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ASESOR ciudadanos, a los que se supone que estan dirigidos. El autor propone su progresiva democratizacion y ?1 acceso a la
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ESPECIALES Los sistemas sanitarios de los paises desarrollados suelen s —— e ————— m
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redefinen mejor este concepto y se refieren a los usuarios como : ‘
votantes o consumidores de politicas pablicas. Esto no debe g
enmascarar un debate mas profundo sobre si los sistemas |
sanitarios estan realmente centrados en los pacientes y, por ‘
extension, si cumplen con principios democraticos esenciales. S
- - Con respecto a la primera consideracion, resulta dificil entender s = =
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politicas. Por otra parte, los ciudadanos y los pacientes no Bases de la promocion

suelen participar en los 6rganos de gobierno de las instituciones

sanitarias, lo que les impide tanto evaluar la calidad de la con su
atencion sanitaria recibida como proponer estrategias de mejora R

de la misma. opinion

La demacratizacion de los sistemas sanitarios permite afrontar de forma colectiva la definicion de un nuevo modelo
de contrato social para la sanidad. Este deberia definir las reglas de la asistencia sanitaria ofertada en torno alos  HLIETLI IR
principios de solidaridad, subsidiariedad, igualdad de trato y responsabilidad. Asimismo, deberia incluir los

procedimientos que permiten considerar los valores y puntos de vista de los diferentes agentes implicados en la

A - . — : : ; : . el web de
deliberacion democratica sanitaria. De esta forma, las decisiones de gobierno no sélo serian legales, sino que N
estarian legitimadas moralmente desde la colectividad y el respeto a los derechos civicos. Esta es la base del Atencién
republicanismo, cuyas ideas han sido avaladas desde altas instancias del Estado espafiol. Las asociaciones de Primaria

pacientes deberian ser el elemento central de la deliberacion sanitaria en un modelo fiel a los principios de respeto
y reciprocidad, tal y como esta pasando en otros paises europeos. Asi, en Inglaterra, los congresos de los partidos
politicos y el National Health Service tienen en cuenta a la Alianza de Enfermedades Cronicas, que agrupa 110
asociaciones de pacientes, y el Foro Inglés de Pacientes, en la definicion de sus propuestas y politicas sanitarias

Los principios que deberian regir cualquier sistema sanitario democratico son: una informacion veraz y accesible,
capacidad de eleccion, estrategias explicitas de participacion y establecimiento de foros de deliberacion publica.
Todos estos principios estan recogidos en la Declaracion de Barcelona, firmada por las asociaciones de pacientes
(www.webpacientes.org). Se trata de una iniciativa de defensa de los derechos de los pacientes formulada desde
la base, que esta constituida por las asociaciones de pacientes, y no desde los poderes legislativos o ejecutivos.
El primer principio democratico supone ofrecer la informacion que los pacientes necesitan para poder elegir entre
las diferentes opciones disponibles. Sin informacion veraz, accesible y extensa, la capacidad de eleccion
constituye una mera promesa electoral. Por otra parte, la medida de la satisfaccion del usuario constituye una
informacién banal e insustancial que deberia situarse en los anales de la comicidad metodologica. Los pacientes
activos quieren informacion sobre los resultados clinicos obtenidos en los centros a los que pueden acudir y sobre
la experiencia y volumen de procedimientos utilizados en el mismo, lo que, en ocasiones, resulta mas importante
para tomar decisiones que la evidencia cientifica publicada. En otras palabras, cualquiera de nosotros antes de
operarse quisiera saber, al menos, cuantos pacientes han sido operados en ese centro en la misma patologia y
por el mismo equipo.

Democracia sanitaria al estilo inglés

La participacion de los pacientes en las decisiones que les afectan y la deliberacion en torno a la idoneidad de las
politicas publicas son ejemplos especificos de democracia sanitaria. Asi, por ejemplo, en Inglaterra, el Gobierno ha
invertido 33 millones de libras en conocer las opiniones de los ciudadanos a través de 572 foros de participacion
publica. A esto hay que unir otras iniciativas de participacion ciudadana, como el Consejo de Ciudadanos del
Instituto Nacional para la Excelencia Clinica de Reino Unido (NICE, en sus siglas en inglés) y las evaluaciones
realizadas a través de la recién creada Comision de Sanidad. De lo que no cabe ninguna duda es de que la
democracia se consolida practicandola.

De todas formas, hechas estas consideraciones, dejo que sean los lectores quienes respondan a la pregunta que
da titulo a este articulo de opinién. Asi también participan y deliberan.
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