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“7° Encuentro Nacional de Pacientes. Claves en Salud”

Ideas para reorganizar el Sistema Nacional de Salud,
con el foco puesto en los pacientes

e En esta reunion se evalua la situacion del Sistema Nacional de Salud, con
aportaciones y propuestas de los maximos representantes de la Sanidad y
la Politica

e Ana Pastor, exministra de Sanidad, insiste en la necesidad de “seguir
mejorando el SNS, y ahora con mas urgencia si cabe”

e El exministro de Sanidad Julian Garcia Vargas asegura que la pandemia
de COVID, a pesar de todo, “ha reforzado algunos aspectos del Sistema
Nacional de Salud”

e Hoy es el Dia Europeo de los Derechos de los Pacientes

e EI FEP representa mas de 1.000 asociaciones, acudiendo a este encuentro
asociaciones no miembros y algunas federaciones

Martes, 18 de abril.-. El “7° Encuentro Nacional de Pacientes. Claves en Salud”,
que se celebra a lo largo de hoy en el Hospital Gregorio Maranén de Madrid (presencial y en
streaming), esta arrojando algunas ideas y recomendaciones practicas para atender dos
necesidades urgentes: superar los problemas que aquejan al Sistema Nacional de Salud
(SNS) y dar el protagonismo oportuno a los pacientes en la toma de decisiones en salud,
regulando su participacion activa en las politicas sanitarias.

La posibilidad de alcanzar un pacto de estado para garantizar la supervivencia
del SNS es uno de los aspectos esenciales que se discuten en este foro, donde “se evidencia
un amplio consenso sobre la necesidad de asegurar una mayor participaciéon de los
pacientes en las decisiones que afectan a su salud”, tal y como resume Andoni Lorenzo,
presidente del Foro Espafol de Pacientes (FEP), entidad que integra a mas 75
organizaciones de pacientes y que es la responsable de este encuentro.

Esta reunion, donde estan representadas mas de un millar de asociaciones, es
anualmente la cita mas importante y numerosa que aglutina a asociaciones de pacientes de
Espafa. Organizaciones de pacientes, pacientes individuales, familiares, voluntarios
y profesionales sanitarios, asi como politicos y representantes de la administracién
sanitaria, participan en este encuentro que congrega presencialmente a mas de un
centenar de personas procedentes de toda la geografia nacional y que cuenta con cerca de
medio millar de asistentes online. En esta ocasion se celebra coincidiendo con el Dia
Europeo de los Derechos de los Pacientes. Y es que, como indica el presidente de FEP,
‘muchos de los déficits y demandas que se hacen desde las asociaciones de pacientes
espariolas son comunes a las que se realizan desde el ambito europeo”; por eso, afiade, “es
el mejor dia para hablar derechos y deberes de los pacientes”.

Una mesa de discusion, que ha contado con la participacion activa de ilustres
representantes de la sanidad espafnola, ha permitido acercarse a los déficits y soluciones
que demanda nuestro SNS, asi como recoger las exigencias de los pacientes. Andoni
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Lorenzo Garmendia, presidente del Foro Espafol de Pacientes, Ana Pastor Julian,
exministra de Sanidad y Consumo (2002- 2004), Julidan Garcia Vargas, exministro de
Sanidad y Consumo (1986-1991), y Tomas Cobo Castro, presidente del Consejo General
de Colegios Oficiales de Médicos, han expuesto sus recetas y consejos en este ambito.

Reenfocando el SNS

“Nuestro sistema sanitario es el pilar fundamental sobre el que se asienta
actualmente nuestro estado del bienestar, un sistema sanitario en el que hay dos piezas
clave: los profesionales sanitarios y los pacientes”, segun Ana Pastor, que finalmente ha
participado en este foro por medio de un video. En su alocucién, la exministra de Sanidad
ha reconocido la existencia de una serie de desafios, que amenazan la sostenibilidad del
SNS, y que “deben ser afrontados con la colaboracion de todos”. Ana Pastor insiste en
la necesidad de “sequir mejorando el SNS, y ahora con mas urgencia si cabe”, sobre todo
por el impacto de la pandemia de COVID-19, “que abrié todas las costuras de todo nuestro
sistema sanitario, aumentando los defectos y déficits que ya existian”.

Enumerando los retos que considera mas significativos y las medidas a adoptar, la
actual vicepresidenta 22 del Congreso de los Diputados destaca, entre otros, “abordar las
consecuencias del envejecimiento progresivo de la poblacion y el aumento de las
enfermedades cronicas y las pluripatologias en la poblacion, establecer una planificacion
adecuada de recursos humanos, invertir decididamente en innovacion, implementar la
digitalizacion del sistema sanitario, garantizar su sostenibilidad y mejorar su gobernanza’,
en definitiva, para Ana Pastor “es imprescindible impulsar entre todos una reorientacion
integral del sistema sanitario espafiol, sin perder nuestras sefias de identidad”. La
igualdad de oportunidades, el acceso universal al sistema de salud y la calidad de la atencién
sanitaria son, segun la exministra, las sefias de identidad que deben mantenerse.

Para llevar a cabo esta mision es prioritario “garantizar la sostenibilidad del SNS”,
para lo que se necesita “acordar e implementar una reforma profunda del modelo de
financiacion”, segun Ana Pastor, quien pone también el acento en “la necesidad de dar una
respuesta urgente en toda Esparia a la situacion de precariedad por la que atraviesan los
profesionales sanitarios”. Para ello, propone “una convocatoria urgente del MIR de
médicos y pediatras de Atencién Primaria, asi como la puesta en marcha de un Plan
Nacional de Recursos Humanos y de apoyo a los profesionales sanitarios”.

En su intervencion, la exministra ha solicitado un esfuerzo particular en los cuidados
de larga duracion, en las patologias crénicas, en la prevencion, en la garantia de continuidad
entre los distintos niveles asistenciales, en mejorar la coordinacion sociosanitaria y en la
agilizacion de la incorporacién de la innovacion, sin olvidar la humanizacion de la atencion
sanitaria y, sobre todo, garantizar los derechos de los pacientes. En este sentido, Pastor
admite que “las asociaciones de pacientes juegan un papel esencial en el SNS”. La Ley de
Autonomia del Paciente, del ano 2002, reconocid los derechos individuales de los
pacientes, “pero han pasado mas de 20 afios y esta ley necesita actualizarse y
completarse, anadiendo el derecho a la participacién en las grandes decisiones que afectan
a la proteccion de la salud de los pacientes y teniendo también en cuenta nuevas realidades”.

Por su parte, el exministro Julian Garcia Vargas, ha reconocido que “el sistema
sanitario lleva muchos anos pendiente de un reenfoque, pero falta arrojo politico para
afrontar las reformas necesarias, que deberian realizarse a tres niveles: de personal, en
el hospital y en lo que respecta a la colaboraciéon publico-privada”. Y es que, segun ha
recordado, “la situacioén actual por la que atraviesa el SNS no es nueva”, ya que en el aino
2010 ya se produjo una acusada disminucion de recursos, ‘“implementandose en esos
momentos algunas reformas que han ayudado a mantener este sistema sanitario”.
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Los resultados de estas medidas, junto con algunas inyecciones econdémicas,
permitieron dar una nueva oportunidad al SNS en el 2018; sin embargo, segun el
exministro, la pandemia de COVID supuso en muchos casos una cierta paralizacion de estos
avances. Con todo, Garcia Vargas extrae algunas consecuencias positivas de la
pandemia de COVID, “reforzando el SNS en varios aspectos”. A su juicio, “esta situacion
de crisis sanitaria ha prestigiado a los profesionales sanitarios, a la investigacion
biomédica y a la industria farmacéutica”.

En cuanto a la participacion de los pacientes en la toma de decisiones
sanitarias, el exministro considera que “su papel se ha reforzado en los ultimos anos”,
y asegura que seguira creciendo.

Y ante problemas actuales tales como el aumento de las listas de espera, Garcia
Vargas apuesta por medidas tales como “impulsar la coordinaciéon publico-privada del
sistema sanitario”. Respecto a la temporalidad, interinidad y precariedad laboral de muchos
profesionales sanitarios, invita a “cambiar un estatuto marco profesional que hace mas de
30 anos que no se variado” y a ‘“introducir en el sistema a profesionales sanitarios
auténomos”, que conviva con la figura del sanitario funcionario.

En su intervencién, el Dr. Tomas Cobo Castro, presidente del CGCOM, ha alabado
el modelo sanitario que tenemos actualmente en Espafia, “que es universal, publico y
gratuito, siendo clave para asegurar la justicia social y situandose como eje de nuestro
estado del bienestar”; por lo tanto, “debemos conservarlo”. Sin embargo, como admite,
“el sistema para mantener este modelo ha fallado y ha ido a peor en los dltimos arios, con
17 sistemas de salud divergentes”; por todo ello, ha apoyado un pacto de estado en este
ambito y ha reclamado al Ministerio de Sanidad “que ocupe un papel de liderazgo”.

Un enfoque europeo

Muchos de los problemas y soluciones que se estan aportando a lo largo de este
encuentro tienen también un reflejo y traslacion al ambito europeo, siendo hoy el Dia
Europeo de los Derechos de los Paciente. Y es que, como sefiala Marco Greco, presidente
del European Patient’s Forum (EPF), organizacion que integra a 78 organizaciones de 19
paises (que representan a unos 150 millones de pacientes en Europa), “en muchos paises
de la UE las organizaciones de pacientes no estan plenamente reconocidas como
socios en igualdad de condiciones, junto a otros tipos de expertos, como cientificos,
representantes de la industria y profesionales sanitarios”.

Para Marco Greco, no cabe duda que “los pacientes son socios valiosos en el
proceso politico, tanto para ayudar a los responsables de la toma de decisiones a
comprender la experiencia de vivir con una enfermedad como para aportar la perspectiva
del usuario final para promover los intereses de los pacientes en todas las fases de la
elaboracion de politicas y en diversos entornos institucionales”. Por eso, y coincidiendo con
el presidente del Foro Espanol de Pacientes, se solicita una regulacion sobre la
participacion de los pacientes en los 6rganos de decision, mas aun cuando “as
asociaciones de pacientes nos hemos transformado en organizaciones profesionales y con
un grado muy elevado de conocimiento de las politicas sanitarias”, asegura Andoni Lorenzo.

Ademas de estas reivindicaciones, el Encuentro esta sirviendo para abordar otros
aspectos de interés y controversia, con aportaciones de profesionales sobresalientes,
como la directora de la Agencia Espafiola del Medicamento (Maria Jesus Lamas Diaz), el
director General de Cartera Comun de Servicios del SNS y Farmacia (Dr. César Hernandez
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Garcia), y el presidente de Farmaindustria (Jesus Ponce Sancho), que reflexionan sobre los
aspectos mas relevantes del desarrollo y aprobaciéon de nuevos farmacos.

También se cuenta con una sesion especifica sobre equidad en el acceso a los
recursos de salud, apuntandose los retos y avances que en este ambito en nuestro pais. Y
se abre una ventana a los protagonistas, las organizaciones de pacientes, que hacen publico
en este foro sus inquietudes, campafas o dificultades. Las charlas magistrales sobre la
humanizaciéon de la sanidad y sobre derechos y deberes del paciente ponen el broche
de oro a este evento, que es Unico en su género en Espafa y Europa.

El encuentro de este afio también sirve para recordar la figura de Albert Jovell y su
legado, incidiendo en la democratizacion en salud. “Es la parte mas humana y emotiva de
este congreso, con un homenaje al que fue nuestro fundador, y que nos marcé el camino
que las organizaciones de pacientes tenemos que recorrer. A pesar de que han pasado 10
arios desde que nos dejo, su legado sigue estando de muchisima actualidad”, destaca el
presidente del FEP.

Un encuentro unico

El Encuentro Nacional de Pacientes da voz a los pacientes en materia de salud a
través de las organizaciones de pacientes, en un foro con, por y para los pacientes y
ciudadanos, generando un entorno de didlogo y debate constructivo, y de aprendizaje
donde se comparten experiencias de los pacientes y de las organizaciones que las
representan, para suscitar nuevas ideas para mejorar la salud de los ciudadanos. Ademas,
se busca transmitir a los pacientes, sociedades meédicas, administracion, politicos, prensa y
al resto de la sociedad los beneficios que reportan las asociaciones de pacientes a la
sociedad, el cambio de éstas en los ultimos anos (convirtiéndose en entidades
profesionalizadas y organizadas) y los logros de las organizaciones de pacientes.

El Encuentro cuenta con la colaboracién de Idorsia, Grifols, y Pfizer, y el Patrocinio
Oro de AstraZéneca, Boston Scientific Foundation Europe, CSL Vifor, Janssen y Novartis.

Dia Europeo de la Defensa del Paciente

El Dia Europeo de los Derechos de los Pacientes se celebra el 18 de abril de cada
ano y fue decretado gracias a la iniciativa de la Active Citizenship Network, del que el Foro
Espafiol de Pacientes es colaborador. El objetivo es promocionar la participacién de los
ciudadanos europeos para conseguir mejoras en todo lo referente a su salud integral a través
del debate y la informacion. En el afio 2002, en la “Carta Europea de los Derechos de los
Pacientes” se promulgaron los catorce derechos que deben tener los pacientes de toda
Europa. (Ver dossier adjunto)

Sobre el FEP

El Foro Espafiol de Pacientes (FEP) es una organizacion no gubernamental y sin animo de
lucro fundada en el 2004 por el Dr. Albert Jovell, y la primera en estar integrada en el European
Patients’ Forum, siendo referente nacional e internacional como interlocutor vélido en la defensa de
los intereses de los afectados por la enfermedad, a través de la formacion, prevencion, la investigacion
e impulso del asociacionismo. Tiene como misidn promocionar los derechos y deberes de las
personas afectadas por la enfermedad, a nivel local, regional, nacional y europeo, colaborando con
las mas de 70 organizaciones de pacientes integradas en la organizacion, que defienden los intereses
de pacientes, voluntarios, cuidadores, demas afectados y ciudadania en materia de salud.

Web de la reuniéon: encuentro.forodepacientes.orq

Para mas informacion:

Paco Romero. pacoromeroperiodista@gmail.com. Teléf. 639 64 55 70
Monica de Elio. gerente@forodepacientes.org. Teléf. 660 801 878
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