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1. PRESENTACION

Actualmente se otorga tanta o mds atenciéon a la legitimacién y aceptabilidad
por parte de los ciudadanos de los servicios que ofrece la sanidad puUblica que
a la sostenibilidad de los mismos. En este sentido, como evolucién légica de
una democracia formal representativa, existe un creciente interés en visualizar la
implicacién de la poblacién —ciudadanos, usuariosy pacientes—en la gobernabilidad,
la planificacién y el funcionamiento de los servicios de salud.

Esta visién estaba ya enunciada, aunque sin desarrollo conocido hasta la fecha, en
la vigente Ley de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de Salud: Ley 16/2003
de 18 de Mayo, Capitulo IX. El espiritu de dicha Ley apuntaba hacia lo que en
otros sistemas puUblicos de salud se conoce como la “centralidad del paciente”
en el disefo, la ejecucién y la evaluacién de la politica sanitaria. Este concepto
de “centralidad” se puede manifestar mediante diversas formas de participacién
ciudadana, incluyendo la implicacién — con voz y voto — en los procesos de toma de
decisiones y en el disefio de politicas sanitarias especificas.

La nocién de centralidad implica el reconocimiento del derecho de los ciudadanos
a elegir entre diversas opciones asistenciales, en lugar de aceptar de forma pasiva
una atencién sanitaria estandarizada y despersonalizada. En este sentido, para
poder elegir se tiene que poder acceder a fuentes de informacién y conocimiento
acreditadas que permiten realizar tal eleccién. Ademds, ello también implica una
mayor identificacién de los ciudadanos con el gobierno de la sanidad, considerando
ésta como un bien pUblico de carécter universal, financiado obligatoriamente y de
acceso gratuito. Finalmente, un ciudadano implicado deberia asumir una mayor
responsabilidad en la promocién de la salud individual y de la salud comunitaria
dentro de una concepcién civica y ciudadana del Estado del bienestar.

El comun interés de las Fundaciones Salud, Innovacién y Sociedad y Josep Laporte
— desde una fructifera trayectoria de cooperacién institucional — por el desarrollo
y la consolidacién de la sanidad publica les ha impulsado a disefar y realizar un
estudio de prediccién colectiva. En el mismo se ha recogido el posicionamiento de
un grupo de lideres de asociaciones de consumidores, pacientes y de ciudadanos
jubilados en relacién con la implicacién de la sociedad civil en la mejora de la
calidad del sistema sanitario pUblico y en la determinacién de escenarios previsibles

de evolucién futura.

La colaboracién con CEOMA, el Foro Espafol de Pacientes y la Universidad de
los Paciente ha permitido llevar a cabo este andlisis Delphi con la participacion
de 151 participantes, profesionales y expertos consultados. Los resultados de este
estudio aportan informacién inédita sobre la visién y las expectativas que tiene la
ciudadania sobre la sanidad puUblica, asi como sobre la voluntad de participar en la
consolidacién de un sistema publico universal.



La seleccion de los escenarios sobre los cuales los participantes en el estudio
identifican y ordenan deseos y prondsticos incluyen: la macroestructura de
gobierno del SNS, los problemas emergentes de gestién, salud publica y servicios
asistenciales; las modalidades de informacién y participacién de los ciudadanos, la
corresponsabilidad con los profesionales y, finalmente, la implicacién en la mejora
de la calidad y en el disefio de la investigaciéon biomédica. Los resultados obtenidos
proporcionan informacién Gtil para el desarrollo estratégico y organizativo del
asociacionismo de usuarios y pacientes asi como permiten a la clase politica
disenar estrategias que sean mds sensibles a las reivindicaciones legitimas de la
sociedad civil. También permiten la adopcién de recomendaciones por parte de las
administraciones pUblicas con la finalidad de facilitar la participacién e implicacién
de la ciudadania en los procesos de toma de decisiones, asi como promover su
representaciéon en niveles relevantes de gobernabilidad y de gestién del sistema
publico.

Los responsables de las entidades que han realizado y avalado este estudio desean
que los resultados del mismo contribuyan a conocer mejor el punto de vista y los
intereses de una ciudadania més responsable, formada e influyente comprometida
en la mejora de la calidad del sistema puUblico de salud y en la democratizacién de
la politica sanitaria.

Dr. Joan Josep Artells i Herrero,

Director General de la Fundacién Salud, Innovacién y Sociedad

Dr. Albert Jovell Ferndndez,

Director de la Fundacié Josep Laporte y Presidente del Foro Espafiol de Pacientes
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2. RESUMEN

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Uno de los principales agentes del cambio social en la sanidad actual es el nuevo rol de protagonistas
en el desarrollo del sistema sanitario que adquieren los pacientes y usuarios. Este nuevo rol conlleva la
transicién desde un modelo de paciente pasivo hacia uno mds activo. Este nuevo modelo de paciente
y usuario quiere estar informado de sus problemas de salud y tomar decisiones respecto a la atencién
sanitaria que recibe. Por lo tanto, la legitimacién social de un servicio pUblico tan esencial como la
sanidad depende, cada vez mds, de la capacidad de reconocer a pacientes y usuarios un papel activo
en el disefio y la provisién de unos servicios sanitarios efectivos, seguros y apropiados . Esta situacién
también precisa del disefio de politicas publicas basadas en las necesidades identificadas por los propios
usuarios.

El reconocimiento de este proceso de participaciéon y la facilitacién de la implicacién ciudadana en el
mismo se expresa en aquellos paises con experiencia de participacién democrdtica en una compleja
variedad de procedimientos y modalidades. Dicha participacién comprende la recepcién pasiva de
informacién para identificar problemas y necesidades, la valoracién de las diferentes alternativas de
provisiéon y la transferencia efectiva de poder al usuario y al paciente. La finalidad de esas formas de
participacién es la de influir en decisiones especificas y evaluar la implementacién de las mismas. Este
Ultimo conjunto de acciones se conocen como apoderamiento del paciente o “patient empowerment”.

El presente estudio intenta discernir de forma explicita la visién y las expectativas que tienen un grupo
de ciudadanos, usuarios y pacientes que estdn comprometidos con organizaciones representativas de
esos colectivos. Estudios de este tipo identifican tendencias de comportamiento, estados de opinién y
anticipan necesidades de acciones sociales especificas. En este sentido, el estudio presenta la vision y
las expectativas que el colectivo consultado tiene acerca del rol que deberian asumir los ciudadanos en
la toma de decisiones de politica y gestién sanitaria, asi como hacia diferentes escenarios previsibles de
evolucién del SNS. También ofrece una visién sobre el nivel de concienciacién del movimiento social, y
de sus objetivos estratégicos.

METODOLOGIA DE ESTUDIO

El informe presenta la valoracién realizada en forma de predicciones a una serie de escenarios y
propuestas de politica sanitaria, formuladas de forma explicita y en modo afirmativo, por un grupo
compuesto por 151 participantes que ocupan posiciones de liderazgo en organizaciones de ciudadanos,
pacientes y usuarios del Sistema Nacional de Salud (SNS). Para ello se ha adoptado la técnica Delphi
con doble ronda de consulta.

El informe presenta la valoracién prospectiva de una serie de escenarios y propuestas de politica sanitaria
en un horizonte temporal que comprende los préoximos 15 afos desde el momento de la consulta.

La consulta contempla cuatro bloques temdticos: 1) gobernabilidad y financiacién del SNS, 2) macro y
microgestion asistencial y de salud publica, 3) formas de implicacién del ciudadano-usuario-paciente y
4) procedimientos para influenciar en la mejora de la calidad de las prestaciones y en la investigacion
biomédica.

La prediccién de los participantes se expresa a la vez en términos de “deseo” — lo que se aspira a ver
realizado —y de “pronéstico” o lo que se espera que realmente pase al margen de los deseos expresados.



De esta forma, en la respuesta dada a las propuestas y escenarios que se presentaron a los participantes
para establecer su prediccién colectiva se incluye una valoracién de los deseos de que eso ocurra, una
valoracién del pronéstico de que eso ocurra y, en ambos casos, una medida de la magnitud del grado
de acuerdo o desacuerdo con la propuesta. Para ello se utiliza una escala de medida ordinal de 1 a 9,
siendo 1 el grado de méximo desacuerdo y 9 el de mdximo acuerdo.

La coincidencia de algunas de las cuestiones que se proponen a los participantes con las correspondientes
al cuestionario de un Delphi realizado con un grupo de 141 altos cargos politicos y gestores del SNS
permite establecer algunas comparaciones de interés en la seccién de resultados del estudio.

RESULTADOS
2.1. GOBIERNO Y FINANCIACION DEL SNS

Los participantes registran una de las mds extremas discrepancias entre deseos y pronédsticos en su
predicciéon acerca de que se alcance un acuerdo politico estable para erradicar la interferencia de los
partidos politicos en el desarrollo del sistema sanitario publico. En este sentido, desean que acabe la
confrontacién politica en el SNS para poder afrontar procesos de mejora de largo plazo pero observan
con pesimismo que eso realmente vaya a ocurrir.

Frente a prondsticos cautos, los participantes se afirman en la esperanza de hacer escuchar su voz en
los érganos legislativos estatales y autonémicos, lo que favorece una visién democrdtica del sistema y
coincide con el lema del Foro Espanol de Pacientes: “la voz del paciente en democracia”.

Existe una preocupacién mayoritaria sobre la existencia de desigualdades en el acceso a tratamientos
avanzados y medicamentos innovadores, debido a criterios territoriales no coincidentes en el uso de las
competencias autonémicas vigentes. Este hecho ha sido formulado de forma explicita en un reciente
informe realizado por la Sociedad Espafola de Oncologia Médica, (www.seom.org).

Se muestra asimismo un amplio acuerdo en la existencia de una representacién formal en los érganos
de gobierno de los centros asistenciales y de las organizaciones corporativas profesionales, frente a un
prondstico claramente opuesto a que esto ocurra. Esta visién coincide con la que fue expresada en su
dia en el estudio con politicos y gestores'. Este hecho indicaria un cierto temor de los politicos hacia la
participacién ciudadana mediante el establecimiento de férmulas de democracia directa. También se
aspira a poder elegir mediante la disponibilidad de informacién relevante, entre servicios y alternativas
asistenciales, tal y como se viene proponiendo en otros sistemas sanitarios comparables, como el National
Health Service briténico.

Se visualiza una preocupacién por la sostenibilidad financiera del sistema sanitario y se manifiesta una
escasa confianza en que se mantenga la gratuidad universal con el nivel actual de prestaciones. En
congruencia con esta visién se predice una expansién del mercado privado de aseguramiento y servicios
sanitarios.

Los participantes rechazan de manera taxativa la corresponsabilizacion en el gasto asistencial de cualquier
nivel mediante el establecimiento de co-pagos, aunque esta manifestacién no es tan undnime cuando se
plantea la actualizacién del co-pago vigente de la prestaciéon farmacéutica. Estas visiones son coincidentes
con las expresadas por los 3.010 ciudadanos entrevistados en el estudio realizado por la Fundacié
Josep Laporte y la Universidad de Harvard sobre la “Confianza en el SNS” (www.fbjoseplaporte.org). Sin
embargo, esta visién presenta cierta discrepancia con la mantenida por gestores y politicos en el estudio
antes mencionado.

1 Fundacién SIS (2005). Desarrollo y Sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud Descentralizado.
Andlisis Prospectivo Delphi. Barcelona. www.fundsis.org.
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2.2. SALUD PUBLICA Y SERVICIOS ASISTENCIALES

Los consultados otorgan un gran acuerdo a los escenarios de implantacién de intervenciones de salud
pUblica, como por ejemplo en la realizacién de inversiones en sectores no sanitarios --empleo, vivienda,
educacién general— que tienen un impacto positivo y demostrado en la salud colectiva. También avalan
la educacién sanitaria como forma de contrarrestar una posible “sanitarizacién” o “medicalizacién” de
los servicios de salud.

Llama la atencién la aceptacién anticipada de la tendencia de los sistemas piblicos de salud a derivar
hacia la Atencién Primaria — y al propio paciente y a su entorno — algunas actividades hasta ahora
propias del nivel asistencial especializado. Este es un pronunciamiento coincidente con lo pronosticado,
aunque con menor acuerdo, por politicos y gestores. Posiblemente, esta sea una tendencia que se vea
promovida por la necesidad conjunta de atender de forma resolutiva necesidades asistenciales en la
cercania del paciente y de contener costos.

Es significativo el rechazo a la sustitucién terapéutica obligatoria de medicamentos sin respaldo médico,
lo que vendria determinado por la existencia de un patrén cultural que implica que la confianza de la
prescripcidn se tiene en el médico, que es al que se acude mayoritariamente en primera instancia cuando
se tiene un problema de salud.

2.3. PERCEPCION DEL ASOCIACIONISMO DE USUARIOS Y PACIENTES

Los participantes demuestran conocer y compartir objetivos estratégicos relevantes desde una perspectiva
de sociedad civil organizada. Esta visién civica manifiesta el interés por un proceso de desarrollo y
consolidacién en la implicacién activa de usuarios y pacientes en la politica sanitaria. La implicacién
contempla en este estudio diversas formas de intervencién orientadas al disefio, produccién y divulgacion
de informacién relevante para poder asumir como usuario una corresponsabilidad en la gestién de la
salud publica y de la salud individual.

En las decisiones sobre prevenciéon, diagnéstico, tratamiento y rehabilitacién, los participantes expresaron
su confianza, de forma undnime, en recibir informacién sobre las caracteristicas, la calidad y los
resultados de la oferta asistencial y de los profesionales. También expresaron la necesidad de modificar
las condiciones en las que se formula el denominado “consentimiento informado”.

Los consultados afirman su disposicién a aceptar un escenario de participacién activa en la consulta y
en la valoracién de la atencién recibida, asi como en la determinacién de prioridades sobre los servicios
que se deban introducir o desarrollar, en la elaboracién de guias de prdctica clinica y en el disefo de
herramientas de ayuda para la toma de decisiones clinicas. Ademds, también expresan un firme deseo
en tomar parte de forma directa en la deliberacién y el proceso de toma de decisiones en los érganos de
planificacién territorial y en el gobierno de los centros asistenciales.

Por lo que respecta a la democratizaciéon representativa, los consultados reconocen obstéculos en
la superaciéon de la atomizacién y dispersiéon existente actualmente en la sociedad civil para formar
asociaciones con mayor representacién. Sin embargo, manifiestan un gran consenso en la prediccién
de mejoras organizativas, el fortalecimiento de la independencia de las asociaciones y la evoluciéon del
asociacionismo hacia un posicionamiento conjunto de intereses y hacia la construcciéon de espacios de
convergencia y colaboracién con el resto de agentes sanitarios.

2.4 CALIDAD PERCIBIDA DE LOS USUARIOS

La mejora de las habilidades de comunicacién de los profesionales, la capacidad de articulacién de
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las necesidades del paciente, la incentivacién del compromiso asistencial de los proveedores con los
usuarios y la acreditacién de las competencias profesionales constituyen objetivos deseables — aunque de
pronéstico levemente favorable en cuanto a su ocurrencia — para mejorar la calidad asistencial.

Los participantes manifiestan el deseo de que se produzca una implicacién de los pacientes en el disefio,
a partir de su experiencia asistencial como usuarios, de indicadores de calidad de la atencién sanitaria
recibida. También manifiestan su acuerdo respecto la informacién y transparencia en el acceso a
informacién sobre la variabilidad de la prdctica clinica profesional y de sus causas subyacentes.

Una mayoria significativa de participantes se muestra escéptico en el pronéstico, pero optimista en la
prediccién, sobre la incorporacién de la experiencia y los valores de los pacientes acerca del disefio sin
sesgos de los ensayos clinicos.

2.5. CONTRIBUCION DE ESTE ESTUDIO

El informe forma parte de una trilogia de estudios de prospecciéon — de la que queda por desarrollar
el correspondiente a las profesiones sanitarias — que aporta informacién inédita sobre la visién y las
expectativas de cada uno de esos colectivos, confrontando su “cultura” de grupo, valores, intereses y
actitudes especificas, con diversas opciones de gobierno y desarrollo de la sanidad pUblica en el futuro
inmediato.

La validez de la informacién obtenida reside en la naturaleza colectiva de la consulta, el rigor metodolégico,
el procedimiento de reclutamiento de participantes, la garantia de anonimato en la formulacién de las
contribuciones individuales y la transparencia en la gestiéon de los datos. Asimismo, el hecho de que la
proporcion de respuestas sea de un 98% incrementa la validez del estudio. Por otra parte, el hecho de
que los participantes puedan diferenciar entre escenarios previsibles y deseados contribuye a una mejor
determinacién de las tendencias exploradas y a una menor ambigiedad y confusién en las respuestas
obtenidas.

Como es habitual en la publicacién de los resultados de la linea de investigacién prospectiva de la
Fundacién Salud, Innovacién y Sociedad que, en este caso, comparte con la Fundacié Josep Laporte, los
mismos se facilitan a quienes la deseen para cualquier andlisis posterior que se considere oportuno.
Para ello se debe cumplimentar la solicitud adjuntada en el Anexo 3 de este informe.
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3. MATERIAL Y METODO

3.1. DISENO

Se llevé a cabo un proceso de consulta, en una muestra seleccionada de personas relevantes, orientado
a la identificaciéon de visiones y a la obtencién de posibles consensos utilizando la técnica Delphi y
realizando dos rondas de consulta.

El método Delphi es una técnica desarrollada por la RAND Corporation en los afos 50 para facilitar la
posibilidad de llegar a acuerdos entre expertos, habitualmente con finalidades de andlisis prospectivo
que permiten identificar tendencias, problemas y alternativas de accién-resolucién. La técnica estd
expresamente disefada para resolver los problemas que derivan de situaciones en las que es preciso
combinar opiniones individuales para llegar a una decisién o una visién integrada colectiva estratégica
de grupo. Sus principales ventajas son la elevada capacidad de integrar informacién y perspectivas
diversas de naturaleza relevante, la posibilidad de explorar diversas cuestiones a la vez y la elevada
capacidad para obtener acuerdos entre los participantes. El método sefiala puntos criticos — consensos/
acuerdos y disensos/desacuerdos —y permite identificar tendencias a partir de los pronésticos individuales.
También permite identificar y acotar cuestiones relevantes que puedan ser objeto de un andlisis posterior
més especifico. Es una metodologia que ademdés de identificar posicionamientos de grupos y personas
seleccionados por criterios especificos, como por ejemplo en este estudio por su influencia social, permite
ordenar tendencias y determinar prioridades.

3.2. PARTICIPANTES

Un total de 151 ciudadanos, taxonémicamente identificados en tres subgrupos como: pacientes lideres,
ciudadanos activos y un “grupo control” de expertos en materia de participacién y politica sanitaria (ver
detalles en 3.2.1. Participantes) constituyeron el grupo.

3.3 CUESTIONARIO

Cuestionario proponiendo diversos escenarios, estructurado en 70 cuestiones formuladas en tono
afirmativo y clasificadas en cuatro dreas especificas de consulta:

1. Gobierno del Sistema Nacional de Salud (SNS)

2. Salud Pdblica y asistencia sanitaria

3. Rol de los usuarios y los pacientes en el SNS

4. Calidad e 1+D en el SNS (cuestionario adjunto en Anexo 2.)

La acotacién de las dreas de interés del estudio y los criterios para la formulacién de las cuestiones y
el perfil de los participantes definieron mediante dos reuniones utilizando la técnica del grupo nominal
(metodologia y resultados de los grupos nominales en Anexo 1.).

Se pidié a los participantes su posicionamiento frente a los escenarios de futuro propuestos, tanto en
términos de PRONOSTICO -visién de lo que creian que iba a ocurrir-- o de DESEO —expresién de lo
gue deseaban que ocurriera--.

Respecto a la formulacién de las cuestiones, y para facilitar la variabilidad en las respuestas, éstas se
presentaron como afirmaciones respecto a las que expresar prondsticos o deseos en una escala ordinal
de rechazo/desacuerdo total o de adhesién/acuerdo total de 1 a 9, donde 1 indica baja posibilidad
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de deseo u ocurrencia y 9 mdxima posibilidad de deseo o ocurrencia. Se utilizé el mismo cuestionario
en ambas rondas (ver Anexo 2).

El lenguaje de la consulta reproduce la indefinicién seméntica que existe entre las diferentes expresiones
en lengua castellana, bien sea por ambigiedad en las fronteras que limitan sus significados: ciudadano,
usuario y paciente; o por el posible solapamiento de significados: participacién, implicacién,
representatividad o corresponsabilidad. En el cuestionario propuesto se intenté acotar los significados
en el contexto de la proposicién afirmativa a la que se tenia que responder, entendiendo que el tramo
semdntico que va de paciente a ciudadano tiene un recorrido que va desde la especificidad a la
generalidad, de forma que todo paciente es ciudadano pero no todo ciudadano es paciente. Por otra
parte, los niveles de contribucién de los ciudadanos incluyen formas pasivas: consulta, participacién, y
formas activas: implicacién, representaciéon. Estos niveles y cursos de accién abiertos a los ciudadanos
pueden clasificarse, con el propdsito de unificar criterios en la interpretacién de los resultados, desde
el modo mds pasivo al activo en:

® Nivel de informacién: Recibir informacién que facilite la comprension de los problemas y las
herramientas para confrontarlos.

® Nivel de consulta-participacién: Blsqueda de feed-back acerca de andlisis, propuestas y
evaluaciones para la toma de decisiones por parte de autoridades, gestores, proveedores e
investigadores.

® Nivel de implicacién: Desarrollo de una estructura formal de representacién que garantiza que las
expectativas, reivindicaciones e intereses son entendidos y tomados en cuenta.

® Nivel de colaboracién: Establecimiento de compromisos que permitan adquirir y establecer una
vinculacién de corresponsabilidad en la toma de decisiones.

® Nivel de apoderamiento: Delegacién a los representantes de los usuarios o pacientes de la toma
de decisiones especificas de forma auténoma.

Las formas activas implican una mayor legitimacién del rol del ciudadano-paciente en los procesos de
toma de decisiones politicas.

3.4. PROCESO DE RECOGIDA DE DATOS

El estudio se llevé a cabo entre Febrero de 2007 y Enero de 2008. El grupo director del estudio organizé
dos sesiones de grupos nominales con expertos que establecieron los diferentes dmbitos de la consulta
(ver Anexo 1). El cuestionario definitivo se obtuvo en Mayo de 2007. Las dos rondas de consulta se
realizaron entre Mayo 2007 y Noviembre 2007.

Los participantes fueron objeto de consulta mediante envio y cumplimentacién de los cuestionarios
por correo postal. Los resultados de la primera ronda fueron analizados y sintetizados por el grupo
director del estudio que los devolvié en una segunda consulta a los participantes, informéndoles del
posicionamiento del resultado conjunto para cada una de las preguntas en términos de la medida de
los valores de la mediana y los valores de los percentiles 25y 75 de cada una de las distribuciones de
las respuestas del grupo a cada afirmacién.

En la segunda ronda los participantes contaron de este modo con los datos acerca del presumible
grado de acuerdo/desacuerdo de las respuestas colectivas de los prondsticos y los deseos de la ronda
anterior, con indicacién personalizada de cual era la opcién que cada uno de ellos habia adoptado,
pidiéndoles que la ratificaran o la modificasen en la segunda ronda. No se solicité en la segunda ronda
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la revisién de los propios deseos expresados ya en la primera ronda, por asumir que habia consistencia
en estas respuestas en el lapso transcurrido entre las dos consultas sucesivas. El cuestionario inicial
logré una tasa de respuesta del 98% de los 147 participantes en la primera ronda. De esta forma, 151
personas participaron en el estudio completo cumplimentando el cuestionario enviado en la segunda
ronda.

3.5. ANALISIS

Para el andlisis descriptivo se utilizé la mediana, considerada como mejor indicador para definir el nivel
de consenso/disenso de un grupo, y los percentiles 25 y 75, que muestran el grado de dispersién en
las respuestas del 50% de los panelistas. Cuando este 50% central se situé entre 4 o més puntos de la
escala de puntuacién de 1 a 9, se procedié a realizar andlisis comparativos entre los tres subgrupos que
forman el grupo. Para visualizar con mds claridad los resultados de los diferentes andlisis, cada cuestién
se acompand de histogramas con la distribucién de valores de las respuestas, representadas en formas
de dreas en el caso de los andlisis por subgrupos.

A efectos de sistematizar la interpretacién de las respuestas se agrupé la escala original de 1 a 9 en tres
grupos:

® De 1 a 3 (interpretadas como expresién de rechazo o de desacuerdo sobre la ocurrencia de la
propuesta expresada en la cuestién).

® De 4 a 6 (donde 4y 6 expresarian, respectivamente, un moderado rechazo/desacuerdo o aspiraciéon/
acuerdo y el valor 5 identifica indefinicién/indeterminacién en el deseo y en el prondstico).

® De 7 a 9 (interpretadas como expresién de acuerdo o adhesién a la proposicién).

Una explicacién gréfica y detallada se halla en el capitulo 4 “Guia para la lectura de los resultados”.

3.6. PARTICIPANTES Y EXPERTOS

3.6.1. Participantes en los Grupos Nominales

La validez de las predicciones de un estudio de estas caracteristicas no se basa en la representatividad
estadistica, sino en la relevancia en la identificacién y en la definiciéon de las dreas objeto de la consulta,
el disefio del cuestionario y la selecciéon de participantes cuya experiencia, juicio y percepciones sean
relevantes dada la informacién que poseen y su ubicacién en posiciones de liderazgo o en nivel de
responsabilidad jerdrquica institucional.

El estudio Delphi que se presenta ha contado con asesoramiento experto para la fase de definicién
de dreas de la consulta y selecciéon de las afirmaciones incluidas en el cuestionario. Se realizaron dos

un

reuniones de “”grupo nominal” constituidas por paneles multidisciplinares de acreditados profesionales y
expertos (ver tabla n2 1) cuya identidad se mantuvo en el anonimato — al igual que la de los participantes
— hasta la presentacién de los resultados del estudio mediante este informe. Los resultados vienen

recogidos en el Anexo 1.

Las personas que han dirigido el estudio, llevado a cabo el trabajo de campo y el andlisis de resultados
no han contactado con ninguno de los participantes del estudio mientras éste se estaba llevando a cabo
no existiendo ningun conflicto de interés con el mismo.
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Tabla n® 1. Participantes en las sesiones de grupo nominales para la definiciéon del ambito y
dimensiones a incluir en la consulta Delphi

Participantes Sesién de Grupo nominal de Barcelona -15 de Enero de 2007

Nombre

Responsabilidad

Institucién

Sra. Emilia Altarriba

Presidenta

Fundacién afectados y afectadas fibromialgia
y sindrome fatiga crénica

Sra. Marta Mané

Comunicéloga

Sr. Antonio Bernal

Investigador Servicios Sanitarios

FIISS

Sr. Eusebio Castafio

Adjunto de Planificacién

Consejeria de Salud y Consumo. Direccién
General de Planificacién y Financiamiento

Sra. Teresa Colomer

Gestor Cultural

Dr. Guillem Lépez Director Centro de Investigacién en Economia y Salud
(CRES). Universitat Pompeu Fabra
Dr. Viceng Ortin Co-director Centro de Investigacién en Economia y Salud

(CRES). Universitat Pompeu Fabra

Sr. Manel Peird Executive Education ESADE
Sr. Pau Soler Director General S&Y
Sr. Josep M. Ureta Redactor Jefe El Periédico

Sr. Jesus Vergés

Director General

Sudler & Hennesey

Sra. M. Anténia Viedma

Directora Ejecutiva

S&V

Participantes Sesién de Grupo Nominal de Madrid — 19 de Enero de 2007

Nombre Responsabilidad Institucién

Sra. Isabel Avila Presidenta CEACCU

Sra. Carmen Brafia Sociéloga CEACCU

Sra. Marfa del Prado Cortés Secretaria General CEACCU

Sr. Emilio de Benito Redactor Sociedad El Pais

Sra. Eva de la Torre Redactora, Coordinador Suplemento  La voz de Almeria
Salud y Medio Ambiente

Sr. Antonio Ramirez de Arellanp  Director Revista Economia de la Salud

Sr. Arturo R. Dominguez Lazaro  Médico

Sra. Antonia Gimén Presidenta Federacién Espafiola de Céncer de Mama (FECMA)

Sr. lldefonso Gonzdlez Presidente Unién de Consumidores de Madrid

Sr. Juan Carlos Julign Gerente Federacién Nacional ALCER

Sr. Pablo Lézaro y de Merado Director Técnicas Avanzadas de Investigacion en Servicios
de Salud (TAISS)

Sr. José Ramén Luis-Yague Director Relaciones CCAA Farmaindustria

Sr. Javier Olave Lusarreta Director Diario Médico

Sra. Ana Valderas Calero Presidenta Asociacién mujeres afectadas cdncer de mama

“Santa Agueda”
Sra. Roser Romero Secretaria Organizacién COCEMFE

Sra. Lourdes Carpallo

Jefe Comunicacién

Coalicién de Ciudadanos con Enfermedades Crénicas

Sra. Paca Tricio

Tesorera

Coalicién de Ciudadanos con Enfermedades Crénicas

3.6.2. Participantes

El grupo consultado estd compuesto por 151 participantes con arreglo a un perfil de lider, activista
miembro o asesor de alguna de las organizaciones de consumidores, usuarios o pacientes de la

sanidad publica.
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Grdfica 1. Composicion del Panel

36%

] Ciudadanos
B Expertos
B Pacientes

51%

13%
‘ Tabla n° 2. Listado autorizado de panelistas (PARTE 1)
Moisés Abascal
Jesus Alcober
José-Diniz Almeida Martins
Pedro Alonso
Emilia Altarriba Alberch
LuisAlvarez Rodriguez
Carmen de Alvear Guerra
Carlos Arnaiz Ronda
Isabel Avila y Ferndndez-Monge
Arturo Avilés
M? Dolores Ayllén Valle
Juan Pedro Banos Jiménez
Montserrat Barquin
Begona Barragdn Garcia
Rafael Barroso
Emilio Bautista Soto
Jordi Bellart
Antonio Bernal
Concepcion Blanco Pérez-Rubio
Anicet R. Blanch Gisbert
Carmen Brana Pino
Max Brosa
Josefa Buchaca Cristofol
Carmen Buxeres
M? Carmen Cabanes Giménez
José Cabrera Forneiro
Angel Cabrera Hidalgo
Francisco Carceles Guardia
Ascension Cerezo Granados
Jaume Cladera
sigue en la pdgina siguiente.
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‘ Tabla n° 2. Listado autorizado de panelistas (PARTE 2)
M®? del Prado Cortés Velasco
Noelia Costa Riu
Pepa Costa
Jordi Cruz Villalba
Pedro Cuerva Martinez
Mario Cugat i Leseurs
José Carlos Cutino Riaho
Carmen de Benito
Claudia de Haro Porres
Elena de la Torre Gomez de Barrera
Evanina de Morcillo Makov
Camino de Prada Santos
Inaki de Vicente
Juana Maria del Molino Jover
Montserrat Doménech i Maria
Arturo Rodolfo Dominguez Ldzaro
Blanca Entrena Palomero Palomero
Margarita Fernadndez Gonzdlez
José Francisco Ferndndez-Quero Horcajada
Antoni Flaquer Viver
Licinio Fuente y de la Fuente
Marta Gamboa
M® Carmen Garcia Gutiérrez
Ginés Garcia i Llorente
Julio Garcia Guerrero
Eulalia Garcia Arnal
Manuela Garcia Seijo
Placido Garcia Rollén
Eduardo Garcia Mondéjar
Juan Maria Garitano Igarza
Josefa Gimeno
Toni Gimén
Maria Rosa Giner Quinonero
José Domingo Gémez Castallo
Antonio Gonzdlez
Amparo Grau Ferndndez
Carlos Guinovart
Catalina Haro Martinez
Jose de las Heras Gayo
M? Laura Hernandez Herrero
Fernando Herrero
José Ramén Hidalgo Antequera
Alfonso Ibafez Sdanchez
Fernando Jaime Soler
Carmen Jaudenas Casaubén
Juan Carlos Julian

sigue en la pdgina siguiente.

20




‘ Tabla n° 2. Listado autorizado de panelistas (PARTE 3)
Astrid Lindstrém Karlson
Maria Teresa Lopez Sopena
Antonio Lépez-Navidad
José Ramén Luis -Yagie
Jose Maria Llorente Majano
Fulgencio Madrid Conesa
Manvuela Mambrona Martos
Nuria Mancebo
Francisco de las Marinas Alférez
Emilio Marmaneu Moliner
Esther Marti Barrios
Susana Martin
José Antonio Martin Rodriguez
Clemente Martinez Goémez
M? Luisa Mataix Scasso
Jordi Mauri i Santuré
Ana Medina Torres
Jesus Montalvo Garrido
Francisco Montesinos Lahoz
Juan Moreno Rodriguez
Carmen Oliva Hurtado
Viceng Ortin Rubio
Angel Oso
Maria Teresa Pariente Gonzdlez
Manel Peiré i Posadas
Luis Cayo Pérez Bueno
Eva Pérez Bech
José Antonio Pérez-Espaia
Guillem Prats
José Ramén Repullo Labrador
Julio Rico
Maria Antonia Robles Palacios
Rosa Maria Roces Garcia
Carmen Rodriguez Topete
Francisco Rodriguez Galvan
Jordi Roig i Marcet
Roser Roige Cruz
Clara Rosas
Yolanda Rueda Falcén
Mateo Ruiz
Rosa Ruiz Salto
Carmen Ruiz Ballesteros
Almudena Sainz Fernandez-Fabuel
Begona Sainz de la Maza
Arturo San Agustin Garasa
José Maria Sanchez Monge

sigue en la pdgina siguiente.
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‘ Tabla n° 2. Listado autorizado de panelistas (PARTE 4)
Angel Sanchez
Mariano Sanchez Bayle
José Antonio Sdanchez Lancho
Carmen Sdnchez Chicharro
Rafael Sdanchez Olmos
Miquel Sanchez i Lépez
Marga Sanroma
Nuria Sansano
Pedro Santamaria
Maria del Carmen Serrano Altimiras
Carmen Sever Bermejo
Juan Siso Martin
Ana Sobrino Lopez
Montserrat Soley Crusellas
Palmira Tejero Cabello
Alejandro Toledo Noguera
Teresa Tomé Liz
Antonio Torralba
Carlos Triginer
Ana Valderas Calero
Lucia Vallejo Serrano
Jesus Vergés Roviralta
Alfonso Vidal Marcos
Jordi Vilardell Bargada
Verénica Villa Leyva
Genoveva Villar
Jesus Vizcaino Bando
Santos Yuste
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4. GUIA PARA LA LECTURA DE LOS RESULTADOS

Las siguientes notas pretenden facilitar la lectura e interpretacion de los resultados del informe, recogidos
en el capitulo 5 y se presentan siguiendo el indice del cuestionario utilizado para la consulta realizada a
los participantes.

1. Gobierno del Sistema Nacional de Salud (SNS)

2. Salud Pdéblica y asistencia sanitaria

3. Rol de los usuarios y los pacientes en el SNS

4. Calidad e 14+-D en el SNS (cuestionario adjunto en Anexo 7.2.)

Todos los apartados reciben un tratamiento de andlisis y presentacién de resultados idénticos, que pueden
ser interpretados siguiendo la siguiente guia.

Guia de interpretacion de resultados

Cada apartado se encabeza con un texto resumen de la interpretacién realizada del tratamiento
estadistico descriptivo de los pronésticos y deseos expresados por los participantes. A los mismos se les
propuso una serie de escenarios de evolucién previsible de diferentes aspectos del SNS que podrian
ocurrir en un horizonte temporal de los préximos 15 afnos. Dichos escenarios se expresaron en forma
de proposicién sobre la que se pide al participante que se pronuncie en términos de su estimacién
de la posibilidad o certeza de ocurrencia (PRONOSTICO) y de su deseo de ocurrencia (DESEO). Las
visiones y los deseos se expresan en una escala ordinal comprendida entre los valores 1 — no va a
ocurrir como prondstico o no se desea que ocurra como deseo-- al valor 9 — certeza absoluta de
que va a ocurrir como pronéstico o deseo absoluto de que ocurra como deseo — .

Se sistematizé la presentacién de las respuestas agrupando el rango de valores posible —de 1 a 9 —
en 3 niveles, interpretando cada conjunto de respuestas del modo que se ilustra en la siguiente tabla:

Interpretaciéon de las puntuaciones

Escala 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Pronésticos

Posibilidad de ocurrencia baja

Posibilidad de ocurrencia

Posibilidad de ocurrencia alta

Negacion indeterminada Confirmacién
Desacuerdo Acuerdo
. ; . g, Aspiracién
Deseos Rechazo Indiferencia o indefinido P
Acuerdo

En general se adopta esta asuncién a fin de sistematizar los comentarios de las respuestas a
las distintas cuestiones analizadas en el informe, aunque se acepta una cierta flexibilidad en la
interpretaciéon de los resultados, lo que vendria representado, por ejemplo, por considerar un
prondstico de 6 como mds cercano a una afirmacién que a una negacién de ocurrencia y como
mds cercano a una aspiraciéon que al rechazo, tal y como se ha mencionado ya con anterioridad.
Asimismo, la naturaleza ordinal de la escala utilizada permite valorar mds negativamente un
deseo puntuado en T que uno puntuado en 3.
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El siguiente ejemplo de presentaciéon de resultados ilustra la sistemdtica de interpretacién
utilizada.

Cuadro 1. Ejemplos de presentacion de resultados

Grdfica 121. Los pacientes y usuarios participardn en los érganos

Enunciado de la ejecutivos de las organizaciones asistenciales, con capacidad de influir
cuestion en las decisiones de inversion y asignacién presupuestaria.
50 -
Distribucién de §iDistribucion de
40 - pronésticos deseos
Representacién 30 A
gréfica de las distri-
buciones de los pro- i
e 20
nosticos y deseos en
la escalade 1 a9
10 A
0 —
1 2 3 4 5 6 7 8 9

: .glescrlphvos Percentil 25 6 2
(posicién central y :

dispersién) Mediana 8 4
Percentil 75 9 4

La proposicion de que el publico y los usuarios de la sanidad publica

ey participen con capacidad de influencia en los érganos directivos de las

Breve descripcion organizaciones asistenciales concita posiciones de contraste extremo

nor;gyl\jﬁootliecl entre expectativas undnimes de participacién -mediana de los deseos

del panel situada en 8- y escasa conviccién en que eso realmente
ocurra — mediana de los deseos en 3.

En el ejemplo descrito en el Cuadro 1, el panel expresa un mayoritario deseo de que pacientes y usuarios
puedan participar activamente en la toma de decisiones de inversién y asignacién presupuestaria de los
centros asistenciales (mediana de las respuestas en 8, y més del 75% de las respuestas ubicadas entre
las tres puntuaciones mds elevadas, 7, 8 y 9). Esta aspiracién contrasta con un pronéstico negativo de su
ocurrencia y, por lo tanto, de que dicho deseo se vea materializado en los préximos quince afios.

En cuanto a la valoracién de la dispersién de las respuestas, se ha asumido un criterio de valoracién
en base a los puntos existentes entre el percentil 25 (p25) y el percentil 75 (p75) que permite realizar la
siguiente interpretaciéon (Cuadro 2):

* Dispersién baja: dos puntos o menos entre p25 y p75. La grdfica de distribucién muestra una
distribucién picuda.

* Dispersién media: tres puntos entre p25 y p75. La gréfica tiene forma de campana.

* Dispersién alta: cuatro puntos o mdés entre el p25 y p75. La gréfica muestra una forma achatada.
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El siguiente ejemplo muestra las “formas” de distribucién con diferentes grados de dispersion.

Cuadro 2. Representacion gréfica de una distribuciéon poco dispersa, de dispersién
media y de dispersion elevada
50
40
A. Distribuién
poco dispersa 30 -
20
- Iﬁ/\Qedi%ncz 9
- P25:
- p75: 9 10
0 . . . .
1 2 3 4 5 6 7 8 9
50
A. Distribuién con 40
dispersion media 30 -
20
- Mediana: 4 }
- P25: 3 |
-p75: 6 10 — —
O —
1 2 3 4 5 6 7 8 9
50
A. Distribuién con 40
elevada dispersién
30
- Mediana: 4 20
- P25: 2
-p75:7 10
0 —
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Las cuestiones con distribuciones de respuestas muy dispersas — 4 o mds puntos de desviacién entre p25
y p75 - han sido objeto de andlisis comparativo adicionales entre subgrupos con la finalidad de tratar
de interpretar dicha dispersién en base a comportamientos diferenciales de los diferentes subgrupos
incluidos en el estudio Delphi: ciudadanos, pacientes y expertos. Estos resultados se representan mediante
un histograma de dreas, que permite una interpretacién visual bastante intuitiva de las diferencias de
posicionamiento entre subgrupos (cuadro 3). Asimismo, con la finalidad de respetar la naturaleza ordinal
de la escala de medida utilizada se aplicaron técnicas no paramétricas de andlisis estadistico para
identificar diferencias estadisticamente significativas entre subgrupos (p<0,05 en la prueba U de Mann-
Whitney).
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Cuadro 3. Ejemplo de presentacion de andlisis de dispersion

Enunciado de la
cuestion

Representacién
gréfica de las
distribuciones, en
forma de drea, de
los subgrupos
definidos en el panel

Breve descripcion
narrativa del
resultado

Grdfica 516. Distribucién de los Deseos de pacientes, usuarios y expertos ante el
escenario: “Los pacientes y usuarios participaran en los é6rganos ejecutivos de las
organizaciones asistenciales, con capacidad de influir en las decisiones de inversién y

asignacién presupuestaria”

Pacientes

Ciudadanos

pacientes
expertos
ciudadanos

La posibilidad de que en los préximos quince afos los pacientes y usuarios de la
sanidad publica puedan participar de un modo decisivo en los érganos de gestién
de las organizaciones asistenciales suscita adhesiones por parte de ciudadanos
y pacientes. No existen diferencias entre ambos grupos, con mediana en 7. Sin
embargo, el colectivo de expertos se desmarca de dicho anhelo, expresando un
posicionamiento mucho mds moderado, con mediana en 5 y firmes posiciones en

contra entre los expertos.
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5. RESULTADOS

5.1. GOBIERNO DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

La primera seccién de la consulta identificé los deseos y los prondésticos manifestados por los parti-
cipantes sobre una serie de escenarios de gobernabilidad, organizacién, financiacién y gestién del
Sistema Nacional de Salud (SNS).

Los participantes manifestaron su posicionamiento ante hipotéticos escenarios de cambio organizativo,
participacién de los usuarios, estrategias de financiacién y perspectivas ante la innovacién que influen-
cian el gobierno del sistema sanitario.

El contraste entre el elevado consenso existente en lo referido a las aspiraciones de implicarse en el
gobierno y el pronéstico escasamente optimista con respecto a que eso ocurra, constituyd la visién
predominante en el posicionamiento relativo a la existencia de avances estructurales importantes en la
democratizacién del SNS. Contrasta también esta situaciéon, con la manifestacién undnime del deseo
de implicacién efectiva del asociacionismo de usuarios y pacientes en las instancias que determinan
los procesos legislativos estatales y autonémicos.

Destacé la consistencia y el elevado consenso de los participantes en relacién a su deseo de que se
acabe la interferencia de la politica en el funcionamiento de la sanidad pUblicay de que se alcance de
manera estable un acuerdo que permita pasar de la sistemética confrontacién entre partidos politicos
a una evolucién consensuada sobre la estructura y el funcionamiento del SNS.

Aunque con moderacién en el pronéstico emitido, existié coincidencia en el deseo de que se facilite
y garantice legalmente la eleccién por parte del usuario de centro, lugar y fecha de visita, y equipo
médico. También se deseaba que fuera el médico de elecciéon quién indique, sin interferencias, el tra-
tamiento mds innovador, efectivo y seguro en beneficio del paciente.

Frente a lo expresado en un anterior estudio de prospeccién a politicos y gestores (www.fundsis.org)
sobre la existencia de un pronéstico negativo acerca de la integracién de ciudadanos y pacientes en
organismos de gobierno de centros asistenciales, los participantes expresaron con claridad un deseo
undnime de que eso ocurriera, aunque con escasa conviccién de que fuera a producirse en el horizonte
temporal de quince afos elegido en este estudio.

Los participantes compartieron con politicos y gestores — aunque estos Gltimos sin tanta conviccién — el
deseo de que se laboralicen las relaciones de vinculacién de los profesionales con las organizaciones
asistenciales pUblicas. No obstante, también se veia con escaso optimismo, los politicos eran més pe-
simistas, que se produjera esa situacién.

A destacar la excepcional coincidencia existente entre los deseos y los pronésticos manifestados por los
participantes en relacién con la simplificacién que las tecnologias de la informacién y la comunicacién
podrian suponer para la planificacién, realizacién y valoracién de pruebas diagnésticas.

La prediccién del grupo acerca de la aceptabilidad y la probabilidad de que se establezcan formulas
de co-pago de las prestaciones sanitarios surgié a partir del prondstico mayoritario pesimista sobre
la sostenibilidad financiera de la sanidad publica con su cardcter de acceso universal y gratuito. De
esta forma, aunque lo rechazé con firmeza, una proporcién minoritaria de consultados pronosticé
que la universalidad y gratuidad de las prestaciones se definiria en relaciéon a un catalogo o cartera
de servicios mds restrictivo que el actual. Ademds, a pesar de haber manifestado un cierto rechazo a
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la implantacién de los co-pagos, el grupo pronosticé un crecimiento del mercado privado de asegu-
ramiento y provisién de servicios sanitarios. Sin embargo, el grupo rechazé mayoritariamente lo co-
pagos por prestaciones asistenciales.

Asi una mayoria muy significativa de panelistas compartieron un rechazo — similar al manifestado por
politicos y gestores — a la idea de introducir un co-pago para las visitas médicas y las prestaciones
asistenciales. No obstante, 1 de cada 4 de los participantes pronosticé su implantacién.

En consonancia con lo que manifestaron 6 de cada 10 politicos y gestores anteriormente consultados,
los participantes no fueron undnimes en el rechazo de la sustitucién del criterio de edad por el criterio
de renta para poder estar exentos del co-pago farmacéutico y su pronéstico fue ligeramente més fa-
vorable que la expresién de su deseo.

Aunque los participantes fueron favorables al pronéstico de una expansién del mercado de asegura-
miento y de asistencia privada también expresaron la introducciéon de mecanismos de gestién basados
en la competencia entre organizaciones asistenciales pUblicas como estrategia de mejora de la calidad
de la atencién sanitaria.

Finalmente, cabe destacar el grado de consenso con la que el grupo manifesté el deseo de que los
usuarios del SNS puedan elegir entre centros mediante la obtencién de una informacién completa
sobre el nivel de competencia, la experiencia y los resultados de cada centro.

DESCENTRALIZACION Y COORDINACION: ROL DE LAS CCAA Y EL MSC

En el gréfico 2 se puede visualizar el enorme consenso en torno al deseo de que se produzca un acuerdo
de estabilidad general entre las formaciones politicas para el desarrollo de la sanidad dejando al margen
la confrontacién sistemética entre partidos politicos. En términos parecidos — aunque sin una unanimidad
tan pronunciada en el deseo —, se manifestaron los politicos y gestores consultados en el estudio de com-
paracién ya realizado. Contrasta ese deseo con el hecho de que en ambos estudios se pronostica de forma
negativa la ocurrencia de dicho acuerdo.

Grdfico 2. Se alcanzaré 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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Ante la eventualidad de que se produzca una mayor descentralizacién del sistema pUblico de salud hacia
la administracién municipal, el grupo se muestra levemente a favor, con muy escasa conviccién de que
realmente eso vaya a tener lugar (gréfico 3).

Grdfico 3. Suponga que se descentraliza el poder de decisién desde las Consejerias
de Salud de las Comunidades Auténomas a los ayuntamientos. En este escenario, serd
mucho maés factible integrar a usuarios y pacientes en los érganos de planificacién,
inversion y asignacion de recursos del sistema sanitario publico.
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La gran unanimidad en el deseo de que se abra a la participacién de los usuarios y pacientes la elabo-
raciéon de campafas sanitarias informativas en colaboracién con el gobierno central y los autonémicos,
se asocia a una percepcién de una escasa posibilidad de ocurrencia (gréfico 4).

Grdfico 4. Las organizaciones representativas de pacientes y de usuarios colaborarédn
con las Comunidades Auténomas y el Ministerio de Sanidad en la elaboracién de las
campanas sanitarias de corte informativo.
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Los consultados contemplan de manera similar al posicionamiento anterior — méxima unanimi-
dad en el deseo y poco optimismo en el pronéstico — ante el escenario de consulta y expresién
formal de los intereses de los usuarios y pacientes en los Parlamentos del Estado y de las Comu-
nidades Auténomas (gréfico 5). Este punto esté incluido en la Agenda Politica del Foro Espafiol
de Pacientes (FEP).

Grdfico 5. Los Parlamentos Espafol y Autonémicos tendrén 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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Con escepticismo en cuanto al prondstico el grupo expresa una aspiracién alta de que el asociacionismo
de usuarios y pacientes participe e influya en las planificaciones sanitarias estatal y autonémica (gréfico
6). Este punto estd incluido en la Agenda Politica del FEP

Grafico 6. Los representantes de las asociaciones de usuarios y pacientes participardn
en la elaboracién de los planes de salud de las Comunidades Auténomas y en los Planes
Nacionales de enfermedades promovidos por el Ministerio de Sanidad y Consumo.
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ORGANIZACION Y GESTION DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

La proposicién de que la ciudadania y los usuarios de la sanidad pUblica participen con capacidad de influencia
en los érganos directivos de las organizaciones asistenciales concita posiciones de contraste extremo entre
expectativas undnimes de participaciéon y escasa conviccién de que eso realmente ocurra. En la anterior
consulta prospectiva a politicos y gestores, se perfilaba una expectativa levemente optimista en contraste con
un prondstico netamente adverso (gréfico 7). Este punto estd incluido en la Agenda Politica del FEP

Grdfico 7. Los pacientes y usuarios participardn en los érganos ejecutivos de las
organizaciones asistenciales, con capacidad de influir en las decisiones de inversién y
asignacion presupuestaria.
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La elevada unanimidad en el deseo de que se generalice la posibilidad de elegir centro y equipo asistencial, asi
como de que predomine el criterio de gravedad en la gestién de las listas de espera quirirgicas se acompafa
de la expresién de un pronéstico extremadamente prudente en cuanto a su ocurrencia (gréfico 8).

Grafico 8. Los responsables de los servicios de atencién al usuario gestionardn las listas
de espera de manera que se daré prioridad a los casos mds graves, asi como alternativas
de eleccion de centro y equipo asistencial a usuarios y pacientes
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Un mayor contraste que en la cuestién anterior se visualiza en la comparacién entre deseos y prondsticos
de ocurrencia en lo que respecta a la posibilidad de integracién de los servicios sanitarios y sociales en un
mismo organismo. Este hecho se puede visualizar en la distancia existente entre el hecho de que més de
la mitad de los prondsticos sean negativos y que, en cambio, exista un notable consenso en la adhesién
a la propuesta (gréfico 9)

Grdfico 9. Los servicios sanitarios y los servicios sociales personales se integrardn en una
misma y Unica estructura asistencial.
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Algo menos extrema resulta la discrepancia “deseo-pronéstico” ante la posibilidad de reducir la dispersién
y la demora en la realizacién y utilizacién de pruebas diagnésticas gracias al efecto producido por la
aplicacién de las tecnologias de la informacién y comunicacién, que permiten integrar la informacién
procedente de diferentes fuentes. Sin embargo, el pronéstico, aunque positivo, est4 adn alejado del
undnime deseo expresado (gréfico 10).

Grdfico 10. Asumiendo que las nuevas tecnologias de la informacién se incorporardn
en la practica diaria, este hecho permitird reducir la multiplicidad y la dispersién en la
obtencion de pruebas diagnésticas.
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Frente a un deseo notablemente compartido por los miembros del grupo participante de que la vinculacién
de los profesionales sanitarios con su centro se haga en el marco de un contrato laboral, contrasta un
prondstico de baja probabilidad de ocurrencia (grafico 11).

Grdfico 11. Los profesionales sanitarios dejarédn de tener una plaza en propiedad para
toda la vida, y pasardn a tener una relacién contractual laboral.
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A subrayar la unanimidad con que los participantes expresan el deseo de que su acceso a las intervencio-
nes y tratamientos mds innovadores, efectivos y seguros dependa, sin interferencias, del médico elegido
responsable. Este deseo de respetar la autonomia del médico contrasta con el escepticismo de mds de la
mitad de los prondsticos emitidos, que se distribuyen en un intervalo de cinco puntos de distancia entre
las medianas correspondientes a la distribuciones respectivas, lo que indica que existen serias dudas
sobre que ese hecho se produzca (gréfico 12).

Grdfico 12. Los usuarios y pacientes tendran acceso sin demora a los medicamentos e
intervenciones mds innovadores, efectivos y seguros a juicio del médico de su eleccién.
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FINANCIACION Y CORRESPONSABILIDAD

La undnime preocupacién por el futuro de la sostenibilidad del cardcter universal y gratuito del sistema piblico
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de salud se evidencia en los prondsticos compartidos del grupo, donde se produce un contraste claro entre el
rechazo a la pérdida de sostenibilidad, y un pronéstico més orientado hacia su ocurrencia (gréfico 13).

Grdfica 13. En el horizonte de esta consulta no se podrd sostener el acceso universal y
totalmente gratuito a las prestaciones actuales de la sanidad publica.
50 q
40 +
30
20
- 10 -
Percentil 25 1 5
Mediana 3 6 0
Percentil 75 7 7 . 2 3 4 5 6 ! 8 9
CO-PAGO

Se propusieron al grupo diversas férmulas de corresponsabilidad del usuario en el pago de las prestaciones
sanitarias de garantia universal y en sustitucion del vigente co-pago de la prestaciéon farmacéutica.

El co-pago de servicios considerados como adicionales y que pueden ser objeto de eleccién con arreglo a las
preferencias y disposicidon a pagar de los usuarios, recibe una valoracién de deseabilidad poco definida con
una distribucién dispersa que presenta un valor de mediana centralizado en 5 (gréfico 14). El pronéstico es, en
cambio, un poco mds homogéneo — centrado en 6 — con escasas respuestas en los escenarios de posibilidad
baja. En la consulta realizada a politicos y gestores la deseabilidad y el pronéstico registraron una dispersiéon
de posturas centradas ambas en torno al valor de 5.

Se instaurara el co-pago:

Grdfico 14. Porlos servicios de hosteleria (habitacién individual, TV, cama para acompanante,
comida a la carta, peluqueria, etc)
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Se rechaza de forma unénime el co-pago de prestaciones asistenciales, aunque en las posiciones de
pronéstico el grupo se divide en una fraccién mayoritaria de vaticinio negativo y otra de débil pronéstico
favorable a su ocurrencia (gréfico 15).

Grdfico 15. Por los servicios asistenciales e intervenciones.
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La actualizacién del criterio de elegibilidad para la exencién del co-pago farmacéutico — sustitucién del
criterio de la edad por el de la renta del usuario del sistema pUblico — se recibe con una dispersién de
posturas y sin unanimidad en el rechazo, mientras que se pronostica de manera ligeramente favorable
su ocurrencia. Casi 4 de cada 10 de los particlpantes se mostraron a favor de actualizar la férmula de
co-pago, aunque sélo un 1 de cada 10 expresé su creencia firme de que eso se produciria de forma
efectiva (gréfico 16).

En la anterior consulta, 6 de cada 10 politicos y gestores consultados se mostraron inequivocamente
favorables a la propuesta.

Grdfico 16. Por los medicamentos, pero cambiando el criterio actual de copago, por razén
de edad, a uno basado en los ingresos del paciente
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Existe un rechazo undnime — en contraste con la expectativa favorable de politicos y gestores — a la idea
de establecer el co-pago farmacéutico en funcién de la aportacién diferencial terapéutica de los nuevos

tratamientos. El prondstico es mayoritariamente negativo aunque menos acentuado que los deseos
(grdfico 17).

Grdfico 17. En funcién del grado de innovacion terapéutica de los tratamientos utilizados.
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El rechazo y el pronéstico negativo de establecer un co-pago por acto médico confirman el rechazo
general a cualquier tasa asociada a prestaciones asistenciales (gréfico 18).

Grdfico 18. Por visita médica o acto médico.

50 4
40 4
30 4
20 A

10 A

Percentil 25 1 3 ol
Mediana 2 4 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Percentil 75 5 6




La anticipacién de un hipotético establecimiento de una cartera bdsica de prestaciones sanitarias
garantizadas y la financiacién de las excluidas por parte de los usuarios es rechazada mayoritariamente,
en contraste con una divisién de valoraciones pronosticas centrada en 5, es decir, sin que el rechazo
con respecto a su ocurrencia sea de la misma magnitud (gréfico 19).

Los politicos y gestores rechazaron también esa idea — sin tanta firmeza —, coincidiendo en una divisién
de opiniones pronésticas favorables y desfavorables.

Grafico 19. Las dificultades para contener el crecimiento del gasto conducirdan a
gue algunas CCAA definan un “ndcleo duro” de prestaciones universales gratuitas,
financiandose privadamente las prestaciones excluidas
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Se observa un marcado contraste entre deseos y prondsticos en la visién sobre la participacién de usuarios
y pacientes en la determinacién del contenido y en la actualizacién del “paquete de prestaciones sanitarias
bésicas” de cobertura universal en el SNS. El sélido consenso alcanzado en esta visién debe ponderarse en
relacién con una tendencia a la baja posibilidad de ocurrencia expresada en los pronésticos (gréfico 20).

Grafico 20. Los usuarios y pacientes, por medio de las organizaciones que lo representan,
participarén en la definicién de la cartera de servicios financiada publicamente.
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SEGUROS Y MUTUAS PRIVADAS

Destaca la contradiccidn entre deseos y pronésticos en lo referente a la expansién del mercado del seguro
libre en el horizonte temporal de la consulta. Mientras la unanimidad en el rechazo de la prediccién es

clara, el pronéstico acerca de la dindmica positiva de crecimiento del mercado de seguro privado adn
lo es mads (gréfico 21)

Grafico 21. El mercado del seguro privado crecerd de manera significativa.
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Sin una posicién claramente definida en la prediccién de deseabilidad, los pronésticos son indeterminados
en relacién a la intfroduccién de condiciones de competencia entre los hospitales piblicos (grafico 22)

Grdfico 22. Los hospitales publicos competirdn en la obtenciéon de recursos, a partir

de su capacidad para atraer y satisfacer a los pacientes, y por tanto asumirdn también
riesgos de mercado.
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La concentracién de respuestas en el tramo que representa los maximos valores de aspiracién o deseo,
indica la extraordinaria unanimidad en el deseo de elegir con garantia legal, el centro, el lugar y los
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facultativos que proveen la asistencia sanitaria. En los prondsticos, sin embargo, predomina una visién
negativa en relaciéon a que eso ocurra (gréfico 23) .

Grafico 23. El paciente tendra derecho a elegir, con la debida informacién, dénde,
cudndo, cémo y por parte de quién van a recibir asistencia sanitaria.
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La discrepancia entre deseos y prondstico es extrema por lo que se refiere al rechazo — coherente con
lo expresado anteriormente en relacién al crecimiento del aseguramiento privado — de la expansion
del mercado de la asistencia privada. Y se observa una posicién undnime en relacién al pronéstico,
favorable a su ocurrencia (grafico 24)

Grafico 24. Se incrementard notablemente la utilizacién de la sanidad privada por parte
de las clases medias y altas como fruto del descontento con las demoras, el trato, etc.
prestados en la sanidad publica.
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5.2. SALUD PUBLICA Y ASISTENCIA SANITARIA

En esta seccién de la consulta se presentan las predicciones — deseos y prondésticos — de los participantes
en relacién a la cartera de servicios del sistema pUblico de salud: salud pUblica y servicios sanitarios en
sus distintos niveles de provisién asistencial.

Tal y como se registré en el estudio Delphi realizado con politicos y gestores, también en este caso se
manifesté una posiciéon undnime en la aceptacién anticipada de intervenciones de salud publica, tanto
convencionales — como la educacién para la salud a lo largo de todo el ciclo de formacién — como en
actuaciones intersectoriales sobre los determinantes no sanitarios que acttan sobre la salud.

A destacar la buena acogida anticipada que obtuvieron las intervenciones informativas, avaladas por la
mejor evidencia cientifica disponible, que permitieran contrarrestar el riesgo de “medicalizacién” de la
vida cotidiana.

De una manera destacable, se registraron consensos sélidos en el deseo inequivoco de que la Atencién
Primaria y sus profesionales asumieran la coordinacién de la atencién proporcionada a los pacientes.

Llama la atencién también, el contraste existente en la aceptacién de dos propuestas innovadoras de
provisién de atencién sanitaria. La primera de ellas consistié en ubicar extensiones de los centros de salud
en grandes superficies comerciales y en nodos de intercomunicacién con fuerte trdnsito de personas. Una
segunda medida -mejor valorada- expresaba el deseo unédnime de que se ajusten los horarios de los
centros de Atencién Primaria a los horarios habituales de las escuelas y los centros laborales.

De manera rotunda, los participantes manifestaron el deseo de que existiera transparencia en el
sistema, mediante la publicacion y difusiéon de experiencias asistenciales en términos de accesibilidad,
caracteristicas del proceso asistencial, atencién recibida, respeto a la autonomia personal y resultados
de las intervenciones realizadas.

El grupo manifesté un alto nivel de consenso con respecto a la implicacién y participacién efectiva de los
usuarios en los érganos de gobierno y gestién de los niveles de atencién primaria y especializada.

Destaca el nivel de aceptacién mostrado — con pronésticos algo menos firmes pero en direcciéon hacia
la posibilidad de ocurrencia — respecto a prever la tendencia general de los sistemas asistenciales a
transferir actividad desde el nivel especializado a los niveles intermedios de resolucién y al propio
paciente, mediante el apoyo domiciliario. Este posicionamiento es cercano, aunque no tan undnime
como el manifestado en su dia por politicos y gestores.

Los participantes mostraron su alarma ante dos supuestos que fueron rechazados por unanimidad. En
primer lugar, se rechazé un escenario de desigualdad de acceso territorial a la innovacién biofarmacéutica
como resultado de la discrecionalidad en la interpretacién de la legislacién vigente por parte de las
Comunidades Auténomas. Y, en segundo lugar, se rechazaba la posible difusién en nuestro pais de
medicamentos fraudulentos, fenémeno que se ha observado en los paises que tienen los precios de los
fdrmacos mds bajos de la Unién Europea.

Las respuestas obtenidas registraron, asimismo, un fuerte rechazo a la sustitucién de medicamentos
sin el aval clinico explicito del prescriptor y un deseo — de mediana intensidad — de que los centros de
Atencién Primaria dispensen los medicamentos que prescriben sus facultativos. No concité adhesién la
prescripcién por parte de los profesionales de enfermeria.
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SALUD PUBLICA

El grupo muestra una decidida adhesién a la implantacién de la educacién para la salud a lo

largo del ciclo de formacién obligatoria, con alguna conviccién sobre la posibilidad de que
efectivamente se lleve a cabo (gréfico 25).

Grdfico 25. Se impartird una formacién a la poblacién adecuada a lo largo de toda la
ensefnanza obligatoria sobre habitos de vida saludables.
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Aunque de modo discreto, se registra un deseo y un prondstico favorables a aumentar el gasto publico en
servicios de naturaleza no asistencial aunque de impacto positivo probado en la promocién de entornos
y hdbitos saludables (gréfico 26).

Los prondsticos de politicos y gestores no mostraron apenas interés en ese tipo de estrategias de
promocién transversal e intersectorial de la salud colectiva.

Gréfica26. Lasociedad preferird invertir los aumentos del gasto social en servicios no asistenciales

gue tengan un fuerte impacto en la mejora de la salud colectiva (vivienda protegida, prevencion
de accidentes laborales, mejora de infraestructuras civiles, educacién, etc).
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La alta valoracién de la necesidad de implantar una historia clinica individual integrada en la tarjeta
sanitaria, expresa otro consenso undnime, asociado a una destacada unanimidad en el prondstico de
su implantacién (gréfico 27). Este punto estd incluido en la Agenda Politica del FEP.

Grdfico 27. Se implantara una historia clinica universal mediante su incorporacién en la
tarjeta sanitaria para todos los usuarios del Sistema Nacional de Salud.
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Deseos y prondsticos también correlacionan ligera aunque positivamente en la adopcién de infervenciones de
contencién de actitudes y de intervenciones “medicalizadoras” por parte de las autoridades sanitarias (gréfico 28
Y

Grafico 28. Las autoridades sanitarias tomardn medidas ante la llamada “medicalizacién”
de la sociedad, actuando sobre los profesionales sanitarios, la industria productora de
medicamentos, los medios de comunicacién y la poblacién.
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ATENCION PRIMARIA

La centralidad organizativa de la Atencién Primaria en el acceso y derivacién del paciente al resto de
niveles asistenciales concita un destacado consenso en los deseos del grupo, asociado con el pronéstico
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levemente positivo de algo més de la mitad de los participantes, sin que exista un rechazo apreciable a
la misma (grafico 29)

Grafica 29. La Atencién Primaria serd el ndcleo central de gestion del SNS, con capacidad
de asignacién de recursos y de coordinacion del acceso a los diversos niveles y servicios
asistenciales: cuidados paliativos, clinicas, hospitales, sanatorios, residencias, etc.
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En congruencia con el anterior escenario, el grupo manifiesta una posicién parecida — gran consenso en
el deseo colectivo y pronéstico positivo, aunque de menor magnitud, en relacién al papel del médico de
familia como “coordinador” de la utilizacién de los recursos del sistema sanitario (gréfico 30). Este punto
estd incluido en la Agenda Politica del FEP

Grafico 30. La figura del médico de familia evolucionard hasta convertirse en un
coordinador de toda la atencién sanitaria recibida por usuarios y pacientes, orientdndolos
en el camino entre diferentes niveles asistenciales.
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Una pauta similar de deseos y prondsticos se asocia a la propuesta de que la enfermeria de Atencién
Primaria incorpore tareas de seguimiento y facilitacién del cumplimiento terapéutico de los tratamientos,

del control del enfermo y de la educacién sanitaria (gréfico 31). Este punto estd incluido en la Agenda
Politica del FEP.

Grdfica 31. Se creard la figura de un profesional de enfermeria claramente identificado por

los usuarios y pacientes, que serd responsable del control del cumplimiento terapéutico,
seguimiento y educacién sanitaria.
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Con un pronéstico de ocurrencia escéptico y dividido, y una expresién de deseo favorable, el grupo
visualiza la propuesta innovadora de situar extensiones de la Atencién Primaria en puntos de méxima
concurrencia y trénsito diario de personas: centros comerciales, metro, intercomunicadores de transporte
publico, etc (gréfico 32).

Grdfico 32. Se creardn nuevos centros de salud y organizaciones asistenciales en lugares
de gran concurrencia, como nodos de transporte colectivo y grandes superficies.
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El escenario de ajuste entre los horarios de atencién al paciente de los centros de salud y los horarios
escolar y laboral de la mayoria de los ciudadanos concita distribuciones de respuestas similares a los
deseos favorables y los pronésticos levemente positivos expresados en relacién a las propuestas de
centralidad organizativa de atencién primaria (gréfico 33).

Grafico 33. Los centros de Atencion Primaria contardn con horarios de atencién adaptados
a la jornada laboral y escolar.
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ASISTENCIA ESPECIALIZADA

Destaca la notable aceptacién en deseos y en pronésticos de la tendencia organizativa a la derivacién de
una proporcién creciente de actividad asistencial desde el nivel especializado hacia la Atencién Primaria
y a la domiciliaria (gréfico 34).

Grdfico 34. El flujo de pacientes a los centros hospitalarios se reducird a causa de que
estos atenderdn sobre todo a pacientes con patologias agudas o que precisen de “alta
tecnologia”.
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La anticipacién de la aceptacién de la hospitalizaciéon a domicilio frente a la hospitalaria y un pronéstico de
no rechazo de la misma esta en consonancia con posicionamientos parecidos del grupo (gréfico 35).

Grafico 35. La hospitalizacién a domicilio (la prestacion de cuidados y atencién en casa
del propio paciente) ganara peso frente a la hospitalizacién convencional.
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El fuerte consenso en el deseo de que se difunda informacién sobre la valoracién de la atencién recibida
y los resultados correspondientes a las intervenciones clinicas, contrasta con la prudencia en el pronéstico
de que eso vaya a ocurrir realmente (gréfico 36). Este punto forma parte de la Declaracién de Barcelona
de las Asociaciones de Pacientes.

Gréfico 36. Se hardan publicos los resultados de los informes sobre las experiencias de los
pacientes en relacion con el acceso, los itinerarios asistenciales, las quejas, la atencién recibida
y los resultados de las intervenciones, asi como el respeto a su dignidad y autonomia.
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La reivindicacién del deseo de implicacién por parte de pacientes y usuarios, en los érganos ejecutivos de
gobierno de los centros asistenciales es congruente con lo expresado anteriormente en la primera seccién
de este informe de resultados (grafico 37). Este punto estd incluido en la Agenda Politica del FEP

Grdfico 37. Los pacientes y usuarios participardn en los 6rganos de gobierno y gestién
de los centros de Atencién Primaria y especializada.
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El grupo expresa una tendencia favorable en relacién a la asuncién de mayor responsabilidad clinica por
parte de la enfermeria hospitalaria (gréfico 38).

Grdfico 38. El personal de enfermeria tendrd un papel mas decisivo en la atencién
hospitalaria asumiendo mayor responsabilidad clinica y mayor autonomia.

50 ~
40 A
30 4

20 1

Pronésticos 104

Percentil 25 6 4
Mediana 7 5 0
Percentil 75 8 6

ATENCION FARMACEUTICA

El grupo rechaza la posibilidad de que bajo la actual regulacién se produzcan desigualdades territoriales
de acceso, por parte de pacientes y usuarios, a la innovacién farmacéutica. En cambio, los pronésticos
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al respecto no lo descartan situdndose en torno a los valores de indeterminacién (grdfico 39). Este punto
estd parcialmente incluido en la Agenda Politica del FEP

Grafico 39. Se producirén desigualdades entre Comunidades Auténomas en el plazo de
acceso por parte de los pacientes a los medicamentos mds innovadores.
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El grupo se muestra favorable, aunque se manifiesta escéptico a que eso ocurra, al supuesto de que se
dispensen los medicamentos prescritos en los propios centros de salud (gréfico 40).

Grdfico 40. Los Centros de Atencién Primaria podrdn dispensar medicamentos con receta
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No registra aceptacién el supuesto de que se extienda a la enfermeria responsabilidades sobre
la prescripcién de medicamentos, ni tampoco a su ocurrencia (gréfico 41).

Grafico 41. Los profesionales de enfermeria podran prescribir medicamentos.
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Es compartido el deseo de rechazo a la sustitucién terapéutica de medicamentos sin respaldo del médico
prescriptor, aunque el prondstico no lo es (grdfico 42). En cambio, la incentivaciéon de la sustitucién
de medicamentos de marca por genéricos fue la medida de control de gasto farmacéutico con mayor
adhesién y mejor pronéstico por parte de politicos y gestores.

Grafico 42. Los usuarios rechazardn la sustitucion terapéutica si ésta no va acompanada
del respaldo del juicio clinico del médico.
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Los participantes se alinean a favor de la liberalizacién en la apertura de oficinas de farmacia con un
pronéstico incierto con respecto a que eso ocurra (gréfico 43).

Grafico 43. Se eliminardn las actuales restricciones a la libre apertura de farmacias
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Reflejando una creciente preocupacion por la calidad y legibilidad de la informacién que recibe el paciente,
los participantes se muestran decididamente a favor de que mejore el contenido de los prospectos de los
medicamentos con un prondstico favorable a que eso ocurra — aunque menos intenso — alineado con
los deseos (grdfico 44). Este punto estd incluido parcialmente en la Agenda Politica del FEP.

Grafico 44. Se mejorard la calidad de la informacién contenida en el prospecto del
medicamento con el fin de asegurar que sea comprensible por parte de usuarios y
pacientes.
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Los participantes pronostican levemente una introducciéon de medicamentos y prod