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RESUMEN

Introduccioén: La participacion social es fundamental en la toma de decisiones sobre cobertura en salud,
sin embargo, es un tema reciente y aun difuso en su implementacion efectiva. Se desarroll6 una revision de
literatura narrativa, con busqueda sistematica, acerca de la participacion de pacientes y poblacion en la toma
de decisiones en salud.

Metodologia: Durante el afio 2017 se realiz6 una revision de literatura con bisqueda sistematica de evi-
dencia internacional sobre la participacion de pacientes en la toma de decisiones sobre cobertura en salud,
que se dividié en dos etapas: 1) busqueda general; 2) busqueda de seis conceptos especificos identificados
en la busqueda general. Se revisaron en total 40 articulos de evidencia cientifica. Resultados: En la Etapa 1
se definen integralmente los conceptos de patticipacion social, responsabilidad y proceso decisional. En la
Etapa 2 se profundiza en los conceptos de confianza, legitimidad, democracia, deliberacion, transparencia y
representatividad.

Discusion: La participacion social en decisiones en salud fomenta la democracia y responsabilidad, trans-
patenta y legitima los procesos deliberativos, promueve los derechos humanos y el desarrollo de iniciativas
politicas basadas en las necesidades de la poblacion. Hay elementos aun pendientes de desatrollar para lograr
una participacion social real y efectiva a nivel internacional. Los elementos identificados en esta revisiéon po-
drian facilitar la incorporacion de pacientes en los procesos de deliberacion democratica en Chile y la region,
ya que permite reconocer los beneficios de la participacion de los pacientes y la poblacién en este proceso de
toma de decisiones sobre cobertura en salud.

Palabras clave: Toma de decisiones, cobertura universal, participacion del paciente, revision de literatura como asunto.

ABSTRACT:

Introduction: Social participation is fundamental in making decisions about health coverage, however, it is
a recent issue and still blurry in its effective implementation. The aim of this study is to develop a literature
review with systematic search, about the participation of patients and population in health decision making.

Methodology: During the year 2017 a literature review was carried out with a systematic search of inter-
national evidence on the participation of patients in the health coverage decision making, which was divided
into two phases: 1) general search; 2) search of six specific concepts found in the general search. Forty articles
of scientific evidence were reviewed in total.

Results: In Phase 1, the concepts of social participation, responsibility and decisional process were defined
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integrally. In Phase 2, the concepts of trust, legi-
timacy, democracy, deliberation, transparency and
representation were reviewed thoroughly.

Discussion: Social participation in the health
decision process fosters democracy and respon-
sibility, makes deliberative processes transparent
and legitimate, promotes human rights and the
development of governmental initiatives based on
the needs of the population. There are pending
elements to be developed for achieving a real and
effective social participation. The proposed fra-
mework seeks to facilitate the incorporation of
patients in the democratic deliberation processes,
which allows recognizing the benefits of the parti-
cipation of patients and the population in this deci-
sion-making process on health coverage.

Key words: Decision Matking Universal Coverage;
Patient Participation; Review Literature as Topic.

INTRODUCCION:

Un numero importante de pafses ha adscrito a
los esfuerzos para avanzar hacia la cobertura uni-
versal en salud (1), con el objetivo de fortalecer los
sistemas de salud y mejorar la distribucion de los
recursos (2). Sin embargo, los paises se ven enfren-
tados a la imposibilidad de satisfacer la totalidad
de las demandas de cuidados de salud debido a los
altos costos que éstos conllevan, siendo necesario
contar con un proceso de priotizacion capaz de
orientar las acciones a seguir, como es la foma de

decisiones sobre cobertura en salud (TDCS).

Las decisiones sobre qué financiar primero y
qué deberd ser postergado son complejas, por lo
que es esencial establecer espacios de valoracion
y discusion de la evidencia cientifica, en conjunto
con los elementos de valor social que no son de
caracter empirico (3). En estos espacios la partici-
pacion social es fundamental, como plantea el mar-
co conceptual ético Acountability for reasonableness
(A4R), el cual agrupa cuatro principios de justicia
procedimental y cuyo cumplimiento permite que
las decisiones puedan ser publicamente revisadas,
con amplia participacién social (3).

La participacién social de pacientes y la pobla-
ci6én en la TDCS es esencial para que los procesos
deliberativos sean legitimos y transparentes (4—7).
Permite restaurar la confianza hacia las institu-
ciones, fomentar la democracia participativa y la
responsabilidad publica, y asegura decisiones cos-
to-efectivas en el sistema de salud (4,5). La partici-
pacién social genera el establecimiento de politicas
e iniciativas que incorporan las ideas de la sociedad
civil y abordan sus inquietudes, mejorando los set-
vicios de salud y la salud de la poblacién (5). Esto
es particularmente importante, ya que finalmente
son los pacientes y la poblacién los receptores de
los impactos deseables e indeseables de las po-
liticas publicas en salud (5). Muchos gobiernos y
organizaciones han reconocido el valor de involu-
crar a pacientes en el desarrollo de politicas basa-
das en la evidencia (5). Esto se ha traducido en la

Tabla 1. Iniciativas internacionales de involucramiento de pacientes y poblacion en el proceso de toma de decisiones sobre

cobertura en salud (TDCS).

Pais Iniciativa Descripcion
_ . Instituto Nacional de Salud y Cuidados de C-;-enera recomendamopes de cobertura que emanan comi-
Reino Unido . . N tés conformados por diversos representantes, incluyendo
Excelencia (NICE por su sigla en inglés). o ) )
organizaciones de pacientes y cuidadores (9).
_ . Redes de participacion local (LINKs por su Permite integrar Ia_ partlmpacmn'del paciente y el publ|co_
Reino Unido X L en la toma de decisiones a través de redes locales, contri-
sigla en inglés). .
buyendo a la democracia y salud local (10).
. Comité Federal Conjunto (G-BA por su Es la instancia suprema fje deuswngs sgbre cobertur'as,
Alemania . . cuenta con la participacion de organizaciones de pacien-
sigla en aleman). . ) .
tes en las discusiones, pero sin derecho a voto (11).
Enfatiza en la representatividad justa y trabaja para
. Alianza de Organizaciones de Pacientes ampllgr la part'.c".)ac'on de los pamer?tesl('en la toma de
China decisiones. Asimismo ofrecen capacitacion para que los
de Hong Kong. . . .
pacientes sean representantes a nivel de barrio y dentro
del comité del hospital local (12).
Ha abierto varios canales de participacion ciudadana, in-
cluyendo a asociaciones de pacientes, los cuales pueden
. Instituto de Evaluacion de Tecnologias en  formar parte de los comités de deliberacion que generan
Colombia . B}
Salud (IETS). recomendaciones sobre cobertura de nuevas tecnologias
en salud, asi como de los grupos desarrolladores de guias
de practica (13).
Asegura la participacion de la poblacién en la TDCS, ase-
Chile Comité de Vigilancia Ciudadana sorando a los Ministros de Salud y Hacienda a través del

monitoreo del funcionamiento del quehacer (14).
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implementacién de iniciativas en varios paises del
mundo, las cuales han avanzado por incluir a los
pacientes y a la poblacién en estos procesos delibe-
rativos, tal como se muestra en la Tabla 1.

A pesar de la reconocida importancia que tie-
ne la participacién de pacientes y la poblacién en
los procesos de TDCS, es un tema reciente a nivel
mundial y presenta elementos pendientes por de-
finir. Por ejemplo, el debate sobre quién represen-
tard a la poblacién y a los pacientes en el proceso
de TDCS aun no esta bien establecido en muchas
estructuras formales (8). Asimismo, se observa que
no existe una forma dnica de implementar la parti-
cipacion social en procesos de priorizacién y toma
de decisiones, incluso dentro de un mismo pais, lo
que puede llevar a confusion y tensiones entre di-
versos actores clave (8). Sumado a esto, los grupos
de pacientes son amplios y diversos, lo que obliga a
contar con un proceso flexible y comprehensivo de
las diferencias en contenido y perspectiva de cada
uno de ellos a la hora de ejecutar esta participacion.

El objetivo de este articulo es desarrollar una re-
vision de literatura narrativa, con busqueda siste-
matica, acetca de la participacién de pacientes en
la toma de decisiones en salud. Se espera que esta
bisqueda permita desarrollar un entendimiento
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amplio e integral en torno al complejo fenémeno
de la participacién de pacientes y poblacion en la
TDCS, de utilidad para procesos decisionales clini-
cos y de salud publica para Chile y Latinoamérica.

METODOLOGIA:

Se realiz6 una revisién de literatura con busque-
da sistematica de evidencia internacional sobre la
participacion de pacientes en la toma de decisio-
nes sobre cobertura en salud, que se dividi6 en dos
etapas.

Etapa 1 — Biisqueda general (Figura 1). En abril
del 2017 se realiz6 una bisqueda en la base de
datos PubMed/Medline, a partir de las palabras
clave (MeSH term) que correspondiesen a los tér-
minos clave: pacientes, cobertura en salud, toma
de decisiones en salud. La ecuacién de busqueda
tue: ((Patient Participation) AND (Universal Coverage
OR lInsurance Coverage OR Insurance, Health) AND
(Decision Making OR Clinical Decision-Making)). Se
realiz6 una revision de cada uno de los titulos y
resumen disponibles, incluyendo finalmente 10
articulos en la revisiéon de literatura de esta eta-
pa. Esta bisqueda inicial permitié identificar tres
conceptos clave generales (participacion social,

Figura 1. Flujograma de la Etapa 1: busqueda sistematica de literatura general

Identificacion

Screening

Elegibilidad

Incluidos

1]

Etapa 1: Registros identificados
a través de la busqueda en ba-
ses de datos (bases de datos:
PubMed y Medline)
(n=353)

\

Etapa 1: Registros después de
revisar por resumen
(n=28)

\

Excluidos (n=325)
No relacionados al tema o
concepto revisado.
Sin acceso al resumen.

\

Etapa 1: Registro después de
revisar y evaluar articulos de
texto completo
(n=17)

\

Excluidos (n=11)
No permiten profundizar en el
tema estudiado. Trata superfi-
cialmente el tema.

v

Estudios incluidos en la Etapa 1
de la revisién de literatura
(n=10)
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Excluidos (n=7)
Definiciones, usos conceptua-
les y ejemplos no atingentes a

la revision de literatura.
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Figura 2. Flujograma de la Etapa 2: busqueda sistematica de literatura por concepto

Identificacion

Screening

Elegibilidad

Incluidos

Etapa 2: Registros identificados a
través de la busqueda en bases de
datos para los seis conceptos (bases
de datos: PubMed y Medline)
(n=861%)

Confianza: n=345
Legitimidad: n=61
Democracia: n=71
Deliberacién: n=57
Transparencia: n=149
Representatividad: n=178

Excluidos (n=769)
No relacionados al tema o concepto
revisado.
Sin acceso al resumen.

Etapa 2: Registros después de revisar
por resumen para los seis conceptos
(n=92%)

Confianza: n=22
Legitimidad: n=7
Democracia: n=17
Deliberacién: n=12
Transparencia: n=10
Representatividad: n=24

Excluidos (n=31)
No permiten profundizar en el tema o
concepto estudiado.

Trata superficialmente el concepto.
Confianza: n=5
Legitimidad: n=2
Democracia: n=5

Deliberacion: n=4
Transparencia: n=1
Representatividad: n=14

Etapa 2: Registro después de revisar
y evaluar articulos de texto completo
para los seis conceptos
(n=61%)

Confianza: n=17
Legitimidad: n=5
Democracia: n=12
Deliberacion: n=8
Transparencia: n=9
Representatividad: n=10

Excluidos (n=22)
Definiciones, usos conceptuales y
ejemplos no atingentes a la revisién
de literatura.

Confianza: n=7
Democracia: n=4
Deliberacion: n=2
Transparencia: n=3
Representatividad: n=6

Estudios incluidos en la Etapa 2 de la
revision de literatura
(n=47%)
Confianza: n=12
Legitimidad: n=5
Democracia: n=8
Deliberacién: n=7
Transparencia: n=7
Representatividad: n=8

Incluidos (n=7)

Luego de revisar la bibliografia de arti-
culos de texto completo y los articulos
encontrados para otros conceptos.
Articulos elegidos que complementan
el marco conceptual.
Confianza: n=2
Deliberacion: n=1
Transparencia: n=1
Representatividad: n=4

Tabla 2. Etapa 2 de la busqueda sistematica: busqueda focalizada para cada concepto, junto con la ecuacion utilizada.

Concepto Ecuacion
(Patient Participation) AND (Universal Coverage OR Insurance Coverage OR Insurance, Health)
Deliberacion AND (Decision Making OR Clinical Decision-Making) AND (deliberation OR deliberative)
Comité Federal Conjunto (G-BA por su sigla en aleman).
Alianza de Organizaciones de Pacientes de Hong Kong.
Democracia (Patient Participation) AND (Universal Coverage OR Insurance Coverage OR Insurance, Health)
AND (Decision Making OR Clinical Decision-Making) AND (democracy OR democratic)
Comité de Vigilancia Ciudadana
Leaitimidad (Patient Participation) AND (Universal Coverage OR Insurance Coverage OR Insurance, Health)
9 AND (Decision Making OR Clinical Decision-Making) AND (legitimacy OR legitimate)
Representatividad (Patient Participation) AND (Universal Coverage OR Insurance Coverage OR Insurance, Health)
P AND (Decision Making OR Clinical Decision-Making) AND (representation OR representative)
Transparencia (Patient Participation) AND (Universal Coverage OR Insurance Coverage OR Insurance, Health)
P AND (Decision Making OR Clinical Decision-Making) AND (transparency OR transparent)
Confianza (Patient Participation) AND (Universal Coverage OR Insurance Coverage OR Insurance, Health)

AND (Decision Making OR Clinical Decision-Making) AND (trust OR trusting)
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responsabilidad y proceso decisional) y seis con-
ceptos adicionales secundarios que, dada su rele-
vancia, condujeron a una bisqueda adicional espe-
cifica en la Etapa 2.

Etapa 2 — Biisqueda focalizada por concepto (Figura
2). En mayo del afio 2017 se realizé una busqueda
especifica por separado para cada uno de los seis
conceptos adicionales identificados, revisando en
detalle sus listas de titulos y resimenes. Sumando
los articulos finales para cada concepto por se-
parado, se seleccionaron en total 47 articulos, de
los cuales 10 se utilizaron para la revisiéon de dos
conceptos (n real=37). Adicionalmente, 7 de los
10 articulos de la etapa 1 también aparecieron en
esta busqueda, dando finalmente un total integra-
do (etapa 1y 2) de 40 articulos. La Tabla 2 pre-
senta los seis conceptos revisados, junto con las
ecuaciones de busqueda utilizadas.

RESULTADOS

Los 40 articulos cientificos incluidos en esta
revisién se distribuyeron en cinco regiones del
mundo, como muestra la Tabla 3. Si bien el foco
de esta revision fue la bisqueda de toma de deci-
siones sobte cobertura en salud a nivel politico,
también se incluyeron articulos sobre la toma de
decisiones compartidas a nivel clinico e individual
(shared decision making), toda vez que se considera-
ron pertinentes y aplicables al nivel politico.

Tabla 3. Articulos encontrados por regién del mundo.

Cantidad de articulos

Region encontrados
Africa 1

Asia 1

Australia 4

América del Norte 15

Europa 17

América del qute y 2
Europa/Australia

Total 40

Conceptos principales relacionados con TDCS

De la revision y sistematizacion de la busque-
da general (etapa 1) se desprenden tres concep-
tos que permiten generar un primer acercamiento
a la participaciéon de pacientes y poblacion en la
TDCS.

El primer concepto es el de participacion social
(piiblica o de pacientes) en la TDCS, definido como
aquel proceso que ilumina problemas de politica
publica que se conciben como relevantes en su
contexto social particulat, velando por la abogacia

63
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hacia tomadores de decisién e instalando tema-
ticas prioritarias para la comunidad general en la
agenda politica. Al mismo tiempo, permite visi-
bilizar el rol y lugar que la poblacién o pacientes
ocupan en la toma decisiones sobre cobertura en
salud en un pafs, promoviendo que éstos com-
prendan y valoren la complejidad real de tomar
decisiones mas alla de las necesidades particulares
de individuos. El modelo de participacién social
en TDCS plantea que la consulta a pacientes o
publico general sucede sobre la base de una es-
tructura y proceso decisional ya instalado, en la
medida en que el mismo proceso lo defina o que
los tomadores de decision lo consideren (15,16).

La participacion social es esencial en este tema,
pues promueve derechos humanos universales
en salud y es parte de la deliberaciéon democra-
tica de una sociedad (17,15). Permite balancear
entre la permanente busqueda por la innovacion
y el impacto en salud, asi como entre la eleccion
individual y el bienestar de la comunidad (15,18).
Asimismo promueve el desarrollo de agendas po-
liticas compartidas, logrando la atencién conjunta
de la ciudadanfa y los tomadores de decision a ni-
vel politico (19). Se reconocen igualmente desa-
fios pendientes para la participacion social (19),
siendo central su consideracion en la agenda po-
litica local y nacional, dado su genuino aporte al
mejoramiento de la salud poblacional y al reflejo
de valores sociales preponderantes (15).

El segundo concepto es responsabilidad, que tiene
relacion con las expectativas que se establecen en
la interaccién entre pacientes y tomadores de de-
cisiones o distintos actores del sistema de salud, y
que conducen a diversas demandas y definiciones
sobre cémo se debe actuar en el proceso decisio-
nal (20). La responsabilidad en el proceso decisio-
nal emerge como un principio rector que ordena
y regula, desde la conciencia particular de cada ac-
tot, su interés fundamental y su accionar (21,22).

El tercer concepto es proceso decisional, €l cual
debe: (i) ser transparente; (ii) facilitar la partici-
pacion social; (iii) supervisar la consideracién de
todas las posibles alternativas de accién y guiar
hacia la mas atingente; (iv) limitar el desbalance de
poder; (v) empoderar al Estado como protector
del bienestar de las personas (18,23). La eviden-
cia sugiere que estos atributos son complejos de
garantizar en la practica, dado que en la toma de
decisiones sobre cobertura en salud existe un se-
rio desbalance de informacién y de poder sobre
el procedimiento y la decision final entre actores
clave, en desmedro de los pacientes o publico ge-
neral y sus representantes (24).

Cuad Méd Soc (Chile) 2018, 58 (3): 59-68



Conceptos adicionales relacionados con TDCS

Basado en la busqueda inicial, en la basqueda es-
pecifica (etapa 2) se profundizé en seis conceptos
adicionales: confianza, legitimidad, democracia,
deliberacion, transparencia y representatividad.

Confianza:

Es un tema transversal en la participacién en di-
ferentes ambitos de salud (25), relacionado prin-
cipalmente a la confianza interpersonal necesaria
para la toma de decisiones compartidas en el nivel
clinico de salud (26-28). Se observa también en
otros contextos como en investigacion, donde la
participacion del paciente genera mayor confianza
hacia la investigacion (29,30). Y a nivel politico en
la TDCS, en la cual la confianza requiere de una
decision reflexiva y consciente (31) (ver Figura 3).

Hay dos elementos clave que influyen en el de-
sarrollo de la confianza hacia sistema de salud y
los representantes: la democratizacién de la toma
de decisiones (17,29) y la democratizaciéon de
la informacién (27,32). Se ha observado que la
participacién de los pacientes y el publico en la
TDCS aumenta la confianza (4), mientras que las
experiencias negativas con el sistema de salud la
disminuye (33). Asimismo, la confianza es uno de
los factores mas importantes para explicar la satis-
faccion del paciente y sus familias (34).

Legitimidad:

Este concepto se define como aquellos funda-
mentos morales que justifican la obediencia al po-
der y hace referencia a dos elementos principales:

i) Legitimidad de los procesos de TDCS:
se ha visto que la participacién de pacientes y
publico en este proceso lo hace mas legitimo y
transparente, permitiendo restaurar la confianza
y mejorando la responsabilidad (4). Para lograrlo
hay que tener espacios transparentes de debate ¢
incluir diversos grupos de tomadores de decision
(8). Asimismo, hay que tener definido como se
traduciran las opiniones, necesidades y aportes
individuales, asi como su rol en procesos de ape-
lacién y de normatividad a decisiones colectivas
llevadas por los representantes (35).

ii) Legitimidad de los representantes: los re-
presentantes pueden ser asociaciones de pacien-
tes o tomadores de decision (stakebolders), quienes
deben tener legitimidad para representar la voz
de los pacientes (4). Al legitimarse la representa-
tividad, se legitiman las decisiones de los repre-
sentantes (35,36). Es central entregarles infor-
macion e involucrarlos con la evidencia (4,37), ya
que se ha observado que la autoridad y estatus del
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representante influye sobre el proceso de toma de
decisiones (8).

Democracia:

Se define como régimen de participacion iguali-
tario que delega el poder en unos pocos. Un pro-
ceso de TDSC democritico incorpora la vision y
experiencia de una amplia gama de personas que
representarfan a diversos grupos de la poblacién
(38). El modelo de deliberacion democrdtica, basado en
principios de justicia distributiva, beneficencia y
respeto por las personas, plantea que el involucra-
miento de los pacientes y poblacién en la TDCS
debe ser efectiva y real, y requiere que tengan
voz directa o a través de representantes, en to-
dos los niveles del sistema de salud (5,33,39,40).
Para facilitar la deliberacién democritica es nece-
sario generar espacios de debate y discusion, ya
que la participacion de los pacientes hace que los
debates sobre politicas de salud sean mas transpa-
rentes (6,7). Contraria a una TDCS democratica,
los procesos de participacién tecnocratico buscan
personas que puedan proporcionar informacion
en profundidad sobre temas patticulares, argu-
mentando que muchas veces los pacientes no es-
tan informados de forma correcta o basados en
evidencia (38,41).

Deliberacion:

La deliberacion es la participacion de la pobla-
cién a través de un proceso reflexivo, siendo la
etapa ideal de involucramiento de la poblacién en
la TDCS, mas profunda que la consulta ciudadana
(23). En todo el proceso deliberativo se debe apo-
yar la participacion social efectiva, generando ins-
tancias que permitan diversas opiniones, asi como
la posibilidad de apelar a las decisiones en base a
criterios establecidos (8,33). La deliberacion tiene
que ser democratica y justa para cumplir con su
objetivo de incluir a la poblacién y pacientes en
la TDCS (42), siguiendo el modelo de deliberacion de-
mocrdtica (33). Para esto es central que la delibera-
cién sea informada, es decir, que los pacientes se
comprometan y comprendan la evidencia actual
sobre el tema, generandose una democratizacion de
la informacién (42—44). La deliberacion refleja los
valores sociales sobre cobertura (23), pues entre-
ga informacién de la poblacién que ha sido con-
versada y negociada, siendo util y necesaria para
las decisiones politicas (44,45).

Transparencia:
El concepto de transparencia en la TDCS pre-
senta varias connotaciones. i) Es un elemento



basico de la toma de decisiones (40) para lograr
una participacién efectiva de los pacientes y la
poblacién (5). ii) Entregar informacion transpa-
rente a la poblacién y a los pacientes para tomar
decisiones los empodera en su rol de actores clave
en el proceso decisional (46). iii) La legitimidad
depende de que se realicen debates transparentes,
en donde haya un intercambio continuo de opi-
niones (8), siendo la participacion esencial para la
transparencia (4,6). iv) Las decisiones que se to-
men sobre salud deben ser basadas en las necesi-
dades de la poblacién, siendo central para reducir
inequidades en salud (47). Finalmente, cabe sefa-
lar que la transparencia no es condicién suficiente
para la legitimidad decisional, pero ciertamente
necesaria.

Representatividad:

La representatividad de los pacientes y la po-
blacién es central para que la TDCS sea legitima
y efectiva (4), sin embargo este tema aun no esta
bien establecido en las estructuras formales y la
representatividad actual es insuficiente (8). Es
necesario que haya una representacion justa (ver
concepto de legitimidad), en donde se consideren
todas las voces necesatias para la decision (4,33).
La literatura indica que el representante tiene el
derecho y la responsabilidad de tomar decisiones
a nombre de un grupo, debiendo ser receptivo
a sus necesidades, sin caer en comportamientos
de interés personal (4,8,36). Se propone que los
grupos de pacientes pueden llegar a ser represen-
tantes legitimos de los intereses publicos (8,48).
Para lograr un representacion integrada, se debe
capacitar al representante en los temas que abo-
ga, en salud publica y sobre el proceso decisional
(8,24,49). Cada pais tiene la misién de garantizar
un rol activo y un real impacto en la decisién por
parte de sus representantes, ya que ain tienen un
rol poco definido en la TDCS (38).

DISCUSION:

La participaciéon social de pacientes y la po-
blacién en la TDCS es central para el proceso
de priorizacion y distribucién de los recursos en
salud, permitiendo avanzar hacia la cobertura
universal en salud de manera coherente con los
intereses de la sociedad. La participacion social es
un imperativo ético que promueve la confianza
publica y los derechos humanos, genera un balan-
ce entre el individuo y la comunidad, y promueve
el desarrollo de agendas politicas compartidas y
basada en las necesidades reales de la poblacion.
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La presente revision aporta a este desafio pro-
poniendo un marco conceptual comprensivo
respecto de lo que se conoce, desde la evidencia
cientifica, sobre el complejo fenémeno de la par-
ticipacién de pacientes y poblacién en la TDCS.
A través de la revision de literatura se generd una
definicién integral de lo que es la participacién
social en salud, asi como la definicién de los con-
ceptos asociados que permiten profundizar en la
comprension de la participacion de la poblacion y
los pacientes en el proceso de toma de decisiones
en salud. De la definicién se desprenden los prin-
cipales conceptos que permiten ampliar la com-
prension de la participacion de la poblacion y de
pacientes en la TDCS, y que a su vez dan cuenta
de la profundidad de este fenémeno. Los concep-
tos principales encontrados son: confianza, de-
mocracia, transparencia, deliberacion, legitimidad
y representacién, y los conceptos relacionados
son responsabilidad y justicia. En la revision de
literatura se observo ademas que estos conceptos
encontrados no son independientes sino por el
contrario, se relacionan entre si de manera dina-
mica y compleja.

De la relacién entre conceptos surgen tres te-
mas principales que se deben considerar en cual-
quier proceso de TDCS. En primer lugat, es cen-
tral que se establezcan espacios formales de debate y
discusion sobre temas de salud, tanto a nivel local
entre pacientes y poblacién, como a un nivel ma-
yor en donde se incluyan a los representantes.
Esto hace que el proceso decisional sea legitimo
y transpatrente, promoviendo la confianza hacia
proceso y los representantes. Segundo, un desa-
tio importante es que haya una mayor definicion y
precision del rol que van a tener tanto los pacientes,
como sus representantes en el proceso de TDCS,
siendo necesatio establecer institucionalmente sus
funciones. Esto es central para el tercer y ultimo
tema, el cual es el empoderamiento de los representantes
de la poblacién y los pacientes. Debido a que aun
prima la tecnocracia por sobre la democracia, es
central involucrar a los pacientes con informacién
y evidencia cientifica. Esto se traduce en la nece-
sidad de capacitacion de los representantes, lo que
permitirfa superar las diferencias de estatus que
influyen en el proceso decisional.

La revision de evidencia cientifica permitié vis-
lumbrar la complejidad y multidimensionalidad de
la participacion social en salud. Aun quedan pen-
dientes varios desafios respecto de este tema. La
participacién social en TDCS sigue siendo limita-
da a nivel mundial y genera dificultades para los
paises, que se deben comprometer para avanzar
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en estas tematicas. A nivel Latinoamericano se
encontré escasa evidencia cientifica respecto del
tema, por lo que se hace necesario complementar
en futuras revisiones con una bisqueda de litera-
tura gris.

Lideres clinicos, en especial médicos, son acto-
res relevantes sobre cobertura en salud y es im-
portante que conozcan los roles emergentes que
grupos de pacientes estan teniendo en este pro-
ceso de TDCS. Esto denota dinamismo en rela-
ciones de poder entre el cuerpo médico —y toma-
dores de decision en general- y los pacientes que
traera nuevos desafios a la practica profesional. Se
espera que futuros estudios utilicen el marco con-
ceptual presentado en el disefio, implementacién
y evaluacién de iniciativas de participacion social
en toma de decisiones sobre cobertura en salud.

CONCLUSIONES Y PERSPECTIVAS:

A través de la revision de literatura se logré de-
sarrollar un marco conceptual respecto de la par-
ticipacion social en la toma de decisiones sobre
cobertura en salud. Si bien el fenémeno de la pat-
ticipacién de pacientes y poblacion en los proce-
sos decisionales es complejo y presenta maltiples
aristas, el marco conceptual desarrollado plantea
definiciones que integran las descripciones que
diversos autores han realizado de los conceptos
asociados a la tematica, lo que permite avanzar en
la comprension unificada del fenémeno.

Actualmente hay paises que han implementado
iniciativas que se preocupan de incorporar a los
pacientes y a la poblacién en la toma de decisio-
nes en salud. Sin embargo, hay elementos pen-
dientes de definir y criterios por unificat, como
es, por ejemplo, el rol o nivel de participacién de
los pacientes y poblacién en el proceso decisional.
De esta manera, el marco conceptual se propone
como una herramienta util para el establecimien-
to de iniciativas y politicas en salud basadas en
las necesidades reales de la sociedad, lo cual es
esencial si se considera que los pacientes y la po-
blacién son los receptores finales de los impactos
tanto deseables como indeseables de las politicas
publicas e iniciativas en salud.

Lo anterior cobra mayor relevancia en el con-
texto Latinoamericano, en donde se observa esca-
sa evidencia cientifica sobre el tema, en compara-
ci6én con otras regiones del mundo. Por lo tanto,
el marco conceptual también es considerado una
herramienta que viene a facilitar el desarrollo de
iniciativas y de estudios sobre la participacion
social en los procesos decisionales en América
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Latina, especialmente porque ha sido redactado
en espafiol, el principal idioma de la region.

Por dltimo, en Chile se han realizado avances
para fomentar la participacién social en la toma
de decisiones sobre cobertura en salud, especial-
mente con la promulgacién de la Ley Ricarte Soto
la cual propone la creacién de nuevas institucio-
nes que aseguran la participacion de la poblacion.
Estos avances plantean importantes desafios para
el sector publico y también para los pacientes,
quienes tienen nuevos espacios de participacion
en los procesos de decision. De esta manera, el
presente marco conceptual facilitarfa la supera-
cién de estos desafios, presentando definiciones
conceptuales integrales que permiten llegar a
consensos entre los diversos actores involucrados
respecto de lo que se entiende por participacion
social en la toma de decisiones en salud y asf es-
tablecer un sistema de priorizaciéon que encamine
los esfuerzos hacia la cobertura universal en salud
en el pafs.

Financiamiento: Fonis SA 1610248.
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