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un modelo de participacion
comunitaria en el Sistema Nacional
de Salud del Estado espanol

Juan Luis Ruiz-Giménez Aguilart

Introduccion

La participacién comunitaria en nuestro Sistema
Nacional de Salud (SNS), al igual que ocurre en
otros paises, es una caracteristica poco desa-
rrollada, debatida, controvertida y escasamente
puesta en practica. La participaciéon comunita-
ria es un medio y un instrumento necesario para
abordar los problemas de salud en una concep-
cién biopsicosocial y ecolégica del proceso salud/
enfermedad. Este documento pretende favore-
cer la reflexion, el debate, la investigacién y la
accion participativa en todas las organizaciones,
instituciones, movimientos sociales y sectores
profesionales que lo deseen.

Consideraciones tedricas

a) Sistema social, desarrollo
comunitario y salud

Siguiendo la definicién general de Naciones
Unidas y la especifica de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), el concepto de desa-
rrollo comunitario aparece como nicleo central
y objetivo final de la participacién comunitaria.
Es un término que describe un conjunto com-
plejo de procesos en los que se involucra la gen-
te para aumentar los niveles de vida y la produc-
tividad, y para lograr ciertos objetivos politicos y
sociales. Por tanto, la participacién comunitaria
en salud no debe centrarse en los servicios sani-
tarios, sino abarcar otros sectores y condiciones
sociales directamente relacionadas con el esta-
do de salud de la poblacién y sus condiciones de
vida. Este punto de vista integrador condiciona
el acercamiento que puedan hacer o la respues-
ta que puedan dar los profesionales sanitarios a
las necesidades sociales de su ambito de trabajo,
coordinandose con otros servicios y apoyando
otras actividades del grupo social de cuya salud
se han hecho cargo. A pesar del tiempo transcu-

rrido desde la consagracion de estas definicio-
nes por parte de los organismos internacionales,
el tema de la participacién comunitaria en salud
permanece aun bastante opaco, cargado de con-
fusion y polémica. Se da una escasa congruen-
cia entre los discursos participativos y las prac-
ticas a que ha dado lugar, y hasta ahora parece
mas facil hablar de participacién comunitaria
ensalud, e incluso estar de acuerdo en lo teérico,
que incorporarla a la practica cotidiana del siste-
ma sanitario. Para poder entender estas contra-
dicciones, es necesario recordar que la estructu-
ra y la orientacién de los servicios sanitarios no
son hechos inmutables y socialmente indepen-
dientes. La participacién comunitaria en salud
nace de la relacion entre los servicios de salud
y la organizacién social a la que estos servicios
pertenecen, y esta relaciéon adoptara, en conse-
cuencia, multiples formas, grados e intensida-
des en dependencia directa del momento histé-
rico en que se dé.

El sistema social engloba y condiciona al sistema
sanitario, y este solo es un subproducto del pri-
mero, por lo que las caracteristicas de los servi-
cios sanitarios estdn enmarcadas en la estructu-
ra social ala que pertenecen.

Teniendo en cuenta este aspecto, una de las pri-
meras conclusiones es que existira participa-
ci6on comunitaria alli donde este criterio esté
incorporado al sistema social vigente. O, dicho
de otra manera, que el grado de participaciéon
de la poblacion en los servicios sanitarios sera
mayor en aquellas sociedades con mayores fun-
damentos participativos en todos sus ambitos.
La comprension de esta interdependencia per-
mite analizar cabalmente la actual situacién de
la participacién comunitaria en salud en Espana
y brinda elementos de reflexion a aquellas per-
sonas que se esfuerzan por incorporar la parti-
cipacién comunitaria al sistema sanitario.
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A suvez, el sistema social general viene condi-
cionado por el grado de conocimiento general
y especifico del sector en determinado periodo
histérico. Este concepto, aplicado a los servicios
sanitarios, explicaria la importancia del modelo
de conocimiento que se emplea en los servicios
sanitarios y su repercusion en la participacion
comunitaria en salud. En términos de participa-
cion, los profesionales de los servicios son par-
te integrante de estos, y por lo tanto del mode-
lo. Dentro de la Administraciéon conforman una
parte muchas veces diferenciada por sus intere-
ses especificos que a menudo en el sector salud
adquiere una fuerza considerable, condicionan-
do, por lo tanto, a su vez, el modelo de servicios
prestado.

b) Justificacién de la participacién
comunitaria en salud

La participaciéon comunitaria en salud:
una necesidad técnica

Hace ya mas de dos décadas se tambalearon los
antiguos conceptos sobre el origen de las enfer-
medades, lo que dio paso a una compresion
multifactorial y dindmica en la que la organiza-
ci6n social, las condiciones y los estilos de vida
desempenan un papel determinante, tanto en el
estado de salud como en la organizacién de los
servicios sanitarios.

Bajo esta nueva conceptualizacion, las perso-
nas usuarias de los servicios de salud adquieren
dimensién de protagonistas y sin su participa-
cion resultara técnicamente imposible resolver
los problemas existentes, prevenir las enferme-
dades y mejorar el estado de salud. El reto esta
en lograr que el objeto de conocimiento e inter-
vencién pase de objeto a sujeto —de pasivo a acti-
vo-, y ello tanto en el &mbito individual como
familiar y colectivo.

Los nuevos conocimientos sobre el enfermar
deben dar paso a nuevos métodos de trabajo,
haciendo del enfoque integral y comunitario una
herramienta de trabajo profesional basica.

Un sistema sanitario cuyo objetivo es la provision
hegemoénica de servicios médicos curativos, con
escasa dedicacion a la prevencién y la promo-
ci6n, establece relaciones que suelen agotarse
en la consecucién de un minimo de satisfaccion
y de legitimidad que asegure su reproduccién.
Por el contrario, un sistema que comparta la
produccién de servicios curativos y preventivos
con programas de promocién de salud necesita
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de unos dispositivos de relacién mas complejos,
flexibles y bidireccionales con las personas que
atiende.

La participacién comunitaria
en salud: un derecho democrdatico

Existen variaciones importantes en la interpre-
taciény enla practica de los conceptos de demo-
cracia y participaciéon. Las democracias repre-
sentativas y delegadas muestran tendencia al
tecnicismo, a la separacion entre participaciéon
directa de la poblacién y las decisiones tomadas
en los «érganos de poder», y por tanto al eclipse
progresivo de la ciudadania, que queda a menu-
do postergada a la pasividad y que solo puede
manifestar su parecer a través de los mecanis-
mos electorales.

El derecho a participar en salud supone recono-
cer que la poblacién, tanto en el &mbito indivi-
dual como colectivo, debe lograr mayor autono-
mia y responsabilidad en la gestion de lo social,
entendiendo a la sociedad en su conjunto como
protagonista y responsable de su propio desa-
rrollo. La aplicacién de este concepto, amplia-
mente reconocido en el ambito internacional,
supondria dotar a la sociedad de los elementos
necesarios para ejercer su poder de decisiéon y
capacidad de control.

Hacer efectiva esta participacion en salud ayu-
dara a profundizar en la democratizacion de la
sociedad para que el conjunto de la poblacién
pueda ser agente de su propio desarrollo.

c) Criterios de calidad y caracteristicas
de la participacién comunitaria
en salud

No se puede confundir, como muchas veces
se hace, la participacién con el consenso y la
asistencia. La participaciéon no puede exis-
tir sin toma de conciencia: participa solamente
quien es consciente de la necesidad de su par-
ticipacién y quien sabe que si no participa no
se podran modificar las cosas. La gente puede y
debe participar para cambiar algo; teéricamente
para mejorarlo. La participacién entendida como
toma de conciencia de la situacién y de los pro-
blemas y orientada hacia el cambio seria la clave
de este concepto.

Para definir un proceso comunitario como par-
ticipativo, se tienen que poder reconocer en él
una serie de caracteristicas o criterios (tabla 1)
que definen su grado e intensidad.
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Tabla 1. Caracteristicas de la participacién comunitaria en salud

La poblacién interviene en todas las fases de diagnéstico, planificacion,
ejecucion, control y evaluacion. Cuanta mas capacidad de influir en las
decisiones alcance, su participacién sera mas eficaz, real, y democratica

Consciente Conoce y toma conciencia de los problemas existentes y los transforma en
necesidades que se deben solucionar

el R Se compromete y decide de acuerdo con sus derechos y responsabilidades

Deliberada Las intervenciones son voluntarias y se hacen de forma planificada,

ylibre manteniendo su autonomia y desarrollando tareas propias

Organizada La poblacién tiene su propia organizacién, no dependiente de los servicios
sanitarios. Las actividades se integran con objetivos comunes hacia el

desarrollo comunitario

Sostenida No se trata de acciones puntuales de movimientos asociativos, de respuesta
a tensiones coyunturales, sino que responde a problemas de salud y el

proceso se mantiene en el tiempo

Diferentes autores aportan una serie de criterios
que permiten evaluarlas actividades o programas
de participacién y de intervencién comunitaria:

71 Informacién, como conocimiento necesario
que da acceso al poder para tratar y resolver
problemas.

71 Evaluacion de necesidades, criterios
fundamentados y juicios de valor.

71 Toma de decisiones, entendida como un
proceso con distintos niveles. Klein estableci6
la siguiente escala de poder en la toma de
decisiones (de menor a mayor nivel de poder):

¢ Derecho ala informacién: las autoridades
deben informar sobre sus planes y decisiones.

* Derecho a ser consultado/a: la comunidad
ha de ser oida antes de tomar o ejecutar una
decision.

» Derecho a negociar: se da una oferta y con-
traoferta entre autoridades y comunidad,
pero esta no es miembro de los 6rganos de
decision.

 Derecho a participar en la toma de decisiones
siendo parte minoritaria de los 6rganos en los
que se toman las decisiones.

* Derecho al veto, cuando la poblacién es
mayoria en los 6rganos de decision.

Los poderes y mecanismos de la participacién
comunitaria deben ser muy claros y explicitos,
pues de lo contrario se puede generar desilusion
y confusién.
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7 Movilizacién de recursos y realizacion de
tareas, es lo que llamariamos «accién social»,
que comprende movilizar recursos propios
comunitarios y ser sujetos activos.

7 Elgrado de autonomia o dependencia, en la
medida en que la participaciéon disminuye
la dependencia de apoyo y las contribuciones
externas.

71 Formas y nivel de organizacién de la
comunidad, en la medida en que promueve o
facilita la creaciéon de un contexto comunitario:
crear estructura, afianzar una red.

d) Objetivos de la participacién
comunitaria en salud

Ademas de los objetivos generales de la partici-
pacién comunitaria, definidos como democrati-
zacion y enfoque integral, se pueden identificar
los siguientes objetivos especificos:

71 Involucrar a la comunidad en el analisis de
sus problemas de salud y en la identificacién
de cudles son las necesidades de salud mas
importantes.

En este campo es necesario construir conjunta-
mente los valores culturales y sociales sobre la
salud y la enfermedad que facilitan la autono-
mia individual y colectiva. Nos permite a los pro-
fesionales de la salud participar de los conoci-
mientos y la experiencia propia de la poblacién
sobre la enfermedad y la salud.

71 Reforzar el papel protagonista de la
ciudadania como sujeto del cuidado de su
salud aumentando su responsabilidad.

En Atencién Primaria, muchas decisiones
dependen de los pacientes (ellos deciden cuando
los sintomas son suficientemente graves como
para requerir ayuda; cudndo utilizar un recur-
so u otro; si se haran las pruebas y si seguiran o
no las recomendaciones dadas, etc.). Cuanto mas
avancemos en este sentido, mas aumentara la
eficacia de las actuaciones del sistema sanitario
y la utilizacién racional de los recursos.

71 Desarrollar los servicios sobre una base
comunitaria.

Favorece la motivacién de la comunidad para
aceptary usar los servicios. Para ello, la ciudada-
nia debe participar activamente en los centros
de salud en el diagnéstico de los problemas y
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necesidades de la comunidad, en la priorizacién
de los mismos, en la movilizacién de recursos
comunitarios y en el desarrollo y reorientacién
de programas de salud.

71 Dar ala comunidad el control social
de la planificacién y la evaluacion del
funcionamiento de los servicios.

Aspecto necesario para dar respuesta a la cri-
sis de legitimizacién actual de los sistemas sani-
tarios. También el proceso de evaluaciéon de la
atencioén a la salud debe experimentar cambios
importantes en el enfoque y en los métodos, ya
que durante muchos anos se ha centrado Ginica-
mente en la evolucién de los indicadores de mor-
talidad y morbilidad. Cada vez es mas necesario
contemplar otros resultados, como son la evolu-
cién de las desigualdades en los niveles de salud
y en el acceso a los servicios. También es impor-
tante utilizar otros indicadores (la calidad de
vida, las condiciones y los estilos de vida, el gra-
do de satisfaccion de las necesidades de la pobla-
ciény el grado de aceptabilidad de los servicios).

7 Potenciar el abordaje multisectorial yla
coordinacién intersectorial.

Ayuda a la coordinacién dentro del sector sani-
tario y con otros servicios sociales, aumenta la
eficiencia en la utilizacién de los recursos, redu-
ce el predominio de los profesionales sanitarios
en las decisiones y contribuye asi a la desme-
dicalizacion. Ante diversos problemas de salud
actuales (patologias crénicas, discapacitados,
mayores solitarios, etc.), la poblacién actiia como
la mejor coordinadora para la atencién y la utili-
zacién de recursos.

Situacion actual.
Problemas y dificultades

a) Marco legal

A continuacién, enumeramos las leyes mas
importantes existentes en relacién con el SNS
y los aspectos de mayor relevancia del marco
internacional en temas de salud (OMS):

7 Constitucion espaniola de 1978: reconoce
el derecho a la participacion ciudadana en
la gestién del Estado, dandole el mismo
grado de proteccién que a los derechos
fundamentales.

71 Ley General de Sanidad de 1986: reconoce
yregula en su articulado el derecho ala

Participacién comunitaria. Documento de discusién
sobre un modelo de participacién comunitaria

participacion ciudadana en la gestién
y planificacién de la atencién a la salud.

7 Ley de Bases de Régimen Local (Ley 7/1985/2):
define los municipios como entidades
basicas de organizacion territorial y
como cauces inmediatos de participacion
ciudadana en los asuntos publicos.

71 Leyesy decretos de las comunidades
auténomas: la mayoria han desarrollado
normativas sobre érganos de participacion
como los consejos de direcciéon y los consejos
de salud (se deberia intentar tener una
relacién lo mas estrecha posible).

71 Ley General 26/1984 para la Defensa de los
Consumidores y Usuarios de 19 julio de 1984:
el derecho ala participacion esta recogido en
su capitulo VI (articulos 20, 21y 22).

71 Ley de Autonomia del Paciente de 2002.
71 Ley de Cohesion y Calidad del SNS de 2003.

Los distintos gobiernos del Estado espaiiol
han suscrito todos los acuerdos internaciona-
les en materia de salud, fundamentalmente la
Estrategia de Salud para Todos y sus acuerdos
especificos para la region europea.

Enla LI Asamblea Mundial de la Salud de la OMS,
celebrada en mayo de 1998, se acord? la «politica
de salud para todos para el siglo XxxX1», en la que
se establece como permanente objetivo princi-
pal conseguir que todas las personas alcancen
plenamente su potencial de salud. Para su con-
secucién se han formulado: a) estrategias multi-
sectoriales frente a los determinantes de salud;
b) programas dirigidos al desarrollo de la salud
y de la atencién sanitaria; ¢) Atencién Primaria
orientada a la comunidad y a la familia, con un
caracter integrado, con la asistencia de un sis-
tema hospitalario flexible, y d) recomendacio-
nes para potenciar el desarrollo comunitario de
caracter participativo, que implique a los agen-
tes relevantes en materia de salud, en el hogar,
centros educativos, en el trabajo, asi como en el
ambito comunitario y nacional, y que promueva
tanto la toma de decisiones como la aplicacién y
la responsabilidad conjunta.

b) Modelo actual de participacién

Las caracteristicas definidas en la legislacién
del Estado dibujan el siguiente modelo de par-
ticipacion:
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Reconocimiento tedrico del derecho a

la participacién como principio general,
pero que en su concrecién en los 6rganos
institucionales queda plasmada en una
representacién indirecta delegada a través
de las corporaciones locales.

Enlos 6rganos de decision, consejos de
direccioén de areay otras comisiones de
participacion, la capacidad de poder queda
limitada a la obligacién de dar informacién
y de llamar a consulta y al voto discrepante,
siempre en minoria con respecto a la
representacion de las administraciones
sanitarias. No existe el derecho al veto. La
mayoria de todos estos 6rganos o no se han
constituido o no funcionan regularmente
y tienen un papel meramente decorativo y
aparentemente legitimador del poder.

El sistema politico, aun reconociendo la
constitucionalidad de la participacién
democratica, opta por potenciar la
participacion indirecta y delegada.

Existencia de un descontento bastante
generalizado en la poblacién y en los
trabajadores del sector sobre la participacién
en el sistema sanitario en su conjunto.

Lareforma de la Atencién Primaria iniciada
en 1984 ha introducido cambios que mejoran
la calidad de la atencién a la enfermedad,
principalmente en el &mbito individual y en
las consultas de los centros, pero ha dejado
todavia muy en segundo lugar los aspectos
mas comunitarios de la atencién y los
mecanismos de participacion.

La constitucién y puesta en funcionamiento
real de 6rganos de participacién, como
pueden ser los consejos, han quedado
limitadas a algunas de las comunidades
auténomas que han regulado estos érganos
y muestran signos precoces de agotamiento.
Enla actualidad, hay varios gobiernos
auténomos que han planteado un debate
sobre este tema con el objetivo de cambiarlo.

Finalmente, desde hace unos afios se esta
dando lo que en definitiva resulta una
superposicién de modelos, de tal forma
que, al mismo tiempo que se desarrolla
lentamente la actual Ley de Sanidad,

se introducen reformas sanitarias con
modificaciones en la financiacién,
prestacion, gestién y provisiéon y control
de los servicios como instrumentos de
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politica neoliberal encontradas con otras
conceptualizaciones de la Ley de Sanidad
y donde la participacién comunitaria esta
mas limitada.

c) Principales dificultades

Las dificultades mas significativas en lo que respec-
ta a las experiencias en el enfoque de la participa-
cién comunitaria en salud han sido las siguientes:

7 Enel ambito politico

* Elmodelo democratico de representacion y
delegacion, las politicas neoliberales vigen-
tes con el deterioro de lo publico y los pro-
cesos privatizadores, el poder e intereses
de sus participantes con sus protagonis-
mos partidarios, el escaso peso real dado a
la estrategia de promocién de la salud y de
la participacién comunitaria. Por Giltimo, los
vaivenes politicos y el contexto cambiante en
las lineas prioritarias y en las personas.

7 En el ambito institucional

» La omnipotencia de las grandes institucio-
nes, el protagonismo hegeménico y el des-
equilibrio en las distintas aportaciones ins-
titucionales distorsionan la intersectoriali-
dad y la coordinacién. La excesiva centrali-
zacion y jerarquizacion de la estructura ins-
titucional unidas a la prioridad de progra-
mas verticales e institucionales propician
demasiados obstaculos.

+ Ademas, el modelo de cartera de servicios
presenta muy limitados espacios parala acti-
vidad comunitaria y el modelo de gestién de
los servicios de salud esta muy jerarquizadoy
centralizado, y actualmente aparece enfocado
sobre todo al control de la actividad y del gasto.

» Tampoco favorece el enfoque de la partici-
pacién comunitaria en la salud pensar que la
participacién en temas de salud y de servi-
cios sanitarios es mas de tipo informativo o
de consulta que de negociacién y de toma de
decisiones. Existen resistencias a una par-
ticipacién mas activa y con capacidad para
modificar decisiones por temor a perder
poder, y la participacién comunitaria no es
ninguna prioridad en la gestién.

7 En el ambito técnico-profesional

» La hegemonia del modelo biomédico con
escaso desarrollo del enfoque biopsicosocial.
Las sobrecargas de trabajo, la masificaciéon
de los servicios de atencién directa y la rigi-
dez de los modelos organizativos. Las pocas
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experiencias de coordinacion e interven-
cién comunitaria y la deficiente formacién y
capacitacion en dindmicas grupales, educa-
cién para la salud y promocién de la salud, de
participaciéon comunitaria y de coordinacién,
propician la improvisacién y el voluntarismo.

El cambio frecuente de personas con moti-
vaciény formacién heterogénea, la fragilidad
cuando depende de la voluntad de las mismas
y la discontinuidad en la asistencia y en la tarea
retardan el proceso. La escasa multidisciplina-
riedad de los equipos de trabajo y la comparti-
mentacion y desigualdad de roles profesiona-
les y de distribucién de tareas entre los miem-
bros del equipo de Atencién Primaria.

7 En el ambito social

Ellimitado nivel de capacitacién en temas de
salud, de los servicios sanitarios y de la par-
ticipacién. Los objetivos e intereses laten-

tes contrapuestos, como lograr un lenguaje
comun ante los saberes fragmentados, poder
explicitary resolver los conflictos latentes
ylanecesidad de la toma de decisiones por
consenso, son retos para un proceso de desa-
rrollo comunitario. Por otro lado, el enfo-

que de la participaciéon comunitaria en salud
también se ve dificultado porque se responde
mas a demandas individuales que a necesi-
dades sociales, por la disparidad en la organi-
zacién y el funcionamiento de los movimien-
tos sociales, y por los problemas de la repre-
sentatividad y el proceso de desmovilizacién
social. Por ultimo, existe confusion entre el
deseo ylailusion de tener podery la capaci-
dad para tomar decisiones en 6rganos que
son de caracter consultivo y asesor, y hay un
cierto desenganio en relacién con la utilidad y
la eficacia de los consejos de salud.

Propuestas para un modelo alternativo

El derecho a participar en salud supone recono-
cer que la poblacién, tanto en el &mbito individual
como colectivo, debe lograr mayor autonomia y
responsabilidad en la gestién de lo social, consi-
derando ala sociedad en su conjunto como prota-
gonista y responsable de su propio desarrollo.

Un sistema de salud mas eficaz y eficiente
requiere que el tradicional rol de los pacientes
como consumidores se transforme en una nueva
funcién de coproductores. Una forma diferente
de contemplar la produccién de salud, basada en
la democracia participativa y contraria a la jerar-
quia de la autonomia médica o a la competencia
del mercado.
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La participacién no puede existir sin toma de
conciencia; participa solamente quien es cons-
ciente de lanecesidad de su participacién y quien
sabe que si no participa no se podran modificar
las cosas. La gente puede y debe participar para
cambiar y mejorar. La participacién entendida
como toma de conciencia de la situacién y de los
problemasy orientada hacia el cambio esla clave.

Para que la participaciéon sea mas efectiva, se
requiere un doble aprendizaje: la Administraciéon
tiene que ceder poder y la ciudadania tiene que
aceptar la responsabilidad.

a) Formas de participacién en sanidad

Seglin el marco legal, las posibilidades de parti-
cipacion mediante instrumentos regulados nor-
mativamente en cada nivel se dan en dos ejes
diferenciados: uno en el territorial (local, auto-
némico y estatal) y el otro en la planificacion,
ejecucién y evaluacién de los servicios. La parti-
cipacion y la capacidad de eleccién de las perso-
nas usuarias de los servicios sanitarios han sido
temas «estrella» de las reformas sanitarias euro-
peas de los tltimos 20 afios.

Pero la mayoria de las veces al hablar de partici-
pacion en salud nos limitamos a discutir una de
sus formas: la participacién asociativa (de pacien-
tes, profesionales o poblacién en general) en los
llamados «érganos de participacién», bien sean
de control o de gestioén. Sin embargo, hay otras
formas de participacién que afectan a la sanidad.

Asi, podemos distinguir la participacién de la
ciudadania en la organizacion y gestion del sis-
tema sanitario de la participaciéon de las perso-
nas usuarias de los servicios en aspectos referi-
dos ala utilizacién de los mismos.

En lo referente a la participacién de la ciuda-
dania en la organizacion y gestiéon del sistema
sanitario, esta puede ser:

71 Politica: enla regulacién, propiedad, gestién
y control.

7 Sindical: en la propiedad, gestién y control.

7 Asociativa (de enfermos y familiares, de
consumidores, de vecinos, de profesionales,
de empresas proveedoras, etc.): en la gestién
yen el control.

71 Opinién publica, presion social: en el control
(medios de comunicacién, manifestaciones,
movilizaciones, etc.).
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En lo que respecta a la participacion de las per-
sonas usuarias de los servicios en aspectos
referidos a la utilizaciéon de los mismos, esta
incluye: decisién de usarlos o no, adherencia o
cumplimiento de prescripciones, eleccion de
servicio, consentimiento informado, testamen-
to vital o ultimas voluntades, influencia en el
comportamiento del personal sanitario, rea-
lizacién de encuestas postutilizacion, quejas,
reclamaciones, peticién de informacioén y par-
ticipacién en grupos de educacion para la salud.
También en el cuidado de la propia salud o de la
de otras personas.

Tabla 2. Decalogo de los pacientes

10.

Informacion de calidad contrastada respetando la pluralidad de las fuentes. Los pacientes
necesitan informacion de calidad contrastada segtn criterios de acreditacién explicitos

y proporcionada por profesionales, preferentemente médicos o médicas.

Se contempla el respeto a la pluralidad de las diversas fuentes y agentes de informacién. La
informacion tiene que producirse en un lenguaje inteligible y adaptado a la capacidad de
entendimiento de los pacientes.

Decisiones centradas en el paciente. Las decisiones sobre una intervencion sanitaria deben
estar guiadas por el juicio médico, basado en el mejor conocimiento cientifico disponible,
pero atendiendo siempre que sea posible a la voluntad expresada por el paciente y a sus
preferencias explicitas sobre calidad de vida y los resultados esperables de las intervenciones.

Respeto a los valores y a la autonomia del paciente informado. Cuando muchas decisiones
asistenciales admiten alternativas distintas segtin los valores y preferencias de cada
paciente concreto, el compromiso de una sociedad democratica con el respeto a la dignidad
y ala autonomia de sus miembros aconseja avanzar en el desarrollo de medidas que
faciliten la maxima adecuacion entre las opciones elegidas y las deseadas por los pacientes
correctamente informados.

Relacion médico-paciente basada en el respeto y la confianza mutua. Se define la importancia
de la relacién médico-paciente como una relaciéon fundamental basada en el respeto y la
confianza mutua, que conduce a la mejora y/o a la resolucién de los problemas de salud y
calidad de vida de los pacientes y de sus familiares. Las asociaciones pueden contribuir a
mejorar esta relacion y que esta se produzca de forma mas simétrica.

Formacion y entrenamiento especifico en habilidades de comunicacion para profesionales.
Los sistemas de salud deben crear las condiciones de formacion y entrenamiento especifico en
habilidades de comunicacién de sus profesionales y dentro de las organizaciones para que se
produzca una relacién-comunicacién médico-paciente mas simétrica y satisfactoria para los
pacientes.

Participacion de los pacientes en la determinacion de prioridades en la asistencia sanitaria.

La ciudadania, sobre todo los pacientes y las organizaciones que los representan, tiene que
participar de forma mas activa en la determinacion de prioridades que definan las condiciones
de acceso a los servicios sanitarios y que contribuyan a identificar, valorar y satisfacer sus
necesidades de salud.

Democratizacion formal de las decisiones sanitarias. Se debe promover, en un sistema
sanitario centrado en los pacientes, mediante la aplicacion de las leyes existentes, los
mecanismos formales que favorezcan una mayor implicacion de la ciudadania en la definicion
de las politicas publicas relacionadas con la asistencia sanitaria.

Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como agentes de la politica sanitaria.

Las asociaciones de pacientes y organizaciones que los representan tienen un papel
fundamental a la hora de facilitar la implementacion de las leyes aprobadas y fomentar una
mejor comunicacion entre sociedades cientificas, administraciones sanitarias y pacientes
individuales.

Mejora del conocimiento que tienen los pacientes sobre sus derechos basicos. El paciente debe
tener mas informacién y conocimiento acerca de sus derechos, y estos han de ser facilitados por
los profesionales de la salud. Este es uno de sus derechos basicos.

Garantia de cumplimiento de los derechos basicos de los pacientes. Se ha de garantizar una
correcta implementacion de los derechos de los pacientes y la evaluacion de su cumplimiento
dentro de las estrategias de evaluacion de la calidad asistencial.
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b) Ambitos de la participacién
7 Ambito individual

* Relacién de la persona a titulo individual
con el sistema sanitario, no centrado exclu-
sivamente en la asistencia sanitaria, sino
también en los estilos de vida, en la promo-
cién de la salud y la prevencién de la enfer-
medad. Intentar cambiar la cultura actual,
basada en las quejas y reclamaciones, hacia
una actitud en la que predominen las suge-
rencias. La ciudadania no se conforma con
ser sujeto pasivo del sistema sanitario,
reclama cada vez mas ser tenida en cuen-
ta, como sujeto activo, y exige un enfoque de
prestaciones de servicios sanitarios orienta-
do al paciente.

+ La concesién de poder a la poblaciéon afec-
ta sin duda a varios &mbitos: sus derechos
frente a los servicios, su capacidad de elec-
cién de médicos y centro, su participacién
en la toma de decisiones clinicas y su parti-
cipacion en la toma de decisiones en politica
sanitaria. Es necesario desarrollar en toda su
potencialidad los derechos establecidos en
las normativas nacionales e internacionales
vigentes en lo que respecta al papel de la ciu-
dadania en los sistemas sanitarios. Este es
uno de los temas importantes que se deben
debatir y concretar.

* Existen diversos movimientos en el Estado
espanol que, en una reunién organizada por
la Fundacion Biblioteca Josep Laporte, han
realizado la Declaracion de Barcelona de
las asociaciones de pacientes, resumida en
el Decélogo de los pacientes (tabla 2). Esta
declaracion fue firmada por 38 asociacio-
nes y organizaciones de personas usuarias
de la sanidad, con el aval de la Asociacién
Espaiiola contra el Cancer, la Federacion de
Diabéticos, la Liga Reumatolégica Espaiola,
la Academia de Ciencias Médicas de
Catalufia y Baleares y la Sociedad Espanola
de Atencién al Usuario. Con posterioridad, se
ha constituido el Foro Espaniol de Pacientes
con un claro objetivo de interveniry partici-
par en la problematica de la salud.

7 Ambito colectivo

* Elempoderamiento tiene también una ver-
tiente comunitaria. No es solo cada persona
quien debe ejercer la capacidad para deci-
dir, sino el conjunto de la ciudadania a través
de cauces organizativos. Algunos 6rganos de
participacion regulados son los siguientes:
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consejos de salud de zona, consejos de salud
de area, consejos regionales de salud y otros,
de nueva creacion, como foros de la salud, etc.

» Esnecesario revisar la representatividad

de la composicién actual en estos érganos
a fin de ampliar la representacion de profe-
sionales y de organizaciones ciudadanasy
de pacientes y de incrementar sus funcio-
nesy su capacidad de decisién. Igualmente,
hay que articular nuevos 6rganos de parti-
cipacion.

Algunos de los objetivos y las funciones de
los 6rganos de participacién regulados son:

Participar y/o colaborar en la elaboracion del
plan de salud y en los programas y activida-
des que se deben desarrollar en la zona.

Captary vehiculizar las demandas de salud
de la poblacién, llevando a cabo la detec-
cién y el anélisis de los problemas, asi
como marcando prioridades.

Evaluar las decisiones que se tomen en el
equipo de Atencién Primaria respecto a la
salud, los programas que se desarrollen

y los aspectos organizativos del centro de
salud. Conocer e informar las memorias de
los equipos.

Colaborar en la educacién sanitaria de la
poblacién y contribuir a mejorar la comu-
nicacién entre el equipo de Atencién
Primaria y la comunidad local.

c) Factores facilitadores de la
participacion comunitaria en salud

El éxito y el fracaso de los diferentes procesos y
mecanismos de participaciéon comunitaria en
salud estudiados estan asociados a un conjunto
de factores multiples, relacionados tanto con la
propia comunidad como con el sector sanitario,
la Administracién o el contexto social general.

Hay muchos factores sin los cuales la participa-
cién encuentra graves dificultades para su desa-
rrollo. A continuacién, analizaremos los referi-
dos al ambito politico, profesional y social.

7 Enla politica sanitaria

* Unplannacional de salud en el que se defi-
nan los objetivos que se deben conseguir
y los recursos que hay que movilizar, y que
promueva la participacién de la comunidad.

Sugerencias para mejorar el funcionamiento
de los consejos de salud
) Sugerencias para mejorar el funcionamiento de los consejos de salud.

» Cambiar conceptos y cultura. Hacer énfasis en el contrato social de
la ciudadania, explicitando derechos y deberes.

v

del sistema sanitario.

v

Incorporacioén de «nuevos indicadores», comprensibles para la poblacion.
«Traducir» los presupuestos. Lenguajes compartidos.

v

ciudadania.

v

Formacion y educacion.

Discriminacion positiva para la participacion de determinados grupos o
colectivos, en su caso.

v

v

Profesionales que se encarguen expresamente
de apoyar y dinamizar los consejos.

» Recogida de sugerencias individuales y colectivas.

v v

Continuidad y seguimiento. Coordinacién Atencién Primaria-Atencién
Especializada.

Disenar sistemas novedosos, flexibles, que aprendan del error.

v v

Asegurar (demostrar) la credibilidad del sistema.

Principios que orientan la participacion comunitaria en el
Sistema Nacional de Salud inglés (NHS)

» Laciudadania debe estar involucrada en cualquier decision que se tome
en el sistema sanitario sobre la atencién a la salud.

v

La participacion debe estar insertada en las estructuras del sistema
e impregnar a todas las actividades y facetas de la atencion.

v

El acceso a la informacion relevante y la transparencia en los
procedimientos son fundamentales para implicar a la ciudadania.

v

Las y los profesionales sanitarios deben participar activamente en el
proceso de implicar a ciudadania y pacientes.

La honestidad debe guiar los servicios de salud en lo que a objetivos
o finalidad de la participacion se refiere.

Los mecanismos de participacion e implicacion deben ser evaluados en
su efectividad.

v

v

v

Tanto las personas usuarias de los servicios de salud como el publico en
general deben acceder a la capacitacion y a los recursos necesarios para
su participacion real.

La poblacion debe ser representada por una amplia variedad de personas
y grupos y no solo por un grupo particular de pacientes.

v

Un marco legal que posibilite la participacion
democratica directa en los servicios sanita-
rios, la delegacion de responsabilidades y la
capacidad para tomar decisiones, estable-
ciendo érganos de participacion formal.

La descentralizacién real de los servicios
sanitarios con capacidad para la planificaciéon
local y la adecuacion a las necesidades terri-
toriales. Facilitar la interrelacién y la coordi-
nacién con las administraciones que tienen
la capacidad de decidir en los territorios.

Informacién y comunicacién permanentes. Incrementar el conocimiento

Aprender a participar. Necesidad de un aprendizaje comun profesionales-

Transparencia. Publicidad de los acuerdos adoptados y resultados obtenidos.
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Incrementar la conciencia sobre el valor de
la participacién ciudadana en la propia esfe-
ra politica, asi como en el ambito profesional
y en el conjunto de la sociedad. Implicaciény
liderazgo activo de responsables politicos al
maximo nivel.

Enlos servicios de salud

Enlos servicios de salud debe existir una
actitud positiva hacia el cambio. Establecer
objetivos integradores de la actividad, una
organizacién coherente con el modelo inte-
gral y un programa especifico de proyeccion
comunitaria puede facilitar el cambio.

Es necesario fomentar la actividad multisec-
torial propiciando la realizacién de progra-
mas de accién conjuntos de los diferentes
organismos, tanto publicos como privados,
de ambito nacional, regional y local.

Elreconocimiento y la aceptacion de las
necesidades sentidas por la poblacién supo-
ne un esfuerzo activo en la adquisiciéon de
nuevos conocimientos en profesionales de la
salud, asi como un cambio en la comunica-
cién con la poblacion.

Implicacién de la Administracién, que debe
establecer unas estructuras politicas y unas
estructuras técnicas con los recursos sufi-
cientesy con la finalidad de lograr la sosteni-
bilidad social y econémica de la iniciativa, su
adaptabilidad y el compromiso compartido.

Promover y facilitar la formacion de todos
los actores y agentes que intervienen y
toman parte en el desarrollo del nuevo
modelo de participacién ciudadana. Buscary
establecer nuevos espacios para el encuen-
troy el debate. Se deberian realizar estudios
para conocer las opinionesy actitudes de
ciudadania y profesionales.

Potenciar y promover la introducciény
desarrollo de instrumentos de participacién
comunitaria para la promocion de la salud,
tales como: consejos de salud, educacion
parala salud individual, grupal y comunita-
ria, la actividad comunitaria en los servicios,
la participacién de la poblacién en la mejo-
ra de calidad de los servicios, los agentes

de salud comunitaria, los grupos de ayuda
mutua y las organizaciones voluntarias que
trabajan en el campo de la salud.

Enla comunidad

Comunidad

 Laorganizacién de la comunidad. Los movi-
mientos sociales han sufrido cambios
importantes en los momentos actualesy son
muy diversas las formas y los motivos para
organizarse. La existencia de una comu-
nidad, en cuyo seno haya un liderazgo, asi
como sistemas de apoyo mutuo y beneficios
individuales para las personas que partici-
pan son factores clave.

* Representantes de la comunidad. Lo formal
o lainstitucionalizacién de la representacion
no debe ser algo inflexible. Las caracteristi-
cas de las personas representantes pueden
ser diversas, pero deben reflejar las caracte-
risticas sociales y demograficas de la comu-
nidad y/o el interés por los asuntos publicos.
Los representantes pueden ser considerados
mensajeros o guardianes de los intereses de
la comunidad.

+ Lapoblacién debe tener informacion y cau-
ces de comunicacién permanente.
Se ha de formar adecuadamente, ya que
auna mayor formacién corresponde una
mayor eficacia y efectividad de la participa-
cién, lo que se traduce en una mayor corres-
ponsabilidad.

Glosario de términos

Actividad comunitaria

«Toda aquella actividad de intervencién y par-
ticipacion que se realiza con grupos que pre-
sentan caracteristicas, necesidades o intere-
ses comunes y esta dirigida a promover la salud
e incrementar la calidad de vida y el bienestar
social, potenciando la capacidad de las perso-
nasy grupos para el abordaje de sus problemas,
demandas o necesidades.»

SOCIEDAD ESPANOLA
DE MEDICINA DE FAMILIA Y COMUNITARIA

Accidn social en salud

Incluye las acciones relacionadas con el sector
de la salud de multiples actores, desde organi-
zaciones formales hasta toda la gama de asocia-
ciones y grupos con un grado variable de forma-
lizacién y continuidad, e incluye a los individuos.
Se genera en el exterior del sistema sanitario, es
de hegemonia social y se traduce en necesidades
que no siempre se hacen explicitas o se resuel-
ven auténomamente. En su més alta expresion,
es capaz de transformar la organizacién social y
la organizacién de los servicios.



Comunidad

Este grupo de relacion es el mas frecuente y
habitual; el ejemplo mas demostrativo es la
accion sobre temas de salud que llevan a cabo las
mujeres en todo el mundo y los grupos de volun-
tarios, cuidando y educando a los ninos, aten-
diendo a los adultos y apoyando a los invalidos
y moribundos. Segin los resultados de diversas
investigaciones, el peso de esta accion ciudada-
na puede significar hasta un 80% de la activi-
dad global humana en la reproduccién y cuida-
do de la vida. Realmente, este dato proporciona
una idea mas objetiva de la importancia del sec-
tor institucionalizado de los servicios sanita-
rios y relativiza su papel. Por desgracia, el poder
y la capacidad de decision de estos agentes -la
sociedad- no se adecua a estos porcentajes.

Comunidad

Etimolégicamente, el término «comunidad»
proviene del latin comunitarias y expresa la cali-
dad de comun, de lo que no siendo privativo de
uno solo pertenece o se extiende a varios.

Operativamente, entenderemos la comuni-
dad como «una agregacion social o conjunto de
personas que, en tanto que habitan en un espa-
cio geografico delimitado y delimitable, ope-
ran en redes estables de comunicacién, pueden
compartir equipamientos y servicios comunes
y desarrollan un sentimiento de pertenencia o
identificacién con algiin simbolo local, y como,
consecuencia de ello, pueden desempenar fun-
ciones sociales a nivel local de tipo econémico
(produccién, distribucién y/o consumo de bienes
y servicios), de socializacién, de control social, de
participacion social y de apoyo mutuo».

Desarrollo comunitario

Cuando se habla de comunidad, casi siempre se
piensa exclusivamente en la poblacién, aunque
los protagonistas reales de cualquier proceso
participativo en un sistema democratico son tres:

7 La Administracion: es parte fundamental
de los procesos participativos por muchos
motivos, y entre ellos sefialamos: leyes
y marco legal, financiaciéon, creacion y
dotacién de recursos, y contrataciones.

71 Servicios y profesionales publicos de
los sectores implicados en el desarrollo
comunitario. Sin la participacién de todos,
es impensable una accién comunitaria
globalmente entendida.

7 La comunidad, concebida aqui como tejido
social de la poblacién, sus grupos formales
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e informales, sus asociaciones de todo tipo
y sus lideres.

Organos de participacién

Incluye todas las interacciones que tienen lugar
en los mecanismos formalizados del siste-
ma sanitario para su gestion como consejos de
salud, comisiones de participacién, comités de
direccién, comisiones de coordinaciéon inter-
sectorial, reclamaciones, etc. Aqui se incluye
una trama de instrumentos muy diversos en los
que se deben contemplar la capacidad de con-
trol y la toma de decisiones que tienen y mejo-
rar su identificacién y valoracién. En su for-
ma mas madura daria lugar a una coordinacién
-de alguna manera supeditada- de los servicios
sanitarios con la accién social.

Participacion comunitaria

«Participaciéon comunitaria es la creacién de
oportunidades accesibles a todos los miembros
de una comunidad y en conjunto a toda la socie-
dad, para contribuir activamente e influenciar
el proceso de desarrollo y compartir equitativa-
mente los frutos de este desarrollo.»

NACIONES UNIDAS, 1981

«El proceso en virtud del cual los individuos y la
familia asumen responsabilidades en cuanto a su
salud y bienestar propios y los de la colectividad
y mejoran la capacidad de contribuir a su pro-
pio desarrollo y el comunitario. Llegan a conocer
mejor su situacién y a encontrar incentivo para
resolver sus problemas comunes. Esto les per-
mite ser agentes de su desarrollo, en vez de ser
beneficiarios pasivos de la ayuda al desarrollo.»

CONFERENCIA INTERNACIONAL
DE ALMA ATA, 1978
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