’'uni6é amb el sistema sanitari (1).

En I'ambit de ’Administraci6 local poden tindre més influencia, en comparacié d’altres
nivells (1).

En aquests moments, molt poca ja que hi ha pocs mecanismes per a canalitzar les seues
propostes i suggeriments cap als governs i sobretot perque no hi ha massa coneixement
que existisquen (1).

Dependra de I'honestedat en la politica del sistema. Estructures com els consells de
salut s6n un altre afany de motivacié de I’Administracié (1).

N’haurien de tindre més de la que realment tenen actualment, que, tot i que es tenen en
compte, potser no s’aborden com caldria (1).

Pacients:

No es coneix (1).

Ha d’haver-hi un equilibri entre I'opinié professional (eficacia), de I’Administracié
(costos) i dels pacients (salut percebuda) (1).

Com a experiencia propia crec que és molt valid (1).

Actualment, tal com esta planificat el sistema se senten, pero no s’arriba a plasmar les
seues inquietuds i demandes en els sistemes de salut (1).

En aquest cas, considere que si que influeixen, sobretot en patologies més comunes. No
obstant aix0, també és veritat que no sén molt coneguts per part de tots els usuaris (1).
Hauria de ser bastant si el que aporten és objectiu i conseglient amb els plans de treball
establits (1).

Quant a canals i normes de participacio de les associacions per a un millor funcionament del
sistema sanitari, queé tenim que funciona?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Consells de salut. (2)

Associacions. (2)

Mitjans de comunicaci6: Mail amb SAIP com a porta d'entrada de millora de forma
informal i dinamic. (2)

Es desconeix (1).

El nivell de qualitat (1).

L'accessibilitat del nostre SNS quant a atencié a pacients (1).

Suggeriments (1).

Comités de qualitat percebuda (1).

Incorporaci6 de les seues necessitats (1).
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e Consultes (1).
Pacients:

e Mitjans de comunicacié: Mail amb el sistema dinamic. (2)

e Esdesconeix (1).

e L'atenci6 sanitaria té un alt nivell de qualitat (1).

e Consell de salut (1).

e Suggeriments (1).

e Comités de qualitat percebuda (1).

e Des del sistema sanitari, existeixen programes (pacient actiu, pacient expert) i plans de
cura on els pacients actuen en el seu procés (1).

e Programa pacient actiu (1).

e Que se'ls té en compte i se'ls convoca (1).

Quant a canals i normes de participacio de les associacions per a un funcionament del sistema
sanitari, que tenim que cal reformar?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

e Consell de salut que tinga una participacié activa i resolutiva. Consells de salut d’area
(2).
e Larelaci6 de 'administracié amb els professionals (1).
e Latransparencia (1).
e Informacié alasocietat de I'existéncia d’associacions, ja que la majoria no les coneix (1).
e La participaci6 durant tot el procés (1).
Pacients:

e La continuitat assistencial. La relacié comunicativa entre atenci6 primaria i '’hospital
e Que la comunicaci6 siga bidireccional.(3)

e Interrelaci6 associacions amb el sistema sanitari (1).

e Inventar més programes del tipus del pacient expert (1).

Quant a canals i normes de participaci6 de les associacions per a un millor funcionament del
sistema sanitari, qué no tenim i desitjariem tindre?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

e La participaci6 ciutadana perque arriben directament les demandes dels ciutadans (2).

e Organitzacions que participen i implementen plans i/o programes de promoci6 i
actuacié primordial en salut (1).

e Més transparéncia en I'avaluacié de resultats (1).

e Canals oberts de comunicaci6 bidireccionals i coneguts per tots (1).

e Consells locals de salut (1).

Pacients:

e Organitzacions de pacients amb coneixement técnic i motivacié capacos de participar
en el disseny de plans i/o programes de salut. Implicar a les associacions de pacients en
activitats de promocio6 d’estils de vida saludables (2).
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e Tindre més informacid de les associacions que ofereixen i qué podem aportar com a
sistema sanitari (1).

e Vies de comunicaci6 bidireccional. conéixer-nos i saber com comunicar-nos.

e La participaci6 en tot el procés des de la idea inicial passant per la planificacio,
intervenci6 i avaluacid, incloent-hi retroaccié per a una millora continua (1).

Quines experiéncies positives en participacié en programes de salut coneix?

Entre paréntesi el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

e Consells de salut, encara que a vegades funcionen bé i unes altres no. Forme part d'un
consell de salut d'un departament i des d'alli es recullen les demandes de la poblacio,
que tenen bona resposta per part d’aquesta (2).

Pacients:

e Tallers de cuidadors (1).

e Taller de terapia cognitiva (1).

e Grups d'activitat fisica en majors (1).

e Associaci6 espanyola de pacients diabetics (1).

e Pacient expert (1).

e Educacié grupal en diabetis (1).

e Pacient Actiu, encara que aquesta en fase d'implementacié I'experiencia fins ara és
positiva (1).

e Enprogrames de salut laboral amb treballadors se'ls dona la informacié-formacié en el
seu horari de treball, se'ls explica en el mateix lloc on desenvolupen la tasca. Se'ls
milloren les condicions laborals tant d'entorn com d'ajudes, etc. (1).

Avantatges i desavantatges de la participacio ciutadana en politiques, plans i programes de
salut

Proposta Esp
AVANTATGES

Conéixer les seues necessitats imprescindibles
(deéficits economics, accessos al sistema). Com

o 8
que les seues demandes i/o inquietuds estan
incloses, s’hi aconsegueix una millor adscripcié
Implicar la ciutadania en la presa de decisions, 1
governanca democratica
DESAVANTATGES
Dubtes sobre qui serien els representants 1

d’aquesta participacié
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Perspectiva profana que no inclou un enfocament
de determinants en salut

Polititzaci6. Perdua d’objectius

Requereix formaci6 i informacié transparent a la
ciutadania

Alentiment a la planificaci6
Que solament es busquen beneficis a curt termini

Que les idees no estan relacionades amb el
projecte

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que la mateixa proposta es repeteix de manera independent.

Maneres de contribucio de les associacions ciutadanes i de pacients a la millora dels resultats

en salut, la sostenibilitat, equitat, transparencia i qualitat del sistema sanitari.

Proposta

Esp

Prioritzacio

Grau d’acord

Aportant les diferents demandes en salut
recollida des de les seues diferents associacions
per a ser més objectius (que puguen transmetre
les seues inquietuds amb més transparencia,
millor comunicacié i millor col-laboracid)

Associacions ciutadanes: poden participar en el
disseny, la gestid i I'avaluacio

Associacions ciutadanes: si coneixen les
necessitats és possible que la seua participaci6
siga positiva per a l'assoliment d'uns bons
resultats en salut

Associacions de pacients: aportar la seua visid,
percepci6, experiencia de la manera més
objectiva possible sobre I'atencié sanitaria
rebuda

Les associacions poden actuar com a avaluadors
externs i indicadors en zones d’inequitat

Associacions de pacients: si tenen una bona
organitzacid, suport econdmic podran portar a
terme les finalitats de I'associacié

Poden contribuir amb diferents rols: informatiu,
divulgatiu, tractament complementari, sondejos
d’opinid, deficiencies, satisfaccié percebuda

Poden afavorir/impulsar 'associacionisme

4,7

4,6

4,6

4,4

4,3

4,5

4,0

3,7

0,10

0,17

0,25

0,18

0,26

0,35

0,38

0,37
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Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari- a 5-totalment
prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitat entre les respostes dels
participants en la prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variacié, menys consens hi ha entre els
participants.

Necessitats d’'informacio i formacio del voluntariat, personal d’ONG i d’associacions de
pacients per a aconseguir més participacio dels pacients en salut.

Proposta Esp
Formaci6 avalada i garantida 1
Tota activitat de cures hauria d'anar 1
acompanyada d'una minima informacié
Necessitats de gesti6 de grups 1
Acreditacié de nivell de coneixements/habilitats 1
per als cuidadors
Informaci6 sobre llistes d’espera (estat, 1
reduccions, etc.)
Definir minims quant a aptituds i actituds (per
exemple, per a un titol de monitor de temps 1

lliure)

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.
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Grup nominal professionals sanitaris — Valéncia i Castelld

Que és participacio en salut?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

_Ciutadania:

Escoltar i conéixer inquietuds dels ciutadans en temes de salut, habits condicionants,
factors de risc. Oir, escoltar els ciutadans en les seues necessitats i expectatives en salut.
Escoltar lainquietud del ciutada com a tal, la seua opini6, encara que no tinga problemes
de salut. (3).

Capacitat d’influir en la reorganitzaci6 de la Seguretat Social per part dels ciutadans a
través de les seues organitzacions socials (1).

Un mecanisme de corresponsabilitzar els ciutadans en els temes de decisions en salut i
d’establir necessitats i prioritats en salut. Responsabilitat en la planificacio i detecci6 de
necessitats, participacié en els determinants de salut (2).

La implicacié dels ciutadans en la presa de decisions i desenvolupament d’accions
relacionades amb la salut de la comunitat (1).

Ha de ser una font d’'informaci6 per a millorar la corresponsabilitat de la ciutadania en
la cura de la seua salut (1).

Pacients:

Un mecanisme de corresponsabilitat als pacients en decisions, tant col-lectives com
individuals sobre la seua salut i atenci6 a la seua salut. En la planificacid, organitzacid,
implantacié. Que el pacient siga diana de les actuacions. Sempre hi participen els més
experts, haurien de participar els més vulnerables. Es la implicacié dels pacients en
I'ambit individual i col-lectiu per a la presa de decisions, individuals i col-lectives,
relacionada amb la salut, i dels altres pacients i els determinants d’aquestes. Presa de
decisions en la propia salut (4)

Formar part del seu procés patologic en informacié (del procés vivencial), demandes
(recursos, necessitats sanitaries, socials), recollir les seues inquietuds. Oir els pacients.
Possibilitat d’escoltar les necessitats dels afectats en problemes de salut. (3)

La capacitat d’influencia del pacient sobre la presa de decisions en les actuacions
relacionades amb les patologies (1).

Que ha d’incloure la participacié en salut i que no?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Ha d’incloure:

La veu de la ciutadania, 'opinié ciutadana (2).

Opinar en la prioritzacié en funcié del cost oportunitat, consulta en la planificacié
territorial de recursos sanitaris, col-laboracié en la implantacié de programes de
promoci6 de la salut. Ha d’incloure el dret a la informaci6 sobre la salut, informaci6
sobre determinats serveis de salut. Ha d’incloure la participacié (informada) en la presa
de decisions en la planificacié dels serveis de salut (2).

Dotacié material i humana (1).

Habits saludables (1).
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No ha d’incloure:

e No ha d’incloure: interessos personals (1).

e Els ciutadans no han de gestionar la salut ni els politics, 'han de gestionar els tecnics
(D).

e No hade ser presa de decisions sobre la salut (1).

e Prendre decisions unilaterals (1).

Pacients:
Ha d’incloure:

e Incloure I'opinid del pacient. Ha d'incloure el fet d’escolta i aprendre dels pacients (2).

e Participacié en el tipus de proves (1).

e Des de consultes tradicionals cal fomentar la participacié: escoles, programes de
pacients.

e Had'incloure el respecte (1).

e Ha d’incloure tant el coneixement de les necessitats com dels resultats (1).

e Had'incloure els més vulnerables (1).

No ha d’incloure:

e No ha d’incloure que se senten utilitzats (1).
e No ha d’incloure la participaci6 en decisions cliniques sobre salut (1).
e No ha d’incloure les decisions unilaterals (1).

Quin paper han de jugar les associacions en les poliiques, els plans i els programes de
salut?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

e Participaci6 activa en general. En particular, participacié activa en activitats de
promocio6 i prevencié6 (2).

e Soénrepresentants de la ciutadania. Les associacions poden ser camins de la participacié
per a la societat que inicien el desenvolupament de la mateixa (2).

e Adequar les prioritats acostant-les a les zones (1).

e El paper general i no el particular, personal (1).

e Paper com a consultors i de referencia (1).

e Amplificacio, cessio6 espais (1).

Pacients:

e Transmetre necessitats. Son els que coneixen les necessitats (2).

e Formen partd'un col-lectiu, pero no es tracta de la representativitat en general (1).
e De consulta (1).

e Aportar, colaborar, evaluar, proposar, detectar (1)

e La participacié activa en promoci6 i prevencié (1).
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Quina capacitat d’influéncia real poden arribar a tindre?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

e Alta. Son representatives. Poden modificar les prioritats (3).
e Intervindre en plans de salut. La influéncia real és la que els plans politics els diuen (2).
e Depén de la metodologia de participacié (1).
e La capacitat depén de quines associacions: el seu dinamisme i magnitud. Aixi i tot,
aqueixa influéncia és parcial (perd millor que la participacié individual) (1)
e Enrelacionar-se entre iguals, és més facil arribar a comunicar-se (1).
e I[dentificar recursos dins de I'area (associacions, ajuntaments) (1).
Pacients:

e Alta. Bastant, sobretot en el nivell mediatic, perd depén dels tipus d’associacio6 (algunes
son molt potents). Molta, canalitzant-los bé. Molta, sobretot per 'efecte mediatic (4).

e De consulta (1).

e D’implantar, d’eficacia, d’'augmentar les actuacions, de cedir recursos (1).

e Ajuden a dissenyar l'organitzacié dels serveis (1).

Quant a canals i normes de participacio de les associacions per a un millor funcionament del
sistema sanitari, qué tenim que funciona?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

e Vehicle de comunicacié. Mitjans d’opinié publica, ajuntaments: ciutats saludables,
associacions ciutadanes (2).
e Donar visibilitat als problemes i necessitats. Experiéncies puntuals en el nivell micro de
participacio en centres de salut (2).
e Consells de salut tant positius com negatius i participaci6 en el programa de pacient
actiu (3).
Pacients:

e Consells de salut, pacient actiu (consells de salut departamentals), oficina autonomica
del dany cerebral adquirit (3).

e Vehicle de comunicaci6 amb els professionals (1).

e Les organitzacions ja establides, és important tindre-ho en compte, perque costa molt
d’iniciar (1).

e Lacomunicaci6 a través de televisid i el mitja informatic (1).

Quant a canals i normes de participacio de les associacions per a un millor funcionament del
sistema sanitari, queé tenim que hi ha que reformar?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

e Consells de salut per tal que siguen més proactius. Millorar el funcionament dels
consells de salut: proveir-los d’'informacid, estimulant-ne la canalitzacié amb la societat

(3)-
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La informacié. Les vies de comunicaci6 per a facilitar la informaci6, TIC (noves
tecnologies) (2).
Integracio sanitaria amb municipis és inexistent o bé poc fluida i gens executiva (1).

A vegades, les seues demandes han de ser reconduides pels técnics i/o professionals

(1).

Pacients:

Informaci6 entre nivells (3).

Divulgacié: per a fomentar la participacié. Arribar als ciutadans amb les noves
tecnologies (2).

Anar cap als mateixos objectius comuns (1).

Quant a canals i normes de participacio de les associacions per a un millor funcionament del
sistema sanitari, que no tenim i seria desitjable tindre?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Seria més desitjable més contacte i comunicaci6 entre ciutadans i Conselleria. Canals de
comunicacié amb serveis d’atenci6 (hospitals, AP). Més infraestructures en els centres
de salut per a dur a terme activitats grupals. Una ferramenta per a afavorir la
corresponsabilitat dels ciutadans en la cura de la salut (3).

Que siguen les corporacions locals al voltant de les quals pivote la participacié
ciutadana. Els departaments de salut sén molt grans, i en el consell de salut hi ha una
representacié6 municipal perd realment curta. Hauriem de tindre un mecanisme de
participacio en els ajuntaments en el nivell de regidories de sanitat. (2).

TIC, Difusi6 de plans de salut (1).

La figura de formacié en cultura sanitaria (1).

No tenim un sistema de participacié en xarxes socials (1).

Pacients:

Consells de salut municipals que pogueren transmetre al consell de salut
departamental. Consells de salut en zona basica i en zones municipals. Facilitar la
relacié de recursos de salut i d’associacions (2).

Canals estables de participacid. Millorar la comunicacié i I'accessibilitat (2).

La figura de la formacié en cultura sanitaria (1).

Continuitat de cures/atenci6 (1).

Quines experiéncies positives en participacié en programes de salut coneix?

Entre paréntesis el nombre de vegades que es repeteix aquesta proposta de forma independent.

Ciutadania:

Consells de salut, regidories. Consell de salut municipal de Picanya, Consell de
Solidaritat i Voluntariat Social de Picanya. Consells de salut departamentals, consells de
salut municipals, consells de salut zona basica (n’hi ha, pero en sén pocs). Consells de
salut (des de fa uns pocs mesos es du a terme pacient actiu) (4).

Marxa saludable, cuina saludable, programes municipals “aigua-salus”, informacié en
col-legis, balneari: ofereix dins dels programes de 'IMSERSO “tallers d’informaci6” (1).
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e Formacié de cuidadors en 'ambit d’atenci6 primaria (1).
Pacients:

e Pacient actiu (4)

e Consell de salut dels departaments (2)

e Comissi6 Dany cerebral adquirit (1).

e Dones, associacio6 de lactancia materna (1).

e Formacié de cuidadors en atenci6 primaria (1).
e Mapa d’actius en salut en cada zona basica (1).

Avantatges i desavantatges de la participacié ciutadana en politiques, plans i programes de
salut

Proposta Esp Prioritzacio Grau d’acord

AVANTATGES

Permet conéixer I'opinio 1 4,1 0,20

Permet avaluar la pertinenca de les accions
planificades, i aixd fa que es reduisquen les 1 4,0 0,19
resisténcies a la seua implantacié

Permet identificar les necessitats o demandes no
satisfetes, les preferéncies i els problemes de la 5 3,8 0,19
ciutadania i els pacients

Assumpcio de prioritats 1 3,6 0,25
Permet legitimar les decisions en la prioritzacié
s . 1 3,5 0,26
de politiques, plans i programes
Proactivitat 1 3,5 0,37
DESAVANTATGES

Falta de representativitat. En la major part dels
casos la participacié la duen a terme col-lectius 2 3,9 0,32
que defensen prioritariament els seus interessos

Dificultat inherent als mecanismes de

L 1 39 0,38
participacié
Localismes 1 3,3 0,32
La possible falta o inadequacié d’informacié
sobre la salut de la poblacié, els seus

: . . L . 2 31 0,55

determinants i el sistema sanitari, pot conduir a
propostes esbiaixades
Possible existéncia d’interessos personals que 3 3.0 0,50

desvirtuen la realitat social. Individualisme
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Propostes realitzades a partir d’expectatives
irreals, cosa que en alguns casos impossibilita la 2 2,5 0,48
seua posada en marxa

Necessitat de consens 1 2,5 0,37

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari- a 5-totalment
prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitat entre les respostes dels
participants en la prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variacié, menys consens hi ha entre els
participants.

Formes de contribucié de les associacions ciutadanes i de pacients a la millora dels resultats
en salut, la sostenibilitat, equitat, transparencia i qualitat del sistema sanitari

Proposta Esp Prioritzacio Grau d’acord

Millorar s de recursos 2 4,1 0,27

Divulgacié. Informacié6 sobre recursos no
sanitaris (municipals, socials, associatius,).

. . . 2 39 0,22

Tenen els seus ciutadans ja organitzats. Et
presten tots els mitjans de qué disposen
Presa de decisions que afecten la mateixa salut 2 3,8 0,37
Suport a la implantacid. Legitimitat i pertinenca

N s 2 3,6 0,33
de la participacié. Més democratic
Conscienciacié6 i sensibilitzaci6 sobre Ia
necessitat d'implicar-se en la salut personal i 2 3,6 0,39
comunitaria
Implantacié de programes de promocié de la ) 35 0,22
salut
Recursos d’espai, voluntaris. Amplificaci6 de ) 33 0,22
plans
Planificaci6 territorial de recursos sanitaris 2 3,3 0,43
Millorar I'eficiencia del guany en salut 2 3,1 0,40
Iniciatives personals que passen a ser grupals 2 3,0 0,50

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.

Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari- a 5-totalment
prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitat entre les respostes dels
participants en la prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variaci6, menys consens hi ha entre els
participants.
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Necessitats d’'informacio i formaciéo del voluntariat, personal d’ONG i d’associacions de
pacients per a aconseguir més participacio dels pacients en salut.

Proposta Esp Prioritzaci6  Grau d’acord

Resultats generals: en salut (incidéncia de

malalties, mortalitat, esdeveniments adversos,

guany en salut), a la ciutadania (petits 3 4,4 0,21
assoliments, resultats observats), d’eficacia i

qualitatius (satisfacci6, valoraci6 de la salut)

Dades de cost-efectivitat 4 4,3 0,21
Resultats de la participacié (necessitats, plans,

. o . . 2 4,0 0,27
presa de decisions en iniciatives, satisfaccio, etc.)
Dades d’activitat (cobertura, utilitzaci6 de 3 39 0,29
serveis, etc.)
Inform.ac1o sobre llistes d’espera (estat, 2 38 0,40
reduccions, etc.)
Resultats per inversions en recursos. 2 3,8 0,34
Resultats en salut publica: mortalitat i morbilitat 1 3,6 0,49
Informaci6 sanitaria 1 3,6 0,42
Accés a ajudes socials (en cronics complexos) 1 3,5 0,48

Esp: Espontaneitat: Nombre de vegades que una mateixa proposta es repeteix de forma independent.
Prioritzacié: Valoracié mitjana de la importancia de la proposta (Escala de valoracié d’1-no és prioritari- a 5-totalment
prioritari).

Grau d’acord: Mesurat a través del coeficient de variacid, que representa el grau de variabilitat entre les respostes dels
participants en la prioritzacié de la proposta. Com més alt és el coeficient de variacié, menys consens hi ha entre els
participants.

Fase 3. Tecnica Conferéncia de consens en propostes per a avancar en la

participacio ciutadana cap a les politiques publiques en salut

-Resultats conferéncia de consens en linia associacions ciutadanes i de pacients

CIPACIO CIUTADANA I DE PACIENTS CONSISTEIX EN:

N MITJANA C.v

La coordinaci6 entre serveis de salut, socials i comunitaris amb

oo . . . 28 9,3 0,11
associacions ciutadanes i voluntariat

Participar en la promocié de programes d’intervencié proxims a
la poblaci6 amb diferents institucions de la Generalitat i 29 8,8 0,13
ajuntaments per a promoure la saluti previndre la malaltia

La participacié en les politiques, plans i programes de salut 29 8,6 0,21
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CIPACIO CIUTADANA I DE PACIENTS CONSISTEIX EN:

Disposar de canals digitals perqué ciutadania i pacients es 29 86 019
comuniquen més i millor amb les institucions sanitaries ’ ’
Posar en funcionament de forma efica¢ consells de salut de les
‘s - . 29 8,5 0,19
zones basiques de salut, comités de pacients o altres estructures
Participar en la definici6 de les prioritats en materia de salut que
, , 29 8,4 0,16
han d’atendre’s en els departaments de salut
Participar en I'avaluacié dels resultats de l'assisténcia sanitaria
) . . 29 8,4 0,21
d’hospitals i centres de salut
Estrényer la cooperaci6 entre sistema de saluti sistema educatiu, 29 8,1 0,27
APA, etc.
Disposar de canals i mitjans perqué els/les pacients
contribuisquen en la definicid, el seguiment i I'avaluacié de 29 8,1 0,24
politiques, plans i programes de salut
Col-laborar amb la Conselleria en I'assignacié de recursos per a
o o . . 29 8,1 0,21
contribuir a la sostenibilitat del sistema sanitari
Im;_)llcar .c1uta.dan1a i pacients per a aconseguir una qualitat 29 8,0 0,28
assistencial millor
Participar en I'avaluaci6 dels resultats dels plans i programes de 29 8,0 0,21
salut
Contribuir a implantar escoles de salut per a pacients i
cuidadors/es de pacients per a aconseguir més benefici en la 29 8,0 0,27
salut individualment i col-lectivament
Capacitar els agents de salut de la comunitat perque puguen 29 78 027
jugar un paper actiu ’ ’
Conéixer el cost dels processos, procediments i proves, i poder
o : . s 29 7,5 0,28
prendre decisions per a racionalitzar la despesa sanitaria

LES ASSOCIACIONS CIUTADANES I DE PACIENTS PODEN CONTRIBUIR A:

N MITJANA C.V.
Detectar/identificar els problemes de salut que requereixen 29 90 014
més atencio i esforg de les institucions sanitaries ’ !
Millorar la comunicacid i informacié entre pacientsi institucions
sanitaries (Conselleria, hospitals, centres de salut i salut 29 9,0 0,14
publica)
Acon ir Is/1 ients reben I'atenci6 sanitari
conseguir que e s/les pacients reben l'atencié sanitaria que 29 8,9 0,15
necessiten
Proposar féormules per a participar de forma més activa en
I'elaboracid de lleis i normes, plans i programes en materia de 29 8,9 0,18
salut i atenci6 sanitaria
Aportar idees perqué s’assignen pressupostos en materia
s - o 29 8,7 0,17
sanitaria en funcio6 dels problemes de salut prioritzats
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LES ASSOCIACIONS CIUTADANES I DE PACIENTS PODEN CONTRIBUIR A:

Construir una societat més oberta, plural i participativa en
S 29 8,7 0,2
materia de salut
Aprofitar millor els recursos sanitaris i socials existents 29 8,7 0,2
Establir relacions i interaccions més proximes entre
. N . 29 8,6 0,24
professionals sanitaris i pacients
Reconéixer el paper dels/les cuidadors/es i familiars de
29 8,6 0,22
persones dependents
Acostar els programes de salut als/les pacients 29 8,4 0,17
Aconseguir una atenci6 sanitaria centrada en les persones 29 8,3 0,25
Avaluar resultats de politiques, plans i programes de salut que
) 29 8,2 0,22
s’han posat en marxa
Aconseguir que els/les pacients es facen més responsables de la
seua salut (autocura) i contribuisquen a millorar la salut de la 29 8,1 0,28
comunitat
Ajudar a la sostenibilitat de sistema sanitari, identificant com
) . . . 29 8,0 0,21
aprofitar millor els recursos disponibles
Identificar equips i materials idonis en duraci6, seguretat i cost
perque els pacients puguen utilitzar-los una vegada tornen a 29 8,0 0,27
casa o en la seua vida diaria
Millorar la qualitat i la seguretat de I’assistencia sanitaria per a
S 29 7,5 0,28
aconseguir millors resultats en salut

NIVELL DE COMPLIMENT DE LA CARTA EUROPEA SOBRE L’APODERAMENT DE PACIENTS A LA

COMUNITAT VALENCIANA
N MITJANA C.V.

Tracte cltl)rrecte als/les pacients, amb respecte, dignitat i 29 6,8 0,28
compassio
Les politiques en sanitat evolucionen per a garantir una atencio

s e . C 29 6,4 0,29
sanitaria i social de qualitat per a tots, sense discriminaci6
Les decisions en salut sén el resultat d'un procés de presa de 29 59 0,48

decisions compartit entre el/la pacient i 'equip sanitari

Hi ha suport perque tots els/les pacients donen la seua opinid
sobre les cures que necessiten, requereixen o desitgen,
independentment del genere, edat, habilitat, origen etnic, religid, 29 58 0,45
creenca, situacié socioeconomica, orientaci6 sexual, identitat,
expressio o caracteristiques

Professionals de la salut i del sistema sanitari treballen perqué
els/les pacients siguen capacos de buscar, comprendre, jutjar i 29 5,6 0,51
utilitzar la informaci6 en materia de salut

Accés, si es vol, a 'historial medic. Capacitat per a decidir com

compartir i utilitzar aquestes dades 29 553 g2z
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NIVELL DE COMPLIMENT DE LA CARTA EUROPEA SOBRE L’APODERAMENT DE PACIENTS A LA

COMUNITAT VALENCIANA

Es disposa de tots els recursos necessaris i amb suport continu, de
I'equip sanitari i social, per a gestionar de forma efectiva les cures 29
propies

50

0,54

A través d’organitzacions de pacients, la veu dels/les pacients
passa a formar part d’'una veu més gran i unida. A més, com a
associacions de pacients es disposa del suport financer necessari
per a exercir aquesta labor

29

5,0

0,56

Es pot participar en la definici6 i en la mesura de la qualitat de
I'assisténcia sanitaria que es presta. Sanima a manifestar les 29
opinions. Aquestes son escoltades i tingudes en compte

4,3

0,62

Es pot participar en l'avaluaci6 i en la planificacié dels serveis

o 5 . : 29
sanitaris perque funcionen millor

3,7

0,76

-Resultats conferencia de consens en linia societats cientifiques i col-legis

professionals

A continuacid, es presenten les accions que, segons els representants d’institucions professionals

i societats cientifiques que van participar en la conferéncia de consens, representen o defineixen

més bé el rol que han d’exercir les associacions ciutadanes i de pacients en la participaci6 en salut.

Entre les propostes que van obtindre puntuacions (mitjana) més elevades destaquen:

LA PARTICIPACIO EN SALUT CONSISTEIX EN (propostes amb puntuacions més altes):

Mitjana Rang
Conéixer el cost dels processos, procediments i proves i poder prendre 95 10
decisions per a racionalitzar la despesa sanitaria ’
Implicar la ciutadania i els pacients per a aconseguir una qualitat assistencial 95 4
millor ’
Participar en la promocidé de programes d’intervenci6é proxims a la poblacié
amb diferents institucions de la Generalitat i ajuntaments per a promoure la 9,0 7
salut i previndre la malaltia

Les propostes en qué es va observar menys disparitat de puntuacions van ser

LA PARTICIPACIO EN SALUT CONSISTEIX EN (propostes amb menor dispersié6 de les puntuacions -

rang):
Mitjana Rang
Implantar escoles de salut per a pacients i cuidadors/es de pacients per a 85 3
aconseguir més benefici en la salut individualment i col-lectivament ’
Capacitar els agents de salut de la comunitat perque puguen jugar un paper 85 3
actiu ’
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LA PARTICIPACIO EN SALUT CONSISTEIX EN (propostes amb menor dispersié6 de les puntuacions -

rang):

Participar en la coordinaci6 entre serveis de salut, socials i comunitaris amb 80 3
associacions ciutadanes i voluntariat ’
Posar en funcionament de forma eficag consells de salut en les zones basiques 80 3
de salut, comités de pacients o altres estructures !

Les propostes valorades com a menys representatives del rol de les associacions ciutadanes i de

pacients en la participaci6 en salut van ser:

LA PARTICIPACIO EN SALUT CONSISTEIX EN (propostes amb puntuacions més baixes):

Mitjana Rang
Participar en I'avaluacié dels resultats dels plans i programes de salut 5,5 10
Tindre millor accés a la historia clinica digital 5,5 7

Quant a I'abast de la participacié d’associacions ciutadanes i de pacients en temes de salut, els

aspectes en els quals els participants d’'institucions professionals i societats cientifiques van

identificar més potencial d’aportacié van ser:

POSSIBLES APORTACIONS DE LES ASSOCIACIONS CIUTADANES I DE PACIENTS EN LA PARTICIPACIO

EN SALUT (propostes amb puntuacions més altes):

Mitjana Rang
Aportar idees perque s’assignen pressupostos en mateéria sanitaria en funcié 85 5
dels problemes de salut prioritzats ’
Aconseguir que els/les pacients reben 'atenci6 sanitaria que necessiten 8,5 10
Ajudar a la sostenibilitat de sistema sanitari, identificant com aprofitar millor 85 4
els recursos disponibles ’

En aquest cas, es va observar menys dispersio en les puntuacions entorn de la seua aportacié per

a:

POSSIBLES APORTACIONS DE LES ASSOCIACIONS CIUTADANES I DE PACIENTS EN LA PARTICIPACIO

EN SALUT (propostes amb menys dispersio6 de les puntuacions - rang):

Mitjana

Rang

Millorar la comunicaci6 i la informacid entre pacients i institucions sanitaries
(Conselleria, hospitals, centres de salut i salut publica)

8,0
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5. Recomanacions i propostes per a avancar en la participacié ciutadana

cap a les politiques publiques en salut

El terme que millor reflecteix el concepte de participacié ciutadana en salut entre els col-lectius

de tecnics de les conselleries de Sanitat i de Benestar Social, directius del sistema sanitari,
representants de municipis i d’associacions ciutadanes i de pacients és el de coproduccié.
L’abast d’aquesta participacié comprén conéixer iniciatives, formular propostes, participar en el
procés d’elaboracié i en 'aprovacié d’actuacions, i disposar d’informacié del resultat de politiques,
programes i actuacions en salut. No inclou la participacié en l'elaboracié de propostes
pressupostaries i, va haver-hi ple acord, tampoc en I'execuci6 d’aquestes politiques, plans o
programes. L’abast de la participacié hauria de considerar la participacié de la ciutadania, tant
individual com col-lectiva.

Es preveuen basicament tres nivells per a aquesta participacid. El primer, centrat en el barri,

localitat, ciutat; el segon, centrat en el departament de salut i, el tercer, referit al conjunt de la
Comunitat Valenciana. Al seu torn, s’hi inclouen els ambits de participacié segiients:

— Informatiu: exemple, xarxes o pagines web

— Consulta i escolta: exemple, enquestes a pacients, participacid en activitats grupals per a

identificar necessitats.

— Estableireglat per a la consulta i deliberacid: exemple, consells de salut

— Col-laboratiu amb finalitats determinades: exemple, voluntariat
El proposit que es persegueix en aquesta participacio és, en primer lloc, legitimar les decisions
que s’adopten, perd també acostar a la ciutadania aquestes actuacions amb el proposit d’assegurar
I'equitat i aconseguir millors resultats en salut.
Les principals limitacions destacades en les sessions grupals (en la major part de col-lectius,
inclosos representants de moviments associatius) es troben en el paper reservat a la ciutadania
més com a informador per a detectar necessitats que com a agent actiu en la deliberacid, presa de
decisions i seguiment de resultats. Preval la concepcid d'una participacié com a comunicacié (una
sola direcci6, de I’Administracié a la ciutadania) o com a consulta (una sola direcci6, de la
ciutadania a I’Administraci6). La visi6 d’'implicacié ciutadana en la presa de decisions després d'un
procés de deliberaci6 ha sigut limitada.
Altres limitacions esmentades van ser: la dificultat que tots els col-lectius se senten representats,
la manca d’una visi6 global ja que cada associaci6 tendeix a prioritzar les seues necessitats, el

desconeixement de les necessitats d’altres col-lectius i I'abséncia de xarxes col-laboratives entre
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les associacions; les diferents experiencies i competencies de les persones que participen en

aquests organs deliberatius, inclosos professionals i personal técnic, per a compartir i interpretar
dades i propostes i per a superar individualismes.
També es va destacar que la visié des dels moviments associatius és que I’Administracié sanitaria
no visualitza el personal tecnic de les associacions com a personal sanitari que col-labora amb les
finalitats i objectius en salut.
Cal assenyalar també que la confianca de la ciutadania en el bon funcionament del sistema sanitari
és alta, la qual cosa redueix les necessitats d’informacié que tenen sobre el seu funcionament.
Finalment, es va assenyalar que, encara que en moltes ocasions s’ha sol-licitat participar en plans
i programes a associacions i col-lectius ciutadans i de pacients, la major part de les vegades
aquesta peticié es fa sense a penes temps material d’organitzar aquesta contribucié, no es té
retorn del resultat d’aquesta participaci6, no s’informa del grau d’execucié en les diferents
anualitats (tampoc si s’han produit canvis en 'estratégia) i practicament mai es rep informacio6 de
resultats de les actuacions que s’han portat a terme.
Proposta d’objectius per a una norma que regule la participacio6 ciutadana en salut.
Entre els objectius que es considera que han de facilitar una nova norma que regula la participacié
ciutadana en salut, s’han enumerat amb més grau de consens entre els conjunts de participants:
— Solidaritat
— Corresponsabilitat
— Afavorir la cohesié social
— Prioritzar les necessitats de salut al costat de la ciutadania
— Millorar els resultats que s’aconsegueixen gracies a la implicacié ciutadana i de pacients
Propostes per a afavorir la participacié que la nova norma podria considerar:
— Paper, composicid, funcionament i rendicié6 de comptes dels consells de salut, en els
ambits autonomic, departamental i local. La participacié dels municipis d’'una manera molt
més activa és vista com una féormula que cal considerar. Caldria explorar férmules per a
oferir formaci6 a les persones que integren aquests consells de salut perqué puguen
exercir la seua funcié de manera més adequada. Especificament, els consells de salut, a
escala local, departamental i autondmica, haurien de tindre competencia per a prioritzar
objectius en materia de salut. Finalment, els temes tractats, la presentacié de resultats i
els acords haurien de difondre’s i la ciutadania i les associacions haurien de tindre
coneixement i retorn de les seues activitats i resultats.
— Cooperacié i coproduccié amb les administracions locals que, al seu torn, representen i
acullen moviments associatius ciutadans.

— Coproduccid i col-laboracié amb APA i amb escoles i institucions educatives.
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Articular les interrelacions amb altres forums de participaci6 d’altres administracions,

com per exemple el consell de joventut.

Considerar tant la participacié de la societat civil, a través dels moviments associatius i
comunitaris, com la participacid de les persones no integrades en moviments associatius.
Aconseguir més transparéncia en la politica de subvencions a les associacions, alhora que
millorar en la rendicié de comptes de les activitats i compromisos davant de la societat
civil de les actuacions que competeixen a I’Administraci6 sanitaria i a les associacions.
Programes d’actuacid i de suport amb associacions ciutadanes, de pacients i amb ONG,
des de moviments de voluntariat fins a altres. Afavorir la participacié en programes de
salut dels departaments i de municipis de les associacions de pacients. Per a una millor
coordinaci6 s’ha suggerit que personal técnic de Conselleria, quan aixi es requerisca, puga
col-laborar amb les associacions en la planificacié de les seues actuacions.

Desenvolupament d’escoles de salut, escoles per a cuidadors familiars, pacient actiu, etc.

amb col-laboraci6 de les associacions de pacients. També les iniciatives de salut entre
iguals. Fomentar l'alfabetitzacié en salut, especialment entre les comunitats més
desfavorides (menor ambit cultural, socioeconomic).

Participaci6 de les associacions de pacients en el disseny de rutes assistencials per a
aconseguir una atencié integrada en el cas de les condicions croniques. També per a
identificar situacions especials que requereixen una atencié diferenciada, per exemple
com ja es fa amb la targeta preferent d’acompanyament.

Participacié de representants de pacients en les comissions de compres de material,
també l'oportunitat de testar els materials, per exemple ortopédics, que determinats
col-lectius de pacients han d’utilitzar en la seua vida quotidiana. També dels col-lectius de
la ciutadania i de pacients amb alguna discapacitat ja siga auditiva, visual, de mobilitat,
etc., en el disseny i avaluacié de les actuacions dels centres en matéria d’accessibilitat.
Atendre les necessitats de formacié continuada del personal tecnic de les mateixes
associacions ciutadanes i de pacients.

Desenvolupament de Salut 2.0 amb nous canals d’informaci6 dirigits a col-lectius
especifics i a la ciutadania. Actualitzar la informaci6 sobre recursos i prestacions
assistencials mitjang¢ant canals digitals, personalitzant informacié segons els col-lectius.
Incrementar la transparéncia amb accés a informacio de resultats a col-lectius ciutadans
i moviments associatius de pacients perd, també, al conjunt de la ciutadania. Les
associacions ciutadanes i de pacients, segons els casos, podrien participar en el seguiment
del nivell d’execucié dels programes i plans, com també en la identificacié de resultats

sensibles per a la ciutadania.
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— Afavorir la formaci6é dels professionals sanitaris en atencié i practica comunitaria, i

incorporar en els acords de gestid nous objectius en aquest ambit.

— Entotesles sessions es va assenyalar la necessitat de desenvolupar un marc que afavorisca
la participacié del pacient en les decisions que afecten la seua salut (apoderament).
Aquestes mesures haurien de considerar les situacions de les persones més vulnerables
per ra6 de la seua situacio clinica i les possibles diferéncies per ra6 de génere que afecten
I'equitat.

— Afavorir la investigacié sobre I'impacte de la participacié ciutadana a fi d’establir i millorar
els enfocaments, objectius i canals d’aquesta participacio.

Per a les associacions que han participat en aquest estudi, la norma hauria de posar en practica
nous canals per a aconseguir la integracio de les prioritats dels diferents col-lectius en la presa de
decisions sobre salut (concretament, identificar prioritats i participar en la planificacid i avaluaci6
de resultats) i en l'elaboraci6 de reglaments i normatives, mitjangant la presencia de les
associacions en organs consultius encarregats de la seua elaboracid, tant en I'ambit autonomic
com en el local.

Exemples que s’han enumerat de canals, estructures i organs consultius que actualment es
considera que funcionen correctament:

— SAIP

— Programa MIHSALUD

— Laconsulta per internet d’iniciatives en salut: Pla de Salut, acords de gesti6

— Activitats comunitaries a Alacant i Centre de Salut Sant Marcel-li (Valéncia)

— SISP

— Treball intersectorial amb altres conselleries (Educaci6, Igualtat, etc.)

— Cuidador en I'estratégia d’acci6 local en salut

Exemples que s’han enumerat de canals, estructures i organs consultius que actualment es
considera que no funcionen correctament:

— El funcionament dels consells de salut de departament i de la Comunitat Valenciana

— Portal Cuidate

— Accés a la historia clinica digital

— Els programes d’infermeria comunitaria d’informacié en salut

— Comissions mixtes de barris vulnerables

— Gesti6 de queixes perque no és transparent

— Pagina web Conselleria

— Programa d’empreses generadores en Salut
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— Xarxa de ciutats saludables de la Comunitat Valenciana

— Comunicaci6 amb la ciutadania

— Relacions amb els mitjans (mass-media) per a cooperar en alfabetitzaci6 en salut.
Altres iniciatives com panels/jurats ciutadans, banc d’idees, xarxes, etc. no s’han desenvolupat o
compten amb experiencies aillades.
Finalment, cal assenyalar que les actuacions en matéria normativa haurien d’anar acompanyades
d’'una campanya informativa a la ciutadania i els professionals i formativa a directius,
comandaments intermedis d’institucions sanitaries i técnics i representants d’associacions

ciutadanes i de pacients, per a assegurar que la participacié aconsegueix els objectius desitjats.

6. Annexos

Annex 1. Resum lleis participacio

[2014/11888]
PARTICIPACIO CIUTADANA
Un dels principis que regeix aquesta llei és:

1) Participacié activa de la comunitat en el disseny de les politiques sanitaries, en I'orientaci6 i

valoracio del Sistema Valencia de Salut i en les actuacions de salut publica.

En el Titol III d’aquesta llei, es configura el Sistema Valencia de Salut i es desenvolupen les

actuacions (CAPITOL VI, art. 20.) sobre participacié ciutadana en el Sistema Valencia de Salut.

1. La Generalitat ajustara I'exercici de les competéncies en mateéria sanitaria a criteris de
participacié democratica de la ciutadania, a través de la participacié dels diferents
col-lectius amb interessos en la matéria, com ara les organitzacions sindicals i
empresarials, les organitzacions de consumidors, usuaris i veins, els col-legis
professionals o les associacions de pacients, de familiars, de persones amb discapacitat i

de voluntariat i societats cientifiques.

2. El Consell de Salut de la Comunitat Valenciana és I'0rgan superior col-legiat de caracter
consultiu de participacié ciutadana en el Sistema Valencia de Salut. En cada un dels
departaments de salut hi ha un consell de salut de departament. La composicid i el
funcionament del Consell de Salut de la Comunitat Valenciana i dels consells de salut de

departament es desenvoluparan per decret del Consell.
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3. Amb la finalitat de promoure la participacié dels pacients en el Sistema Valencia de Salut,

es creard, per mitja d’'un decret del Consell, el Comité de Pacients de la Comunitat

Valenciana, com a organ de caracter consultiu.

4. Reglamentariament es constituiran tots aquells organs que siguen necessaris per a

garantir la participaci6 en el Sistema Valencia de Salut.

5. Com a expressio de la solidaritat, els ciutadans podran participar en tasques de suport en

'atencid als pacients, dins del marc legal regulador del voluntariat.

TRANSPARENCIA
Un dels principis que regeix aquesta llei és:

1) Modernitzacid dels sistemes d’informacié sanitaris, com a garantia d’'una assisténcia sanitaria

de qualitat i una politica en salut publica eficac¢ i transparent.

El Titol IV d’aquesta llei, conté les directrius de la Generalitat en I'ambit de la salut publica en
materia de vigilancia i informacié en salut publica. En el CAPITOL II, article 26, s’arrepleguen les
actuacions especifiques sobre els sistemes d’informacié en Salut Publica de la Comunitat

Valenciana. En l'article 27, es recullen els objectius dels sistemes d’informacié en Salut publica.

Art. 26.3. El Sistema d’Informaci6 en Salut Publica utilitzara mecanismes d’informacié i
divulgacié comprensibles, accessibles i actualitzats, amb la finalitat de proporcionar
informacié de qualitat a les administracions, professionals i ciutadans, materialitzant el dret a la

Informaci6 epidemiologica.

Art. 27.5. Establir mecanismes per a informar i consultar les organitzacions dels pacients, les
organitzacions ciutadanes, els professionals sanitaris i altres agents interessats en les qliestions
relacionades amb la salut d’ambit comunitari, especialment pel que fa a les activitats de promocio,

protecci6 de la salut i prevencié de la malaltia.

LLEI 2/2015, de 2 d’abril, de la Generalitat, de transpareéncia, bon govern i participacio

ciutadana de la Comunitat Valenciana. [2015/3137]
Aquesta llei té per objecte:

1. Regular i garantir, en I'ambit de la Comunitat Valenciana, I'exercici del principi de transparencia
i el dret de lliure accés a la informacié publica, entés com el dret de la ciutadania a rebre una
informacié adequada i verag sobre 'activitat publica i garantir la llibertat de totes les persones a

formar les seues opinions i prendre decisions d’acord amb aquesta informacié.
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2. Fomentar la millora continua de la qualitat democratica de la nostra societat establint els

principis basics per a la implantacié d'un codi de bon govern en I'ambit de ’Administracié

autonomica.

3. Promoure i fomentar la participacié ciutadana en els assumptes publics, de forma individual o
col-lectiva, i regular les relacions de la Generalitat amb la ciutadania i amb les organitzacions i

entitats de la societat civil de la Comunitat Valenciana.
TRANSPARENCIA

Per a Regular i garantir, en 'ambit de la Comunitat Valenciana, I'exercici del principi de
transparencia i el dret de lliure accés a la informacié publica, entés com el dret de la ciutadania a
rebre una informaci6 adequada i verag sobre l'activitat publica i garantir la llibertat de totes les

persones a formar les seues opinions i prendre decisions d’acord amb aquesta informacio.

El Titol I d’aquesta llei conté les directrius per a promoure i garantir 'accés de la ciutadania a la
informacié, tant en suport paper com electronic. Es regula la informacié6 minima que les
organitzacions publiques han de difondre (art. 9). En el Portal de Transparéncia (art. 10) o

pagines web propies.
1. Informacié economica, pressupostaria i estadistica
a) Tots els contractes i els encarrecs a mitjans propis.
b) Dades estadistiques de contractes adjudicats.
c) Els convenis subscrits i el seu text integre.
d) Els encarrecs de gesti6 subscrits i el seu text integre.

e) Les subvencions i les ajudes publiques concedides amb indicaci6 del seu import,

objectiu o finalitat i persones o entitats beneficiaries.
f) Els pressupostos.
g) Les retribucions integres anuals.

h) Els comptes anuals que hagen de rendir-se i els informes d’auditoria de comptes i de

fiscalitzacid per part dels organs de control que sobre aquests s’emeten.
i) La informaci6 basica sobre el finangament de la Comunitat Valenciana.

j) El deute public de '’Administracié amb indicacié de I'evolucio, de 'endeutament per

habitant i de 'endeutament relatiu.
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k) El termini mitja de pagament a beneficiaris d’ajudes i subvencions, convenis i

proveidors, com també els informes de morositat.
) L'inventari de béns i drets.
m) Les despeses de caixa fixa desagregades per centres directius.
n) El cost de les campanyes de publicitat i de promocid institucional.
0) Informacio actualitzada sobre enquestes i estudis d’opinid.
2. Informacié de rellevancia juridica
2.1. Les administracions publiques publicaran:
a) Una relacié de tota la normativa vigent en I'ambit d’aplicacié.

b) Els avantprojectes de llei o projectes de decrets legislatius quan es demane el

dictamen dels organs consultius.

c¢) Els projectes de reglaments; si fora preceptiva la sol-licitud de dictamens als

organs consultius, quan aquesta s’haja cursat.

d) Les memories i els informes que conformen els expedients d’elaboraci6é de

normes.
A més, les administracions publiques publicaran:

a) Les directrius, les instruccions, els acords, les circulars i les respostes a
consultes plantejades en la mesura que suposen una interpretaci6 del dret, dels

drets garantits en aquesta llei o que tinguen efectes juridics.

b) Les normes o altres instruments de planificacié o programacié quan se

sotmeten a informacié publica durant la seua tramitacié.
3. Informacio institucional, organitzativa i de planificacié
3.1. L’Administracio6 de la Generalitat publicara:
a) Els acords adoptats pel Consell.

b) Una relaci6 de les competéncies i traspassos de funcions i serveis assumits per

la Comunitat Valenciana.

A més, ’Administracio6 publica publicara.
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a) L’estructura organitzativa de cada organitzacid, les funcions que desenvolupa,

els organs i centres directius, la seu, I'adreca i els diferents mitjans de contacte

d’aquells i la identificaci6 dels seus responsables.

b) La plantilla organica de places, la relaci6 de llocs de treball o I'instrument analeg

de planificaci6 dels recursos humans i retribucié econdomica anual.

c) Larelacié de llocs de treball o de places reservades a personal eventual, I'entitat,

el centre directiu o 'drgan a qué es troben adscrits i la retribucié integra anual.

d) L’oferta anual d’ocupacié publica, amb inclusié de les convocatories i de I'estat

de desenvolupament i d’execucid.
e) Les convocatories de seleccié temporal dels seus empleats.

f) Les resolucions d’autoritzacié o reconeixement de compatibilitat que afecten els

seus empleats.

g) La relacid actualitzada dels procediments administratius, amb indicaci6 dels
que estan disponibles en format electronic, aixi com les seus dels registres en qué

poden presentar-se escrits i comunicacions.

h) La cartera de serveis, aixi com les cartes de serveis i els procediments per a
presentar queixes o reclamacions i els informes sobre el grau de compliment i
qualitat dels serveis publics, i també la informaci6 disponible que permeta la seua

valoracio.

i) Informaci6é estadistica desagregada sobre el nombre i distribucié per
organitzacions i organs o entitats dels representants sindicals i unitaris dels

empleats publics, detallant el credit horari anual de qué disposen.

j) Els plans i programes anuals i plurianuals en qué es fixen els objectius concrets,
les activitats, els mitjans necessaris per a executar-los i el temps previst per a la
seus consecucio6. El grau de compliment en el temps previst i els resultats hauran
de ser objecte d’avaluacio i publicacié periodica, amb els indicadors de mesura i

valoracio.

k) Els informes d’avaluacié de les politiques publiques i de qualitat dels serveis

publics.

I) El pla i informe anuals de la Inspeccié General de Serveis de la Generalitat.
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4, Informacio relativa a alts carrecs i assimilats

La informacié que es detalla a continuacié respecte a les persones compreses en l'article 25

d’aquesta llei:

a) La informacié relativa a les funcions atribuides per raé del seu carrec o funcid, aixi com
la trajectoria professional, incloent-hi la reproduccié grafica dels titols académics i

acreditacions del curriculum.

b) Un registre dels obsequis rebuts per rad del carrec, que detallara la descripcid, la

persona o entitat que els va fer, la data i la destinacié que se’ls ha donat.

La incorporacié al patrimoni public dels obsequis de rellevancia institucional o d'un

important valor es desenvolupara reglamentariament.

c) La declaracié de béns, activitats i drets patrimonials que s’actualitzara quan es

produisca qualsevol variaci6 de la informacio6 inicial.

d) Els viatges i els desplacaments fora de la Comunitat Valenciana realitzats en I'exercici
de la seua funcid, amb la indicaci6 de I'objecte, la data i el seu cost total, incloent-hi dietes

i altres despeses de representacio.

e) Les resolucions d’autoritzacié de I'exercici d’activitat privada després del cessament de

les persones compreses en I'ambit d’aplicacié d’aquest apartat.
f) Les agendes institucionals de les persones integrants del Consell i els seus alts carrecs.
5. Informacid relativa a territori, urbanisme i medi ambient.

L’Administracié de la Generalitat difondra, a través del Portal de Transparencia, els
instruments d’ordenaci6 del territori, els plans urbanistics i la regulaci6 en mateéria de
medi ambient, i garantira a la ciutadania la seus consulta, tant presencial com telematica,

sense perjudici d’alldo que s’ha disposat en la seua normativa sectorial.
6. Altres continguts objecte de publicacié

Reglamentariament s’establiran, en 'ambit de ’Administracié de la Generalitat i el seu

sector public, els criteris per a incorporar al portal o a les pagines web corresponents:
a) La informacié que se sol-licite amb més freqiiencia.

b) La informaci6 sobre resultats, I'activitat i el finangament de les politiques socials de

despesa (sanitat, educacio i serveis socials).
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PARTICIPACIO CIUTADANA

Per a promoure i fomentar la participacié ciutadana en els assumptes publics, de forma individual
o col-lectiva, i regular les relacions de la Generalitat amb la ciutadania i amb organitzacions i

entitats de la societat civil de la Comunitat Valenciana.
Foment i impuls de la participacio ciutadana

La Generalitat fomentara la participacié ciutadana, de forma individual o col-lectiva, en la vida

politica, economica, cultural i social de la Comunitat Valenciana.

Aixi mateix, impulsara I'enfortiment del teixit associatiu, la implicaci6é ciutadana en la formulaci6
il'avaluacio de les politiques publiques, aixi com la generacié de cultura i habits participatius entre

la ciutadania.
Amb 'objecte de fomentar la cultura i practica de la participaci6 ciutadana:

1. La Generalitat, a través de la conselleria competent en matéria de participaci6é ciutadana,
fomentara la creaci6 d’entitats ciutadanes, i els donara el suport corresponent en el compliment
efectiu dels fins d’aquesta llei. A aquest efecte, es promouran espais de comunicacio, treball i
trobada entre les entitats ciutadanes, amb la finalitat d’aprofundir i actualitzar en els distints

aspectes relatius a la participacio ciutadana.

2. La Generalitat, en 'ambit de les seues competencies, i de conformitat amb les disponibilitats
pressupostaries, podra donar suport a l'exercici d’activitats per part de les entitats ciutadanes que
promoguen la participacié ciutadana en I'ambit institucional de la Generalitat, o que servisquen
per a fomentar una consciéncia civica de participacié respecte de I'actuacié de les institucions

publiques.
Article 44. Mesures per a la participacio ciutadana

1. Sense perjudici dels drets, legalment previstos, de ciutadans i entitats en la relacié amb
I’Administracio, es reconeixen, a més, els drets especifics segiients en I'ambit de la participacio

ciutadana:
a) A lainformacié i I'assessorament sobre els diferents instruments de participaci6 ciutadana.

b) A participar de manera real i efectiva en I’elaboracid, modificacié i revisié d’avantprojectes de

llei, com també en les normes, plans, programes, procediments i altres instruments de planificacio.

c) Que es faga public el resultat definitiu del procediment en qué ha participat i s'informe de les
raons que sustenten les decisions adoptades i, en especial, la informacio6 relativa al procés de

participacié publica.
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2.Reglamentariament s’establiran mecanismes per a fomentar i articular la participacio ciutadana

en I'elaboracié dels pressupostos de la Generalitat.
Instruments de participacié ciutadana
Article 45. Mitjans d’informaci6 per a la participacié ciutadana

L’Administracié de la Generalitat i el seu sector public desenvoluparan, entre altres, els mitjans
telematics adequats i accessibles per a informar la ciutadania de les iniciatives d’actuacions
publiques i dels resultats de la gestio, potenciant la implementacié progressiva de processos de

participacio ciutadana a través de mitjans electronics.
Article 46. Instruments de participacio ciutadana

1. Els instruments de participaci6 i col-laboracié ciutadanes sén els mecanismes utilitzats per la
Generalitat per a fer efectiva la participacié i col-laboracié de tots els ciutadans i ciutadanes, sense

discriminacié, en els assumptes publics.

2. La participacié i col-laboracié ciutadanes es podran fer efectives mitjancant qualsevol
mecanisme que servisca per a afavorir la implicacié de la ciutadania en els assumptes publics i,

especialment, per mitja de I'as de les noves tecnologies.
A aquest efecte, la Generalitat:

a) Promoura el dialeg electronic amb els ciutadans i les ciutadanes i participara en les xarxes

socials i altres instruments de comunicacio6 social en internet.

b) Promoura l'accés a les eines, coneixements i recursos tecnologics necessaris per al

desenvolupament d’aquest enfocament.

c) Escoltara proactivament, tant pels canals electronics com telefonics, les opinions dels ciutadans
i les ciutadanes, respondra a les seues peticions amb celeritat i eficacia i valorara les seues

opinions en la presa de decisions.

A aquest efecte, es podra promoure sobre determinades activitats publiques, quan aixi es

considere oportd, la realitzacié d’enquestes.

d) Promoura la comunicacié i la interacci6 amb la ciutadania a través de dispositius de

telecomunicacions mobils, i n'impulsara la utilitzaci6 en les relacions amb I’Administracié.

Article 47. Participaci6 ciutadana en I'elaboracié de normes, plans, procediments i altres

instruments de planificacié

Sense perjudici del tramit d’audiencia i informacid publica previst en la legislacio, I’Administracié

de la Generalitat i el seu sector public podra sotmetre, simultaniament o consecutivament a aquell,
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a consulta publica les normes, plans, procediments, instruments de planificacié o politiques

publiques rellevants, d’acord amb el procediment segiient:

1. Els drgans administratius o entitats competents que consideren oportu obrir un procés de
participacié publica, publicaran en el Portal de Transparéncia el projecte de norma, pla,
procediment o instrument administratiu, juntament amb la documentacié complementaria

necessaria per la seua comprensio i valoracid.

2. S'informara sobre els terminis i mecanismes de participacié, que seran preferentment

electronics, aixi com sobre 'estat de tramitacié del projecte.

3. La participacié6 en aquest procés de consulta no conferira als participants la condicié

d’interessats prevista en la legislacié sectorial o sobre procediment administratiu.

4. A través del mateix portal, '0rgan o entitat impulsor del procés informara sobre el resultat per

mitja d'una valoracié global.
Article 48. Propostes ciutadanes d’iniciatives normatives

1. Els ciutadans legitimats per a promoure la iniciativa legislativa popular d’acord amb el que
preveu la Llei 5/1993, de 27 de desembre, reguladora de la iniciativa legislativa popular de la
Comunitat Valenciana, tenen dret a presentar a I’Administracié de la Generalitat iniciatives de

regulacié normativa o de millora de la seua qualitat.

2. Les propostes hauran de correspondre integrament a competéncies exercides per la

Generalitat, i no podran referir-se a les materies excloses de la iniciativa legislativa popular.

3. La proposta sera dirigida a '0rgan competent per rad de la matéria, que avaluara la proposta
pel que fa a la seua legalitat, oportunitat, cost i efectes, i adoptara una resolucié motivada en el

termini de tres mesos.
4. En cas de superar-se aquest termini, la proposta s’entendra desestimada.

5. Els requisits d’aquestes propostes i el procediment de tramitaci6 s’establiran
reglamentariament i hauran de comptar amb I’aval, com a minim, de 20.000 firmes degudament

acreditades.
Article 49. El Consell de Participaci6 Ciutadana

1. El Consell de Participaci6 Ciutadana, organ consultiu de ’Administracié de la Generalitat, és un

forum de consulta adscrit a la conselleria competent en matéria de participaci6 ciutadana.

2. Té com a finalitat impulsar 'acostament de '’Administracié de la Generalitat a la societat civil i

a la ciutadania i facilitar la seua comunicacio.
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3. Reglamentariament s’establira la seua organitzacio i el régim de funcionament d’aquest.

4. La condici6 de membre d’aquest consell no exigira dedicacié exclusiva ni donara dret a

remuneracio.
Article 50. Altres formes de participacié corporativa

1. El Consell fomentara la integracié dels principis de participaci6 i responsabilitat social en els

ambits de 'empresa, dels professionals i dels emprenedors.

2. Reglamentariament el Consell podra establir mecanismes de participacid activa, reconeixement

o distinci6 d’accions o bones practiques en aquest ambit.

DECRET 79/2015, de 22 de maig, del Consell, pel qual es regula el Consell de Salut de la

Comunitat Valenciana i els consells de salut dels departaments de salut. [2015/4790]
Article 4. Composicid
1. El Consell de Salut de la Comunitat Valenciana esta format per:

a) Nou membres en representacié de la Generalitat, designats per la persona titular de la

conselleria competent en matéria de sanitat.

b) Sis membres en representacié dels ajuntaments de la Comunitat Valenciana, a proposta de la

Federacié Valenciana de Municipis i Provincies.

c) Un membre a proposta de cada una de les organitzacions sindicals amb representacié en la

Mesa Sectorial de Sanitat.

d) Cinc membres a proposta de les organitzacions empresarials de la Comunitat Valenciana que

designe la persona titular de la conselleria competent en materia de sanitat.

e) Quatre membres a proposta de les organitzacions de consumidors, usuaris o veins que designe

la persona titular de la conselleria competent en matéria de sanitat.

f) Tres membres a proposta dels col-legis de professionals sanitaris de la Comunitat Valenciana

que designe la persona titular de la conselleria competent en materia de sanitat.

g) Un membre a proposta de I'associacié de pacients i familiars de pacients que designe la persona
titular de la conselleria competent en matéria de sanitat d’entre les que integren el Comité de

Pacients de la Comunitat Valenciana.
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2. La persona titular de la conselleria competent en matéria de sanitat nomenara i cessara els

membres del Consell per un periode maxim de quatre anys, i podran ser designats novament per

a altres periodes.

3. El Consell de Salut de la Comunitat Valenciana comptara amb una Presidencia, una
Vicepresidencia primera i una Vicepresidéncia segona i triara d’entre els membres les persones

titulars d’aquestes.

4. El Consell de Salut de la Comunitat Valenciana comptara amb una Secretaria, i correspondra a
la persona titular de la conselleria competent en matéria de sanitat designar la persona titular

d’aquesta d’entre els membres que actuen en representacid de la Generalitat.
Article 5. Funcions

1. Sén funcions del Consell de Salut de la Comunitat Valenciana les seglients:
a) Promoure la participacié ciutadana en el Sistema Valencia de Salut.

b) Formular propostes destinades a millorar el Sistema Valencia de Salut.

c) Traslladar les iniciatives i demandes sanitaries emanades dels diferents sectors i col-lectius

socials.

d) Difondre informacié d’ambit sanitari d'interés per al col-lectiu d’entitats representades en el

consell.

e) Conéixer el Pla de Salut de la Comunitat Valenciana i el seu grau d’execucié.
f) Conéixer el pressupost de la conselleria competent en materia de sanitat.

g) Aprovar, si és el cas, el seu reglament de funcionament intern.

h) Conéixer les propostes de modificacio territorial dels departaments de salut.

i) Conéixer els acords o convenis que establisca la conselleria competent en materia de sanitat

amb altres entitats o administracions en assumptes sanitaris.
j) Qualsevol altra funcié que se li atribuisca legalment o reglamentariament.

2.El Consell de Salut de la Comunitat Valenciana, quan tracte temes d’especial interés o rellevancia
per a algun departament de salut en particular, podra donar-ne compte al consell de salut del
departament corresponent remetent la informaci6 i documentaci6 oportunes a través dels organs

competents de la conselleria competent en matéria de sanitat.

2. El consell de salut del departament de salut estara format per:
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a) Cinc membres en representacido de la conselleria competent en matéria de sanitat que

exercisquen les seues funcions en I'ambit del departament de salut a proposta de la secretaria

autonomica amb competéncies en materia de sanitat.

b) Tres representants dels ajuntaments del departament de salut, a proposta de la Federacid

Valenciana de Municipis i Provincies.

c) Dos membres a proposta de les organitzacions empresarials de la Comunitat Valenciana que

designe la persona titular de la conselleria competent en materia de sanitat.

d) Dos membres a proposta de les organitzacions sindicals més representatives en les juntes de
personal del sector sanitari en 'ambit del departament de salut. En cas d’empat en el nombre de
representants obtingut en les eleccions sindicals, es dirimira en funci6 del nombre de vots

obtingut.

e) Dos membres a proposta de les organitzacions de consumidors, usuaris o veins que designe la

persona titular de la conselleria competent en materia de sanitat.

f) Un membre en representacio del col-legi professional sanitari que designe la persona titular de

la conselleria competent en matéria de sanitat.

g) Un membre a proposta de I'associacié de pacients i familiars de pacients que designe la persona
titular de la conselleria competent en materia de sanitat d’entre les que integren el Comité de

Pacients de la Comunitat Valenciana.

3. La persona titular de la conselleria competent en materia de sanitat nomenara i cessara els
membres dels consells de salut dels departaments de salut per un periode maxim de quatre anys,

i podran ser designats novament per a altres periodes.

4. El consell de salut del departament de salut comptara amb una Presidéncia, una Vicepresidéncia
i una Secretaria i triara d’entre els seus membres les persones titulars d’aquestes. La persona
titular de la Secretaria es triara d’entre els membres que actuen en representacié de la conselleria

competent en materia de sanitat.
Article 7. Funcions

1. Sén funcions del consell de salut del departament de salut les seglients:

a) Promoure la participacié ciutadana en el departament de salut.

b) Formular propostes destinades a millorar el sistema sanitari en I'ambit del departament de

salut.
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c) Traslladar les iniciatives i demandes sanitaries emanades dels diferents sectors i col-lectius

socials.

d) Difondre informacié d’ambit sanitari d’'interés per al col-lectiu d’entitats representades en el

consell.
e) Conéixer el pla de salut del departament de salut.
f) Aprovar, si és el cas, el seu reglament de funcionament intern.

g) Qualsevol altra funcié que se li atribuisca legalment o reglamentariament.
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Annex 2. Qiiestionari de treball individual grup Core

Grup Core

Participacio Ciutadana, 11 maig de 2016

Qué entenem per Participacié Ciutadana

Objetictius (per a que)

S

NO

Prioritat (0-5)

Reorganitzar governanga i estructures de gestio

Acostar programes de salut a la poblacié

Millorar comunicacié amb la ciutadania

Prioritzar necessitats salut de forma conjunta ciutadania

Prioritzar destinacié recursos economics de forma conjunta amb ciutadania

Ajustar resposta institucions i professionals sanitaris als principis i valors socials en
cada moment

Millora resultats en salut col-lectiva i individual

Sostenibilitat

Societat més oberta, plural, participativa

Corresponsabilitat

Millorar qualitat i seguretat

Millorar I'experiencia del pacient
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Reorganitzar processos assistencials per a respondre a les necessitats de la
poblacié

Aconseguir una atencié centrada en la persona

Activacio dels pacients

Afavorir I'autocura per a aconseguir més benestar

Aprofitar millor els recursos existents (diferents institucions, organitzacions, fonts
de recursos)

Abast (com)

S|

NO

Factible (0-5)

Obrir canals per a aconseguir participacio ciutadana a I’hora de definir politiques
de salut

Participacié ciutadania en governanga d’institucions sanitaries

Col-laboracié en programes conjunts amb associacions, voluntariat (tercer nivell)

Implantar Escola de Salut, Pacient Actiu, cuidadors

Suport al moviment associatiu i de voluntariat

Capacitar agents de salut en la comunitat

Implicar ciutadans i pacients i millora qualitat assistencial

Corresponsabilitat en els resultats en salut del ciutada, compromis propia salut per
a millora resultats en salut

Garantir transpareéncia, difusio resultats (clinics, experiéncia de pacient,
economics, etc.)

Obrir canals digitals per a comunicar amb ciutadans i pacients

Facilitar accés a dades propies salut, Salut 2.0 (canal pacient)

Promoure programes d’intervencié comunitaria entre institucions i la Generalitat
(adm. local i autonomica)

Estrényer accié coordinada de Sanitat amb serveis socials i comunitaris

Estrényer cooperacié amb sistema educatiu, APA, etc.

Propostes innovadores per a afavorir participacio ciutadana (Caring Together,
Twitter, Panels de Ciutadans, Patient Opinion, National Voices, etc.)

Posar en funcionament de forma realista consells de salut, comités de pacients,
estructures similars

Participacié ciutadania en comités d’ética

Apoderar els pacients per a aconseguir major grau d’autoeficacia
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Fomentar la investigacio en impacte de la participacié ciutadana en resultats en
salut

Acreditar/certificar la labor d’associacions, tercer nivell, etc.

Promoure I'alfabetitzacio en salut

Participacié dels ciutadans en la definicié d’objectius de salut, pressupostos,
aspectes organitzatius i de funcionament departaments de salut

Queé tenim que funciona

Que tenim que cal reformar
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Queé no tenim i necessitem

Quines propostes poden ser interessants per a incorporar-les,
incloent-hi exemples d’altres llocs

Quins ambits (apartats), tematiques, punts, consideracions, hauria
d’incloure una norma (llei) de participacié ciutadana en salut
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Qué necessitem que ens diguen les associacions (qué volem saber)

Queé necessitem que ens diguen les societats cientifiques (qué volem
saber)
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Queé necessitem que ens diguen les regidories (qué volem saber)

Qué necessitem que ens diguen els equips directius (queé volem saber)
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Annex 3. Guions de preguntes de grups nominals

-Guié de preguntes grups nominals associacions ciutadanas i de pacients

Guio de preguntes

Quins canals i vies tenim actualment que funcionen bé per a propiciar la participacié
ciutadana i de pacients en salut?

Quins nous canals i vies necessitem per a propiciar la participacio de les associacions
de pacients/ciutadans i consumidors en les politiques, programes de salut i el
funcionament del sistema sanitari?

a. Quins canals de comunicacid (aprofitant les noves tecnologies) haurien
d’utilitzar les institucions sanitaries (Conselleria, hospitals, centres de salut i
salut publica) per a estar en contacte amb els pacients?

Quines necessitats d’informacié i de formacio tenen les associacions de pacients i de
ciutadans per a participar de forma més activa, realista i practica en la definicié de
politiques, plans i programes de salut.
Quin ha de ser el paper de les associacions de pacients i ciutadans:

a. Enlavaluacié de resultats en salut.

b. En laidentificacié de les prioritats que després han de recollir els

pressupostos en materia sanitaria.

c. Enla definicid de les prioritats en materia de salut.

d. Quins canvis organitzatius (o d’un altre tipus) creuen que fan falta en les
associacions de pacients i ciutadans per a propiciar la participacié ciutadana
en politiques i plans de salut.

Quins canvis s’han de fer en els consells de salut actuals perqueé siguen més
operatius i eficagos.
Quines barreres hi ha en la practica perque treballen conjuntament les diferents

associacions de pacients.
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-Guié de preguntes grups nominals directius, regidors i professionals sanitaris

Participacion ciudadana

Participacion de pacientes

ué es participacion ciudadana en salud. Qué debe y qué no debe incluir.

Qué papel deben jugar las asociaciones ciudadanas en las politicas, planes y
gramas de salud.

lué capacidad de influencia real pueden llegar a tener.

1. Qué es participacién del paciente en salud. Qué debe y qué no debe incluir.

a. Qué papel deben jugar las asociaciones de pacientes en las politicas, planes y progran
de salud.

b. Qué capacidad de influencia real pueden llegar a tener.

Qué Ventajas y desventajas encuentra en la participacion ciudadana en politicas,
nes y programas de salud.

:dmo pueden contribuir asociaciones ciudadanas a lograr mejores resultados en
1d, sostenibilidad, equidad, transparencia y calidad del sistema sanitario.

Wué papel deben jugar las asociaciones ciudadanas en la evaluacién de resultados
os programas en salud y del funcionamiento del sistema sanitario.

Qué papel pueden/deben jugar las Sociedades Cientificas y los profesionales en
icién a la participacion ciudadana en salud.

2. Cémo pueden contribuir asociaciones de pacientes a lograr mejores resultados en sal
sostenibilidad, equidad, transparencia y calidad del sistema sanitario.

a. Qué papel deben jugar las asociaciones de pacientes en la evaluacién de resultados
los programas en salud y del funcionamiento del sistema sanitario.

b. Qué papel pueden/deben jugar las Sociedades Cientificas y los profesionales en relaci
a la participacién de pacientes en salud.

Wé Ventajas y desventajas encuentra en el voluntariado para el funcionamiento
sistema sanitario.
a. Qué papel debieran jugar para lograr mayor calidad en el sistema sanitaria.

3. Qué ventajas y desventajas encuentra en las Escuelas de Pacientes, enfoque Pacier
Experto, etc.

4. Necesidades de informacién y de formacidn del voluntariado, del personal de ONGs y
asociaciones de pacientes para lograr una mayor participacidn pacientes en Salud.

En cuanto a canales y normas de participacion ciudadana para un mejor
cionamiento del sistema sanitario:

a. Qué tenemos que funciona

b. Qué tenemos que hay que reformar

c. Que no tenemos y seria deseable tener

5. En cuanto a canales y normas de participacion de las asociaciones de pacientes para
mejor funcionamiento del sistema sanitario:

a. Qué tenemos que funciona

b. Qué tenemos que hay que reformar

c. Que no tenemos y seria deseable tener

xperiencias positivas en participacion ciudadana en programas de salud.

6. Experiencias positivas en participacidn de pacientes en programas de salud.
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Annex 4. Quadernets de treball grups nominals

- Quadernet de treball individual grups norminals associacions ciutadanes

i de pacients

EN QUE CONSISTEIX LA PARTICIPACIO
CIUTADANA EN SALUT?

La llista seglient mostra un conjunt d’accions que podrien englobar-se en la definicié o abast de la participacié ciutadana
en salut.

Per a cada element d’aquesta llista i segons la seua opinid, indique en quina mesura ha de prioritzar-se a curt termini
aquestes accions per a promoure la participacié ciutadana en salut.

En el curt termini, en quines actuacions creu que ha de prioritzar-se la

participacié ciutadana: Gens Un poc Bastant Molt Totalment
1. En/l'elaboracié de politiques, plans i programes de salut
O O O O O
2. Enla definicio de les prioritats en materia de salut que han
d’atendre’s O o O o O
3. En/l’avaluacié dels resultats dels plans i programes de salut
O O O @) O
4. Enl'avaluacio dels resultats de I'assisténcia sanitaria d’hospitals i
centres de salut o o o o o
5. En/l’elaboracié de propostes per a contribuir a la sostenibilitat del
sistema sanitari o o o o o
6. Enlelaboracié de propostes perque la Conselleria assigne recursos a
necessitats i prioritats en materia de salut o O o O o
7. Enlapromocié de programes d’intervencio propers a la poblacio amb
diferents institucions de la Generalitat i ajuntaments per a promoure @) @) O O O
la salut i previndre la malaltia
8. Enla coordinacié entre serveis de salut, socials i comunitaris amb
o : . O O O O O
associacions ciutadanes i ONG
9. Posant en funcionament de forma eficag consells de salut de les zones o o o o o
basiques de salut, comités de pacients o altres estructures similars
10. Capacitant els agents de salut de la comunitat perque puguen jugar
. O O O O O
un paper actiu
11. Estrenyent la cooperacio entre sistema de salut i sistema educatiu,
O O O O O
APA, etc.
12. Disposant de canals i mitjans perque la ciutadania contribuisca en la
delf|n|C|0, seguiment i avaluacid de politiques, plans i programes de e) o) e) 0) O
salut
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QUE PODEN APORTAR LES ASSOCIACIONS
CIUTADANES?

La llista seglient mostra un conjunt d’objectius de la participacid ciutadana en matéria de salut.

Per a cada element d’aquesta llista i segons la seua opinid, indique en quina mesura les associacions ciutadanes poden

contribuir a aconseguir aquests objectius.

En quina mesura les associacions ciutadanes poden contribuir a: Gens Un poc Bastant Molt Totalment
1. Detectar/identificar els problemes de salut que requereixen més
atencid i esforg per part de les institucions sanitaries O O O O O
2. Aportar idees perque s’assignen pressupostos en materia sanitaria en
funcié dels problemes de salut prioritzats O O O O O
3. Que la ciutadania es faga responsable de la seua salut i contribuisca a
: O O O O O
la salut de la comunitat
4. Millorar la qualitat i la seguretat de I’assisténcia sanitaria per a
o O O O O @)
aconseguir millors resultats en salut
5. Acostar els programes de salut a la poblacié
©) ©) ©) ©) ©)
6. Aconseguir una atencio sanitaria centrada en les persones
O O O @) O
7. Aprofitar millor els recursos sanitaris i socials existents
O O O O O
8. Construir una societat més oberta, plural i participativa en materia de
O O O @) O
salut
9. Proposar férmules per a participar de forma més activa en
I’elaboracié de lleis i normes, plans i programes en matéria de salut i @) O @) O @)
atencio sanitaria
10. Millorar la comunicacié i informacio entre la poblacid i les institucions
sanitaries (Conselleria, hospitals, centres de salut i salut publica) O O O O O
11. Que esreconega el paper de les persones que cuiden persones
malaltes
12. Ajudar a la sostenibilitat de sistema sanitari
O @)
13. Avaluar resultats de politiques, plans i programes de salut posats en
marxa o O o O o
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Per favor, indique:
Siés: O Home O Dona

Laseua edat: O Finsa30anys O Entre31i50anys O Entre51i70anys O Meés de 70 anys

El seu nivell d’estudis:

Estudios Basics Ensenyament secundari Batxillerat/Moduls/FP  Universitaris o superiors

O O O O
La seua ocupacio:

Treball per compte d’altri  Treball per compte propi  Feines de casa Estudiant  No treballe (jubilat, en atur, etc)

©) ©) ©) @) @)
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- Quadernets de treball directius, regidors i professionals sanitaris

QUE ENTENEM PER PARTICIPACIO
CIUTADANA?

1. Que és participacio ciutadana en salut?

2. Queé ha d’incloure la participacio ciutadana i qué no?

3. Quin paper han de jugar les associacions ciutadanes en les politiques, els plans
i els programes de salut?
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4. Quina capacitat d’influéncia real poden arribar a tindre?

Quant a canals i normes de participacio ciutadana per a un millor
funcionament del sistema sanitari:

1. Que tenim que funciona?

2. Que tenim que cal reformar?
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3. Queé no tenim i desitjariem tindre?
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Experiencies positives en participacio ciutadana en programes de
salut.

1. Quines experiéncies positives en participacio ciutadana en programes de
salut coneix?

107 |Pagina




QUE ENTENEM PER PARTICIPACIO DEL
PACIENT?

1. Que és participacid de pacients en salut?

2. Que ha d’incloure la participacio de pacients en salut i qué no?

3. Quin paper han de jugar les associacions de pacients en les politiques, els plans i
els programes de salut?
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4. Quina capacitat d’influéncia real poden arribar a tindre?

Quant a canals i normes de participacio de les associacions de
pacients per a un millor funcionament del sistema sanitari:

1. Que tenim que funciona?

2. Que tenim que cal reformar?
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3. Qué no tenim i desitjariem tindre?

Experiencies positives en participacio de pacients en programes de
salut.

1. Quines experiéncies positives en participacié de pacients en programes de
salut coneix?
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Annex 5. Conferéncia de consens en linia associacions ciutadanes i de

pacients

EsTURIAS OPNON

Bienvenid®@ . Cerrar Sesion

ﬁuwuw VALENCIANA

Propuesta para avanzar en la participacion ciudadana y de pacientes en salud en la Comunidad Valenciana. ESTUDIO
CON ASOCIACTONES
Proposta per a avancar en Ia participacio civtadana i de pacients en salut en Iz Comunitat Valenciana. ESTUDI AMB
ASSOCTACTONS

Desde la Direccion General de Investigadion, Innovacion, DOes de & Direcoid General o Tnvestigacid, Innovacid, Teonologia
Tecnologia v Calidad de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut 7 Qualiar de s Consallenz de sanitat Universal § salut Publics es
Publica se des=a impulsar un proceso de participacidn ciudadana v oesitis  impulsar W procds g parficpacid  dutsdans f
profesional en salud ¥ para ello le solicitamos su participacion en  professional en salut § per aivo § sol-licitem Iz seus parficpacio
esta fase del estudio. £n estz fase de lestudi

A continuacion, podra visualizar un listado gue recoge un conjunto de acciones que podnian englobarse en |a definicion o alcance de
la participacion dudadana en salud. Para cada elemento de este listado v s=gin su opinidn, indique en qué medida debe priorizarss a
corto plazo dichas acciones para promover la partidpacidn ciudadana en salud. Recusrde que un 10 significe que debe priorizarse
totalmente a corto plazo la actuacion para promover la participacion y 0 significa que no debe priorizarse.

Ademgs, también se musestra un conjunto de ohietives de |z participacidn ciudadana en materia de salud. En esta ocasidn, para cada
uno de los objetivos y seqln su opinion, debera valorar de 0 a 10 en gué medida las asodadones de pacientes y dudadanos pusden
contribuir 2 alcanzar dichos objetivos. Recuerde gue 10 significa que las asociaciones pusden contribuir totalmente a que s= alcance
dicho objetivo y 0 significa que no puede contribuir en nada a alcanzar dicho objetiva.

Por ultimo, deberd contestar en su opinidn, en qué medida se estd cumpliendo la Carta Europea sobre empoderamiento de los
pacientes en la Comunidad Valenciana. Deberd walorar su cumplimiento de 0 a 10, ddnde 10 significa que se estd cumplisndo
completaments v 0 que no s& estd cumpliendo en absoluto.

A continuacio, podra visualitzar un llistat que arreplega un conjunt d'accions que podrien englobar-se en la definicid de la participacic
ciutadana en salut. Per a cada element d'este llistat | segons la s2ua opinid, indique en quina mesura ha de prioritzar-s= a curt termini
les dites accions per @ promoure la participacic ciutadana en salut. Recorde que un 10 significa que ha de prioritzar-s= totalment a
curt termini I'actuacic per a promoure la participacio i 0 significa que no ha de prioritzar-s=.

A més, tambe es mostra un conjunt d'objectius de |a participacid ciutadana en matéria de salut. En estz ocasid, per a cada un dels
objectius i segons la seua opinio, haura de valorar de 0 a2 10 en guina mesura les associacions de pacients i ciutadans poden
contribuir 2 aconseguir dites objectives. Record gue 10 significa que les assodacions poden contribuir totalment que s'aconsseguixes
dit objectiu i 0 significa que no pat contribuir en res a aconseguir dit objetiu.

Finalment, haurd de contestar s=gons la s=ua opinid, en quina mesura s'estd complint la Carta Europea =obre apoderament dels
padients a la Comunitat Valenciana. Haura de valorar el ssu compliment de 0 a 10, on 10 significa que s'estd complint completament i
0 gue no s'esta complint en absolut.
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Elementos a valorar

I&® {EN QUE CONSISTE LA PARTICIPACION CIUDADANA Y DE PACIENTES EN

SALUD? /

1.-

2.-

10.-

11.-

12.-

13.-

15.-

16.-

17.-

En las politicas, planes y programas de salud
En les poltiques, plans F programes de salut

En la definicién de las prioridades en materia de salud que deben atenderse en los departamentos de salud
En 5 definicid de fes priontats en matériz dge salit que han datendre’s en els departaments de salut

En la evaluacidn de los resultados de los planes y programas de salud
En lavaluacio dels resultats dels plans § programes de salut

En la evaluacidn de los resultados de la asistencia sanitaria de hospitales y cantros de salud
En lavaluacia dels resultats de fassisténciz sanitana dhospitals | cenfres de salut

Promover el voluntariado como forma de lograr una mayor responsabilidad de la ciudadania en los resultados en
salud

Promoure &f valuntariat com & forma daconseguir una major responsabilitat de iz autadamia en el resulffats en
salt

Conocer &l coste de los procesos, procedimientos y prusbas y poder tomar decisiones para racionalizar el gasto
sanitario

Consiver &f cost dels processos, procediments § proves § poder prendre decisfons per & racionalitzar ef gasto
Sartan

Colaborar con la Conselleniz en la asignacion de recursos contribuyendo a la sostenibilidad del sistema sanitario
Colfaborar amb I3 Conselferia en assignacio de recursos contribuint & I3 sostenibilitat del sistemna sanitar

En la promocidn de programas de intervencion cercanos a la poblacion con distintas instituciones de la
Generalitat y ayuntamientos para promover la salud v prevenir la enfermedad

En 3 promocic de programes d infervenaic provims 3 13 poblacic amb distintes institucions de 7 Generalitat i
Ffuntaments per 5 promoure 3 salut § previndre s malaltiz

Implantando escuslas de salud para pacientes y cuidadores/as de pacientes para lograr un mayor beneficio en la
salud individual v colectivamente

Implaniant escoles de saiut per & pacients § cuidadors/es de padents per & aconseguir un major bensfic en is
salut individualment i colfectivament

En la coordinacion entre servicios de salud, sodales v comunitarios con asodiaciones ciudadanas v voluntariado
En [z coondinacid entre senvicis g salut, so0als i comunitans amb associEcions outadanas § voluntanat

Poniendo en funcicnamiento de forma eficaz Consejos de Salud de las zonas basicas de salud, Comités de
Pacientes u otras estruciuras

Posant en fundionament de fomma eficas Consells de Salut g les zones basigues dge salut, Comités de Padients o
altres estructures

Capacitando a los agentss de salud de la comunidad para que puedan jugar un papel activo
Capacitant als agents de salut oe fa comunital pergue puguen Jugar L paper Sotiv
Implicando a ciudadania y pacientss para conseguir una calidad asistencial mejor

Implicant 2 cutadania | pacients per & Soonseguir LR qualital assistencizl millor

14,- Teniendo mejor acceso a |a historia dinica digital

Tenint millor scces & la histonia cinica digital

Estrechando la cooperacian entre sistema de salud v sistema educativo, APAs, etc,
Estretint 3 cooperacic entre sistema de salut | sistems educativ, APA, el

Disponiendo de canales digitales para gue ciudadania y padientes se comuniguen mas y mejor con las
institudiones sanitarias

Disposant de canals digitals pergue cutadania | pacients es comuniguen mes | millor amb les institucions
sanitanes

Disponiendo de canales y medios para que losfas pacientes contribuyan en la definicion, seguimiento y
evaluacidn de politicas, planes y programas de salud

Disposant de canals § mitians perqué als/les pacients contribuiaguen en iz definiad, seguiment 7 avaluadid de
palitiques, plans i programes de salut

I e U MQM%

| Grabar puntusciones [ Save

| Sugerr ofrs idea | Anather ides
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I& ¢QUE PUEDEN APORTAR LAS ASOCIACIONES CIUDADANAS Y DE PACIENTES?

/

Pregunta | Question Puntuacidn/ Score
1.- Detectar/identificar los problemas de salud gue requisren una mayor atendon v esfuerzo por parte de las [ 7]
instituciones sanitarias
Detectar/identificar efs profiemes de salut gue requeriven una major atenad § esiore per part de les institudions
-
2.- Aportar ideas para que s2 asignen presupuestos en materia sanitaria en funcidn de los problemas de salud [- ]
priorizados
Aportar idees pengue s assignen pressupostos en maténa sanitana en fundd dels problames de salut priorizats
3.- Conssguir que los/as padientes reciban la atencion sanitaria que necesitan [ 7]
Aconseguir gue elglles pacients reben [atencid saritana que necessiten
4,- Que los/as pacientss se hagan mas responsables de su salud (autocuidado) y contribuyan a mejorar |z salud de [—¥]
la comunidad
Que elgfles pacicnts es fBcen meés respansables de s seua salut (autocuidat) § contribuisguen & millorar & salut
de Iz comunitat
5.- Mejorar la calidad vy |a seguridad de la asistencia sanitaria para lograr mejores resultados en salud [- ]
Millorar 2 qualitat 7 5 segureiat de [assistenda sanitaria per 3 aconseguir milors resuftats en safut
6.~ Acercar los programas de salud a los/las padientes [~ ]
Acostar ef programes die salut als's les pacients
7.- Conssguir una atencicn sanitaria centrada en las personas [ 7]
Aconseguir una atencid sanitana centraa? en fes persones
8.- Aprovechar mejor los recursos sanitarios y sociales existentes [~ "]
Aprofitar millor cls recursos sanitans | socals existents
9.- Construir una socedad mas abierta, plural y participativa en materia de salud [- ]
Construir una societat mes oberts, plural | participativa en maténis de salut
10.- Establecer relaciones e interacciones mas cercanas entre profesionales sanitarics v pacientes [~ ]
Establir relacions § infersocions mes proximes entre professionals sanitans § pacents
11.- Proponer formulas para participar de forma mas activa en la elaboracidn de leyes y normas, planes y programas [ ]
en materia de salud y atencion sanitaria
Propasar fimmules per 3 participar de forma mds activa an lelzboraaid de lleis i normes, plans | programes en
i ol iy o sanitin
12.- Mejorar la comunicacion e informacidn entre pacientes e instituciones sanitarias {Conselleria, hospitales, centros [- ]
de salud vy salud pablica)
Millorar 7 comunicacio 7 informacid entre pacients i institucions sanitEnes (Conselleris, hospitals, centres de
salut i salut puiblica)
13.- Que se reconozca el papel de logfas cuidadores v familiares de personas dependientas [ 7]
Que es reconegs e paper dels/de les cuidzdors/es § amiliars de persones
14.- Ayudar a la sostenibilidad de sistema sanitario, identificando cdmo aprovechar mejor los recurses disponibles [—¥]
Ajudar 8 lz sostenibilitat de sistema sanitan, identificant com aprofitar millar els recursos disponibles
15.- Identificar equipos y materiales iddneos en duracion, s=guridad y costs para que los pacientes puedan utilizarlos [- "]
una vez en casa o en =u vida diaria
Identificar equips | materials idonis an durscio, segurstat F cost pergue els pacients puguen utilitzar-los una
vegada 3 cass o en 3 seus wids didnz
16.- Evaluar resultados de politicas, planes v programas de salud puestos en marcha [—¥]
Avaluar resultais de poltigues, plans | programes de salut posais an mars
| Srabar puntusciones / Save
| Sugerir otra idea / Anather ides
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% CUMPLIMIENTO DE LA CARTA EUROPEA SOBRE EL EMPODERAMIENTO DE
PACIENTES EN LA COMUNIDAD VALENCIANA /

_—

Pregunta [ Question Puntuacion/ Score

1.- 5e trata correctamente a los/as pacientes, con respeto, dignidad y compasicn
Es tractz comectament als/'a les pacients, amb respects, digritat i compassio

2.~ Existe apoyo para que todos los/as pacdientes den su opinidn sobre los cuidados gue necesitan, reguiersn o
desean, independientemente del género, edad, habilidad, crigen étnico, religion, creencia, situacidn socio-
econamica, orentacion sexual, identidad, expresion o carackeristicas
Hi g suport pergue fotsies afsf?es pacients donen & s2us apinid sobre les cures gue necessiten, ra;rt.re.rixa".l o
destgen, ingependentment ael g\a':ler.g, edat, habilitat, onigen éinic, religic, creencs, sTUSCOD SOCoecomnaTIcS,
orientacid sexual identitst, expressid o caracteristigues

iy

3.- Todas las decisiones referentss a la salud son resultado de un proceso de toma de decisiones compartido entre
elfla pacients y equipo sanitario
Totes jes decisions referents & 13 salut sdn resultat d'un procss de press de decisions compartit entre effls
pacient | fequip sanitarr

4.- Todos losfas pacientes podemos acceder, silo deseamaos, con libertad a nuestro historial médico. Podemas
también decidir cémo compartir y utilizar estos datos
Totg/as algfles pacients podam accadin, s ho desitgem, amb Mibertat &l nostre historial medic. Podem tambs
decidir com compartic § utilitzar estes dades

5.- Profesionales de la salud v 2l sistema sanitario trabajan para gue todos los/las pacientes seamos capaces de
buscar, comprender, juzgar y utilizar la informacion en materia de salud
Provessionals ae fz salut i ef sistema sanitar freballen pergué fois elslles padents siguem capacos de buscar,
comgrendre. juliar, @ utilitzar i3 informacio en maléna de salut

6.~ Contamos con todos los recursos necesarnios y apoyo continuo, del equipo sanitario y social, para gestionar de
forma efectiva nuestros propios cuidados
Compfem amb fofs el recursos necessanis [ suport continu, de lequip samitan @ sodal, per 3 gestionar g forma
efechive les nostres propies cures

7.- Somos losflas encargados de definir y medir la calidad de |2 asistencia sanitaria que s= nos presta. Se nos anima
& dar nuestra opinion y nuestra opinion es escuchada ¥ tenida en cuenta
Som slgfles encamegats/es de definir i mesurar I qualitat de [assisténcis sanitaria gue sens prests. 5ehs anima
F donar ls nostra opinid | 5 nostrs opinic & escolfads i tinguds en compts

8.- Podemos participar en la evaluacidn y en la planificadidn de los senvicios sanitarios para que funcionen mejor

para todos
Podem participar en lavaliacid i en ks planificacid dals senvicis sanitaris pergue fundanen millor per & tots i tofes

IV U

9,- A través de organizaciones de pacientes, nuestra voz pasa a formar parte de una voz mas grands y unida.
Ademas, como asociacionas de pacientes contamos con el apoyo financiero necesario para desempefiar nuestra
labor
A traves o organitzacions de pacients, 5 nostra vew passs & fommar part o Una vew més gran § unida, A mes, com
& associacions de pacents complem amb el suport financer necessan per 2 exerdr 12 nostra labor

10.- Las politicas en materia de sanidad estan evolucionando para garantizar una atencidn sanitaria v social de
calidad para todos, sin discriminadion
Las politigues en materia de sanitat estan evoludionant per & garantir una afenco sanitana | socal de qualitat
per 3 tofs i fofes, sense disciminacic

:

| Grabar puntusciones [ Save
| Sugerir ofra ides | Anather ides
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Annex 6. Conferéencia de consens en linia societats cientifiques i col'legis

professionals

PROPUESTA PARA AVANZAR EN LA PARTICIPACION CIUDADANA EN SALUD EN LA
COMUNIDAD VALENCIANA

PROPOSTA PER A AVANCAR EN LA PARTICIPACIO CIUTADANA EN SALUT A LA
COMUNITAT VALENCIANA

Desde la Direccion General de Investigacion. Innovacion, Tecnologia v Calided de la Consellera de Sanitst Univerzal | Salut Plblica se dezsa impulsar un process de
participacion ciudadana y profesional en salud y para ello le solicitamos su parficipacicn en esta fase del estudio.

Des de la Direccid Genersl d'investigacit, Innovacid, Tecnologia | Qualitat de la Conselleria de Sanitat Universal | Salut Plblics es desitia impuisar un procés de participacic
ciutadana | professionsl en salut | per sixd If soilicitem Is ssua particioacid en ests fass de lestud

A continuacion, podra visualizar un listado que recoge un conjunts de accicnes que podrian englobarse en ka definicion o alcance de la participacion ciudadana
en salud. Para cada elemento de este listado y segln su opinion, indique en qué medida debe priorizarse a coro plazo dichas aciuaciones para promover la
participacion ciudadana en salud. Recusrde que un 10 significa que pusde priorizarse totalmente a corto plazo la actuacion para promover la participacion y 0
significa que no puede pricrizarse.

Ademés, también =& muestra un conjunto de objetivos de la participacion ciudadana en materia de salud. En esta ocasion, para cada uno de los objetivos y segin su
opinion, puede valorar de 0 a 10 en qué medids las seciedades cientificas, colegios profesionales, sindicatos y ssociacicnes de empresarios pusden contribuir 5 alcanzar
dichos objetivos. Recuerde que 10 significa que estos colectivos pusd: ntribuir 1ie & que =& alcance el objefivo y O significa gue no pueden confribuir en nada a
alcanzar dicho objetivo.

A continuacid, podra visualitzar un llistat que armeplega un conjunt d'accions que podrien englobar-se en la definicié o abast de Iz participacid ciutadana en

salut. Per a cada element d'este llistst | segons la seusa opinit, indigue en quina mesura ha de prioritzar-se a curt termini aquestes actuacions per | promours la
participacio ciutadana en salul. Recorde que un 10 significa que pot prioritzar-se totalment a curt termini I'actuacio per & promoure a paricipacio i 0 significa

que no pet prioritzar-se.

A mes, també es mostra un conjunt d'objectius de s participacio civtadana en matéria de salut. En esta ocasio, per a cada un dels objectius i =egons la seus

opinid, pot valorar de 0 a 10 en quina mesura les societats cientifigues, collegis professionals, sindicats i iacions d’emp riz poden contribuir 8 aconseguir
aquests objectius. Recorde gue 10 significa que les associacions poden contribuir totalment que s'aconseguixes l'objectiv i D =ignifica que no pot contribuir en res a
aconseguir aquest cbjectiv.
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Elementas a valorar

@ :ENQUEC TE LA PARTICIPACION CIUDADANA EN SALUD? J/ Ei CIf) DE PAGIENTS EN SALUT?

1-

11.--

Pregunta [ Question

Farticipar en las politicas, planes y programas de salud
Farticipar en les politiques, plans | programes de salut

Participar en la definicion de las prioridades en materia de salud que deben atenderse en los departamentos de salud
Farticipar en la definicid de les prionitats en maténa de ssluf gue han d'atendre’s en els departaments de saiut

Farticipar en la evaluacion de los resultados de los planes y programas de salud
Farticipar en I'avaluacio dels resultats deis plans | programes de salut

Participar en la evaluacion de los resultades de Ia asistencia sanitaria de hospitales y centros de salud
Farticipar en Iavaluacio dels resulfats de l'assisiéncia sanitana d'hospitals | cenfres de salut

Fromover el valuntariado como forma de lograr una mayor responsabilidad de |a ciudadania en los resultados en salud
FPromoure &l voluntariat com a forma d'aconseguir una major responsabilifat de la ciuvtadania en els resultats en salut

Conocer el coste de los procesos, procedimientos y pruebas y poder tomar decisiones para racienalizar el gasto sanitario
Conéixer el cost dels processos, procediments | proves | poder prendre decisions per a racionalitzar &l gasto sanitan

Colaborar con la Conselleria en la asignacion de recursos contribuyendo a la sostenibilidad del sistema sanitario
Col-laborar amb la Conselleria en I'assignacid de recursos contribuint & 1 sostenibilitat del sistema sanitarl

Participar en la promocion de programas de intervencidn cercanes a la poblacion con distintas instituciones de la Generalitat y
ayuntamientos para promever la salud y prevenir la enfermedad

Farticipar en la promocio de programes d'infervencid proxims a la poblacio amb distintes institucions de la Generaital | juniaments per a
promoure 15 salut | previndrs s malsltia

Implantando escuslas de salud para pacientes y cuidadores/as de pacientes para lograr un mayor beneficio en la salud individual y
colectivamente
Implartant escoles de salut per 8 pacients | cuidadorsfes de pacients per 8 aconseguwr un major benefici en la salut individuaiment |
col-fectivament

Participar en Iz coordinacion entre servicios de salud, sociales y comunitarios con azociaciones ciudadanas y voluntariado
Participar en fa coordinacid entre servicis de salut, socials | comunitans amb associscions clufadanes § voluntariaf

Foniendo en funcicnamiente de forma eficaz Consejos de Salud de las zonas bésicas de salud, Comités de Pacientes u otras esfructuras
Fosant en funcionament de forma eficas Consells de Saiut ds les zones basiques de salut, Comitss de Pscients o sltres estructures

Capacitando a los agentes de salud de la comunidad para que puedan jugar un papel activo
Capacitant als agents de saluf de la comunital pergue puguen jugar un paper schiv

Implicando a ciudadania y pacientes para conseguir una calidad asistencial mejor
implicant & ciutadania i pacients per 8 aconsequir una qualitat assistencial millor

Teniendo mejor acceso 3 ka historia clinica digital
Tenint millor accés a la histona ciinica digital

Estrechando la cooperacion entre sistema de salud y sistema educative, APAs, sic.
Estretint |a cooperacit entre sistema de salut | sistems educatiu, APA, etc.

Disponiendo de canales digitales para que ciudadania y pacientes se comuniquen mas y mejor con las instituciones sanitarias
Disposant de canals digitals perque ciutadania i pacients es comuniquen mes | millor amb les institucions sanifanes

Disponiendo de canales y medios para que los/as pacientes contribuyan en la definicién, seguimiento y evaluacion de polificas, planes y
programas de salud

Dizpozant de canals | mifians pergué eledes pacients contribuisquen en Ia definicid, seguiment | avaluacid de politigues, plans | programes
de salut

Puntuacion/Score

_+]
L]
_+]
L]
_+]
L]
_+]
L]

4

SO R B
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JUE PUEDEM

Pregunta / Question

10.-

12-

13-

14.-

13-

16.-

Detectaridentificar los problemas de salud que requieren una mayor atencion y esfuerzo por parte de Ias instituciones sanitarias
Detectaridentificar els problemes de salut que requenixen uns major stencio | esforg per part de les institucions sanitanes

Aportar ideas para que =& asignen presupuestos en materia sanitaria en funcién de los problemas de salud pricrizados
Aportar idees perqué s'assignen pressuposios en maténia sanitana en funcid dels problemes de salut priorifzats

Conseguir que losfas pacientes reciban la atencién sanitaria que necesitan
Aconseguir que elsfles pacients reben |'atencio sanitana que necessiten

Que los/as pacientes se hagan mas responsables de su salud (autocuidado) v contribuyan a mejorar |a salud de la comunidad
Que elsles pacients es facen més responsables de la seva saluf (sufocuidal) i contribuisquen & millorar la salut de Iz comunitat

Mejorar la calidad y la seguridad de la asistencia sanitaria para lograr mejores resultados en salud
Millorar la qualitat | la segurefat de 'assisténcia sanitaria per & aconseguir millors resultats en salut

Acercar los programas de salud 3 losflas pacientes
Acostar el programes de salut als/s les pacients

Conseguir una atencion sanitaria centrada en las personas
Aconseguir una alencio sanitania centrads en les persones

Aprovethar mejor los recursos sanitarios y sociales existentes
Aproittar millor els recursos sanitars i socials existents

Construir una sociedad mas abierta, plural y participstiva en materia de =alud
Construir una societat més oberta, plursl i participativa en matéria de salut

Establecer relaciones e interacciones mas cercanas enire profesionsles sanitarios y pacientes
Estabiir relacions | interaccions més proximes entre professionals sanitanis | pacients

Proponer formulas para participar de forma mas activa en la elaboracién de leyes y normas, planes y programas en materia de salud y
atencion sanitaria
Froposar formules per & participar de forma més activa en l'elaboracid de llsis | normes, plans | programes en maténa de salut § stencio

Mejorar la comunicacion e informacién entre pacientes e instituciones sanitarias (Conselleria, hospitales, centros de salud y salud plblica)
Miliorar la comunicacio | informacid entre pacients i institucions sanitéries (Consellens, hospitals, centres de salut | salut plblica)

Que se reconozea el papel de losfas cuidadores y familiares de personas dependienies
Que es reconegs e paper dels/de les cuidadors/es | familiars de persones dependents

Ayudar 3 la sostenibilidad de sistema sanitario, identificando camoe aprovechar mejor log recursos dizponibles
Ajudsr a la sostenibilitat de sisterna sanitar, identificant com aprofitar millor els recursos disponibles

|dentificar equipes y materizles idoneos en duracion, seguridad y coste para que los pacientes puedan utilizarlos una vez en casa o en su
vida diariz

Identificar equips | materials idonis en duracio, seguretat | cost perque els pacients puguen utilizar-los uns vegads a casa 0 en la seus
vids didri

Evaluar resuttados de politicas, planes y programas de salud pusstos en marcha
Avslusr resulfats de politigues, plans i programes de salut posats en maixa

Puntuacion/Score

IR EIEE IR R LR

) EEE

4
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