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Todos los sistemas sanitarios estan en CIISIS
y tienen dos retos principales:
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 Necesidades de recursos crecientes como resultado del aumento de
enfermedades cronicas, del envejecimiento de la poblacion y de los
nuevos desarrollos tecnologicos.

e Mayores demandas por parte de los usuarios que sSOn menos
tolerantes a las esperas, a los errores y a lo que perciben como baja
calidad asistencial.
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el valor

de la aS|stenC|a sanltarla viene etermmado no solo por
los resultados sino también por el proceso, por la
manera como son tratados como individuos por un
servicio que actua con un elevado grado de eficiencia
tecnica, pero que debe aparecer como personal e |nt|mo
ante el individuo destinatario del servicio.—
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Let the patient revolution begin

Patients can improve healthcare: it's time to take partnership seriously

Tessa Richards analysis editor’, Victor M Montori professor?, Fiona Godlee editor in chief', Peter
Lapsley patient editor', Dave Paul secretary of the patient advisory group °

'BMJ, London WC1H 9JR, UK; *Knowledge and Evaluation Research (KER) Unit, Mayo Clinic, Rochester, MN, USA

http://www.bmj.com/content/346/bmj.f2614

B M] BMJ 2013;346:f2614 doi: 10.1136/bmj.f2614 (Published 14 May 2013)

...la salud no mejorara hasta que los pacientes jueguen un papel importante
en su determinacion. Hay que impulsar “la revolucion del paciente”, con
un conjunto de medidas dirigidas a intensificar la relacion del paciente con el
sistema sanitario.

Esta revolucion supone un cambio fundamental en la estructura de poder en
la_asistencia_sanitaria y un renovado enfoque en la mision central de los
sistemas de salud. Este cambio supone aceptar que el trabajo colaborativo
con los pacientes, cuidadores y familiares es esencial para una mejora en la
salud. Asimismo, este cambio requiere una participacion conjunta en el
diseno e implementacion de nuevas politicas, sistemas y servicios, asi
como en la toma de decisiones clinicas.




Power to the people: what will bring about the patient
centred revolution?

We need to go beyond well meaning policies

Paul Hodgkin chief executive officer’, Jeremy Taylor chief executive officer®

"Patient Opinion, Sheffield S3 9EN, UK; *National Voices, London, UK

BMJ 2013;347:16701 doi: 10.1136/bmj.f6701 (Published 8 November 2013)
BM] http://www.bmj.com/content/347/bmj.f6701

Pueden observarse tres tendencias que probablemente transformaran el papel
del paciente en los proximos anos:
En primer lugar, el aumento de poblaciéon con enfermedades croénicas, la
discapacidad, y la fragilidad demandaran un modelo diferente de atencidn
sanitaria, —un modelo no clinico, sino social-. Un modelo que movilizara los
recursos de los propios pacientes y familiares, pero también los recursos de
voluntarios, autoridades locales, amigos, etc., de cara a mejorar el bienestar y
el estado de los pacientes.
En segundo lugar, el avance hacia una mayor transparencia en la prestacion
seguira desplazando la corriente reservada y a la defensiva del NHS, hacia

una corriente enfocada en el ciudadano.
En tercer lugar, las tecnologias digitales, que estan cambiando todo.




“Unarevoluciéon esta en marcha en la atencién sanitaria.
Tras déecadas de provision patriarcal de los servicios,
las autoridades estan comenzando a aceptar que los
pacientes deberian tener algo que decir sobre la
atencion que reciben. (... ) Escuchar a los pacientes y
responder a sus necesidades contribuye a romper la
barrera entre pacientes y profesionales (...) Se necesita
reajustar la mentalidad de la organizaciobn meédico-
asistencial para aceptar que los ciudadanos (pacientes)
son partners y que su contribucion en la atencidn
sanitaria, la provision de servicios, la investigacion y
las decisiones politicas es esencial.”

1% M] (Richard Smith, BMJ, 1999 Editorial)
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una tradicion retdrica de buenas
intenciones acerca de la

centralidad del paciente en el
NHS. En cada documento oficial han
abundando atractivos toépicos como:
“prioridad a los pacientes”, “los
pacientes ante todo”. Sin embargo,
Equity and excellence: poner a los pacientes en primer lugar,
Liberating the se ha convertido en un menu de self
service del cual los decisores pueden

seleccionar a su gusto. La nocion de
"paciente 'y compromiso publico"
proporciona la cobertura para una
serie de comportamientos y actitudes,
hr 2 que pueden ir desde lo meramente
simbalico a lo genuinamente liberador.

Equity and excellence (2010)
https://www.gov.uk/government/publications/liberating-the-nhs-white-paper
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IN HEALTH AND CARE
‘The NHS belongs to us all’

SEPTEMBER 2013

TRANSFORMING PARTICIPATION l
>

Patients and Information Directorate, NHS England
Publications Gateway Reference No. 00381

http://www.england.nhs.uk/wp-content/uploads/2013/09/trans-part-hc-quid1.pdf

This is an interactive PDF. To navigate, use the arrow buttons
k on either side of each page or locate a specific section using
the tool bars within the document.




En contra del paternalismo médico tradicional, poner al paciente en el centro del
NHS significa situar al paciente como gestor de su propia enfermedad, al
frente de la toma de decisiones sobre su salud, como “consumidor” de servicios
sanitarios, un paciente que cuenta con mayor posibilidad de eleccion, mejor
informacion, y con derecho de evaluar la calidad del servicio recibido.

Los sistemas sanitarios deben hacer un esfuerzo de adaptacion a este nuevo
perfil de paciente, y aprovechar los cambios que esto supone.

La guia Transforming participation in health and care pretende ser un “plan
revolucionario” para conseguir mas involucracion de la ciudadania en la
atencion sanitaria, enfatizando la participacion individual, para que cada
paciente sea gestor de su propia salud; participacion publica en la toma de
decisiones para facilitar que los ciudadanos tengan un espacio en el que puedan
comunicar su percepcion de como se desarrollan los servicios a nivel local y
nacional, y asegurar asi que sus comunidades tienen los servicios que
necesitan; y recopilando informacion de los pacientes, que son los agentes que
dentro del sistema sanitario, aportan la verdadera vision sobre los resultados del
NHS y lo que ayuda a dar forma a los servicios del futuro.

La guia incluye informacion, buenas practicas, estudios de casos, evidencias y
herramientas que pretenden dar respuesta y apoyar las necesidades de los
pacientes y la ciudadania por igual.



paradigma de la era industria
stos como la fuente exclusiv

generan son considerados cada vez
fundamentales de la atencidn samtarla
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No se trata de consultar a la gente que opina sobre algo que ya se ha
decidido, sino de incorporar la opinidn y las razones de los actores
sociales implicados en la propia determinacion de los problemas a
resolver...

El poder de decidir ha de ir acompanado de la capacidad de explicar y
de la voluntad de escuchar o recibir seinales del entorno

Cuanto mayor es el ambito de intervencién de las administraciones
publicas y mas complejos los temas a resolver, mas dificil resulta
articular los intereses Iimplicados usando los mecanismos
convencionales de la democracia representativa.

Buscar mecanismos o ejemplos de innovacidon en la participacion
democratica que intentan combinar informacién, deliberacion y
capacidad de intervencidn de los ciudadanos en los procesos
decisionales, sabiendo que no existe una solucion ideal al conflicto
entre racionalidades técnicas y econdmicas, participacion popular y
rol de las instituciones democraticas responsables ultimas ante la
sociedad de las decisiones a tomar.
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Problemas publicos y politicas de respuesta

Objetivos Claros,

m compartidos

Poco claros,
no compartidos

Conocidos A

No conocidos C

Fuente: Subirats J. Adaptado de: Thompson JD, Tuden A. Comparative Studies in Administration,

Pittsburgh, University of Pittsburgh Press, 1959




Problemas publicos y politicas de respuesta
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Medios

Objetivos
B e —

Claros,
compartidos

Poco claros,
no compartidos

Conocidos

Planes estandarizados,
previsibles, aproximaciones
“de experto”

(- participacion necesaria)

Aproximaciones
facilitadoras, negociadoras
(+ participacion necesaria)

No conocidos

Procesos innovadores,
pragmaticos, experimentales
(+ participacidon necesaria)

Aprendizaje social,
construccidn colectiva de
problemas y soluciones
(+ participacion necesaria)

Fuente: Subirats J. Adaptado de: Thompson JD, Tuden A. Comparative Studies in Administration,
Pittsburgh, University of Pittsburgh Press, 1959
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NIVELES de PARTICIPACION
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Control ciudadano )

Delegacion de poder

Asociacién
Pacificacion

Consulta

Informacioén

Terapia

Manipulacion

Arnstein, Sherry R. (July 1969): “A Ladder of Citizen Participation”,

JAIP, vol.35, N° 4, July 1969, pp. 216-224
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ciudadano

Participacion
simbolica

No
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ESPECTRO DE PARTICIPACION PUBLICA DE LA AIPP

Desarrollado por la Asociacion Internacional de Participacion Publica

Incremento en el nivel

Objetivo

Dar al publico
informacion clara y
objetiva para
apoyarlo tanto en
la comprension del
problema, como
de las alternativas
y posibles
soluciones.

Compromiso
con el publico

Les
mantendremos
informados.

Consultar

Obtener
retroalimentacion
del publico al
analizar
alternativas y
posibles
soluciones.

Les
mantendremos
informados,
escucharemos sus
inquietudes y les
haremos saber
como su
participacion
influyd en la
decision final.

Objetivo

Trabajar
directamente con
el publico durante
el proceso, con el
fin de confirmar
que sus
inquietudes hayan
sido entendidas y
tomadas en
cuenta.

Compromiso
con el publico

Trabajaremos con
el publico para
asegurarnos de
que su inquietudes
se reflejen
directamente en el
desarrollo de
alternativas, y que
puedan reconocer
como influyd su
participacién en la
decisién final.

Colaborar

Establecer
relaciones con el
publico para
analizar cada
aspecto de la
decision,
incluyendo el
desarrollo de
alternativas, y la
identificacion de la
mejor solucion.

Buscaremos su
asesoria para la
formulacion de
soluciones.
Incorporaremos
sus comentarios y
recomendaciones
en el proceso de
toma de
decisiones, tanto
Como nos sea
posible.

@ 2000 Intenational Association for Public Participation

de impacto publico

Objetivo

Dejar en manos
del publico la toma
de la decision
final.

Compromiso
con el publico

Implementaremos
la decision de la
comunidad.



ESPECTRO DE PARTICIPACION PUBLICA DE LA AIPP

Desarrollado por la Asociacion Internacional de Participacion Publica

Incremento en el nivel de impacto publico

Consultar Colaborar
Objetivo Objetivo Objetivo

Dar al publico Obtener Trabajar Establecer Dejar en manos
informacion claray | retroalimentacion directamente con relaciones con el del publico la toma
objetiva para del publico al el publico durante publico para de la decision
apoyarlo tanto en analizar el proceso, con el analizar cada final.
la comprension del = alternativas y fin de confirmar aspecto de la
problema, como posibles que sus decision,
de las alternativas | soluciones. inquietudes hayan incluyendo el
y posibles sido entendidas y desarrollo de
soluciones. tomadas en alternativas, y la

cuenta. identificacion de la

mejor solucion.

Posibles _ Posibles _ Posibles
herramientas herramientas herramientas
Boletines Comentarios del Talleres. Comités Jurados
informativos. publico. ciudadanos ciudadanos.
Debates.
Paginas de Grupos de Generacién de Votaciones.
Internet. enfoque. decisiones
consensadas. Plebiscitos.

Salas de Encuestas y
exhibicién y sondeos. Toma de
dialogo. decisiones

Reuniones participativas.

publicas.

@ 2000 Intenational Association for Public Participation



Citizens as
Partners

OECD HANDBOOK ON
INFORMATION, CONSULTATION

AND PUBLIC PARTICIPATION
IN POLICY-MAKING

GOVERNANCE

(2001)

http://lwww.ecnl.org/dindocuments/214 OECD Engaqing%20Citizens%20in%20Policy-Making.pdf




Sherry Arnstein

Ladder of Citizen Participation

Citizen ;
Power

(1969)

IAPP

Citizen Control

Delegated p.dwer

Partnership

Placation

Consultation
Information

Therapy

| Manipulation

Spectrum of
Public Participation
. (2000)
’ OECD
Empower Government-Citizens
e Relations
(2001)
Collaborate ;"! i}l
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Criterio

Aconsejable

Deficitario

Representatividad

Jurado
Encuesta deliberativa

Consejo consultivo
Internet (hoy)

Grado de informacion

Consejo consultivo
Jurado

Referendum
Encuestas

Capacidad educativa

Presupuesto participativo

Consejo consultivo

Planes estratégicos Referendum
Extension Referendum Jurado

Presupuesto participativo Consejo consultivo
Coste Consejo consultivo Encuesta deliberativa

dificultad organizativa

Forum ambiental

Presupuesto participativo

Impacto en politicas

Referéndum
Presupuesto participativo

Encuesta deliberativa
Internet

Fuente: Font y Blanco, 2001




PARTICIPACION
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los ciudadanos para cambiar sus propios modos de vida y ser parte
activa del proceso dirigido al desarrollo de comportamientos y
ambientes saludables de manera que influyan en las decisiones que
afecten su salud y el acceso a unos servicios adecuados de salud
publica. (OPS-OMS)

Participaci
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La participacion ciudadanaen salud

El sistema sanitario debe crear mecanismos y espacios para
hacer del usuario de los servicios un sujeto activo ante los
procedimientos de la institucion sanitaria, y un actor en la toma
de decisiones.

La democratizacion de la salud implica, entre otras cosas,
estimular la participacion de los ciudadanos en todos los
niveles del sistema, desde asumir la responsabilidad por su
propio estado de salud, hasta influir en el establecimiento de
prioridades.

La legitimidad y el sostenimiento del Sistema Sanitario Publico
se fundamenta también en la participacion formal e
Institucional de los ciudadanos, sus verdaderos propietarios.
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R of the Committee of Ministers to member states %
& on the development of structures for citizen °
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The Committee of Ministers, under the terms of Article 15.5 of the Statute of the Council of Europe,

Considering that the aim of the Council of Burope is to achieve greater unity between its members and that this aim may be
pursued, inter aliz, by the adoption of common action in the public health field;

Bearing in mind Article 11 of the European Social Charter on the right to the protection of health;

Recalling Article 3 of the Convention on Human Rights and Biomedicine requiring the Contracting Parties to provide "equitable
access to health care of appropriate quality", and Article 10 on the right of everyone to know any information about his or her
health;

Having regard to the Convention for the Protection of Individuals with regard to Automatic Processing of Personal Data (ETS



Recomendacion del Consejo de Europa
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Rec (2000) 5 de 24 de febrero de 2000
PRINCIPIOS PARA LA PARTICIPACION

Los sistemas sanitarios deben estar orientados al paciente.

Los ciudadanos deben participar necesariamente en las decisiones que se
toman en la atencion de su salud.

Es un derecho fundamental de los ciudadanos en una sociedad democraticay
libre, el determinar la mision y los objetivos del sector sanitario.

Reconocimiento del importante papel que desarrollan las organizaciones
civicas y de ayuda mutua de pacientes, consumidores, personas aseguradasy
los ciudadanos, representando los intereses de los “usuarios” en los sistemas
de salud, y su doble funcion de apoyar y prestar servicios a sus miembros y
defender sus intereses ante terceros.



DEFINICIONES

En su utilizacion de servicios asistenciales publicos los individuos
ejercen derechos como ciudadanos, a los que han de responder
los gobiernos; también actGan como consumidores, cuyas
decisiones afectan a la industria sanitaria y al mercado de

servicios; su comportamiento como usuarios es objeto de
atencion para gestores e investigadores, mientras que a los
profesionales sanitarios les corresponde la busqueda de la mejor
asistencia disponible para cada uno de ellos individualmente

considerados, en su papel de pacientes.



DEFINICIONES

Tal vez una cuestion crucial es si la participacion se plantea
desde una perspectiva de ciudadania, es decir de las personas
que tienen derechos civiles o0 mas bien desde la condicion de
cliente o eventual comprador de los servicios, sea como
contribuyente o como particular.



“Un sintoma de la CriSIS de’la ciudadania

es que la retorica politica, de derechas o de izquierdas;
se dirige al electorado como contribuyente o cctmo
consumidor, mas que como ciudadano. Como si el
mercado marcara el lenguaje de la comunidad politica”.

|
[

Ignatieff M. The myth of citizenship. En: Biner R (ed). H
Theorizing Citizenship. Albany: Suny Press, 1995. Michael Ignatieff




DEFINICIONES

..y como también denunciaba M. Marinker: “La ciudadania esta
confundida con el consumismo y la democracia con el
marketing. El individualismo y la capacidad de elegir se han
aupado a la categoria de imperativos morales. El consumidor no
solo se caracteriza porque puede elegir sino también porque
tiene derecho a devolucion.”

Marinker M (Ed). Sense and sensibility in Healthcare. o
London: BMJ Publishing Group, 1996. '
\
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Los cludadanos

Los “nuevos” usuarios, pacientes, consumidores o ciudadanos
en general, deben desempefiar un papel cada vez mas
Importante en el sistema sanitario publico. La demanda de una
mayor transparencia en la gestion de recursos publicos, su
participacion e implicacion en la toma de decisiones, no sélo a
nivel clinico -individual-, sino en el establecimiento conjunto
de prioridades con los gestores y responsables publicos,
exigird un cambio en las féormulas de gestion tradicionales,
que obligara a incorporarlos como socios -partners- y agentes
colaboradores.
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INFORMACION DE CALIDAD CONTRASTADA RESPETANDO LA
PLURALIDAD DE LAS FUENTES.

DECISIONES CENTRADAS EN EL PACIENTE.

RESPETO A LOS VALORES Y A LA AUTONOMIA DEL PACIENTE
INFORMADO.

RELACION MEDICO-PACIENTE BASADA EN EL RESPETO Y LA
CONFIANZA MUTUA.

FORMACION Y ENTRENAMIENTO ESPECIFICO EN HABILIDADES DE
COMUNICACION PARA PROFESIONALES.
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6. PARTICIPACION DE LOS PACIENTES EN LA DETERMINACION DE

PRIORIDADES EN LA ASISTENCIA SANITARIA.

DEMOCRATIZACION FORMAL DE LAS DECISIONES SANITARIAS.

8. RECONOCIMIENTO de las ORGANIZACIONES DE PACIENTES COMO
AGENTES DE POLITICA SANITARIA.

9. MEJORA DEL CONOCIMIENTO QUE TIENEN LOS PACIENTES SOBRE
SUS DERECHOS BASICOS.

10.GARANTIA DE CUMPLIMIENTO DE LOS DERECHOS BASICOS DE LOS
PACIENTES.

_\l
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XVi Congreso
Nacional SEAUS

12 al 15 de Abril de 2011

DECLARACION DE
ZARAGOZA

ATENCION AL USUARIO
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— Declaracion de Zaragoza
abril de 2011
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INFORMACION Y ACCESIBILIDAD

INFORMACION PARA LA TOMA DE DECISIONES
COMUNICACION

IMPLICACION DEL USUARIO EN LA ATENCION SANITARIA DE
CALIDAD Y SEGURA

PARTICIPACION INDIVIDUAL Y COLECTIVA

GARANTIA DE LOS DERECHOS. DIGNIDAD EN LOS PROCESOS AL
FINAL DE LA VIDA

INNOVACION TECNOLOGICA

. DETERMINANTES SOCIALES Y SALUD. "SALUD EN TODAS LAS

POLITICAS”
RESPONSABILIDAD COMPARTIDA PARA LA SOSTENIBILIDAD

10.POTENCIAR LOS SERVICIOS DE ATENCION AL USUARIO



Los profesionales

‘. .Ill

“iGracias a Dios! jUn panel de expertos!”



(Algunas) VENTAJAS de la participacion ciudadana (1)

e La participacion permite la adecuacion de las respuestas
desde lo publico a las necesidades y demandas de los
ciudadanos.

eLa participacion favorece una mayor eficiencia en la
Intervencion publica, al producirse respuestas y propuestas
bien orientadas que optimicen recursos.

o La participacion profundiza en la democracia y facilita la
articulacion social.



(Algunas) VENTAJAS de la participacion ciudadana (I1)

e Laparticipacion introduce las perspectivas de los diferentes
agentes y actores sociales (stakeholders) en el ambito de la
aplicacion y la intervencion, y permite orientar y gestionar de
forma complementaria aquellos procesos planificadores gue
han identificado claramente los intereses de los ciudadanos.

 La participacion permite alcanzar u obtener el mayor

consenso posible, publico/privado/ciudadano, a traves de
distintos procesos abiertos de consultay debate.

24/63



CONTINUUM OF ENGAGEMENT
Marco .

v

Levels of Partnerships and
Engagement Consultation Involvement Shared Leadership

1
Clllnlco Direct Care

Organizational
Design and
Governance

Fuente: Kristine L. Karman. “Patient and Family Engagement: A Framework for Understanding the Elements and Developing Interventions and Policies,” Health Affairs 32, no. 2 (2013): 223-31.



CONTINUUM OF ENGAGEMENT
Marco .

Levels of Partnerships and
Engagement Consultation Involvement Shared Leadership

v

Treatment decisions

Direct Care

Organizational
Design and
Governance

Policy Making

Fuente: Kristine L. Karman. “Patient and Family Engagement: A Framework for Understanding the Elements and Developing Interventions and Policies,” Health Affairs 32, no. 2 (2013): 223-31.



CONTINUUM OF ENGAGEMENT
Marco .

v

Levels of Partnerships and
Engagement Consultation Involvement Shared Leadership

Treatment decisions

Direct Care

Organizational
Design and
Governance

Fuente: Kristine L. Karman. “Patient and Family Engagement: A Framework for Understanding the Elements and Developing Interventions and Policies,” Health Affairs 32, no. 2 (2013): 223-31.
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Citizen engagement Citizen engagement

Get involved

Citizen engagement is the meaningful involvement of individual citizens in policy or program

Strate
2l development. To put it simply, citizens are "engaged" when they play an active role in defining issues,
Publications considering solutions, and identifying resources or priorities for action. This "meaningful involvement" can
take place at a variety of stages in the research, planning, or implementation phases of a project.
Resources
Contact us What does this mean for CIHR?

CIHR has adopted the term citizen engagement because the essence of "engagement” is far more
active than traditionally passive public consultation in its recognition of the capacity of citizens to
discuss and generate options independently. The term "citizen" includes interested representatives from
the general public, consumers of health services, patients, caregivers, advocates, and representatives
from affected community and voluntary health organizations. For CIHR, this involvement of citizens can
span the full course of policy or program development, from agenda-setting and planning to decision-
making, implementation, and review.

CIHR. is moving forward in realizing a more systematic, ongoing integration of citizens' input in priority
setting, governance, and funding programs and tools. In 2008, CIHR's Partnerships and Citizen
Engagement Branch led the development of a Framework for Citizen Engagement,

The Framework identifies four strategic areas of focus for citizen engagement at CIHR. These areas
Include:

1. Bepresentation on CIHR's Boards and Committees 50
2. Corporate and Institute strateqgic plans, priorities, policies, and guidelines
3. Research priority setting and Integrated Knowledge Translation




For CIHR, CItizen engagement is the meaningful

Involvement of individual citizens in policy or program
development, from agenda-setting and planning to
decision-making, implementation and review. It requires
two-way communication that Is interactive and Iiterative
with an aim to share decision-making power and
responsibility for those decisions. This requires bringing
together a diverse group of citizens that includes the
broader public, not just the usual stakeholders for ongoing
dialogue, deliberation and collaboration in informing CIHR’s

WO rk CIHR-Canadian Institutes of Health Research

http://www.cihr-irsc.qgc.ca/e/41287.html




Health Canada's
Public Involvement Continuum

Level 1 Level 2 Level 3 Level 4 Level 5
Low level of Mid level of > High level of
public involvement public involvement public involvement
and influence and influence and influence
Inform or Educate = Gather Information Discuss Engage Partner

D gl

3? o’&f,oawoodmhoo”’“\o
2 S

Communications ————p

— Listening -
~ Consulting o
% Engaging >
] Partnering

Adapted from Patterson Kirk Wallace



The benefits of sustained citizen engagement

Improved Health of Canadians

Research to Improve Lives of
Citizens

o ey B N T T P LT L o)

Sustainable Decisions

Validate and Inform Priorities and Preferences

Identify Relevance of Translation of Enhance
Research Gaps Research Research into Accountability and |
< Practice Transparency
[
Citivan I Citivan | Citivan ' Citivan
W iLILTT] WwiLILTN] WwiLlILTNI WiLlLTN]
Knowledge Experiences - Perspectives Values

Informed Participation

http://www.cihr-irsc.qc.ca/e/41287.html
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Contempla la obligacion de los poderes publicos de

facilitar la participacion ciudadana en la vida
politica, economica, cultural y social (articulo 9).

La Ley establecera las formas de participacion de los
interesados en la Seguridad Social y en la actividad de
los organismos publicos cuya funcion afecte
directamente a la calidad de la vida o al bienestar
general.



Ley General de Sanidad

(Ley 14/1986, de 25 de abril)

Establece en su preambulo que la participacion ciudadana,
junto con la eficacia, la eficiencia, la equidad, la celeridad, y la flexibilidad,
se considera dentro de los principios basicos que deben regir el
funcionamiento del Sistema Nacional de Salud.

Se reconoce a los ciudadanos parte integrante del mismo y, como tal, deben
de colaborar activamente en la formulacion de la politica sanitaria y en la
ejecucion de la misma.

Segun su articulo 5, los servicios publicos de salud deben articular la
- 4% = __ __ __ = F _ o ___ "4 __ __E _

partcipacion comunitaria en la formulacién de la politica
sanitaria y en el control de su ejecucion, a través de las corporaciones
locales, las organizaciones empresariales y sindicales.

En sus articulos 53, 57 y 58 se recoge que se deberan constituir consejos
de salud de comunidad auténoma y de area sanitaria y consejos de
direccion en cada area, asi como sus funciones y composicion.



Ley de Cohesiony Calidad del Sistema Nacional de Salud
(Ley 16/2003, de 28 de mayo)

* Objetivo comun de garantizar la equidad, la calidad y la
participacion social en el SNS.

* Reserva un capitulo (IX) para tratar sobre la participacion.

* Crea el Comité Consultivo, organo dependiente del C.I. del SNS

* No estan representados directamente los ciudadanos y usuarios,
sino solamente los agentes sociales.

« Ademas establece la creacion de un foro abierto de salud y un
foro virtual. También recoge la posible creacion de redes de
conocimiento que generen y trasmitan conocimiento y favorezcan
la participacidn social.

Funciones :
“..informar, asesorar y formular propuestas sobre materias que
resulten de especial interés para el funcionamiento del SNS.




Agentes y fuentes de poder en el sistema sanitario espanol

. - Industria . .
Fuentes Politicos | Gestores Médicos L Ciudadanos Usuarios
Farmaceuticas
daiirel ++ ++ ++ + + +
Recursos
Control + +/++ +++ ++ + +
Técnicas
el + +/++ +++ ++ + +
Conocimiento
Prerrogativaso | | | ++ ++ + + 4
privilegios
Capacidadde | \ /oy oy | gfatt | 44t ++ . e
influencia
PODER 9.5 9.5 13 8 6 6

Fuente: Elola J (1994)




Uso exclusivo
Personal Sanitario

B/salvar-al-sns-donde-estan-los-




POLITICA Y SOCIEDAD

Medicos, enfermeros y Administracion sellan un Pacto
gue pretende garantizar un modelo sanitario futuro
solidario y de gran calidad

ACTA SANITARIA — MADRID 31 JUL, 2013 - 2:00 PM

b B L
' v
N A e &

-

SOCIEDAD

Gobierno, médicos y enfermeros firman un pacto sanitario
sin las comunidades

Resucitan ahora el compromiso de una asistencia sanitaria “publica, gratuita y universal"

El portavoz del PSOE en el Congreso critica al Gobierno por dejar fuera a las comunidades
60
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EL PAIS

Revuelta en el hospital de Bellvitge por el

cierre de camas

m Una decena de pacientes se atrincheran en Bellvitge para evitar la clausura de plantas
m El hospital acusa a los sindicatos de crear un “conflicto artificial”
= REPORTAJE: El ultimo resistente que trata de evitar el cierre de una planta
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EL PAIS

Consulte la primera pagina de EL PAIS, Edicién Nacional, del jueves 24

‘| Usuarios del hospital de Bellvitge se
" amotinan contra el cierre de camas

JES = “Hay mas carga de trabajo y el paciente lo nota”, sefiala una enfermera del centro
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Bellvitge, la ‘resistencia’

m Trabajadores, usuarios y sindicatos hacen guardia para apoyar e informar a los pacientes.
= | a presion vecinal frena el cierre veraniego de tres servicios
= Revuelta en el hospital de Bellvitge por el cierre de camas

JESSICAMOUZOQUINTANS | Barcelona | 23 JUL 2014 - 00:09 CEST
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La suspension de consultas de Neonatologia
enfada a los pacientes

4 La suspension de cur_isulta_ls de Neonatologia enfada a Ios _pac_ientes . hoy.es 1

Segun la asociacién de padres y madres de
nifios prematuros hay 47 usuarios cuyas citas
han sido aplazadas; el SES dice que son once

. MARIA JOSE TORREJON
W @M|Torrejon

n Apremex, la primera asociacién extremenfia

= de padres y madres de nifios prematuros, , ¥ o =

101 estd molesta por la situacion en la que se Algunos de los integrantes de Apreme, la asociacion de padres y madres de nifios prematuros 7 HOY
encuentra el Servicio de Necnatologia del

15 Hospital San Pedro de Alcantara. Las citas de 47 nifios previstas para los =
meses de verano han sido aplazadas «sine die», se denuncia desde este @

colectivo. Es decir, 1a asociacién pone de manifiesto que las consultas

prestadas desde este servicio han sido suspendidas hasta, previsiblemente, _ E:I;f:r;; 'z:rjz":"as
el mes de septiembre. «No quieren reforzar el servicio», se quejan desde AN | bilical de su bebé
este colectivo de afectados.

Fl Servirin de Neanatnlneia del San Pedrn de AlcAntara esti esnerializado Nocde ala’ Ao
Este sitio web utiliza cookies propias y de terceros para optimizar tu navegacion, 5e 8 tus p ias y realizar lab analiticas. Al continuar navegande aceptas nuestra Politica de Cookies. L1831
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EL MERCANTIL VALENCIANO

| (ST TUELEN Mis noticias Deportes Economia Opinion Ocio Vida v Estilo Participacic
Valencia Castelld Comarcas LaSafor LaRibera LaCostera-La Canal-La Vall d'Albaida El Camp de Morvedre L'H

Levante-ENY » Comunitat Valenciana
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Praoyactio

La nueva Ley de Salud crea un Comité de
Pacientes para saber la opinion de los usuarios

El Consell aprueba la norma que reconoce la condicion de autoridad publica a todos los profesionales sanitarios

12.09.2014 | 14:45

EP/LEVANTE-EMV.COM EIl pleno del Gobierno valenciano ha aprobado este viernes el Proyecto de ley
de la nueva ley de Salud de la Comunitat Valenciana, que, entre otras novedades, reconoce la
condicion de autoridad publica a todos los profesionales sanitarios, simplifica el consentimiento
informado, y crea un Comité de pacientes para contar con la opinion de los usuarios en la mejora
del sistema.



Atributos del buen gobierno

~ V. Ortiin Economia de la Salud y Gestion Sanitaria

* Rendicion de cuentas
* Transparencia

* Responsabilidad
 Participacion

» Eficiencia —
 Calidad (2009) B srnges i O
« Seguridad
* Respuesta a las necesidades, demandas y expectativas
de los ciudadanos




“El futuro del SNS: la vision de los ciudadanos”
Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)

http://lwww.fundsis.orq/
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La peticion de una

aparece en las respuestas a diversas cuestiones planteadas. La
necesidad de disminuir la asimetria entre poder politico-técnico y
usuarios se Iidentificaria con las peticiones de una mayor

en la provision de informacion sobre las condiciones
de acceso, el proceso asistencial y los resultados obtenidos; una

mayor capacidad de eleccion informada, el establecimiento de
en el

gobierno de la sanidad y un mayor reconocimiento en los derechos
y'deberes'de’los pacientes.






Informacion claray comprensible

Con un deseo undnime y un prondstico favorable, los participantes afirmaron su deseo de que los
profesionales de la medicina contribuyan a la corresponsabilizaciéon del paciente en las decisiones
que le afectan, suministrandole de manera entendible la informacién necesaria para poder hacerlo
(grafico 46).

Grafico 46. Los profesionales sanitarios proporcionardn informacién clara y comprensible
a los pacientes sobre la efectividad y seguridad de los tratamientos, para que estos
puedan participar de una manera informada en la toma de decisiones clinicas.
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Pacto por la Sanidad y el SNS

Grdfico 2. Se dlcanzard un gran pacto entre todos los partidos politicos con el fin de
asegurar un marco estable de desarrollo del Sistema Nacional de Salud alejado de la
confrontacién politica actual.
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- 10

Percentil 25 8 3 .
Mediana 9 3 0
Percentil 75 9 5 1 s 3 4 5 6 7 8 9

Fuente: “El futuro del SNS: la visién de los ciudadanos”. Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)
http://www.fundsis.org/
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Informaciony transparencia

Grafico 47. Los centros de salud y los hospitales deberdn ofrecer informacién contrastada
sobre actividad, resultados, calidad de las intervenciones y lista de espera de cada
facultativo, para facilitar a los pacientes una eleccién informada.
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Fuente: “El futuro del SNS: la visidn de los ciudadanos”. Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)
http://www.fundsis.org/
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Grafico 37. Los pacientes y usuarios participardn en los érganos de gobierno y gestion
de los centros de Atencién Primaria y especializada.

Percentil 25 6 2
Mediana 8 3
Percentil 75 9 4

Fuente: “El futuro del SNS: la visidn de los ciudadanos”. Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)
http://www.fundsis.org/
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Grafico 20. Los usuarios y pacientes, por medio de las organizaciones que lo representan,
participaran en la definiciéon de la cartera de servicios financiada publicamente.
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Fuente: “El futuro del SNS: la visidn de los ciudadanos”. Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)
http://www.fundsis.org/
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Grdfico 5. Los Parlamentos Espanol y Autonémicos tendran una comisién especifica de sani-
dad en la que los representantes de las asociaciones de usuarios y pacientes podrdn expre-
sar sus opiniones y realizar sus valoraciones sobre los diferentes temas que les afectan.
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Percentil 25 8 3
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Fuente: “El futuro del SNS: la visién de los ciudadanos”. Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)
http://www.fundsis.org/




cUutIvos

U
Q)
=
O,
Q)
O,
O-
=)
D
-
(@]
=
0

e

0p

rganos
R

—
(D

Grdafico 7. Los pacientes y usuarios participardn en los érganos ejecutivos de las
organizaciones asistenciales, con capacidad de influir en las decisiones de inversion y
asignaciéon presupuestaria.

Pronésticos

Percentil 25 6 2
Mediana 8 3
Percentil 75 9 4

Fuente: “El futuro del SNS: la visién de los ciudadanos”. Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)
http://www.fundsis.org/




“El futuro del SNS: la vision de los ciudadanos”
Informe Delphi. Fundacién SIS (2008)
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“Se muestra un amplio acuerdo en la existencia de una representacion
formal en los organos de gobierno de los centros asistenciales y de las
organizaciones corporativas profesionales, frente a un pronéstico
claramente opuesto a que esto ocurra. Esta vision coincide con la que fue

expresada en su dia en el estudio con politicos y gestores. Este hecho
indicaria un
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« ;Se habla de contrato somal de gobernanza de la sanidad?
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Administracion 2032:
Teclas para transformar la Administracion Publica espanola

. la Administracién
Publica espanola

lanuel Arenilla Séez ¥
‘Miguel Anxo Bastos Boubeta

INAP (2014)
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del sistema poI tlco-admmlstratlvo

Desafeccion Politica

Provision de bienes y servicios

Transparencia, accesibilidad y rendicion de cuentas
Procedimiento administrativo

Modelo organizativo

Modelo de funcion publica

Evaluacion de politicas publicas

Nuevas formas de gestion basadas en TIC

Participacion ciudadana
Organizacion territorial
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Conclusiones

“Es necesario hacer compatible la sostenibilidad del sistema
sanitario publico con la introduccion de formas de gobernanza
que impliguen la participacion de los pacientes y los
ciudadanos en los procesos de toma de decisiones sanitarios,
tanto a nivel individual como colectivo. La democratizacion del
sistema sanitario solamente es posible si la
corresponsabilizacion y la colaboracion de pacientes, usuarios
y de las asociaciones que los representan alcanza las

I

entes formas de participacion y supone la implicacion de
éstos en el gobierno de las instituciones sanitarias.”

Blancafort Alias S. Gobernanza y participacion en el Sistema Nacional de Salud:
vision y expectativas de pacientes y usuarios. Fundacion Salud, Innovacién y
Sociedad. Documento de trabajo n° 35. Barcelona, 2009.
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