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1. Introduccioén

La Constituciébn Espafiola, dentro de los principios rectores de la politica social y
econdmica, reconoce en su articulo 43 el derecho a la proteccién de la salud y atribuye
a los poderes publicos la competencia para organizar y tutelar la salud publica a través
de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios. A su vez, en su
articulo 51, se establece que los poderes publicos garantizaran la defensa de
consumidores y usuarios, protegiendo, mediante procedimientos eficaces, la seguridad,

la salud y los legitimos intereses econémicos de los mismos.

El Estatuto de Autonomia de Aragdn establece, en su articulo 14, el derecho a la salud,
y en su articulo 17, los derechos de consumidores y usuarios de forma que todas las

personas tienen derecho a la proteccién de su salud y su seguridad.

La Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragon, regula las actuaciones que, en el
ambito de la Comunidad, permiten hacer efectivo el derecho a la proteccion de la salud
gue reconoce el articulo 43 de la Constitucion Espafiola. Esta ley, aun teniendo un
caracter global, no resulta suficiente puesto que con posterioridad se han dictado nuevas
normas que han adecuado los derechos y garantias de los usuarios del sistema sanitario

a los requerimientos que exige nuestra actual sociedad.

Aungue los servicios de salud publica estan muy consolidados tanto en la Comunidad
Autonoma de Aragon como en el resto de Espafia, el reconocimiento constitucional del
derecho a la proteccion de la salud siempre se ha interpretado como el derecho de la

ciudadania a recibir asistencia médica frente a la enfermedad.

Las principales normas basicas, como la Ley 14/1986 de 25 de abril, General de Sanidad
y la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud,
asi como la referida Ley 6/2002, de 15 de abril, constatan dicha realidad. La Ley
33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica, se aprueba al amparo de la
competencia que la Constitucion Espafiola, en su articulo 149.1.16.2, atribuye al Estado
sobre las bases y coordinacion general de la sanidad. Al tratarse de una competencia

compartida, corresponde a la Comunidad Autbnoma, de conformidad con el articulo

LEY DE DERECHOS Y DEBERES DE LOS USUARIOS DEL SISTEMA DE SALUD DE ARAGON
INFORME DE LA AUDIENCIA PUBLICA // 15 de diciembre de 2016 Péagina 1



71.55.2 del Estatuto de Autonomia de Aragon, tanto el desarrollo de la legislacion basica

estatal como el ejercicio de la funcion ejecutiva en materia de sanidad y salud publica.

En consecuencia con lo anterior y para evitar en lo posible la dispersion normativa, es
prioritaria la creacion de un nuevo texto legislativo bésico que, inspirdndose en los
preceptos de la Ley 14/1986, General de Sanidad, y con base en sus principios y
valores, funde y represente el compromiso de todos los poderes publicos aragoneses
con la sociedad aragonesa en relacion a la proteccion de su salud, y con ello al
establecimiento y reconocimiento de los derechos y deberes de los ciudadanos
aragoneses en el ambito de la salud. Y ello es debido a que la proteccién de la salud
es considerada por la sociedad actual uno de los fundamentos del Estado del Bienestar,
y como tal deben garantizarse los derechos y deberes de los usuarios del sistema
publico de salud de Aragén. Por ello, el Gobierno de Aragén, a través de la Direccion
General de Derechos y Garantias de los Usuarios del Departamento de Sanidad, esta
trabajando en la redacciéon del borrador de Anteproyecto de la Ley de derechos y

deberes de los usuarios del Sistema de Salud de Aragén.

La primera caracteristica que define a la futura ley es la de centralizar en una misma
norma todos los derechos y deberes que asisten y corresponden a los ciudadanos en
materia de sanidad y salud. Pretende, no sélo salvaguardar el principio de seguridad
juridica, sino ofrecer a los ciudadanos, en cuanto que usuarios y destinatarios de los
servicios de salud, un Unico instrumento en el que se reconozcan sus derechos y

deberes para con ello facilitar el acceso a los mismos por los ciudadanos.

Asi, con caracter previo al inicio del proceso participativo sobre el anteproyecto de Ley,
se va a llevar a cabo una Audiencia Publica con los actores implicados en la materia con
el objetivo de recabar las primeras ideas y aportaciones como base para cerrar la
redaccion del citado anteproyecto. En concreto, el debate general versara sobre los
contenidos bésicos que tienen que ser recogidos en el futuro texto legal: Derechos de
asistencia e informacién; Derechos relativos a la autonomia del paciente, dignidad,

intimidad y confidencialidad de los datos del mismo; Participacion; Deberes y garantias.
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2. Organizacion

FICHA TECNICA DE LA SESION DE TRABAJO

INFORMACION GENERAL

ASISTENTES

Entidad
organizadora

Direccion General de Derechos y Garantias de los Usuarios

Apoyo técnicoy | Direccion General de Participacion Ciudadana, Transparencia,
econdémico Cooperacion y Voluntariado del Gobierno de Aragén

Asistencia Inteligencia Colectiva

técnica

Fecha 15 de diciembre de 2016

Horario 10ha13h

Lugar Sala hermanos Bayeu (Edificio Pignatelli, Zaragoza)

Participantes
convocados

Tejido asociativo y usuarios del sistema de salud de Aragon

Formade Correo electrénico personal y llamadas telefénicas.

convocatoria

Asistentes 17

Juan Carlos Acin Aguilar

ASPANOA

Lourdes Andreu

AMAC GEMA

Celia Angues

Atencion Temprana

Alicia Arbe Serrano UCA
Juan Ramon Barrios OMSIDA
CERMI

Daniel Bes Argon

Carmen Cabeza

Federacion Barrios de Zaragoza

Charo Escolano AMALGEMA
José Carlos Galan Toledo ATADES
FAMP

Eduardo Gallart

Patxi Garcia lzuel

Asociacion Espafiola contra el cancer

Francisco Jesus Gil Sorolla

FEDER (Federacién Enfermedades Raras)

Isabel de Gregorio

Justicia de Aragon

Tomas Mainar Gémez

Foro Aragonés de Pacientes

Isabel Medina COCEMFE Aragon
Alicia Sipan Ortas FARALZ
ALCER EBRO

Javier Somolinos Martina
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o Directora General de Derechos
Rosa Maria Cihuelo i .
y Garantias de los Usuarios

) ) Director General de Participacién Ciudadana,
Miguel Miranda Aranda ) » .
Transparencia, Cooperacion y Voluntariado

Sergio Castel Gayan Jefe de Servicio de Participacién Ciudadana
Z
O . i Direccién General de Derechos
O Salvador Dario Gomez Marquez i .
< y Garantias de los Usuarios
- Direccion General de Derechos
= | Carlos Carreter ) _
(<.') y Garantias de los Usuarios
®) Kani Cubo Mayo Servicio de Participacion Ciudadana
Beatriz Palacios Llorente Servicio de Participacion Ciudadana

Inteligencia Colectiva, asistencia técnica a la
Diego Chueca Gimeno Direccion General de Participacion Ciudadana,
Transparencia, Cooperacion y Voluntariado
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3. Presentaciones iniciales

3.1.1. Miguel Miranda. Director General de Participacion Ciudadana,

Transparencia, Cooperaciéon y Voluntariado

Miguel Miranda, dio la bienvenida a los asistentes
a los que explicé que, a diferencia de un proceso
participativo estandar, al que se convoca a todas
las entidades implicadas y a la ciudadania
general, en esta audiencia publica se habia
convocado a una serie de actores clave que por

su experiencia o saber podian aportar una vision

de partida necesaria para abordar la redaccion de

la futura Ley.

Comento que la audiencia se enmarcaba dentro de los 28 procesos participativos que
se han desarrollado este afio 2016 por parte del Gobierno de Aragén con el apoyo de la
Direccion General de Participacion Ciudadana, Transparencia, Cooperacion y
Voluntariado. Ademas, en este mismo afio se ha apoyado a las entidades locales con
asistencia técnica y econémica para que puedan desarrollar sus propios procesos, por
lo que el nimero de actuaciones en las que se ha intervenido este afio es mucho mas

amplio.

Tras una introduccion inicial en la que explicé el paradigma del gobierno abierto y la
importancia de la participacion ciudadana, se refirio al compromiso del Gobierno de
Aragon a través de la iniciativa Aragon Participa.

Hizo especial hincapié en que la participacion, tal y como se entiende desde Aragon
Participa, se debe basar en las sesiones presenciales en las que se pueden contrastar
argumentos y recibir de primera mano un contraste de las opiniones realizadas. No
obstante, queda abierta la via electronica para poder completar algun argumento
expuesto en la sesion o para facilitar que las personas que no han podido asistir puedan

realizar las aportaciones correspondientes.
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En esta linea también se refirié al contenido de la web de Aragén Participa en el que
existe un apartado especifico para esta audiencia. En él se puede acceder a un espacio
donde consultar las actas de las sesiones y los diferentes documentos que se
consideren puedan ser importantes para comprender mejor la situacion (estudios,
documentos divulgativos, etc.). Ademas, se podran realizar aportaciones electronicas a
través de un formulario especifico en la web e incluso se recogeran a través del correo
aragonparticipa@aragon.es todos aquellos informes o documentos que por su

extension no se puedan enviar a través del formulario.

3.1.2. Rosa Maria Cihuelo, Directora General de Derechos y Garantias de los

Usuarios

Rosa Maria Cihuelo inici6 su intervencion
agradeciendo la asistencia de los presentes, su
voluntad de trabajo y la dedicacion demostrada en
todo este tiempo de trabajo. Ademas, agradeci6
también a la Direccion General de Participacion
Ciudadana su colaboracién y la ayuda prestada en

todos los procesos celebrados hasta la fecha.

Coment6 que el objetivo principal de esta futura Ley es ordenar y agrupar los diferentes
derechos y deberes relacionados con el sistema de salud de Arag6n que actualmente
se encuentran repartidos en diferentes textos normativos. Por otra parte, también se
plantea como objetivo basico llegar a redactar una ley accesible a los usuarios. Para
ello, se plantea el reto de recoger todos los elementos necesarios, pero exponerlos de

una forma clara para toda la ciudadania.

Se refiri6 también a las personas que desde la Direccibn General de Derechos y
Garantias de los Usuarios van a seguir el proceso (Carlos Carreter y Salvador Dario
GOmez) para terminar poniéndose a disposicion de los participantes para ofrecer

cualquier ayuda que pueda ser necesaria en el avance del proceso.
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I 3.1.3. Sergio Castel. Jefe de Servicio de Participacién Ciudadana

Sergio Castel explicé brevemente el fundamento legal y el método desarrollado en los
procesos de participacion ciudadana promovidos por esta Direccion General en base a
la Ley 8/2015 de Transparencia de la Actividad Publica y Participacion Ciudadana del
Gobierno de Aragon. Posteriormente se refirid6 de forma especifica al concepto de
Audiencia publica previa y los objetivos que se pretenden alcanzar con la misma.
Destacé que, aunque a nivel de normativa estatal (Ley 39/2015 del Procedimiento
Administrativo Comun de las Administraciones Publicas) sélo se exige abrir un espacio
de patrticipacion electrénica previo al inicio de la redaccion del documento normativo o
de planificacion, desde Aragén Participa se considera que para algunos temas concretos

es preciso contar con el valor que aporta la participacion presencial.

Para finalizar, explicd que se tomara nota del contenido de la sesion y que se trasladara
a un acta que, una vez valorada y contrastada por los asistentes, se subira a la web de

Aragon Participa.
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4, Resultado de la sesidn

I4.1. Diagnostico de la situacion actual

La sesion de trabajo propiamente dicha se inicié con la presentacion de los participantes,
la cual dio pie a la recogida de las primeras aportaciones respecto a la situacion actual
de los derechos y deberes de los usuarios del Sistema de Salud de Aragon.

En el momento de indicar el nombre y la entidad de procedencia de los asistentes, se
solicitaba que realizaran un breve y sencillo diagnéstico. Para ello explicaban de forma
breve los elementos que, desde segln su punto de vista, funcionaban correctamente y
se podian mantener o reforzar, y aquellos que era preciso mejorar y sobre los que se
deberia de trabajar de forma especial.

De esta forma, se realiz6 el primer balance de partida sobre la situacion actual.

ASPECTOS A MEJORAR

1. Autonomia del paciente

e Respecto a la autonomia del paciente o familiares a la hora de tomar decisiones.
Se considera que todavia falta un camino por recorrer para que se tenga
totalmente en cuenta la opinién de los pacientes a la hora de poder decidir (o
intervenir en la toma de decisidn) sobre un tratamiento concreto. Esta aportacion
referente al respeto de la voluntad del paciente se repitié en varias ocasiones y
se hablé de servicios parcelados y alejados de la realidad del paciente que
impiden que éste o sus familias puedan intervenir en la toma de decisiones (o al

menos estar puntualmente informados).
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2. Recursos

e En general, hacen falta recursos para poder conectar las buenas ideas y la
buena voluntad (que consta que las hay) con la realidad.

o Recursos materiales escasos para poder llevar a cabo de forma efectiva una
atencion teniendo en cuenta las caracteristicas especiales de algunos usuarios.
La teoria es muy buena, pero la realidad a veces no corresponde con ellay al no
disponer de los recursos necesarios, se suele recurrir a la voluntad de los
profesionales (que suele ser muy buena).

¢ En algunos casos, falta de tiempo por parte de los profesionales para poder
desarrollar una atencién adecuada (especialmente a la hora de poder explicar
de forma correcta una enfermedad o su correspondiente tratamiento).

¢ Apoyo a asociaciones y colectivos para que puedan desarrollar su actividad.

3. Accesibilidad (atencién especifica a diferentes realidades)

e Dificultad de acceso a los centros de atencion para que las personas con
movilidad especial y dificultades sensoriales.

e En algunos casos, los profesionales no conocen como se debe tratar
correctamente a los pacientes con alguna discapacidad (fisica o sensorial). Se
cita como caso concreto la necesidad de que algunos familiares deban de se ser
informados, por ejemplo, en casos de alzhéimer.

e La atencién de las enfermedades raras tampoco es la mas adecuada, puesto
que se legisla u organiza la atencién sanitaria para el 90% de los pacientes,

olvidando a aquellos que precisan una atencion especial.

4. Reclamaciones (atencién al usuario)

e Puede mejorar la contestacion de las quejas que plantean los usuarios, sobre
todo haciéndolo de forma correcta. Es decir, la contestacién deber realizarse en
el tiempo adecuado y adecuadamente a la demanda realizada, teniendo en
cuenta la persona que va a recibir la informacion.

e Faltan cauces para denunciar la discriminacién sufrida por los pacientes de

algunas patologias.
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5. Transmisién de lainformacién

La informacién general es correcta, pero existen carencias a la hora de aportar
informacién mas especifica.

Desconocimiento como usuario de los cauces y trAmites para hacer valer los
derechos del paciente. A nivel de entidades implicadas, se apunta que éstas
suelen disponer de otros medios y otra experiencia que permite solventar esta
situacion.

En muchos casos existe la informacién adecuada, pero la accesibilidad no es la
mejor. Este hecho puede darse porque la informacion no esté adaptada a la
diversidad funcional de los pacientes, pero en general se debe a la complejidad
de la propia informacion y a la dificultad para llegar hasta ella por parte de la gran
mayoria de los pacientes.

Normativa dispersa y presentada de forma compleja y confusa para el usuario
medio. En este punto se incluyen diferentes aportaciones que hacen referencia,
tanto a la legislacién aplicable, como a los tramites que se deben seguir en
determinados casos (recursos disponibles, ayudas, etc.).

Escaso grado de conocimiento por parte de los usuarios de los 6rganos de
participacién comunitaria dentro del sistema de salud de Aragdn (Consejos de
Salud de Aragon, de zona o de los centros sanitarios). Este desconocimiento
hace que el grado de conexién entre usuarios y representantes en los 6rganos

de participacién, sea muy bajo y no exista intercomunicaciéon entre ambos.

ASPECTOS POSITIVOS A MANTENER O REFORZAR

1.

Interés y buena voluntad

La administracion tiene interés en que las cosas vayan bien y trabaja en ese
sentido (aunque serian bueno disponer de los recursos adecuados para plasmar

esa buena voluntad).
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2. Derechos del paciente

e Se dispone de muchos derechos y bien desarrollados de forma general. Se
menciona de forma especial la definicién de las voluntades anticipadas.

3. Atencién primariay especializada

e Los usuarios del sistema de salud se consideran seguros y bien atendidos. Se
explica que la asistencia de los profesionales, no solo es correcta, sino que
también suele ser muy humana.

e Elacceso a la atencién primaria es adecuado y funciona correctamente.

e Se destaca especialmente la atencion especializada, situada en primera linea

mundial, puesto que se indica que se dispone de grandes profesionales.

4. Participacion

e Participacion de la ciudadania de los barrios a partir de los foros de salud.
e Departamento abierto a la participacién ciudadana en el desarrollo de sus

normas de funcionamiento.

5. Proteccién de datos

¢ Aunque todo se puede mejorar, se considera que se respeta de forma importante
la confidencialidad y la protecciéon de datos del paciente. Curiosamente, este
punto fue sefialado precisamente como un aspecto negativo por otro
participante. Finalmente se convino que esta forma de tratar la informacion

puede ser diferente en funcion de la situacién o del centro.

6. Informacioén

e La informacion basica para los usuarios esté disponible en los centros de salud.
e Transparencia a nivel de usuario y buena comunicacion en general con el

paciente.
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7. Colaboracion entre administracion y entidades

e La Direccién General siempre se ha mostrado receptiva y dispuesta a buscar
vias de colaboracién con las entidades.

I4.2. Necesidades actuales y propuestas correspondientes

Tras contar con un andlisis rapido de los aspectos mas destacables de la situacién
actual, los asistentes trabajaron en grupo para tratar de definir las cuestiones que es

preciso abordar de forma especial en la nueva regulacion.

Se crearon cuatro grupos siguiendo los contenidos basicos que tienen que ser recogidos
en el futuro texto legal y a cada uno de ellos se les asign6 un tema para la reflexion:
e Derechos de asistencia e informacion.
e Derechos relativos a la autonomia del paciente, dignidad, intimidad vy
confidencialidad de los datos del mismo.
e Participacion.

e Deberes y garantias.

A continuacién, se presentan de forma integrada las conclusiones de cada grupo y las

aportaciones realizadas por el plenario en el debate posterior.
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Propuesta // o Informacién adicional

-4

’

h Necesidad //

Para facilitar la lectura, se utilizan los siguientes iconos:

h Necesidad o demanda

\'l

i A

<* Propuesta concreta de actuacion

o Informacion adicional al respecto

I 4.2.1. Derechos de asistencia e informacion

1. Asistencia integral bio-psicosocial

b Es preciso disponer de una atencién integral que tenga en cuenta todas las
necesidades biopsicosociales.

\ll

"?~' Atencion individualizada incorporando a los equipos médicos, profesionales
de la psicologia y trabajadores sociales. No cubrir sélo las necesidades

bioldgicas, sino también las psicoldgicas y sociales.

2. Asistencia coordinada en tratamientos en enfermedades crénicas, con
plurimedicacion y pluripatologias

hCoordinacién entre todas las personas y equipos implicados en la atencion:

departamentos, atencion primaria, especializada, hospital, etc.

S _ 7
i A

<' Establecer un gestor de casos que permita coordinar a todos los
profesionales y organice consultas unificadas en tiempo y espacio de varios

profesionales.
[

'@\ Esta coordinacion se deberia extender a las unidades de referencia de cada

patologia u otros equipos de investigacion.

(N2
-0-
B

< No sélo a nivel de diagnéstico (consultas) sino para agilizar y coordinar

pruebas diagnésticas, tratamientos y solicitud de ayudas.
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Propuesta // o Informacién adicional

-
&)

h Necesidad //

o Es una necesidad también muy importante para personas con dificultad para
comunicarse (extranjeras o con alguna discapacidad) o para asimilar bien toda
la informacidon que se presenta (personas mayores, etc.). Estas, aunque no
tienen patologias complejas, tienen que atender a varios especialistas que no
estdn coordinados entre si y que, puede darse el caso de que planteen

tratamientos con interacciones entre farmacos.

3. Accesibilidad universal y disefio para todos

hSiguiendo lo expuesto en el diagnoéstico inicial, es necesario tender a la

accesibilidad en todos los sentidos, tanto fisica como cognitiva.
~ ! td

"@: Tener en cuenta a los colectivos especiales en el disefio de todos los

aspectos que intervienen en el sistema de salud.

4. Diagnéstico rapido y efectivo

hTodo el mundo, pero especialmente las personas con enfermedades raras,
precisan disponer de un diagnoéstico en un tiempo adecuado (actualmente las

enfermedades raras se diagnostican en un plazo medio de cinco afos).

o Hasta que no se dispone de un diagnéstico, no se puede participar en el
sistema de salud.
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Propuesta // o Informacién adicional

-4

’

h Necesidad //

5. Informacién de calidad

h Disponer de una informacién de calidad, adaptada al paciente y fundamentada en
diversas fuentes.

(L2
-

-9
L)

=* Ademas de facilitar la mencionada informacion, seria necesario acceder de
forma efectiva a la historia clinica y a las noticias sobre nuevos farmacos,

ensayos clinicos en los que se participa, etc.

o La busqueda de informacion en internet por parte de los pacientes es muy

peligrosa porque genera gran confusion.

o Actualmente esta prohibido proporcionar informacién sobre farmacos y por

ello los pacientes no pueden participar en los congresos médicos.

6. Pacientes empoderados o expertos

h Generar pacientes autbnomos y suficientemente informados que puedan llegar a
ser expertos en su caso concreto. No solo en patologias, sino también en vias de
participacion, etc.

(N2
¥ Crear una escuela de salud con la participacion de pacientes y asociaciones.

\'l

A A

<+ Establecer un listado de informacion fiable y de calidad que pueda

consultarse en internet para cada patologia.

o Un paciente bien informado es mas eficiente y reduce costes de atencion y
tratamientos.
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Propuesta // o Informacién adicional

4.2.2. Derechos relativos a la autonomia del paciente, dignidad, intimidad vy

confidencialidad de los datos del mismo.

7. Informacién al paciente

h Suministrar al paciente una informacion amplia, clara, contrastada e independiente
(no manipulada por terceros).

LY

-'@\ Establecer los sistemas adecuados para que estos datos se puedan
proporcionar con tiempo al usuario para que se pueda asimilar y contrastar la
informacién y, de esta forma, tomar decisiones respecto a tratamientos,
intervenciones, etc.

Ve
-

-9
N

¢+ Lainformacién debe llegar directamente desde el Salud, sin intermediarios.

8. Poder de decisién

-4

’

h Necesidad //

h Incrementar el poder de decisién del paciente o representados (en el caso de

mayores o pediatricos).
~ ' ’

"?: Definir de forma clara la capacidad de los usuarios para definir la autonomia
del paciente en funcién de su situacion emocional o cognitiva. Determinar cual

es el punto en el que el paciente puede tomar su propia decision.
LY

'@\ Adoptar las medidas adecuadas para mejorar la capacidad de usuarios o

representados para poder tomar una decisién compartida.

o Hay que tener en cuenta que la toma de decisién compratida puede tener

condicionante legales en el caso de personas tuteladas o representadas.

o Ademas, hay que tener en cuenta que la toma de decisén compartida
sobre tratamientos implica una corresponsabilidad del paciente que en muchos

casos no se esta dispuesto a asumir.
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Propuesta // o Informacién adicional

e
&)

h Necesidad //

9. Dignidad, intimidad y confidencialidad de datos

o Aunqgue existan casos puntuales en los que seria necesario mejorar, se entiene que

es un tema bien cubierto por la ley de proteccién de datos y ejecutado de forma
correctapor el Salud.

L]

-O-
24

facilitar la continuidad de la atencion tras finalizar la edad pediatrica.

En todo caso, seria conveniente disponer de un registro de enfermedades para

o Se produce una desconexion entre los 14 y 18 afios que es perjudicial para los

pacientes porque se quedan datos en el camino.
L

-'Q- Potenciar especialmente la atencion en la franja de los 14 a los 18. Se cambia de

ambito sanitario y se puede perder el historial o la conexién con los antecedentes.

10. Derecho ala intimidad del paciente

hEspeciaImente en el ambito hospitalario, la intimidad del paciente no es una
prioridad y se ve alterada constantemente por visitas sin control (del paciente y del
compafero de habitacién), entradas a la habitacion sin pedir permiso, falta de
identificacion del personal (no se sabe si se habla con un médico, un enfermero o un
celador), etc.

o Esta situacion se plantea también en consultas, pero también se da
especialmente en el servicio de urgencias y en el caso de los Obitos o la
informacion de un diagndstico.

o La mejora de la intimidad incrementaria notablemente la percepcion de
calidad del servicio. Aunque se sabe que la calidad del servicio es muy buena,

se puede ver perjudicada por un detalle tan concreto como es la intimidad.
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Propuesta // o Informacién adicional

.

’

h Necesidad //

11. Derecho al descanso del paciente

h Las interrupciones nocturnas en hospitales son constantes y perjudican el descanso
de personas convalecientes.

o El descanso es vital para la recuperacion del paciente.

\'I

'Q~ Organizar el trabajo de enfermeros y auxiliares para optimizar sus

intervenciones y reducir las entradas a las habitaciones en horario nocturno.

4.2.3. Participacion

12. Seguimiento del cumplimiento normativo

\'I

"Q\' Participar en todo el proceso de desarrollo de nuevas normas relacionadas con la
salud (como esta, por ejemplo) y establecer los cauces para el seguimiento de su
cumplimiento (también de forma participada).

o Los usuarios deberian ser una parte y fundamental del desarrollo legislativo.

13. Participacién activa en la gestion

o Los Consejos de Salud son una gran herramienta que funciona con bastante

correccion y podria exportarse el modelo para profundizar en la participacion.
\6‘
+%* Sistematizar y organizar la participacion ciudadana para que los usuarios se
impliquen en la gestién, incluso, de los servicios (consultas, organizacién de

hospitales, etc.).

\'I

Q\ Generalizar el buen funcionamiento de los Consejos de Salud (no todos
funcionan tan bien) y obligar al cumplimiento de sus obligaciones (convocatoria,

elaboracion de actas, etc.).
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14. Seguimiento del cumplimiento normativo

hAdemés de participar en los érganos legalmente establecidos, seria necesario

valorar en que otros aspectos puntuales seria conveniente incrementar la participacion.
L]

"Q: Se propone que exista participacion de usuarios en los siguientes temas:
- Comités de bioética.
- Ensayos y tratamientos experimentales (ademas de mejorar el nivel de
informacién del paciente, permite recabar mucha mas informacién respecto

a los efectos y conocer mejor la patologia).

4.2.4. Deberes y garantias

15. Responsabilizacion de los pacientes

Propuesta // o Informacién adicional

-4

’

h Necesidad //

b Falta responsabilidad de los usuarios respecto al uso racional de las urgencias,
medicamentos, etc.

\ll

-9
4

¥+ Reforzar la informacién y la sensibilizacién de los usuarios.

16. Garantizar el acompafiamiento

h Hay pacientes con especial situacion de vulnerabilidad que precisan contar con un
acompafiamiento. Puede tratarse de familiares o personas cercanas, pero también de
voluntarios que ayuden a personas con problemas cognitivos (por edad, idioma,
enfermedad, etc.).

Y L ’
'Q Garantizar el derecho al acompafiamiento.

L
-

-9
N

<+ Establecer protocolos de actuacion en el caso de que una persona precise
acompafiamiento, pero acuda sola a una consulta o un tratamiento. Puede ser un

sistema por demanda similar al que existe en los trenes (Atendo).

o Actualmente los voluntarios cubren esta practica de forma parcial, pero seria

conveniente recogerlo como un derecho en la norma.
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Propuesta // o Informacién adicional

-4

’

h Necesidad //

17. Priorizar la atencién urgente a los colectivos vulnerables

h En los triajes de los servicios de urgencias no se suelen tener en cuenta mas

criterios que los sanitarios y seria conveniente valorar otros aspectos.

L]
-

-9
a4

** Establecer los mecanismos legales, pero sobre todo sensibilizar a la poblacion
de que una persona con, por ejemplo, autismo o alzhéimer, precisa pasar la consulta
lo antes posible.

18. Deber de comunicar la no asistencia a citas programadas

h Se pierden muchos recursos por faltas de asistencia.

\"

"Q\ Facilitar la posibilidad de anular las citas de forma sencilla y concretar
penalizaciones para aquellas personas que no avisen en el caso de no poder asistir
a una cita programada.

19. Definir e informar sobre las garantias

hSe conocen los derechos y deberes, pero se cree que no estan definidas las

garantias (y si lo estan, no se ha informado).
LY

A A

< Establecer los cauces legales que permitan asegurar que se cumplen los

derechos y deberes del paciente y la administracion.

Ve

-0-
243

gue se garantice su cumplimiento y acciones correctoras correspondientes.

Ambas partes deberian de disponer de los mecanismos adecuados para

20. Aprovechar las nuevas tecnologias

L
-

-9
N

<+ Emplear las nuevas tecnologias para evitar desplazamientos. Debe viajar la
informacion, no el paciente.
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o Informacién adicional

L

Necesidad // “2~ Propuesta //

»

o Esta nueva forma de trabajo supondria un gran beneficio (econémico y

tiempo) para los usuarios y la administracion.

\ll

Q.

< Aprovechar también las nuevas tecnologias para informar a todos los médicos.

o No se comparten datos en las diferentes zonas de salud (pruebas

diagnésticas, historial del paciente, etc.).

21. Derecho ala sanidad en todo el territorio

L
-

-2
a4

®* Establecer el derecho a atencién sanitaria en todo el territorio nacional e

internacional.
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Propuesta // o Informacién adicional

-
&)

h Necesidad //

5. Evaluacion de la sesidn

Al final la sesion de trabajo se entregd una encuesta andénima para valorar el desarrollo
del taller y obtener conclusiones de cara a procesos futuros. Para evitar el posible error
de las valoraciones extremas, las medias se han realizado tras eliminar la mayor y menor

puntuacion de cada serie.

Numero de encuestas recogidas: 18

Organizacion
10 -
9 -
8 -
7 -
6 -
5 -
4 -
3 -
2 -
| - ! :
0 T . .
Sistema de Informacién Espacio de
convocatoria  sobre el prceso trabajo
y la sesion
Horario Duracion
Mejor
mas corto

Mejor 0% Mejor

Mejor mas tarde mas lar;

A 80
mas % 0%

temprano

25%

Correcto
75%

100%
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Propuesta // e Informacién adicional

-
&)

h Necesidad //

Participacion

10

9 -

8 -

7 -

6 -

5 -

4 -

3 -

2 -

| - : 4 : o , y

0 T T T T

Nivel de Representacion Metodologiay ~ Conduccion de la

participacion de  de las diferentes medios sesion
los asistentes visiones empleados

Ademas, se recogieron los siguientes comentarios en el texto libre de la encuesta:
e Seguir trabajando de esta manera. Gracias!

¢ Repetirlo con un acercamiento mas exhaustivo a temas mas especificos.

De forma adicional se consulté a los asistentes cual era la razon principal para acudir a

los talleres del proceso participativo, obteniendo las siguientes respuestas:

Razones para la participacion

Contacto con
personas del
sector. 7

Otros. 0

Responsabilidad

Interés por el ciudadana. |1
tema tratado y

recepcion de
informacién de
primera mano. 5

Posibilidad de
Obligacion del incidencia en la
cargo / toma de

compromiso. 5 decisiones. 7
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