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 De pacient passiu a pacient actiu
 La transició educativa de la població
 Participació dels pacients
 Instruments de participació
 Alguns exemples

























  

 Components
 Intercanvi i transmissió d’informació

 Preferències a l’hora de donar informació al professional
 Deliberació

 Conversa formal sobre les opcions existents
 Pressa de decisions

 Control sobre la decisió final

Variabilitat
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Información

Toma de 
decisiones

Participación


 

















 Mejor adaptación de 
los contenidos a las 
necesidades de los 
pacientes

 Apoyo de los 
pacientes en su 
implantación

 Favorece la 
autonomía del 
paciente (en los 
cuidados)

 Otorgar diferente 
peso a situaciones 
concretas (necesidad 
de equilibrio)

 Barrera de los 
profesionales

 No existe un único 
modelo de paciente

VENTAJAS LIMITACIONES



 Al final del proceso
 Revisión
 Aportación
 Aplicación práctica

 Al inicio y durante el proceso
 Opinando: valores, preferencias, expectativas
 Aportando sugerencias, aspectos de mejora, 

recomendaciones
 Dando continuidad: evaluación, adaptación a nuevas 

necesidades
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 Actitud respecto
 Paternalismo
 Autonomía del 

paciente
 Deliberación

 Conocimiento del 
paciente

 Información y 
discusión sobre 
alternativas de 
tratamiento

 Selección del 
tratamiento

Desea
Información

(96%)

Desea comentarla
(62%)

No 
desea comentarla

(34%)

Autónomo
(46%)

Delega
(16%)

Autónomo
(11%)

Delega
(23%)

Universidad de Wisconsin, Madison. N=5.199
Flynn y cols., 2006
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GRADO DE CONTROL DEL PROFESIONAL

GRADO DE 
CONTROL DEL 

PACIENTE

Bajo Alto

Bajo • Estancamiento de la     
relación
• Falta de control por 
ambos

• Paternalismo del 
profesional
• Dependencia del 
paciente

Alto • El paciente como 
consumidor
• Exigencia del paciente

• Intercambio
• Cooperación
• Relación mutua

Adaptado de: Roter y Hall, 1992.



 Identificar el tema i formular els objectius
 Seleccionar als representants adequats
 Estimular la participació i la motivació
 Determinar els métodes apropiats de 

participació
 Proporcionar recolçament que faciliti la 

participació
 Proporcionar informació i formació
Adaptat de: IAPO (International Alliance of Patients’ Organizations)
www.patientsorganizations.org/participacion




 Avaluar la participació, assegurar-se de que 
ha estat profitosa

 Avaluar el projecte
 Agrair la participació
 Reavaluar les estructures internes
 Formar al personal

Adaptat de: IAPO (International Alliance of Patients’ Organizations)
www.patientsorganizations.org/participacion




Canalitzant la
representació

Canalitzant el
coneixement i la
informació

Fòrums de pacients Universitat dels pacients
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 Necesidades de 
información

 Implicación en 
decisiones

 Comunicación y 
relación M-P

 Accesibilidad
 Participación en 

política sanitaria
 Derechos y 

deberes


  

  
2009-2014
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The Value of Patient Involvement in
EU Health Related Projects and Policy

Health Technology Assessment. Medical devices

Pharmaceutical Forum Delivering for Patients

Health literacy
Strengthening Patient Groups in the EU

Exchange of best practice between patient groups

Driving better Health in Europe. Cross-border health care

The Value of Health Education and Compliance.

Rights and needs

Elderly

Children and adolescence

Advocacy

 

  n=3000

 

 
n=3000

Conocimiento 
al alcance 

de pacientes 
y ciudadanos
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Actividades verticales: 

Centradas en una enfermedad o conjunto de 

enfermedades.

Actividades transversales: 

Centradas en torno a actividades de interés común 

asociadas al hecho de ser paciente.

Actividades mixtas:

Combinación de actividades verticales y transversales.

  

 
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

Áreas temáticas principales de las aulas:

• Enfermedades agudas y crónicas
• Tecnología e innovación
• Tratamientos
• Atención sanitaria y social
• Estilos de vida saludables
• Derechos y deberes, participación

  

Investigación

Investigación social y sanitaria.

Alfabetización en salud.

Análisis de necesidades.

Libros blancos de enfermedades específicas.

Reuniones de expertos.
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Participación de los 
ciudadanos en salud

Preferencias y necesidades 
de pacientes y cuidadores

Estudios en condiciones 
clínicas específicas

Percepción y visión de los 
profesionales sanitarios
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• Prepara la visita

• En la sala de espera
• Durante la visita

• Al salir de la consulta

Formación

Sesiones de divulgación.

Seminarios específicos.

Programa de pacientes.

Programa de profesionales.

Programa de voluntarios.


Dirigidos a

• Pacientes
• Familiares
• Cuidadores
• Profesionales 

de la salud
• Voluntarios

Características

• Corresponsabilida
d 
y auto-cuidado

• Comunicación 
paciente-
profesional-
voluntario

• Navegabilidad y 
acompañamiento 
en centros 
asistenciales

Colaboradores

• Hospitales
• Atención primaria
• Asociaciones 

de pacientes y 
voluntarios

• Colegios de 
médicos

• Centros cívicos
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 Incorporación de hábitos de vida 

saludable (alimentación y ejercicio).
 Mejor manejo de los síntomas.
 Mejora de la comunicación con el 

médico.
 Mayor adherencia terapéutica.
 Mejora en la calidad de vida 

relacionada con la salud.
 Disminución del número de visitas a 

urgencias.
 Disminución del número y duración 

de las estancias hospitalarias. 

www.expertpatients.co.uk

http//patienteducation.stanford.edu

www.universidadpacientes.org



Diferentes 
enfermedades 
crónicas

• Enfermedades del 
corazón (angina de 
pecho, infarto de 
miocardio)

• Ictus
• Hipertensión arterial
• Diabetes
• Asma, bronquitis, 

EPOC.
• Cáncer
• Artrosis, artritis 

reumatoide
• Insuficiencia renal
• etc

Problemas 
similares

• Alteraciones estado 
de ánimo

• Dificultades de 
comunicación

• Poca adherencia a 
tratamientos

• Alteración funciones 
físicas

• Fatiga
• Dolor
• Estilos de vida no 

saludables

Competencia
s para el 
autocuidado

• Resolver problemas
cotidianos de salud

• Manejar emociones 
y síntomas de la 
enfermedad

• Mejorar adherencia 
a tratamientos

• Iniciar un plan de 
ejercicio físico y de 
alimentación
saludable 

• Preparar la visita 
médica

• Mejorar la 
comunicación


DESTINATARIO DE 

LA FORMACIÓN
COMPETENCIAS 

ADQUIRIDAS

Pacientes crónicos
Módulos:

Paciente especialista
Paciente tutor

Autocuidado de enfermedades crónicas.
Habilidades relativas a una condición clínica o área de 

conocimiento específica.
Habilidades para formar a otros pacientes.

Profesionales sanitarios
Módulo:

Profesional tutor

Promoción del autocuidado de la salud en los pacientes 
crónicos.

Voluntarios
Módulo:

Voluntario tutor

Acompañamiento a pacientes y familiares.

 Associació de Malalts del Ronyó 
– ADER (Barcelona) 3 edicions

 Associació de Diabètics de 
Catalunya – ADC (Barcelona) 2 
edicions

 Asociación Española contra el 
Cáncer – AECC (Madrid)

 Asociación Española de 
Afectados por Linfomas - AEAL 
(Madrid)
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 Centro de Atención Primaria 
Nova Lloreda (Badalona)

 Centro de Atención Primaria 
Montgat-Tiana

 Centro de Atención Primaria 
Sardenya (Barcelona)

 Centro de Atención Primaria 
Martí i Julià (Badalona)

  

 Centro Cívico “Francesc 
Macià” (Terrassa) (en 
colaboración con 
l’Associació de Malalts del 
Ronyó-ADER)

 Centro Cívico “Balàfia” 
(Lleida) (en colaboración 
con l’Associació de 
Diabètics de Catalunya-
ADC)
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Universidad de los Pacientes
c/ Sant Antoni Maria Claret, 171 3ª planta
08041 – Barcelona
Tel. 93 433 50 14
Fax. 93 433 50 36
www.universidadpacientes.org
universitat.pacients@uab.es

 
 

Información
Comunicación
Intercambio
Valoración
Decisión

Cambio en el modelo 
de relación

   

 Transició d’un pacient passiu i depenent a un model de 
pacient més autònom, actiu i independent

 Increment continu en l’accés a la informació
 Canvi de format: informació basada en paper a 

informació via electrònica
 Professionals propers, preparats enfront les noves 

necessitats
 Participació del pacient
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