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Se abre la sesion a las cuatro y veinticinco minutos de la tarde.
COMPARECENCIAS. POR ACUERDO DE LA COMISION DE SANIDAD Y CONSUMO:

— DEL SENOR SANCHEZ BAYLE (PORTAVOZ DE LA FEDERACION DE ASOCIACIONES PARA LA
DEFENSA DE LA SANIDAD EN NOMBRE DE SALVEMOS LA ATENCION PRIMARIA), PARA
PRESENTAR UNA SERIE DE PROPUESTAS PARA SOLUCIONAR LA SITUACION DE LA
ATENCION PRIMARIA TRAS LA PANDEMIA DE LA COVID-19. (Numero de expediente 219/000685).

La sefiora PRESIDENTA: Sefiorias, se abre la sesidon y vamos a tramitar el orden del dia de esta
Comision de Sanidad y Consumo, una Comisién muy especial, muy particular y abierta a la sociedad
espanola con la participacion importante de diferentes entidades e instituciones esta tarde que nos traen
su voz, sus problemas, sus preocupaciones y sus iniciativas, que seguro que van a ayudar mucho al
trabajo parlamentario que tenemos por delante.

Empiezo dandole la bienvenida a don Marciano Sanchez Bayle, portavoz de la Federacién de
Asociaciones para la Defensa de la Sanidad en nombre de Salvemos la Atencién Primaria, quien nos trae
una serie de propuestas para solucionar la situacion de la atencion primaria tras la pandemia de la
COVID-19. Estamos encantados de que pueda estar esta tarde aqui en la Comision de Sanidad y
Consumo, siendo especialmente la sanidad competencia de esta Comisiéon. Ademas, quiero que sepa
que, desde el minuto uno en que conocimos el interés de su entidad en participar y comparecer en esta
Comisién, fue muy bien acogido por parte de todos los portavoces y de todos los grupos porque no hay
duda de que la atencién primaria es un tema sobre el que hemos debatido en la Comisiéon en multitud de
ocasiones y es preocupacion de todos poder mejorarla; seguro que nos trae propuestas muy interesantes.

Para explicar la dinamica, aunque lo hablamos en la reunién que tuvimos, el compareciente tendra un
tiempo de quince minutos o algo mas si lo necesita, pero poco mas también le digo para poder atender
toda la jornada de trabajo que tenemos esta tarde, los portavoces que quieran plantear alguna pregunta
o hacer alguna reflexién tendran un tiempo de tres minutos y para cerrar este turno el compareciente
tendré otro breve turno, de cara a contestar alguna pregunta que se pueda plantear y, por supuesto, pueda
contestar y explicar ahora. Asi que, si estan todos de acuerdo, vamos a comenzar.

Tiene la palabra don Marciano Sanchez.

El sefior SANCHEZ BAYLE (portavoz de la Federacién de Asociaciones para la Defensa de la Sanidad
en nombre de Salvemos la Atencién Primaria): En primer lugar, buenas tardes a todas y todos ustedes.
Estoy muy agradecido de que me hayan permitido estar aqui con ustedes.

Queria empezar recordando a Salvador Tranche, presidente de la semFYC, una de las entidades que
pertenece a Salvemos la Atencién Primaria, quien, desgraciadamente, de manera inesperada fallecié ayer.
Era una gran persona muy comprometida con la atencion primaria y con la sanidad publica en general.

Hecha esta primera mencién, queria sefialarles quiénes somos Salvemos la Atencién Primaria.
(Apoya su intervencion en un powerpoint). Salvemos la Atencion Primaria es una alianza de
organizaciones profesionales, sociales y sindicales que quieren recuperar una atencién primaria de
calidad, universal y accesible y que hasta el momento ha conseguido la adhesién de 115 organizaciones
de ambito estatal, regional, autonémico, provincial e incluso local y de algunos municipios. ¢Por qué
aparece esta esta alianza? Porque estimamos, y creemos que es dificil de rebatir, que tenemos una
atencion primaria deteriorada y al borde del colapso y una situacion que ha empeorado de una manera
muy notable con la pandemia. Los centros de salud estan cerrados y son practicamente inaccesibles. Ha
habido reducciones de horarios, cierres de consultorios y de servicios de urgencia de atencion primaria,
etcétera. Hay demoras intolerables para la asistencia y luego comentaremos algo mas sobre ello. Hay un
exceso de atencion telefénica, de manera que conseguir una cita presencial es casi imposible en muchos
sitios. Hay una gran imposibilidad de obtener una cita telefénica y esto lleva a que se produzcan colas muy
importantes a las puertas de los centros de salud, de manera que es mucho mas facil entrar en un bar, un
estadio de futbol, un cine o una discoteca que en muchos centros de salud de este pais. En plena
pandemia resulta dificilmente entendible. Ademas, como consecuencia de ello, se ha producido una
desatencion importante a los problemas de salud que no estan directamente relacionados con la COVID.
Es muy probable que una gran parte del exceso de mortalidad que ha habido en el pais, cuando menos
con seguridad casi fuera de la primera ola, se deba a enfermos que tenian otras patologias no COVID que
no fueron atendidas con la debida diligencia porque el sistema estaba centrado en otras cosas.
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También hay que decir que hay mucha variabilidad entre unas autonomias y otras e incluso de un
centro a otro centro dentro de una comunidad auténoma, area o poblacion y, como vamos a hablar en
general, hay que ser conscientes de que estamos hablando en general y, por lo tanto, de que hay muchos
casos que no estan en esa situacion.

Creo que hay luces y sombras en el fundamento de la atencién primaria y no voy a decir todas, sino
las que me parecen mas significativas. Ha habido un gran compromiso de los profesionales y los
trabajadores del sistema sanitario han hecho un esfuerzo muy importante que nadie pone en duda. Ha
habido y sigue habiendo un apoyo muy importante por parte de la ciudadania, pero, si se mantiene la
actual situacion, que seria una de las sombras, se acabara produciendo una quiebra y un desbordamiento
de los profesionales, unos profesionales que, habiendo hecho un gran esfuerzo, y lo contindan haciendo,
y no viendo una respuesta por parte de las administraciones publicas para solucionar los problemas,
acabaran descolgandose de su compromiso con el sistema sanitario. Esto también favorece la busqueda
de soluciones individuales, un poco el salvese quien pueda, entre ellas pacientes que van al sector
privado porque no encuentran una respuesta del sistema publico, el abandono profesional, etcétera.

Hay unas demoras que son claramente intolerables y aqui tienen, por ejemplo, lo que decia la semFYC
en la encuesta que hizo en diciembre de 2021: 5,75 dias de promedio en el conjunto del pais, 12,38 dias
en la Comunidad de Madrid y menos de 3 dias en Asturias y Castilla y Ledn. En la encuesta que hizo
Comisiones Obreras solamente en la Comunidad de Madrid en el afio 2021 ven que las medias de las
consultas presenciales y telefénicas por las diferentes especialidades superan en muchos casos la
semana e incluso mas porque hay que tener en cuenta que no se contabilizan los sabados y domingos
porque no funciona la atencién primaria y que los datos de la otra columna dan un poquito de escalofrio,
ya que en medicina de familia presencial la demora maxima fue de cincuenta dias. jCincuenta dias para
ver al médico de familia! jCincuenta dias! Eso no tiene nada que ver con la atencién primaria. Estamos
hablando de una situacién que no es de recibo. Podran ver el resto de las cuestiones si les interesa, ya
que les dejaré esta presentacion.

La atencion telefénica tiene problemas importantes: margina a los mas pobres y a las personas mas
mayores y menos digitalizadas, que son las que necesitan y utilizan mas el sistema sanitario, como bien
sabemos; empeora y margina la atencién de los procesos agudos sobrevenidos y no es compatible con
un diagnéstico adecuado. Cuando yo hice la carrera en la facultad y luego la residencia, en mi practica
diaria tenia claro que un proceso de diagnoéstico de un enfermo necesitaba una buena historia clinica, que
no es facil de hacer por teléfono, y, sobre todo, una exploracion fisica. Es imposible hacer por teléfono una
exploracion fisica y no hace falta que les explique por qué. La atencion telefonica también genera
problemas de confidencialidad y dificulta la necesaria empatia. Para que funcione bien el sistema sanitario
tiene que haber una conexion entre los profesionales y las personas que acuden a recibir una asistencia
y es muy dificil que se produzca por teléfono. Ademas, fomenta una gran deshumanizacién. Otra vez nos
encontramos con una pantalla y eso a mucha gente le crea muchos problemas, problemas que han tenido
y tienen una especial repercusion en nuestro pais. El grafico naranja se refiere a la situacion de Espana 'y
el azul a la de los paises de la Union Europea y muestran que en los primeros doce meses de la pandemia
en Espafia un 25% de las personas renuncio a recibir atencion médica, se supone que necesitandola,
frente a un 21 % en la Unién Europea. Y, en cuanto a la utilizacion de la consulta telefonica, en Espafia se
utilizé en un 72% de los casos, mientras que en la Unidn Europea se utilizé en un 39 %. Por tanto, en
Espafia se ha abusado de la consulta telefénica. Ademas, esto fomenta la huida del sistema sanitario
publico a las urgencias hospitalarias, al sector privado, los que se lo pueden permitir econdmicamente, y
también a la resignacién y a la desatencién. Un cartel que estaba puesto en la puerta de un centro de
salud de la ciudad de Madrid decia: faltan 9 médicos de 14. ; Qué mas les voy a contar?

&Y por qué se produce esto? Porque ha habido muchos recortes econémicos. Como ustedes saben,
a partir de la crisis de 2008 y 2009 se recorté mucho el presupuesto sanitario y se recorté mucho mas en
atencion primaria. Segun los datos del propio Ministerio de Sanidad, entre 2010 y 2018 se perdieron en
Esparia casi 2000 millones de euros en atencidn primaria, pasando de representar el 15,2% del total de
la inversion sanitaria al 14,6 %, mientras que la atencion hospitalaria aumenté en ese mismo periodo sus
cifras en casi 5000 millones de euros. Es decir, la atencion primaria fue muy marginada. Hay una gran
escasez de plantillas, como pueden ver ustedes, y hay mucha presion asistencial. Estos son todos los
datos del portal estadistico del Ministerio de Sanidad que son muy anteriores a la pandemia, pero explican
parte del problema. Es decir, en el afio 2020 el 37,35 % de los médicos y médicas de familia tenian mas
de 1500 tarjetas sanitarias individuales, una situacion dificilmente compatible con una buena asistencia.
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Si ademas tenemos la presion de la pandemia, se explica muy bien el asunto. Un gran numero de
profesionales tenian mas de 2000 tarjetas sanitarias y el 50 % de los médicos y las médicas de familia que
las tenian estaban en la Comunidad de Madrid. Por tanto, la situacion de Madrid otra vez sigue siendo
espectacularmente desastrosa.

¢ Qué proponemos desde Salvemos la Atencion Primaria? Proponemos devolver la atencion primaria
a sus legitimos propietarios, a la ciudadania. La atencion primaria no pertenece a los profesionales ni a la
administracion sanitaria, sino a la ciudadania y a la ciudadania se le ha cerrado las puertas de la atencion
primaria. Es como si a los banqueros no les dejasen entrar en las oficinas de sus bancos. Esto es lo que
ha sucedido y parece dificiimente admisible. ; Qué queremos? Primero, destinar a la atencién primaria
entre el 20 y el 25% del gasto sanitario publico y, segundo, eliminar las trabas de acceso a las pruebas
diagnésticas y terapéuticas que mejorarian mucho la capacidad de resolucién de problemas. Hay que
priorizar las consultas presenciales y hacer una citacion telefénica accesible, algo tan sencillo como
entender que, si una gran parte de la atencion sanitaria se esta haciendo por teléfono, hay que incrementar
el nimero de lineas telefonicas de los centros de salud para que las personas que llaman para concertar
una cita no encuentren el teléfono comunicando, algo que es sencillo y barato porque no significa un coste
muy importante. No se ha hecho en la mayoria de los casos y explica muchas de las cosas. Naturalmente,
nosotros no estamos en contra de las consultas telefénicas ni de las telematicas, que deben ser
complementarias y no discriminatorias, y es evidente que para muchas cosas son de gran utilidad como,
por ejemplo, para dar resultados. Si a usted le han hecho una analitica, que le den el resultado por
teléfono no tiene ninguin problema. La accion C.1.3 del marco estratégico de la atencién primaria, que se
aprobé en 2019, sefiala que hay que garantizar que las demandas de atencién urgente se atiendan en
menos de cuarenta y ocho horas. Como ven, la situacién actual no se parece en nada a esto.

Aumento del personal. El incremento del presupuesto no es para repintar los centros de salud o cosas
por el estilo, sino para aumentar el personal, especialmente el personal de enfermeria. Como ustedes
saben, en Espafia el personal de enfermeria por 1000 habitantes o por 1000 tarjetas sanitarias esta por
debajo del personal médico, una situacion absolutamente unica en Europa. La proporcion entre el personal
de enfermeria y el personal médico es de 1,5 profesionales de enfermeria por un profesional médico y
esto significa que el aumento debe fundamentalmente darse aqui. Por supuesto, también tienen que
aumentar el resto de las categorias en medicina de familia, pediatria y unidades administrativas. También
hay que incorporar nuevos profesionales a los equipos de fisioterapia, psicologia, etcétera, y favorecer la
formacion especifica del personal administrativo como se hace, por ejemplo, en Portugal. El personal de
las unidades administrativas de Portugal es un personal que tiene una cualificacion especifica y, por lo
tanto, puede quitar muchisimas de las tareas burocraticas que ahora hacen los médicos de una manera
poco eficiente desde el punto de vista sanitario y econémico. También hay que estabilizar y consolidar las
plantillas OpEs, etcétera, fidelizar a los profesionales y recuperar a los emigrados. Pero si se ofrece a un
médico de familia que acaba de terminar el MIR un contrato de un mes, que a lo mejor se prorroga o no,
lo mas probable es que se vaya a un pais donde le ofrezcan un contrato indefinido o un contrato por tres
afilos como, por ejemplo, Portugal. Médicos de familia de nuestro pais han emigrado a Ecuador y Brasil,
paises que, evidentemente, no tienen unas condiciones econdmicas ni sociales comparables con las de
nuestro pais y esto explica muy bien cémo esta la situacion.

Hay que mejorar la relaciéon con el nivel hospitalario, potenciando los procesos asistenciales como
base de la atencidén de salud, coordinados desde la atencion primaria, incrementando su capacidad
resolutiva. También hay que desarrollar la orientacién comunitaria. Ustedes saben que la atencion primaria
se llama atencién primaria de salud porque pretende no solamente hacer asistencia sanitaria, sino también
hacer promocidn, prevencion, etcétera, y esto, que ya estaba tradicionalmente bastante dejado de la
mano de Dios, que es una expresion habitual, en la pandemia simplemente desaparecio y ya no se dejo
de la mano de nadie o, en todo caso, se dej6 de la mano del diablo. Hay que promover la participacion de
las administraciones locales para la promocion y la prevencién y mejorar y coordinar la atencion
sociosanitaria que, como hemos visto en la pandemia, es un gran problema para el buen funcionamiento
de la atencioén de calidad. Hay que transformar las areas de salud para que se conviertan en el espacio
para la integracién de todas las actuaciones y actividades de salud, dotandolas de instrumentos para la
planificacion y gestion participativa. Hay que garantizar la participacion y empoderamiento de los
ciudadanos para la promocion de la salud y la mejora de los servicios sanitarios, constituyéndose consejos
de salud que permitan una participacion real y efectiva que, aunque estaban en la Ley General de Sanidad,
como ustedes también imagino que saben, no existen en la practica en la mayoria de las comunidades
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auténomas, pero en algun sitio si. Y si nos limitamos a los consejos de salud de érea, la participacién real
se vera bastante limitada, valga la redundancia, por lo que también hay que propiciar consejos de salud
de dmbito municipal y en algunos casos de zonas basicas de salud, porque es evidente que los municipios
en nuestro pais tienen situaciones muy diferentes. Un consejo municipal en Coria es un instrumento
estupendo, pero en Madrid un consejo municipal no tiene mucho sentido porque no puede facilitar la
participacion de una poblacién de 3 millones de habitantes. Hay que promover el nivel de inteligencia de
la atencion primaria, potenciando las actividades formativas, docentes y de investigacion con recursos y
equipamiento propio y suficiente. Hasta ahi las propuestas explicadas de manera general.

¢ Qué necesitamos? Necesitamos la implicacién de las administraciones sanitarias a todos los niveles:
central y autondmico. Esta claro que el modelo de organizacion del pais y las transferencias sanitarias en
las comunidades auténomas exigen que haya una cooperacion importante entre ambos niveles.
Necesitamos un compromiso real y practico, no solo declarativo de partidos y representantes de la
ciudadania y, por supuesto, necesitamos la movilizacion social y profesional para conseguirlo, porque la
experiencia nos dice que, cuando todo se deja en manos de las diferentes representaciones de las
administraciones publicas, es facil que se olviden de aquellas reivindicaciones que no cuentan con una
presiéon social suficiente. Por lo tanto, pensamos que los aplausos tienen que convertirse en hechos
concretos y el primero y fundamental es mas presupuesto para la atencién primaria, porque todas las
cosas que hemos dicho dificilmente van a poder desarrollarse si no se incrementa de manera significativa
e importante el presupuesto para la atencién primaria. Nosotros, aparte de comentarles esto a ustedes y
de esperar que estén de acuerdo con todo o parte de nuestras propuestas y que propicien aquellas cosas
que puedan ponerlas en la practica, sefialamos que vamos a seguir intentandolo, que vamos a seguir
movilizandonos y que vamos a seguir presionando porque creemos que la sociedad organizada tiene que
tener un protagonismo importante dentro de un pais democratico como el nuestro.

Nada mas y muchas gracias. Me he ajustado al tiempo.

La sefiora PRESIDENTA: jMuy bien! jPerfecto! Ojala todos los portavoces se ajustasen al tiempo
como usted.

Muchisimas gracias por esta primera intervencion. A continuacion, como deciamos, hay un turno de
intervencién de los grupos de menor a mayor. Empiezo por el Grupo Parlamentario Euskal Herria Bildu.

Tiene la palabra el sefior Ruiz de Pinedo.

El sefior RUIZ DE PINEDO UNDIANO: Muchas gracias, sefor Sanchez.

A pesar de lo breve que ha tenido que ser la exposicién, yo creo que el enfoque da la clave de lo que
esta ocurriendo en los diferentes territorios, porque, aunque hay muchas diferencias entre un pueblo
pequefio y una gran ciudad, en general esta situacion de crisis es generalizada en todas las autonomias
y en muchos sitios. La situacion desde luego ha empeorado con la pandemia, pero era una situacion que
arrastrabamos desde hace bastante tiempo. En este momento nos estamos jugando no solamente llegar
a la situacion previa a la pandemia, sino que la pandemia realmente nos ha mostrado los puntos débiles
del sistema que habra que fortalecer. Por eso compartimos gran parte de las lineas expuestas. En nuestra
opinién, después de esta situacion COVID la Administracion tiene que crear un plan de observacion
especial y de creacion de lineas prioritarias a corto y medio plazo, de manera que podamos atender todas
las urgencias existentes y, sobre todo, reconstruir la sanidad publica. En esta situacion a la que hemos
llegado —en la que ha primado el salvese quien pueda, porque cuando tienes un problema gordo
realmente tienes que buscar la salida rapida e inmediata en tu entorno préoximo—, si no lo restituimos
pronto, esto puede ser un golpe de gracia al sistema publico; es decir, puede haber estrategias de no
implementar rapidamente medidas de fortalecimiento porque convergen muchos intereses que lo que
quieren es fortalecer los sistemas privados. Esto seria una gran pérdida, ya que una vez que el sistema
entra en crisis volver a reconstruirlo es muy dificil.

Para terminar, compartimos su exposicidon en muchas cuestiones, por lo que, en nuestra opinién, es
importante que la Administracién del Estado haga un diagndstico urgente de esta situacion para adoptar
medidas concretas de cara a unos presupuestos y un plan extraordinario para salvar al sistema publico.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, es el turno del Grupo Parlamentario Ciudadanos, el sefior Guillermo Diaz tiene la
palabra.
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El sefior DIAZ GOMEZ: Gracias, seré muy breve.

Muchas gracias por su exposicion. Compartimos la necesidad de un mayor presupuesto para la
atencién primaria; es mas, una de las pocas enmiendas que pusimos como condicién para apoyar los
Presupuestos Generales del Estado era una dotacion presupuestaria muy importante para la atencion
primaria, pero fue rechazada. La cuestion es que en base a lo que ha dicho usted, ;qué papel cree que
puede tener la telemedicina? Porque ha dicho que despersonaliza, pero posiblemente algun papel se le
puede dar. ; Cémo cree usted que podria aprovecharse lo que telematicamente hemos desarrollado y a lo
que hemos acostumbrado a gran parte de la poblacién durante la pandemia?

Aparte del incremento de las partidas econémicas y de mayores recursos econdémicos y personales,
que sabemos que son necesarios, ¢como valoraria usted una mejor gestién interna de la sanidad, con
mejor aprovechamiento de los recursos aligerando de burocracia al personal estrictamente sanitario y
desviando esa burocracia a otros servicios publicos? También con un mejor aprovechamiento de la
enfermeria, que esta muy cualificada para hacer mas cosas de las que hace en la atencién primaria Y, por
ultimo, ¢cree usted que podria coordinarse mejor la atencién primaria con las oficinas de farmacia para
que hubiera un mejor trabajo en equipo?

Con esto he terminado, muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Gracias.
A continuacion, si desea intervenir el Grupo Republicano, tiene la palabra el sefior Eritja.

El sefior ERITJA CIURO: Gracias, presidenta.

Muchas gracias, sefior Sanchez. Compartimos plenamente los planteamientos y las propuestas que
ha expuesto.

Recuerdo que en la Comisién para la Reconstruccion se comenté que la pandemia ha supuesto un
colapso del sistema sanitario, pero que ese colapso era el reflejo de la debilidad del sistema sanitario
publico. Un sistema sanitario debilitado desde hace afios, como ya sabemos muchos, por unos recortes
en sanidad publica y un proceso de privatizacién que comenzaron con la crisis de 2008. Por eso, cuando
llegd la pandemia que estamos viviendo nos encontramos con un sistema sanitario muy débil para
aguantar realmente lo que nos ha venido encima. Ademas, territorialmente, en funcion de donde habia
mas o menos debilidad en el sistema sanitario publico, el impacto ha sido mayor o menor. Es importante
tener esto presente. Aunque no estabamos de acuerdo con los planteamientos de la Comisién para la
Reconstrucciéon sobre todo por cuestiones competenciales, si que habia un tema que para nosotros era
fundamental, que era la importancia de la atencién comunitaria. Precisamente la pandemia nos habia
dejado claro que tenia que haber realmente un trabajo mucho mas profundo en la atencién comunitaria y
combinar la atencion sociosanitaria con la atencion primaria, es decir, incidir mucho mas en la proximidad
y con un componente social mucho mas importante.

Ahora estamos en un escenario en el que continuamos con el COVID, pero ya he recordado a la
ministra que esta muy bien que gestionemos el COVID, pero tenemos paralizada la sanidad publica. Hay
una serie de pacientes —entre ellos los cronicos— que tienen paralizada toda su actividad, por lo que
tiene que recuperarse otra vez la misma actividad sanitaria previa a la pandemia. Esto requiere dos cosas,
por un lado, un mayor presupuesto para poder reactivar la actividad. Un mayor presupuesto quiere decir
que aumentemos la contratacion y, por tanto, aumentar las ratios en diferentes aspectos, pero también
que mejoremos las condiciones laborales actuales para acabar con la precariedad. Tenemos una
temporalidad e irregularidad escandalosas, por lo que una manera de consolidar y reforzar la atencion
primaria es, precisamente, cambiando las condiciones laborales internas. Por otro lado, la estrategia,
actualmente no hay ninguna estrategia desde el ministerio. En las comunidades hay algunas estrategias,
pero no hay una estrategia global. A estas alturas y con lo que hemos pasado no hay una estrategia global
para plantear qué hacemos con la atencién primaria, y esto es lastimoso porque quiere decir que no
hemos aprendido absolutamente nada de todo lo que nos ha venido encima. De momento, no parece que
el ministerio priorice esta linea. Los presupuestos para 2022 lo han dejado muy claro, dentro de sus
prioridades no esta reforzar la atencion primaria. Se ha hablado mucho de la salud mental, pero la atencion
primaria, fijense, ha quedado totalmente silenciada.

Ha hablado usted del principio de equidad, que ha habido diferencias territoriales en la atencion. Y
también —y esto es importante y lo ha dicho usted— diferencias sociales, de manera que en una misma
ciudad o municipio ha habido diferencias en los servicios entre distintos barrios. Es importante tener esto
presente. Usted también ha mencionado el esfuerzo diferenciado entre comunidades auténomas; yo creo
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que esto es fundamental. Hay comunidades auténomas que han hecho mas esfuerzos y otras que han
hecho menos esfuerzos, y eso tiene un impacto sobre la poblacion que vive en ese territorio, y no solo por
falta equidad, sino simplemente por falta de inversidon de segin qué comunidades auténomas. Esto
nosotros lo tenemos clarisimo.

Para terminar, en relacion con la atencion personalizada y de calidad usted hablaba de la atencién
telefénica, pero la atencion telefénica no puede cubrir ni mucho menos la atencion personalizada y de
calidad. Porque, precisamente, la atencién primaria tiene un alto componente social y de proximidad. La
atencion telefonica no puede llegar a cubrir ese trato personal entre médico y paciente, con el contexto
social y de proximidad y el trato directo que hay detras. Hay toda una parte de gesticulacion y de lenguaje
no verbal que provoca una cierta complicidad entre el médico y el paciente. Por eso, la atencion telefénica
puede servir para segun qué temas, pero no llega a aquellos casos que tienen un componente social y
comunitario.

Finalmente, le agradezco muchisimo la foto que nos ha mostrado de como esta todo y cuales son,
segun usted, las prioridades en estos momentos.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Confederal de Unidas Podemos-En Comu Podem-Galicia en Comun, tiene
la palabra la sefiora Medel.

La sefiora MEDEL PEREZ: Gracias.

Buenas tardes, sefior Sanchez Bayle. Quiero también sumarme al pésame a la familia y amigos de
Salvador Tranche, presidente de la semFYC, fallecido recientemente.

Estoy de acuerdo con toda su exposicion, creo que conozco bien los problemas de la atencién
primaria. Nosotros hemos propuesto cuestiones a este respecto e incluso presentamos aqui en esta
Comision una PNL, que no se aprobd, en la que planteabamos algunos de los puntos que usted ha
expuesto aqui. De hecho, la PNL pedia que se iniciara ya el marco estratégico de atencién
primaria 2018-2019 de la sefiora Luisa Carcedo, que estaba consensuado con todas las comunidades
auténomas, sociedades cientificas, sindicatos y colectivos; es decir, el texto habia conseguido sumar
apoyos que es dificil conseguir. Pero, en lugar de llevar adelante inmediatamente esta estrategia —que ya
esta mas que estudiada y clarificada y que prioriza las cuestiones a corto, medio y largo plazo—, se esta
perdiendo el tiempo con planes que, en realidad, no concretan nada y, sobre todo, no abordan el problema
fundamental de la atencién primaria, que son los recursos humanos, para lo que se necesita una
financiacion, por supuesto, porque sin ella no vamos a ninguna parte. Estos planes que se van lanzando
no concretan ni tienen financiacién suficiente, y todos lo sabemos. Necesitamos unas condiciones
laborales aceptables, cuestion imprescindible para que sean aceptadas por los profesionales sanitarios.
Sin eso no vamos a ningun lado. Y lo peor de todo, estamos asistiendo a un aumento del aseguramiento
privado. Las personas, como no pueden acceder a la atencion primaria y tienen que esperar cincuenta
dias como usted ha dicho, si pueden pagarlo se buscan un seguro privado, y el que no puede pues se
aguanta, que es lo que esta pasando. El Ministerio de Sanidad, en mi opinién, se encamina a eliminar la
atencién primaria, al estilo de las mutualidades de funcionarios; eso es lo que parece.

Nosotros vamos a proponer un pacto por la atencion primaria, un pacto de medidas urgentes, que son
esas medidas que usted ha dicho aqui en este momento, como acceso de la poblacion al médico en
cuarenta y ocho horas, no acceso a que te den una cita para dentro de cincuenta dias, que eso no sirve
para nada. Para ello necesitamos profesionales y para tener profesionales necesitamos empleos de
calidad y no contratos basura. Estas son las medidas urgentes y para eso se necesita un presupuesto, el
planteamiento del 25% del presupuesto que ya decia la sefiora Luisa Carcedo en su estrategia.
Necesitamos aumentar la parte del presupuesto general de Sanidad que va a atencién primaria, pero nos
estamos enfrentando a un bloqueo real por parte del Ministerio de Sanidad. Pese a ese bloqueo,
intentaremos hacer todo lo que podamos.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra la sefiora Jara.

La sefiora JARA MORENO: Muchas gracias por su comparecencia, sefior Sanchez.
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Indudablemente, la atencién primaria es y ha sido una gran baza de la sanidad publica, que ha
demostrado estar repleta de profesionales que salvan el espiritu de la atencion publica ante gobernantes
que se esfuerzan por destruirla una legislacion tras otra, desviando presupuestos para otros menesteres
que ni por asomo tienen la importancia y la relevancia que debiera tener la atencién primaria. Aunque el
inicio del modelo de atencién primaria hace treinta afios era muy loable, pretendiendo una optimizacién de
lo que tradicionalmente han sido nuestros médicos de cabecera e integrando a las primeras promociones
de médicos de familia, a lo largo de los afios ha ido demostrando grandes deficiencias, quizas por el poco
apoyo recibido de las instituciones gubernamentales de todo color que se han sucedido en las distintas
comunidades autonomas. Ambos modelos de gestion, tanto la atencion primaria como el de las
comunidades autbnomas, han demostrado que no son la mejor opcién para solucionar ni los problemas
de salud ni de gestion de los problemas de los espafioles.

La atencion primaria tiene serios problemas que no se traducen en una adecuada atencién al usuario
y que no cubren las necesidades de colectivos tan importantes como pueden ser las patologias cronicas,
los enfermos, encamados, la atencion personalizada mediante un tiempo de atencién minimo para tratar
a los usuarios como personas y no como problemas de salud y, por supuesto, una sobrecarga a la atencion
especializada al no disponer ni de tiempo ni de recursos para optimizar el trabajo de un médico de familia.
Todo esto, que es el transcurrir diario de un centro de salud, se ha visto totalmente sobrepasado por la
actual situacion de pandemia que acarreamos desde hace ya dos afios. El médico de familia en su dia a
dia se ve desprotegido al no disponer de tiempo ni de medios para atender a sus pacientes, salvo en
muchos casos, un boligrafo y un fonendoscopio, por lo que saca el trabajo a golpe de pecho. Las
derivaciones a especialidades serian mucho menos cuantiosas si se pudieran hacer las pruebas
complementarias necesarias en los centros de salud y, con ello, hacer un diagnéstico sindrémico, que es
mas que suficiente para solucionar problemas diarios de una consulta de primaria. Asimismo, es muy
diferente la bateria de pruebas de las que puede disponer un médico de familia segun la comunidad
auténoma en la que trabaje. No hablemos ya de la sanidad rural, en la que la falta de medios y disparidad
de recursos disponibles se hace aun mas palpable.

Antes de dotar de mas medios y personal a un esquema de trabajo que no ha demostrado ser el
optimo, habria que reflexionar si es la actitud mas inteligente o es mejor abogar por otros sistemas de
atencion basica al ciudadano que le aporten mayor grado de satisfaccion y mayor libertad de eleccion.
Quiza un modelo de gestion publico-privada, con libertad de eleccion del ciudadano del médico de familia
y/o especialista, seria mas practico y resolveria problemas como el déficit de profesionales por falta de
presupuesto. Nosotros estamos a favor de que el ciudadano pueda elegir una opcion u otra. Hay mucho
que reflexionar sobre lo que hemos obtenido hasta ahora del modelo de gestion de la atencién primaria y
si debemos mantenerlo, optimizarlo o cambiarlo.

Aparte de estas reflexiones, queria hacerle un par de preguntas, sefior Sanchez. ; De donde se ha
sacado que el exceso de mortalidad de la segunda ola y siguientes son por causas no COVID? ;Me
puede decir las fuentes? ;No cree que es un poquito tendencioso utilizar la estadistica de Comisiones
Obreras para analizar el tiempo de espera?

Muchas gracias. (Aplausos).

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Velasco.

La sefiora VELASCO MORILLO: Muchas gracias, presidenta.

Muy buenas tardes, sefiorias. También, en nombre del Grupo Parlamentario Popular, quiero agradecer
al sefior Sanchez que comparezca aqui en esta Comision bajo el lema Salvemos la atencion primaria. Yo
creo que todos los que estamos en esta Comisién deseamos resolver la situacion de la atencion primaria.
Lamento también el fallecimiento del doctor Salvador Tranche, presidente de la semFYC, y le mando un
carifoso saludo a su familia.

Usted representa a una plataforma en la que tienen —segun los datos que nos ha expuesto y, desde
luego, compartimos parte de su exposicion— mas de 115 organizaciones que, entre sus objetivos, trabajan
por la defensa de la sanidad publica. Nos ha trasladado que entre sus propuestas esta devolver la atencion
primaria a sus legitimos propietarios, a la poblacion. Desde luego, no entenderiamos la atencion primaria
como primer nivel al que tenemos acceso toda la poblacién sin tener facilidades para ello, pero es verdad
que son muchos los inconvenientes y, desde luego, la COVID nos ha puesto en el escenario que usted
nos ha trasladado. Es una buena propuesta, pero el Grupo Parlamentario Popular considera que la
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solucion no esta en sacar a los afectados a la calle —y me remito a la ultima diapositiva que nos ha
mostrado— porque también es contraproducente en un momento en el que no hay profesionales, no hay
médicos de familia y comunitaria, no hay pediatras o enfermeras. Lo que conseguimos muchas veces es
mas negativo que positivo y le puedo poner el caso, sin ir mas lejos, de mi comunidad auténoma. Yo soy
de Castilla y Ledn y en mi comunidad tenemos un déficit de profesionales, con mas de trescientas plazas
vacantes de médicos de familia y comunitaria con muy dificil cobertura. Yo no sé si desde su plataforma
han planteado entre sus propuestas qué podriamos hacer para conseguir mas profesionales sanitarios.
Podria ser incrementar las plazas MIR o incrementar las retribuciones en zonas de dificil cobertura. No sé
si conoce las propuestas de la Comisidon de Reconstruccion celebrada hace ya mas de un afio en esta
Comision y qué opinion tiene al respecto, porque realmente poco se ha puesto en marcha.

Me gustaria que nos hablase también de la financiacién, ya que en el reparto de los fondos europeos
la atencion primaria no es que salga muy beneficiada. Ya lo han dicho algunos de los portavoces que me
han precedido en el uso de la palabra, el papel lo soporta todo, pero el aino pasado teniamos 1088
millones de euros para atencion primaria en los Presupuestos Generales del Estado y poco o nada han
visto la luz. Y, como estamos en la Comisién de Sanidad del Parlamento, ¢qué reformas legislativas
considera que debemos llevar a cabo desde el Parlamento para salvar la atencién primaria? Sé que es
una pregunta complicada, pero hay diferentes proyectos y un marco normativo que tiene previsto el
Gobierno para 2022, por eso, desde su valoracién y su experiencia, quisiera saber cuales son las
propuestas que nos puede trasladar a los miembros de esta Comision.

Muchas gracias, de nuevo, por su presencia hoy aqui.

La sefiora PRESIDENTA: Gracias.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra la Sefiora Andrés.

La sefiora ANDRES BAREA: Muchas gracias, presidenta.

En primer lugar, quiero darle las gracias por comparecer, sefior Sanchez, en nombre de la Federacion
de Asociaciones para la Defensa de la Sanidad. También le traslado nuestras condolencias por el
fallecimiento del sefior Salvador Tranche.

Le hemos escuchado con atencién y leido las graficas que nos ha presentado y también hemos
escuchado a algunos grupos. Usted se ha centrado en tres cuestiones que me parecen importantes para
empezar a hacer una valoracién. Primero, que el ciudadano es el centro del Sistema Nacional de Salud,
lo reconoce la Ley General de Sanidad. Segundo, que los profesionales somos unos actores, con nuestras
reivindicaciones, inquietudes, inseguridades y necesidades, pero meros actores. Por lo tanto, un total
reconocimiento de lo hecho durante la pandemia y prepandemia, sobre todo al personal de enfermeria,
como usted decia, que en este momento se esta manifestando en distintas comunidades auténomas
porque algunas comunidades auténomas los estan utilizando como personal de usar y tirar. Tercero, que
el sistema de organizacion del Estado autonémico da a las comunidades autonomas autonomia juridica 'y
financiera, o sea, implementan la politica del Gobierno que gobierna en la comunidad. Por eso, tenemos
esfuerzos por impulsar y proteger la salud publica, por una parte, y privatizaciones, por otra. Eso se lo digo
yo, que soy de la Comunidad Valenciana y lo he vivido.

Es evidente que la pandemia ha puesto en jaque al modelo, aunque tenia costuras un poco estrechas,
pero la pandemia nos ha puesto en una situacion de alta tension. ;Qué es lo que ha hecho el Gobierno
socialista durante la pandemia? Pues una excelente campafa de vacunacion, con un éxito de todos, todas
las comunidades autébnomas han contribuido a ello, y repartir 16 000 millones —que no ha sido poco—
para los efectos COVID, tanto para el gasto sanitario como para los propios efectos econémicos. También
ha reconocido el Estado autondmico, consensuar y hablar, didlogo; se han celebrado 236 consejos
interterritoriales en 2020, 17 de las 25 conferencias de presidentes han sido durante la pandemia y con
grandes acuerdos. Solamente hay que leer las actas. Asimismo, se ha aprobado un plan integral de
atencion primaria, que para algunos puede ser mas 0 menos, pero que tiene una consignacion
presupuestaria de 173 millones de euros en el presupuesto para 2022. Eso es poner negro sobre blanco
algunas cuestiones, aunque se podrian mejorar muchisimas mas.

Para terminar, hay que volver a hablar del COVID, que ha puesto en jaque al sistema sanitario, hay
que reforzar la salud publica de la mano de la OMS, la promocién y la prevenciéon como usted ha
comentado, potenciar que las comunidades autdbnomas hagan su propio plan —porque ya esta aprobado
el plan nacional— y lo doten vy, desde luego, estimular la llegada de los fondos europeos para hacer
cambios estructurales muy importantes. Estamos hablando de las consultas telematicas, que es una via
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de acceso nada incompatible con la consulta presencial, y la historia clinica electrénica, que también se
va a poner en marcha de forma pionera en la Comunidad Valenciana, con 70 millones de euros.

Mafiana es el Dia Internacional del Cancer Infantil y hoy se ha firmado el convenio-marco para la
compra de 86 aceleradores lineales, que se dice pronto. Yo creo que existe una posibilidad de volver a
pensar todo esto y reestructurarlo dentro del plan estratégico.

Termino como empecé: el ciudadano, el paciente, es el eje central de la sanidad, y eso conjuga
perfectamente con lo que se ha dicho durante esta pandemia, no dejar a nadie atras. Eso es lo que
importa.

Muchas gracias. (Aplausos).

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Sefior Sanchez, tiene de nuevo la palabra para contestar a las cuestiones planteadas por los grupos.

El sefior SANCHEZ BAYLE (portavoz de la Federacion de Asociaciones para la Defensa de la Sanidad
en nombre de Salvemos la Atencién Primaria): Gracias.

Voy a intentar contestar a todas o, por lo menos, a la mayoria. Han preguntado cual es el papel de la
telemedicina. Ya lo he sefialado, la telemedicina puede servir como un apoyo al funcionamiento de la
atencién primaria y para realizar algunas actividades, descargando a la atencion presencial. Eso esta
claro, ya he sefalado el ejemplo concreto de dar resultados, que eso ocupa mucho tiempo, pero también
puede servir para el seguimiento de algunas patologias crénicas, el control de la toma de medicacion,
etcétera. Hay una serie de actividades que se pueden realizar. El problema esta cuando la telemedicina
se convierte en la mayoria de las actividades de la atencién primaria, que lo he sefialado antes. Si nosotros
tuviésemos una atencion telefonica en el rango que sefala el informe de la Unién Europea dentro del
conjunto de los paises de la Union Europea no seria un problema, porque seria un 39 % de las consultas,
pero es que hemos tenido el 71 %. De lo que se trata es de cual es la actividad hegemonica en la atencion
primaria y no puede ser la telemedicina. La telemedicina tiene que ser un complemento para descargar de
actividad a la presencial en aquellos casos en los que, evidentemente, sea razonable. Hay que tener en
cuenta también que el acceso a la telemedicina es muy diferente para una persona como el diputado de
Ciudadanos, que se ve que es una persona joven, que para mi, que ya no tengo nada de joven, o para mi
suegra que, evidentemente, no puede ni siquiera manejar bien el teléfono. Creo que hay que saber
diferenciar que las cosas tienen un determinado espacio y hay sitios en los que el espacio es mas grande
y otros sitios donde el espacio es mas pequefo.

Se habla de mejorar la gestion, claro, y aligerar la burocracia, por supuesto. Ahora mismo los médicos
y médicas de familia tienen una burocracia que esta claramente descompensada. Precisamente por eso
proponemos que hay que incrementar de manera notable el personal en las unidades administrativas,
donde, por cierto, no hay ningin problema de empleo, al contrario. Si ustedes mafana sacaran a
concurso 5000 plazas de administrativos en todo el Sistema Nacional de Salud, tendrian 20000 personas
en lafila, o sea, que eso no es un problema, no hay un desajuste entre oferta y demanda, ahi no existe un
problema, y eso tampoco se ha hecho. Tenemos que ser conscientes de la realidad.

En cuanto a las enfermeras, esta claro que los profesionales de enfermeria tienen una titulacién que
esta claramente por encima de las labores que se les deja desarrollar dentro del sistema sanitario, estan
claramente desaprovechados. Hay muchas cosas que pueden hacer las enfermeras. Por poner un ejemplo
concreto, soy pediatra y no tiene ningun sentido que alguien pida una consulta con el pediatra para
preguntarle cuando le introduce la patata o el pollo al nifio; eso no tiene ningun sentido, eso es vivir en un
mundo absurdo. Lo Iégico es que eso lo lleve un buen profesional de enfermeria, que lo haria
estupendamente, sin ningun problema. Pero para eso hace falta que haya mas profesionales de
enfermeria, y volvemos al mismo tema de antes; al final, la clave esta en el presupuesto, porque si usted
no tiene presupuesto no podra contratar administrativos, no podra contratar enfermeras. Alguien hablaba
del problema de la enfermeria, pues segun los datos del INE, a diciembre de 2021, habia 3000
profesionales de enfermeria apuntadas en el paro; o sea, que 3000 las hay. Y si no estan contratadas por
el sistemas publico de salud es porque no se les han ofertado las plazas de contrato, no tiene misterio. A
veces hay problemas con los profesionales, pero fundamentalmente es el sistema, que no contrata ni
ofrece contratacion.

Coordinar la atencién primaria en las oficinas de farmacia. Coordinar la farmacia e integrar la farmacia
dentro de la atencién primaria fue una idea que ya se planteé en su momento en la Ley General de
Sanidad. El problema es que hay una cierta colusion de intereses entre una empresa privada que tiene
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animo de lucro y el funcionamiento de un sistema publico, que lo que intenta es atender las necesidades
de salud; esa colusién de intereses esta ahi, eso tiene sus dificultades, y hay que crear un marco de
referencia. Durante un cierto tiempo, en algunas comunidades auténomas se incorporaron farmacéuticos
a los equipos de atencién primaria, no directamente a los equipos, sino a las areas o a los distritos
sanitarios, y eso dio muy buenos resultados. Por cierto, tampoco hay problema para contratar
farmacéuticos, porque hay farmacéuticos en paro para lo que queramos, pero también hace falta tener un
presupuesto para poder contratarlos.

De acuerdo en que la atencion comunitaria es fundamental, este ha sido uno de los grandes problemas
que ha tenido nuestro sistema de salud. La atencién comunitaria se habia ido dejando de la mano
progresivamente fundamentalmente porque habia muy poco personal de enfermeria en el sistema publico
y la atenciéon comunitaria fundamentalmente debe estar en manos del personal de enfermeria, y si
tenemos tan pocas enfermeras... Las enfermeras se dedican basicamente a hacer técnicas, a hacer
extracciones, pueden hacer muy pocas visitas domiciliarias, y no digo nada de hacer programas de
educacion para la salud en las escuelas o en las entidades vecinales, etcétera. O sea, que volvemos otra
vez al nucleo de antes, es decir, este es el problema.

Hacer un pacto por la atencién primaria, pues ojala se hiciera, a nosotros nos encantaria. Pero lo que
venimos reclamando, y creo que es muy importante que lo tengamos en mente, es que se hagan las cosas
y que no hagamos una ley o un acuerdo que luego no se cumpla. Me parece que era Sanchez-Albornoz —
no estoy seguro— quien decia: Espafia se caracteriza por tener muy buenas leyes que nunca se cumplen.
Hacer buenas leyes y luego no cumplirlas, pues hombre, mejor es tener buenas leyes que malas, pero si no
se cumplen buenas leyes, pues el avance que se produce es muy poco concreto. Nosotros lo que queremos
es expresar el desaliento que estd empezando a cundir entre los profesionales, que ven que se dicen
palabras hermosas y bonitas, que se les reconoce y que incluso se les han puesto placas y monumentos en
pueblos, ciudades, comunidades autbnomas, pero luego, cuando llegan a su centro de salud, se encuentran
con que estan menos de los que habia antes de la pandemia, con que tienen el doble de gente en la puerta
y con que para cualquier cosa que quieren, que uno se va de vacaciones o coge los dias que tiene
establecidos, nadie le sustituye, por ejemplo. Es decir, estd muy bien decir cosas muy buenas y siempre es
de agradecer, es mejor que te alaben a que te insulten, pero si solo te alaban y no te dan medios para
mejorar la situacion, al final las alabanzas acaban cayendo en saco roto y la gente se desilusiona y empieza
a pensar que por ahi hay alguien que esta fuera del mundo real, y es asi.

Nosotros, légicamente, como es bien conocido, desde Salvemos la Atencion Primaria apostamos por
un sistema sanitario publico y por reforzar el sistema sanitario publico. No creemos que la colaboracion
publico-privada vaya a resolver ningun problema; al contrario, los va a aumentar, como ya los ha
aumentado en el &mbito de la atencion especializada: mayores costes, seleccion de riesgos, etcétera; o
sea, nosotros no estamos ahi, entendemos que haya gente a la que le pueda parecer muy bien, pero ese
es su problema, creemos que se equivocan.

Yo no he dicho que todo el exceso de mortalidad que no fuera de la primera ola se deba a
enfermedades no COVID, sino que muy probablemente se deba a eso, que es diferente, es claramente
distinto. Es probable que ustedes me entiendan lo que digo, pero no es lo mismo decir: es probable que
ustedes me entiendan lo que digo, a decir: ustedes me entienden todo lo que digo. Son dos conceptos
que, si quieren, les puedo explicar luego mas en detalle las diferencias que tienen.

En cuanto a que haya una estadistica que ha hecho Comisiones Obreras, pues yo creo que es loable
que un sindicato se haya preocupado en la Comunidad de Madrid de analizar los datos y recogerlos, creo
que no hay nada en su contra. Ademas, como ya les he dicho, por ejemplo, los promedios de demora son
menores que los que notifica la semFYC, encuesta que no les ha parecido que sea sospechosa. Y seguro
que si vamos a la horquilla de los datos de la semFYC, los maximos, que ellos no los naotifican, estarian
poco mas o menos por ahi. Por ejemplo, el barémetro que hizo el CIS antes de la pandemia, el ultimo
publicado, ya sefialaba demoras superiores a tres semanas en las citas de atencién primaria en un
porcentaje pequefio, pero significativo.

No hay médicos de familia. Hombre, pues es verdad que los médicos de familia tienen un problema
muy importante en nuestro pais, pero, claro, deberian ustedes recordar que en el afio 2010 la convocatoria
MIR fue de 6795 plazas, que fueron significativamente reducidas en los afios posteriores hasta llegar
a 6052 plazas en el aio 2015; que hasta el 2019 no se volvieron a recuperar en numero de 6700, en este
caso 6797, y que en el afio 2022, el numero de plazas que se convocan, la convocatoria MIR es de 8188
plazas. Como ustedes saben, desde que se produce la entrada de los residentes en formacién

cve: DSCD-14-C0O-590



DIARIO DE SESIONES DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
COMISIONES

Num. 590 14 de febrero de 2022 Pag. 12

especializada hasta que salen con el titulo de la especialidad pasan cuatro afios, y como ustedes saben,
lo que estamos viviendo ahora son, al fin y al cabo, los resultados de las politicas nefastas que llevaron a
cabo la sefiora Mato, la sefiora Monserrat, etcétera. Cada uno tiene que saber dénde esta, no? (La
senora Velasco Morillo: Perfectamente.—Rumores y risas). Yo no quiero molestarla.

Me preguntan sobre cémo se pueden conseguir profesionales, pues esta muy claro, hay muchos
mecanismos, algunos los han llevado a cabo algunas comunidades auténomas, por ejemplo, ofertar a los
profesionales que acaban el MIR un contrato de tres afios en lugar de un contrato de un mes. Y de hecho,
las que ofertan contratos de tres afios tienen menos problemas para conseguir profesionales que las que
ofertan contratos de un mes, esto es una realidad. Pero hay muchos mas mecanismos, por ejemplo, que
todos los MIR de medicina de familia que salgan tengan asegurado un contrato interino dentro del Sistema
Nacional de Salud, eso no tiene ninguna dificultad y aseguraria que mucha gente que ahora se va fuera o
a otras comunidades autébnomas se quedase aqui o0 se quedase en su comunidad auténoma.

Acabo, me falta lo ultimo por contestar. En cuanto a la financiacién, es verdad, el problema de la
financiacion es que hay problemas de dinero, pero a veces el dinero que hay no se utiliza, usted lo ha
sefalado, creo recordar. El afio pasado, los Presupuestos Generales del Estado contemplaban 1088
millones de euros para el Plan Estratégico de Atencion Primaria, y, que se sepa, no se ha utilizado ni un
solo euro de esos 1088 millones de euros. O sea, que no solo es que haya problemas de dinero, sino que
a veces el dinero que hay no se utiliza adecuadamente, y también porque hay que repartir entre todos. De
los fondos COVID de 16000 millones de euros del afio 2020, las comunidades auténomas solo utilizaron
el 86,58 %, y lo que no utilizaron no lo devolvieron. Si esos 2124 millones de euros que no se utilizaron y
no se devolvieron se hubiesen utilizado para reforzar la atencién primaria las cosas serian un poquito
diferentes. Y ahi estan todas las comunidades auténomas incluidas, unas mas y otras menos; como
siempre, la peor la Comunidad de Madrid con muchisima diferencia. (Rumores). Es asi. Yo creo que
esto... Si quiere le doy los datos (la sefiora Velasco Morillo: Si, si), pero es asi. Desgraciadamente
Castilla y Leodn, no, por ejemplo; o sea, que no es un sesgo de quien gobierna (la sefiora Prieto Nieto: Si
que es un sesgo de quien gobierna.—Rumores), es un sesgo de que los datos estan ahi y cantan.
¢ Hay muchas diferencias entre las comunidades autonomas? Ciertamente, esta claro; por ejemplo, en los
presupuestos de este afio 2022 se dedica a la atencion primaria el 17,1 % en Extremadura, la que mas
destina, y el 10,73 % Madrid, la que menos destina. (Rumores). Bueno, esto es una realidad. Entonces,
una gente dedica mas, se preocupa mas por unas cosas Yy otras menos. Esta es la realidad que tenemos
nosotros. Por eso he dicho antes que el esfuerzo lo tienen que hacer el Gobierno central y las comunidades
auténomas. El Gobierno central si puede destinar dinero finalista para la atenciéon primaria. Y acabo.

La sefiora PRESIDENTA: Si, se lo ruego, porque tenemos otros comparecientes.

El sefior SANCHEZ BAYLE (portavoz de la Federacion de Asociaciones para la Defensa de la Sanidad
en nombre de Salvemos la Atencion Primaria): Esta es una realidad que hay que tener en cuenta.
Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefior Sanchez. Disculpe que vamos con el tiempo
muy ajustado, porque tenemos mas comparecencias, pero, por supuesto, muchas gracias por su
intervencién y su comparecencia esta tarde aqui.

Termino recordando a don Salvador Tranche, el que fuera presidente de la Sociedad Espafiola de
Medicina de Familia y Comunitaria, que tristemente ha fallecido esta semana, asi que el pésame en
nombre de toda la Comision. Algun portavoz se ha referido a ello, pero creo que en nombre de todos
también se lo podamos hacer llegar a todos sus compafieros, a su familia de la medicina y, por supuesto,
también a su familia. Muchisimas gracias y buenas tardes.

— CONJUNTA DE LA SENORA PRESIDENTA DEL GRUPO ESPANOL DE PACIENTES CON CANCER,
GEPAC (BARRAGAN GARCIA), Y DEL SENOR PRESIDENTE DE LA FEDERACION ESPANOLA
DE HEMOFILIA, FEDHEMO, EN NOMBRE DE LEVIN INSTITUTIONAL HEALTH AFFAIRS (GARCIA
DIEGO), PARA PRESENTAR EL MAPA DE ACCESO A LA INNOVACION. (Namero de
expediente 219/000686).

La sefiora PRESIDENTA: Continuamos. Por favor, ruego silencio.
Continuamos con los siguientes comparecientes. Le doy la bienvenida a la sefiora Barragan Garcia,
presidenta de Gepac, y al sefor Garcia Diego, presidente de la Federacion Espafiola de Hemofilia, en
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nombre de Levin Institutional Health Affairs, que van a presentar el mapa de acceso a la innovacioén. Ya
saben como son los tiempos. (Rumores). Ruego silencio, por favor, sefiorias. Es verdad que tenemos una
tarde intensa de trabajo, pero vamos a continuar para poder ir ajustdndonos a los tiempos y no hacer
esperar demasiado a los comparecientes.

Les doy la bienvenida, estamos encantados de que estén aqui. Quiero que sepan que cuando se
planteo la peticion de que pudieran comparecer en esta Comision fue muy bien acogida por parte de todos
los portavoces, sobre todo porque sabemos lo interesante que es poder tener aqui la voz de pacientes, de
sociedades que nos traen propuestas que seguro van a ayudar mejor al trabajo parlamentario y al trabajo
legislativo que tenemos que hacer aqui todos los diputados y diputadas. Asi que muchas gracias por
querer compartir sus propuestas con esta Comision. Ya saben que tienen un tiempo de quince minutos;
van a compartir los dos este tiempo, para que lo sepan todos los portavoces. Ya saben, después tienen
tiempo para preguntar. Asi que, en primer lugar, tiene la palabra el sefior Garcia Diego.

El sefior GARCIA DIEGO (presidente de la Federacién Espafiola de Hemofilia, Fedhemo, en nombre
de Levin Institutional Health Affairs):

Buenas tardes. Muchas gracias, sefiora presidenta, miembros de la Mesa, portavoces, sefiorias,
letrado, personal al servicio de la Camara.

Para nosotros es un placer como pacientes poder estar aqui sin ningun tipo de intermediacion,
tratando de explicarles, tratando de ayudarles a que su labor legislativa, su labor de control sean lo mas
productivas posible. Como bien han dicho, venimos aqui a presentar este mapa de acceso a la innovacion
que hemos realizado un grupo de entidades de pacientes muy variadas, de sectores diversos: la
oncohematologia, las enfermedades raras, las enfermedades del sistema nervioso central. Gracias al
apoyo de Levin, consultora estratégica de salud, y con la colaboracion de Roche Farma. Si me preguntan
qué hacen unos pacientes tratando de explicar qué problemas hay de acceso, qué hacen estos sefiores
hablando de acceso, nosotros nos sentimos un actor relevante dentro del ecosistema de la sanidad, del
ecosistema de la gestion y trataremos de intentar dar nuestro punto de vista sobre qué medidas es posible
adoptar para facilitar el acceso a la innovacion terapéutica, a la innovacion sanitaria, a la innovacion en
gestion, teniendo en cuenta, por supuesto, que debe realizarse en condiciones de equidad, de cohesion
y, por supuesto, de sostenibilidad financiera. Trataremos de explicarles esto y trataremos de explicar que
es posible que eso se pueda realizar desde el punto de vista del paciente individual, y también el papel
que tenemos las entidades representativas a la hora de tratar de mejorar este sistema que tanto queremos.

Creo que les han entregado un documento, ahi veran ampliamente cual es la metodologia que hemos
elaborado. Muy brevemente, simplemente les comentaremos que hemos participado un nimero muy
importante de expertos de entidades tan importantes como puede ser Feder; como puede ser Gepac, me
acompana dofia Begofa Barragan; también me acompafa, Bernard Gaspard, de la Asociacion de Cancer
de Pulmodn; veran que son unas entidades muy importantes. Y se ha trabajado con una metodologia: Lean
Six Sigma, una metodologia muy agil, que saben que es la metodologia de la mejora continuada de los
procesos, que entendemos es una metodologia muy propia de la sanidad. Su objetivo ha sido tratar de
recoger y analizar aquellas necesidades no cubiertas en el Sistema Nacional de Salud que impactan en
el retraso en el acceso a la innovacién en el sentido amplio de la palabra, no exclusivamente a innovacion
terapéutica, sino también a la innovacion tecnolégica y a la innovacion en la gestion. Como les he dicho,
hablamos de esta innovacion en sentido amplio; muchas veces pensaran que nos dedicamos
exclusivamente a la innovacion terapéutica, aquellos farmacos que aportan valor en calidad de vida o en
resultado de salud, pero vamos mas alla, también planteamos la innovacion tecnolégica en la tecnologia
sanitaria, en la tecnologia de la informacion y, por supuesto, en las mejoras en la gestion sanitaria, que
tanto nos impactan.

Nos hemos dividido la comparecencia Begofia y yo mismo, y voy a tratar de centrarme en uno de los
bloques tematicos que encuentran en el documento que les he hecho llegar, que es el acceso a la
innovacion. Aqui planteamos que el gran reto es un reto amplio, que es el acceso a la innovacion integral
en el sentido mas amplio de la palabra: integral en cuanto al ciclo de la patologia, hablando de la
prevencion, diagnéstico, tratamiento y manejo de la misma; y también en el sentido amplio de que esta
innovacion sea de una manera equitativa, sostenible y universal. No puedo estar aqui sin recordarles una
de las grandes reivindicaciones del movimiento de pacientes, que es el retraso en el acceso a la
innovacion. Bien saben ustedes que entre que un farmaco se encuentra disponible comercialmente en
otros paises europeos y en Espafia hay un decalaje muy significativo, y que este decalaje a veces tiene
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mas que ver con motivos burocraticos que con motivos de fondo. Este es un gran problema que hemos
hablado muchas veces, y a nosotros nos es muy dificil de entender y de sostener. Aqui planteamos —y
sabemos que es muy complicado— que se haga un balance muy delicado entre sostenibilidad, es decir,
entre impacto econdmico, pero priorizando aquellas inversiones que nosotros decimos que son inversiones
en salud, que no son exclusivamente gasto en salud, sino que son inversion en salud, que tiene impactos
a medio y largo plazo.

Antes estdbamos comentando que otra gran necesidad es la mejoria diagndstica. Actualmente hay
una pléyade de terapias dirigidas a biomarcadores, que personalizan el tratamiento a cada paciente. Es
necesario que también exista esta innovacién diagnéstica, y aqui no podemos dejar de hacer mencién al
plan nacional de medicina de precision, del que tanto se ha hablado y que necesitamos que tenga una
implementacion clara.

También innovacion en el mundo asistencial. Como pacientes, a veces sufrimos el sistema y tenemos
que usar el sistema, y pedimos que el sistema pivote en la forma en la que esta gestionado. Muy
brevemente haré mencién a una reivindicacion basica, que es la de la coordinacién territorial: que un
paciente se sienta igual tratado y tenga acceso a unos resultados de salud con independencia de cual sea
su cbdigo postal, que entre comunidades autbnomas se hablen y se escuchen. Exactamente lo mismo
entre niveles asistenciales, la garantia y la coordinacién entre primaria y hospitalaria, pero también la
coordinacién entre lo social y lo sanitario, a veces las personas que se encuentran en ese limbo de lo
sociosanitario se encuentran en un limbo en el que no hay coordinacion. Y dentro de esta coordinacion
también podemos hablar de la historia Unica, la historia Unica social y la historia Unica sanitaria; y dentro
de lo unico, también la tarjeta sanitaria Unica. Actualmente hay interoperabilidad, pero los pacientes
sabemos que esto no llega a la realidad. Un paciente, por ejemplo, con un tratamiento renal sustitutivo en
dialisis tiene problemas para moverse dentro nuestro pais, porque no recibe tratamiento fuera de su
comunidad de origen.

Como veran, el documento es muy amplio, simplemente les voy a dar tres pinceladas de tres retos que
se detectaron por diversos grupos, que son grupos por patologia, pero que son probablemente
extrapolables a casi todas las patologias. La primera propuesta de mejora es hacer que las resoluciones
del Consejo Interterritorial sean vinculantes y obligatorias para garantizar la equidad en el Sistema
Nacional de Salud. Actualmente son ustedes conscientes de que sus resoluciones a veces no tienen un
caracter vinculante, y a veces simplemente son meras declaraciones programaticas, que dificultan muy
mucho que el paciente sepa cuales son sus derechos y sus deberes. Otra reivindicacion que hemos tenido
ocasion de transmitirles aqui es la mejora de la atencién en los CSUR, los Centros, Servicios y Unidades
de Referencia del Sistema Nacional de Salud. A veces hay una barrera poder ser derivado a un CSUR por
el régimen de derivacién y por el régimen de adscripcion econémica de los costes. A veces las
comunidades auténomas hacen de barrera a la derivacion a los CSUR y esta es una realidad que los que
tenemos una patologia que tiene designado un CSUR conocemos. Es importante que se haga una
modificacion del régimen del CSUR para que haya una atencion en red, que haya CSUR como centros
derivadores, pero que también haya centros en cada comunidad autbnoma que puedan ser centros
centinela, centros de seguimiento, que permitan que el paciente no tenga que hacer un gran peregrinaje
entre comunidades autonomas. Y ya para acabar, compartir informacion entre centros, entre comunidades
autonomas, propuestas de mejora y también informacién clinica, porque los que tenemos una historia
clinica digital sabemos que en la misma no aparece practicamente nada de la informacion que en ella se
deberia recoger.

Sin mas, muchisimas gracias, sefiora presidenta.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.
A continuacion tiene la palabra la sefiora Barragan Garcia, presidenta de Gepac.

La sefiora BARRAGAN GARCIA (presidenta del Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer, Gepac):
Muchas gracias. Buenas tardes a todos y muchas gracias por darnos voz en este espacio. Nos sentimos
muy honrados con poder compartir parte de este estudio y parte de lo que nosotros vivimos.

Yo tengo la parte mas del asociacionismo y del punto de vista de los pacientes, porque ya mi
companero ha explicado parte de este informe en el tema de innovacién. Mi experiencia, yo lo digo
muchas veces: soy un dinosaurio, hace veinte afilos me diagnosticaron un linfoma y sigo aqui; gracias a
una excelente sanidad estoy aqui todavia, y me siento muy bien por poder contarlo y por poder seguir,
pero no es suficiente. O sea, por un lado, la voz de los pacientes, parece que se habla mucho del paciente
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en cuanto a estar en el centro del sistema, pero estamos de mentira; o sea, estamos para las fotos, que
estd muy bien, pero tenemos que estar de verdad, con una voz, con una opinidon y con nuestro criterio,
porque tenemos mucho que aportar de nuestra vivencia. Creo que los pacientes podemos poner en la
pista de muchas cosas, porque somos los que vivimos nuestra enfermedad veinticuatro horas al dia, y
nuestras familias. Muchas veces se habla por nosotros sin conocer. En ninglin caso nosotros vamos a
sustituir la voz de los especialistas, porque para eso son especialistas, para eso son profesionales
sanitarios y no nos corresponde a nosotros rectificar nada de lo que ellos puedan opinar o decir
cientificamente, pero si de lo que significa para nosotros la enfermedad, hasta qué punto queremos
soportar un tratamiento, como queremos vivir nuestra enfermedad; si queremos mas o menos vida o mas
o menos calidad de vida; o como determinado tratamiento o determinada forma de administracion de un
tratamiento nos afecta o no nos afecta, o como lo queremos vivir. No sé, todos tenemos condicionantes
sociales y lamentablemente en nuestro pais tenemos muy separado lo social de lo sanitario, y muchas
veces habria que juntarlo un poquito mas, porque hay personas que realmente necesitan esa atencion
social que muchas veces esta tan disociada que no llega.

¢ Dénde llegamos muchas veces? Cuando estamos en asociaciones de pacientes. Las asociaciones
de pacientes estamos cubriendo una parte que creemos que es muy importante dentro del entramado
sanitario, pero no siempre esta reconocida; parece que somos unos cuantos amiguitos que nos juntamos
para llorar juntos, porque, pobrecitos, tienen cancer o tienen hemofilia o tienen no sé qué. No. Ahora el
mundo del asociacionismo ha cambiado, intentamos ser personas formadas saber de lo que hablamos,
entender perfectamente coémo es el entramado sanitario, y nos gustaria que en todo este engranaje
estuviera también una asociacion de pacientes dentro o estuviéramos los pacientes. Sabemos que es muy
dificil, que tenemos un sistema sanitario muy complejo, muy dificil de comprender incluso para nosotros
mismos. Yo llevo veinte afios, pero los que llegan nuevos dicen: madre mia, es que tienes que empezar a
aprender que tenemos diecisiete sanidades diferentes, que entre ellas no se ponen de acuerdo casi
nunca, y que tenemos que pelearnos para que de verdad alla donde estemos podamos estar atendidos
de una forma igual, porque da igual. Yo he vivido en Madrid toda mi vida y ahora vivo en la provincia de
Burgos, ¢y por qué tiene que ser diferente la asistencia sanitaria que recibo alli que la que recibia en
Madrid? No deberia ser diferente, pero puede que lo sea; de momento no me ha hecho falta mas que a
nivel de primaria y no tengo ninguna queja, pero se trata de que allad donde estemos tengamos la misma
atencion. Y para ello es imprescindible que en el Sistema Nacional de Salud se asuman algunas cosas, o
sea, nos gustaria que se asumieran, no podemos mandar que se haga porque no somos nadie, 0 SOmos
mucho, pero realmente no somos los decisores.

En primer lugar, seria importante que se reconociera el rol del paciente, pero de verdad, que es
importante el paciente dentro del sistema de salud, es importante. Y mientras eso no cale en los decisores,
en ustedes, en los decisores politicos y en los que tienen que tomar decisiones importantes, pues no
cambiaran las cosas, seguiremos siendo los pacientes en el centro del sistema de salud como muy
bonitos dibujados con muchos diagramas con la foto en el centro, pero seguiremos siendo nada. Seria
muy importante el apoyo de las administraciones, de todas ellas. Todas las administraciones involucradas
deberian tener en cuenta el papel que tenemos los pacientes. Para ello, también seria muy importante que
se hicieran procesos de formacién y de informacién. Parece mentira que a estas alturas de la vida
compremos una lavadora y nos vayamos con un monton de folletos de calificacion energética A+++ A+.
Hace poco he tenido que comprar un colchén y casi me vuelvo loca con la cantidad de informacion en
papel que me llevé a mi casa. Tengo un cancer y me dan una informacion y la mayoria de las veces me
voy a mi casa con lo que me he quedado de la informacién que me han dado. Los médicos si dan la
informacion. Es mentira que no la den. Muchas veces decimos los pacientes: Es que el médico no me dice
nada. Es mentira, si nos lo dicen, lo que pasa es que no somos capaces de asimilar y comprender lo que
nos estan diciendo, porque muchas veces estamos en shock, te estan hablando de una recaida o de un
diagnostico y no eres capaz de entenderlo. Por tanto, ¢ qué necesitariamos? Tener una informacion, que
fuese obligatorio que tengamos algo por escrito, que cuando yo vaya a casa me lo lea, y no es la historia
clinica, no es el informe de que me han dado el alta en el hospital, que sea algo que yo pueda comprender,
un teléfono al que pueda llamar si tengo dudas, un apoyo y también una formacion, por qué no. Vamos a
invertir en formar a los pacientes, porque ninguno nacemos para ser paciente con una asignatura
aprendida Somos pacientes porque nos diagnostican un dia, pero cuando realmente eres paciente te
tienes que ir licenciado en muchisimas cosas, por ejemplo, en unos lenguajes dificilisimos de comprender.
Al final, si tenemos esa formacioén y nos viene dada por las administraciones, por los hospitales, por
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nuestros médicos de confianza, porque los que nos inspira en esa confianza son nuestros profesionales
sanitarios, pues algo mejor nos ira.

Otra cosa deseable es que hubiera unos espacios fisicos dentro de los hospitales para las asociaciones
de pacientes, para que los pacientes nos conocieran, para que pudieran acceder. En las asociaciones
estamos cubriendo un montén de servicios a los que no llega la Administracién publica, porque no se
llega. Si nosotros podemos dar una informacion juridica, si podemos dar una unas clases de ejercicio
fisico, si podemos dar unos consejos sobre cuidados de la piel o nutricionistas seria bueno ponerlo a
disposicion de los pacientes como una herramienta mas de todos los servicios que se les puede dar, no
ya solo el tratamiento, que es perfecto lo que se hace en nuestros hospitales, sino de todo aquello que
ademas acompafia las veinticuatro horas del dia a los pacientes. También hay que disminuir todas esas
cargas administrativas y burocraticas que para muchas personas son una complicacion tremenda que les
imposibilita muchas veces el transito con el sistema sanitario, porque hay que saber como transitar por el
sistema sanitario para poder acceder a muchas cosas.

¢ Qué podemos pedir? Legislar para que la participacion de las asociaciones de pacientes realmente
sea efectiva, que no parezca eso de: Estos pobres que se reunen, alli estan las asociaciones... No se
legisla para que estemos integrados dentro del sistema. Como pacientes nos gustaria, no ya solo como
pacientes, sino a las asociaciones que representamos a los pacientes estar presentes en la investigacion,
en el disefo de los ensayos clinicos, porque consideramos que podemos aportar mucho desde nuestra
propia experiencia, y establecer programas formativos para los profesionales. Porque es verdad que igual
que los pacientes no nacimos para ser pacientes y nadie nos ensefd, probablemente a los profesionales
sanitarios nadie les ensefio que habria asociaciones de pacientes y que tendrian que lidiar con nosotros
en un momento dado, tarde o temprano.

Por ultimo, me gustaria recomendar que los profesionales sanitarios prescribieran las asociaciones de
pacientes como un complemento mas de su labor. Todo lo que viene de un profesional sanitario es muy
bien acogido por los pacientes, porque son nuestros referentes, nuestras personas de confianza, y lo que
nos digan lo vamos a hacer. Por tanto, estaria bien que ellos nos prescribieran una asociacion de pacientes
para que nos dirigiéramos a ella. Hace veinte afios me hubiera encantado haber tenido una asociacion de
pacientes como las que existen ahora. Tuvimos que inventarla, tuvimos que crearla y tuvimos que transitar
por muchos caminos para poder conseguirlo.

Quedo a su disposicion por si alguien quiere preguntar algo. De todas formas, me gustaria pedirles
que organizaramos algun grupo de trabajo para poder avanzar juntos en este sentido. Tienen un informe
de un montdn de hojas que leeran, ojearan o nada, como hacemos todos con todos los papeles que nos
dan, pero a mi me parece muy importante que las cosas no se queden en que un grupo de personas ha
trabajado para escribir esto. El papel lo aguanta todo y ahi podemos escribir todos todo lo que queramos.
¢ Qué es lo importante? Dar un paso adelante y comprometernos. Me encantaria que alguien de esta sala
se comprometieras a crear un grupo de trabajo y seguir adelante.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias a los dos por sus magnificas comparecencias.

Abrimos un turno de portavoces para todos los que desean intervenir para plantear alguna cuestion.
Empiezo, como siempre, de menor a mayor.

El sefior Ruiz de Pinedo, por el Grupo Parlamentario Bildu, tiene la palabra.

El sefior RUIZ DE PINEDO UNDIANO: Muchas gracias.

Buenas tardes. Pues voy a empezar con la sefiora Barragan. Estoy totalmente de acuerdo con que el
tejido asociativo es un elemento fundamental en el acompafamiento, en la formacién, en el apoyo
sociosanitario. Precisamente el tejido asociativo es uno de los elementos que esta llenando un hueco del
espacio sociosanitario, que no solamente es en lo médico, sino en el acompafiamiento, en la tramitacién,
en el asesoramiento, que es un elemento fundamental.

Es una demanda totalmente l6gica y necesaria incluir qué elementos tienen que reconocerse por parte
de las instituciones y el papel que deben tener en su momento. A nadie se le escapa la dificultad de
legislar eso, teniendo en cuenta la heterogeneidad del tejido asociativo y la participacion en los diferentes
niveles. Me parece que es una peticion totalmente justa y necesaria, es un reconocimiento que se ha
hecho en justicia, porque no esta todavia bastante reconocido ese trabajo tan fundamental por parte de
las asociaciones, especialmente en algunos sectores y en algunas enfermedades. Por eso, les doy las
gracias y quiero hacerles este reconocimiento. En ese sentido, quiero preguntar a dofia Begona Barragan
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si tienen alguna propuesta concreta sobre como responder a esa heterogeneidad de situaciones y
procesos en esas iniciativas legislativas.

En cuanto al sefior Daniel Alvarez, uno de los elementos en los que ha hecho hincapié es la necesidad
de la armonizacion de criterios de acceso a la innovacion por la heterogeneidad existente entre los
diferentes sistemas y distintas administraciones, tanto el diagnéstico como en el tratamiento y otros
servicios. Me gustaria saber si una armonizacién centralizada no seria crear un elemento mas burocratico
precisamente de uno de los elementos que estdn denunciando —estoy muy de acuerdo ustedes en las
dificultades burocraticas—. ¢La inclusién de mas organismos armonizadores centralizadores, por asi
decirlo, creacion de comisiones y procedimientos, no vendria a crear una mayor burocratizacion?

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Ciudadanos, tiene la palabra el sefior Guillermo Diaz.

El sefior DIAZ GOMEZ: Gracias, presidenta.

En general, voy a tratar en general los asuntos que han querido ustedes destacar hoy aqui. Gracias
por la labor que realizan. Yo creo que el hecho de que los movimientos asociativos de pacientes en
Espafia vayan ganando protagonismo es bueno, es una cosa que en el mundo anglosajon ha funcionado
muy bien, y esta bien que vengan también al sistema, por decirlo de algun modo, continental.

Con respecto a que la burocracia ralentiza la autorizacion del uso de medicamentos, estoy de acuerdo.
Hemos conocido algun caso en el que efectivamente la burocracia ha dificultado esto, pero también hay
que ser cautos porque muchas veces la velocidad puede ser enemiga de la de la seguridad. En ese
sentido, es cierto que hay medicamentos que estan autorizados en el pais de al lado con unos
condicionantes y una seguridad exigida similar a la nuestra —se le puede dar una pensada—, pero la
velocidad tampoco tiene que ser un principio, sino la eficiencia, que es mejor que la velocidad. Creo que
efectivamente nos encontramos con un problema, que es el exceso de burocracia.

Me ha parecido muy interesante la propuesta de que la asociacién de pacientes sea prescrita,
informada por el profesional sanitario como un sitio al que puede dirigirse el paciente. Es una propuesta
que me ha parecido muy, muy interesante, que ademas esta constatado que funciona en culturas donde
esto esta mas desarrollado. Con respecto a lo que han dicho del prospecto del colchén —tengo que
decirle que yo también acabo de comprar un colchon—, de un electrodoméstico y de la informacion que
acumula, que es mayor que la que se lleva cuando es diagnosticada de esto, le diré que es un mal general
de la cultura cientifica, en todos los ambitos. La poca incorporacion al acervo politico y al acervo social en
Espafa de la cultura cientifica, es muy habitual, y esto llega a afectar a una persona cuando es
diagnosticada. Yo creo que ahi todos tendriamos que hacer un esfuerzo. A la hora de combatir a los
antivacunas acabamos de ver que no han sido arrasados, y eso que esta toda la evidencia de nuestro
lado. Este tipo de movimientos tienen que ser contrarrestados desde aqui, y aunque parezca que no tiene
relacion con lo que ustedes han dicho, yo creo que si. Creo que una cultura cientifica incorporada a las
administraciones publicas haria mucho bien a todo esto, y ustedes ahi también pueden colaborar.

Por ultimo, la necesidad de coordinacién. Es casi légico, es casi un acto reflejo discrepar del portavoz
de Bildu. El cree que lo que fue centralizado y ahora esta descentralizado, recentralizarlo otra vez
generaria un tercer escaldon. No, se puede volver, se pueden recuperar cuestiones que igualen porque no
puede ser —y termino, presidenta—, como ha dicho nuestro invitado, que todo dependa un poco de lo que
te toque en suerte. Si soy diagnosticado en este codigo postal, tendré mucha mas suerte que si soy
diagnosticado en este otro. Esto es inadmisible en el siglo XXI, en un pais europeo.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Confederal de Unidas Podemos-En Comu Podem-Galicia en Comun, tiene
la palabra la sefora Medel.

La sefiora MEDEL PEREZ: Muchas gracias.

Bienvenidos. Voy a leer un fragmento del informe de la campafa No es sano, porque ya sea para
farmacos para el cancer o para otro tipo de enfermedad, no vale igual. Dice: Garantizar el derecho a la
salud y el acceso a farmacos que curan es responsabilidad de los Estados. También lo es garantizar el
mantenimiento de los sistemas sanitarios dotandolos de recursos humanos y técnicos que aseguren la
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calidad, la equidad y la justicia social, que es lo que ustedes en parte han planteado aqui. Contintia
diciendo: El mercado de los medicamentos oncoldgicos crece exponencialmente, amparado en un marco
regulatorio y de incentivos de la propiedad intelectual que favorece los altos precios —luego diré por qué
les leo esto—. Al mismo tiempo, dice: Es necesario invertir en innovacion biomédica, algo fundamental en
la lucha contra el cancer y no solo contra el cancer, sino con otras patologias, como puede ser la
demografia o cualquier otra patologia. Dice: Se debe dar un enorme valor a la contribucién que los
pacientes realizan de forma altruista en toda esa investigacion, no en todos esos ensayos clinicos que el
paciente aporta mucho, mucho —y viene un problema—. Dice: El problema de la importante participacion
en todos estos procesos del dinero publico y la falta de retorno de dicha inversion hacia lo publico después
de la comercializacién de un farmaco de una técnica o de lo que sea. Y no es solamente falta de retorno
economico, sino falta en conocimiento cientifico, y hablamos de dinero, hablamos de patentes y todo eso.

Partiendo de lo que ustedes han planteado de que es necesario un acceso a esa innovacion, si la
innovacion salva vidas o mejora las expectativas de cualquier tipo, para eso estaria esa innovacion, les
quiero hacer unas preguntas por la realidad del tema. Qué opinan sobre la realidad de la innovacion, sobre
qué innovacion es verdadera, si existe un cambio respecto a medicamentos ya existentes o si, como dicen
muchos articulos, la industria farmacéutica innova muy poco, generalmente hace pequefias modificaciones,
que no son verdaderas innovaciones, porque lo Unico que hace es subir el precio. Quiero saber cual es su
actitud frente a ese tipo de cosas, por ejemplo, qué opinan sobre los ensayos clinicos con baja evidencia,
con poco tamafos muestrales; por ejemplo, en medicacion del cancer todos sabemos que hay ensayos
clinicos con tamafios muestrales de setenta pacientes y se sacan farmacos que tienen poco valor afiadido,
y no me refiero al econémico, valor real de farmacos respecto a otros. Quiero que me digan qué opinan
sobre los ensayos clinicos que se hacen comparando con placebos pero que no se compara con farmacos
similares ya existentes, entre otras cosas, porque muchas veces la industria farmacéutica se niega a
hacer ese tipo de farmaco, de estudio comparativo, y ademas no estan obligados por la ley. La otra
pregunta es si ustedes tienen alguna estrategia, conociendo esto —yo me imagino que eso ustedes lo
saben mucho mejor que yo—, para exigir a las farmacéuticas que el precio del farmaco sea por coste,
incluyendo beneficios empresariales, y no por el valor que la industria liquida aplicar sin control alguno.

Eso es todo. Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra el sefior Steegmann.

El sefior STEEGMANN OLMEDILLAS: Con la venia, sefiora presidenta.

Saludo con especial carifio a dofia Begofia y don Daniel, ya que nos conocemos, gracias a Dios,
desde hace muchos afios. He leido el informe y les felicito por ello. EI Grupo Parlamentario VOX les felicita
porque ustedes utilizan la palabra innovacién cincuenta veces y la palabra coordinacion doce veces.
Saben que nuestro grupo propone la unificacion de la sanidad y, evidentemente, el primer paso hasta este
objetivo ultimo es la coordinacion. Por qué queremos coordinar? Obviamente, porque creemos que la
coordinacion va a repercutir en la mejoria de la atencion al paciente. ;Para qué queremos coordinar?
Pues queremos coordinar, y en eso estamos de acuerdo, en la busqueda de la excelencia a través de la
innovacion. Hay que recordar que en todos los afios del bloque soviético, mientras el bloque occidental
inventaba dos mil farmacos antineoplasicos, muchisimos con gran impacto en la vida de los pacientes, el
bloque soviético inventdé solamente uno, la venda mucina, inventada para la Republica Federal Alemana,
perddn, democratica, es que lo de democratico para hablar de la DDR no me sale.

Nosotros queremos también evaluar los resultados, y ustedes en este informe no hacen hincapié en
esto, que nos parece muy importante. Quiero preguntarles algo que llama mucho la atencién, porque
ustedes lo saben, pero no se dice que la vida de todos nosotros esta tasada por aquellos que deciden si
un farmaco es coste efectivo. Posiblemente ninguno de ustedes lo ha mencionado en estos momentos
porque a lo mejor lo dan por sentado. Pues bien, no se discute abiertamente que nuestra vida tiene puesto
un precio, y tiene un precio puesto por el sector publico, sefiores. Eso deberia ser transparente. Nosotros
queremos dar igualdad de oportunidades a los espafoles a través de la eleccién de los mejores, no de
que todos sean iguales, porque los médicos nunca seran iguales, las enfermedades nunca seran iguales,
lo que queremos es dar a los pacientes libertad de eleccion para que al final sean tratados de una forma
equitativa.

Como estoy en activo desde el punto de vista de investigacion, en mi grupo de investigacion hemos
tenido una relacién continua con las asociaciones de pacientes. jPor qué? Porque creemos que tienen
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que tener el derecho, como usted ha sefialado, a ser informados de la existencia de ensayos clinicos. Es
una verglenza, seforias, que las autonomias pongan barreras para que un paciente, pongamos por
ejemplo, de Burgos —perddn por el ejemplo, es un decir, me cae muy bien Burgos, Rodrigo Diaz de
Vivar— no sepa, porque no le informan, que tiene un tratamiento que puede ser salvador para él.

Terminando, sefiora presidenta, porque ya veo que la luz esta roja, de los diez puntos que ustedes han
expuesto solamente tengo dudas en los dos ultimos. Acabo diciendo que estamos dispuestos a organizar
un grupo de trabajo porque nos interesa mucho, porque mas pronto que tarde vamos a gobernar y nos
interesa gobernar de su mano también.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra el sefior Elorriaga.

El sefior ELORRIAGA PISARIK: Muchas gracias, presidenta.

Muchas gracias a los comparecientes, tanto por el completo informe que han tenido la amabilidad de
remitirnos hace algunos dias como por las exposiciones de hoy. Quiero fijarme en dos cosas y, si acaso,
recabar algun comentario adicional en su siguiente intervencién. La primera es que en el informe se
advierte una notable preocupacion por el funcionamiento de un sistema sanitario descentralizado: se hace
al hablar de la tarjeta sanitaria Unica, al proponer una financiacién no ya solo mayor, sino también finalista
para gasto sanitario, se hace al hablar del intercambio de informacién y de buenas practicas entre las
distintas administraciones sanitarias. Se hace, por supuesto, al hablar de desburocratizacion del proceso
de acceso a la innovacion y a un tratamiento. Me gustaria que incidiesen en esto algo mas, porque la
impresion que a uno le queda al leer el documento es que ustedes aprecian realmente un problema grave
en el funcionamiento del sistema y en su descoordinacion interna. Me parece que el asunto es muy
relevante, sobre todo en términos de politica sanitaria. Por tanto, cualquier comentario adicional creo que
seria util. Quisiera saber hasta qué punto se percibe desde las asociaciones de pacientes que hay
problemas importantes por el funcionamiento actual de este sistema tan intensamente descentralizado y
probablemente insuficientemente coordinado. Proponen también dar caracter vinculante a las decisiones
del Consejo Interterritorial. Es decir, en muchos momentos, practicamente en todo el documento, aflora
algun tipo de propuesta que denota una preocupacion por las disfuncionalidades del modelo actual.

La segunda parte, en la que nos gustaria recabar alguna impresién adicional, se refiere al papel de las
asociaciones de pacientes. Creo que compartimos todos su la importancia y la necesidad de darles un
mayor relieve. Este es un tema que ha sido reiteradamente tratado en esta Camara, en el Congreso de
los Diputados, que se incorporé al dictamen de la Comisiéon de Reconstruccion, que fue respaldado por
una amplia mayoria, y de esto han pasado ya algo mas de dieciocho meses. Me gustaria saber si estan
percibiendo en la ultima etapa que esta decision parlamentaria que en su momento se tomé esta teniendo
algun impacto y esta promoviendo algun cambio significativo en el modelo de interrelacién entre
asociaciones de pacientes y las administraciones sanitarias. No sé si en el anteproyecto de ley de equidad,
por ejemplo, esta previsto y han participado las asociaciones de pacientes a la hora de darle mayor relieve
a su papel, si estan satisfechos con como se ha recogido o podria recogerse, etcétera. Digo esto porque
me parece que no existe un gran debate sobre la necesidad de dar un mayor protagonismo y una voz,
digamos, mas inserta dentro del propio sistema a las asociaciones de pacientes. Lo que parece mas bien
es que hay una dilacién en decisiones ya tomadas que, sin embargo, no se han llevado a la practica.

Eso es todo, presidenta. Muchas gracias. (Aplausos).

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra la sefiora Sanchez Jédar.

La sefiora SANCHEZ JODAR: Muchisimas gracias por sus intervenciones y por la valiosa informacién
que nos han facilitado de manera concienzuda. Han descrito en su intervencion propuestas y mejoras que,
sin duda, seran de gran utilidad para esta labor legislativa en los proximos afios, y todas ellas se inscribe
en la necesidad de modernizar nuestros sistemas sin perder de vista, algo para nosotros fundamental, la
equidad social y territorial, su acceso universal y la calidad que lo caracteriza. No en vano la crisis derivada
de la pandemia, abordada y gestionada sin dejar a nadie atras, ha puesto de manifiesto la manera de
enfocar al ciudadano, al paciente como eje fundamental de las politicas sanitarias.
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Como les decia, sus propuestas estan alineadas con las del Gobierno, presentadas en el pasado mes
de noviembre en el PERTE para la salud de vanguardia. En él, y entre otras cuestiones, se reconoce
imprescindible focalizar la atencion en las personas con enfermedades de baja prevalencia que necesitan
de nuevos programas para aumentar sus posibilidades diagnosticas y terapéuticas. Como bien indican
ambos, todo ello debe enfocarse como una inversion y no como un gasto. El Gobierno es consciente de
esta realidad y el Grupo Parlamentario Socialista tiene esto como un axioma claro dentro de sus
prioridades. Por eso, la investigacion publica es fundamental, como hemos demostrado en la gestion de
la pandemia, ya que garantiza la equidad, la universalidad y la garantia de que todas las innovaciones
terapéuticas y diagndsticas llegan a todo el mundo por igual, como, por ejemplo, toda la actividad
investigadora desarrollada por el Instituto de Salud Carlos lll, o con iniciativas como el IMPACT,
relacionadas con las enfermedades poco frecuentes, puestas en marcha por el Ministerio de Ciencia e
Investigacion. Ademas estan los centros de referencia estatal que ustedes han nombrado como garantia
de equidad y cohesion del sistema, que han de asegurar precisamente la capacitacion técnica y profesional
para abordar que estas innovaciones lleguen a todos por igual, fusionando el territorio. Para ello es
imprescindible, ademas, como ustedes sabran, el fondo de equidad recuperado por el Gobierno de Pedro
Sanchez y consolidado en los Presupuestos Generales del Estado; un fondo de cohesion, eliminado en el
afio 2013 y que se que se recuperd en los presupuestos anteriores, en el afio 2020, con 30 millones de
euros y que ahora se consolida con otros 37 millones de euros.

También hay que poner de manifiesto que la cartera comun de servicios del Sistema Nacional de
Salud ha de ser desarrollada y concretada mediante, efectivamente, un grupo de trabajo dependiente de
la Comision de Prestaciones y con representacion de todas las comunidades autéonomas, la sociedad
cientifica y otros agentes implicados. El Gobierno de Pedro Sanchez esta abierto a los acuerdos
necesarios en el area econémica y a evaluar periédicamente el contenido de la cartera comun de servicios
del Sistema Nacional de Salud, asi como a elevar, como no, esas conclusiones al Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud, dentro del sistema autonémico de que nos hemos dotado, que se ha
mostrado durante esta pandemia la coordinacién como elemento primordial de este Gobierno con las
comunidades auténomas, poniendo en valor la coordinacién frente a la recentralizacién, que no es lo
mismo.

Para finalizar, vuelvo a agradecerles las aportaciones que nos hacen llegar a través de este mapa de
innovaciones, que nos serviran de guia en esta labor legislativa. También quiero volver a hacer hincapié a
en algo fundamental para nuestro grupo parlamentario, que no es otra cosa mas que poner al paciente
como eje fundamental de las politicas sanitarias que esta llevando a cabo este Gobierno.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.

Tienen ahora un brevisimo turno y les pido que, de forma muy concreta, contesten a las cuestiones
que puedan, por supuesto, y que han planteado aqui los portavoces.

En primer lugar, tiene la palabra el sefior Daniel Garcia.

El sefior GARCIA DIEGO (presidente de la Federacion Espafiola de Hemofilia, FEDHEMO, en nombre
de Levin Institutional Health Affairs): Gracias, sefiora presidenta.

Respondiendo al sefior Ruiz de Pinedo sobre la ampliacion al acceso, el mundo del medicamento es
un mundo tremendamente armonizado y centralizado a nivel comunitario. Gran parte de los farmacos que
se usan se aprueban a nivel centralizado en el sistema de la EMA. Por tanto, lo que pedimos es que,
cuando se haya hecho un analisis amplio a nivel europeo 0 a nivel nacional, no se hagan analisis a niveles
locales, porque realmente el proceso de aprobacion va de centralizado a nacional y entendemos que a
veces no aporta valor la reevaluacién. Cuando se habla también de evaluar y de burocracia, y con esto
también respondo al sefior Diaz, hay que ver hasta qué punto aporta valor la siguiente evaluacion.
Tenemos un farmaco autorizado, comercializado y financiado, ya hay una valoraciéon amplisima del
farmaco, de la tecnologia sanitaria, y las siguientes evaluaciones no aportan valor, aportan burocracia y
pierden tiempo. Por eso ese balance es muy delicado y entendemos que es decision de autorizacion y
decisién de financiaciéon y no de que haya evaluaciones subsiguientes.

De manera muy breve diré que, respecto a lo que el sefior Steegmann preguntaba sobre evaluar
resultados y las barreras, de manera quizas sucinta en el informe viene cuando hablamos de que no
solamente hay que ver el impacto presupuestario; quizas se veia de manera muy tenue, pero esa era
nuestra idea. Somos conscientes de que tienen que ser farmacos que sean eficientes y eficaces y de que
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tiene que haber un impacto presupuestario, por supuesto, pero entendemos que tiene que haber algo mas
y que realmente hay que ir mas alla.

Respecto a lo que preguntaba el sefior Elorriaga, el anteproyecto de la Ley de equidad si recoge
aspectos sobre la participacion de los pacientes y entendemos que es un buen paso. Sin embargo, hace
falta que esa participacion sea eficaz y ejecutiva. Hay que estar en los sitios donde hay que estar. A veces
se nos permite estar en sitios que pueden ser muy bonitos, pero que tienen poco que decir en el dia a dia
de los pacientes y queremos estar en los sitios donde realmente hay intervencion efectiva y eficaz para
los pacientes.

Finalmente, sefiora Sanchez Jodar, la verdad es que hemos felicitado, hemos aplaudido y hemos
reivindicado este Perte para la salud, que puede ser ademas un elemento tractor para Espafia. También
hemos percibido que quizas el papel de los pacientes no estaba suficientemente bien enmarcado en el
Perte para la salud. Habia una participacion, pero quizas menor y no simplemente transversal. Entendemos
que es muy complicado y que los tiempos de evaluacion fueron los que fueron, pero pediriamos hubiese
una mayor participacion de los pacientes, aunque, por supuesto, necesitamos la presencia de la baja
prevalencia y también las mejorias que he comentado de las comisiones de prestaciones.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias, sefior Garcia.
También de forma muy concreta tiene la palabra la sefiora Barragan.

La sefiora BARRAGAN GARCIA (presidenta del Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer, GEPAC):
Muchas gracias y trataré de no repetirme, porque hay muchas cosas que ya las ha contestado mi
compariero. Hablabamos de cdmo podriamos integrar a las asociaciones y de qué se podria hacer. Es
cierto que tenemos una cultura asociacionista muy joven en nuestro pais si la comparamos con el mundo
anglosajon. No llevamos tantos afios de cultura asociacionista, todos estamos aprendiendo y hay unos
niveles tremendisimos de capacitacion de las asociaciones. Las asociaciones podrian tener unos baremos
y unos minimos que cumplir, tendrian que ser transparentes en todo, eso es muy importante, y tendrian
que tener también una formacioén para poder ser interlocutores validos, porque de nada vale que alguien
se siente dentro de un grupo de cientificos si no entiende nada y no va a aportar nada. Creo que nosotros
mismos tendriamos que tener esa cultura como asociaciones. Soy muy critica con todo el mundo, con los
politicos y con la sociedad, pero también con las asociaciones de pacientes, y estoy metida en este
mundo, porque yo creo que es la Unica forma de mejorar algo, cuando somos criticos con nuestro propio
papel. Y si que tendria que haber unos minimos exigibles para las asociaciones como transparencia y
formacioén para que seamos capaces de estar alli donde queremos estar, que es en todos los sitios donde
se decida algo por los pacientes.

De la burocracia ya ha hablado Daniel. La informacion a los pacientes es fundamental, esa cultura
cientifica de la que veniamos hablando, una informacién que esté estructurada y que sea obligatoria para
que yo salga del médico con una informacién adecuada. Muchas veces las asociaciones de pacientes
creamos materiales muy valiosos que no los escribimos nosotros, sino la comunidad cientifica, y no se
usan lo suficiente y se podrian utilizar porque los repartimos directamente a los hospitales.

En cuanto a la armonizacion, el cédigo postal existe en nuestro pais y no me cansaré de decirlo.
Nosotros desde Gepac hacemos campanas reiterativas porque esto existe. Estoy cansada de empadronar
a pacientes de una comunidad en otra, porque es la Unica forma rapida de que un paciente sea atendido
cuando tiene una urgencia y no puede esperar. En mi casa he llegado a tener a 17 personas empadronadas
a la misma vez, era una casa patera. En una consejeria el consejero me dijo: que no me entere yo de que
empadronas a nadie aqui. Y dije: Usted tranquilo porque no se va a enterar. (Risas). Sin ningun problema.

También hemos hablado de que la aportacién de los pacientes a los ensayos clinicos es fundamental.
Tenemos esa realidad que nadie puede dar mas que nosotros y tendriamos que estar presentes desde el
disefio de un ensayo clinico y creo que de esto ya se ha hablado. Se ha hablado también de los
comparativos con placebos. Lo que mas conozco es oncologia y creo que en oncologia nunca se compara
un tratamiento con placebo porque no puedes poner un placebo a un paciente oncoldgico; no se puede
hacer.

Respecto a la preocupacién por un sistema de salud descentralizado o centralizado, a mi no me
molesta que existan comunidades auténomas, lo que si me molesta es que no se pongan de acuerdo.
Entonces, j,como se lo tienen que organizar? Se lo tienen que organizar ustedes porque nosotros somos
pacientes y no vamos a poner orden en la politica. jHasta ahi podiamos llegar! Pero no se trata de que no
existan comunidades ni de que cada comunidad decida o no decida, sino de que se pongan de acuerdo
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en las decisiones importantes y de que las decisiones sean vinculantes. No se trata de que se tome una
decisién y luego cada uno haga lo que le venga bien. Eso es lo que a nosotros no nos parece correcto.

En cuanto a si las asociaciones de pacientes estamos percibiendo algun compromiso, personalmente
creo que estoy en una asociacion de pacientes bastante importante y no he visto ningin cambio por el
momento. Me encantaria percibir cambios y me encantaria que estuviésemos decidiendo, opinando y, por
lo menos, aportando nuestro granito de arena, pero, antes he dicho también que el papel lo aguanta todo
y que podemos escribir todo lo que queramos, si no damos pasos adelante para cambiar las cosas,
seguiremos escribiendo en papel.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias por traernos la voz de los de los pacientes a la Comision
directamente y también por esas propuestas y por ese mapa de acceso a la innovacién, que yo creo que
es un documento muy valioso y que nos puede ayudar mucho a hacer nuestro trabajo mejor, que es, en
definitiva, de lo que se trata, en plena conexion con lo que necesitan los ciudadanos, y en este caso con
lo que necesita nuestro Sistema Nacional de Salud, y que redundara en beneficio de todos.

Muchas gracias por haber querido compartir su tiempo con todos nosotros. (Pausa).

— DEL SENOR VICEPRESIDENTE DE LA ASOCIACION DE VICTIMAS DE TALIDOMIDA DE ESPANA,
AVITE (BASTERRECHEA ESTELLA), PARA INFORMAR SOBRE LA SITUACION DEL
RECONOCIMIENTO E INDEMNIZACION DE LAS VICTIMAS DE LA TALIDOMIDA. (Numero de
expediente 219/000687).

La sefiora PRESIDENTA: A continuacién tenemos la comparecencia del sefior Basterrechea Estella,
vicepresidente la Asociacion de Victimas de Talidomida de Espana.

Bienvenido, sefior Basterrechea, a la Comision. Es un placer poder dedicar la sesién de esta tarde a
escuchar a diferentes asociaciones y temas que han sido muy debatidos en esta Comision como el que le
trae a esta Comision.

Sabe que tiene una primera intervencién y después, si los portavoces plantean en sus intervenciones
alguna cuestion concreta, también podra contestar.

Tiene la palabra.

El sefior BASTERRECHEA ESTELLA (vicepresidente de la Asociacion de Victimas de Talidomida de
Espafa, AVITE): Muchas gracias, en principio a todos por la deferencia de atendernos. Repito otra vez la
visita a esta Comisién y ya han sido tantas que hasta supongo que les aburriré un poco.

Avite ha demandado al Estado en julio de 2019 por incumplimiento deliberado de la ley y en el histérico
de la talidomida relataré que el 24 de noviembre de 2016 se aprobd por unanimidad en esta misma
Comision una PNL a favor de las victimas de talidomida. En esa PNL se venia a decir practicamente que
se aprobaba una indemnizacioén a las victimas, que se abonaria antes de finales de 2018, se estudiarian
las exenciones fiscales de esas ayudas dinerarias y se recabaria por parte del Gobierno de la farmacéutica
Grunenthal un apoyo proporcional para las victimas.

Con fecha de 4 de julio de 2018 en la enmienda quincuagésima sexta de la Ley de Presupuestos del
Estado se aprobd de nuevo una partida presupuestaria por fin con 255 votos a favor y 82 en contra. Con
fecha de marzo de 2021 podemos decir que el Ministerio de Hacienda todavia no ha hecho ningun estudio
sobre las exenciones fiscales. Con fecha de marzo de 2021 podemos decir, cinco afios después, que el
Ministerio de Sanidad todavia no se ha reunido con la empresa farmacéutica para exigirle la parte
proporcional de las compensaciones y desde entonces la partida para indemnizar a las victimas aparece
en los Presupuestos Generales del Estado de 2018, 2019, 2020, 2021 y 2022 y en el plan normativo de la
Administracién General del Estado de 2021 y 2022, una partida de 20 millones de euros. El 15 de enero
de 2018 se abre el plazo de inscripcion para los reconocimientos de las victimas en el Instituto de Salud
Carlos Ill y quince dias después ya habia 301 solicitudes, practicamente el 100 % de los socios de esta
asociacion. Se propone la tramitaciéon urgente del real decreto de la talidomida en 2018 por parte del
Ministerio de Sanidad e Igualdad, justificando que, dada nuestra edad, estamos muy préximos a la muerte
y podria darse el caso de que esas ayudas nunca llegaran a favorecer a sus afectados. La ultima
informacion que tenemos del Instituto de Salud Carlos lll, de fecha de noviembre de 2021, es que hay 605
solicitudes, 579 informes emitidos, 6 renuncias, 20 informes pendientes y un total de 127 informes
positivos. En 2019, hace casi tres afios, ya habia 584 solicitudes, solo 21 menos, 511 finalizadas, 73
pendientes y un total de 103 informes positivos.
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Avite, por decisién ministerial, solo maneja los datos de sus socios. Nunca se nos ha proporcionado el
total, argumentandose la Ley de Proteccion de Datos, pero con estos datos podemos decir que el 90 % de
los socios estabamos definitivamente reconocidos y nuestro informe esta fechado en febrero de 2020. El
primer borrador de este real decreto, que todavia estamos esperando, se nos mostré en mayo de 2018
por parte de dofha Carmen Balfagdn, directora general del Imserso. El segundo, que vimos y que se
considerd definitivo ya con un Gobierno socialista, se nos mostré en septiembre de 2018 por parte de
dofia Carmen Orte, directora general del Imserso, y el ultimo texto del real decreto que hemos visto, que
se nos aporto6 por via judicial, es de fecha 31 de enero de 2019. La situacién actual es que Hacienda ha
hecho un informe negativo a este real decreto emitido en abril de 2021 y del que desconocemos su
contenido.

¢ Como estamos seis afios después, y repito, seis afios después de esta historia? No sabemos donde
esta el real decreto, qué lo para ni de qué departamento depende. No lo sabe Avite y el secretario de
Estado de Derechos Sociales, don Ignacio Alvarez, nos dijo apenas hace quince dias que no nos lo dice
y que le demos unos meses. Tampoco lo sabe el Imserso, que no nos coge ni el teléfono. Don Luis Alberto
Barriga y dofia Carmen Hernandez Antolin no tienen la deferencia de ello. En el Ministerio de Sanidad
dofia Silvia Calzén tampoco nos atiende. No sabemos cuando se finaliza el proceso de reconocimiento.
No nos atiende la presidenta del Comité Cientifico, dofia Encarna Guillén, quien tampoco nos coge el
teléfono y solo nos dice el Instituto de Salud Carlos Ill que son meros intermediarios. El Ministerio de
Sanidad y las consejerias de salud de las correspondientes comunidades auténomas liberaron a los 7
miembros del Comité Cientifico Técnico de la talidomida del 50 % de su jornada laboral a partir de marzo
de 2018 e incluso incorporaron médicos contratados a sus correspondientes departamentos para priorizar
y agilizar el reconocimiento de las victimas de talidomida. Llevan cuatro afios disfrutando de sus privilegios
sin hacer su trabajo.

Actualmente son 605 pacientes que, si ustedes los dividen en los 3 grupos de pares de este comité,
son 202 pacientes por grupo; cuatro afios para diagnosticarnos. El real decreto objeto de tramitacién
urgente lleva seis afios elaborandose y no sabemos ni dénde esta.

Quiero poner unos ejemplos de reales decretos y de gestiones de los mismos por el Gobierno que
actualmente nos gobierna. Las elecciones generales fueron el 10 de noviembre de 2019 y el real decreto
de nombramiento de Pedro Sanchez como presidente del Gobierno salié publicado el 7 de enero de 2020.
Tardo cincuenta y ocho dias, con Navidad y puente de diciembre por medio. Respecto a nuestro propio
real decreto, también hecho con el Gobierno socialista del sefior José Luis Rodriguez Zapatero, que es el
Real Decreto 1006/2010, de 5 de agosto, por el que se regula el procedimiento de concesion de ayudas
a las personas afectadas por la talidomida en Espafia durante el periodo 1960-1965, el autor del real
decreto y de las gestiones del mismo fue el Imserso y el autor de los reconocimientos también el Instituto
de Salud Carlos lll y la duracién total del proceso fue de diecinueve meses con el mismo Gobierno del
Partido Socialista. La PNL fue presentada por el Partido Popular y Esquerra Republicana de Catalunya y
aprobada también por unanimidad el 18 de junio de 2009, los pacientes fueron reconocidos e indemnizados
en enero de 2011 y aproximadamente fueron unas 250 solicitudes. Menciona la parte cientifica, que no
quiero pasarla por alto, lo que hemos tenido que pasar las victimas de talidomida y la conclusién es que
pacientes con idéntica patologia tienen resultados contrarios, que las comunidades auténomas
determinaron un 42,5% de positivos, alrededor de unos 257 pacientes, y que el comité cientifico técnico
al final solo ha dado positivos al 21 %, un total de 127 pacientes, dividiéndose por dos los resultados de
autonoémicos. Y en cuanto a lo que por ley era un diagndstico, me gusta leer esta parte de la Ley de
Presupuestos Generales del Estado que dice: cuyo origen, y me refiero para la diagnosis, no pueda ser
explicado por otras embriopatias o alteraciones cromosdémicas. Los diagnésticos que hemos tenido, a
excepcion de 25 pacientes que tienen un diagnéstico concreto y me consta que muchos de ustedes son
médicos, son los siguientes: defecto transverso, defecto disruptivo y defecto no relacionado. Si eso es un
diagnéstico, sefiores profesionales, que baje Dios y lo vea. Eso es una descripcion, no es un diagnéstico.

Como ultimo colofén y firma final, y me alegra la presencia de dofia Maria Luisa Carcedo, tengo aqui
una carta que nos emitié el comisario de Salud de la Unién Europea, don Vytenis Andriukaitis, dirigida a la
ministra de entonces, dofia Maria Luisa Carcedo, en la que decia que la Unién Europea no tenia
competencias, pero que instaba al Ministerio de Sanidad a solicitar ayudas del Fondo Europeo en distintos
puntos que podrian ayudar a paliar la situacion de las victimas en Espafia sin interferir la Unién Europea.
Esta carta lleg6 a la Asociacion de Victimas de Talidomida de Espaia a través de la asociacion de victimas
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de talidomida britanica. Jamas nuestro Gobierno nos ha dado ningun otro documento. Este es un poco el
resumen de la situacion.

Tampoco quiero alargarme mas, pero creo que es injustificable y me gustaria que el Gobierno me
dijera en esta Comisiéon qué hemos hecho las victimas de talidomida al Partido Socialista. No lo
comprendemos y no lo podemos entender. Creo que hemos sido siempre una asociacion absolutamente
transparente y correcta y hemos acudido a todas y cada una de las llamadas que se nos ha hecho con
correccion, con seriedad, con honestidad y de frente. No entendemos esta situacion. En este plazo han
muerto 5 socios que jamas percibiran la ayuda por negligencia del Gobierno y es lamentable, y es una
bronca para todos, que el legislado tenga que explicar a los legisladores como esta la situacion legislada.
iEs absolutamente vergonzoso! Ustedes perciben sus emolumentos por hacer ese trabajo; yo no cobro un
céntimo por hacer el trabajo que hago en la asociacién y lo hago orgulloso. Creo que es mi tercera o
cuarta comparecencia en esta Comision, estoy donde estoy y quiero decir que estamos a la cola de
Europa porque los companeros del resto de Europa han percibido ayudas desde los afios sesenta y
sesenta y cinco. Me gusta mucho decir que esta Comision aprobo en el afio 2016 que se indemnizase a
las victimas. El Gobierno modifico la palabra indemnizacién por la palabra ayuda, con las connotaciones
que eso implica y para quien no lo entienda, quien les habla, que nacié en marzo de 1965, si el Estado
hubiera sido diligente, nunca tenia que haber nacido asi. No soy una victima de Griinenthal, porque estoy
oficialmente reconocido por el Gobierno de Espania, sino una victima de la negligencia del Estado espafriol
porque se sabia cudles eran los efectos del medicamento a partir de finales de 1962 y principios de 1963
y yo fui engendrado en junio de 1964.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.

A continuacion, si los portavoces de los grupos desean intervenir, empiezo, como siempre, de menor
a mayor.

Por el Grupo Parlamentario Euskal Herria Bildu, tiene la palabra el sefior Ruiz de Pinedo.

El sefior RUIZ DE PINEDO UNDIANO: Muchas gracias.

Creo que la situacion es bastante obvia, es un tema que tenemos sobre la mesa hace muchos afios y
en ese sentido no queda mas que contraer nuestro compromiso a instar al Gobierno a dar respuestas
urgentes y a la medida, teniendo en cuenta que en origen es una negligencia y que se han incumplido
diferentes compromisos y a cumplir y agilizar todos los procedimientos.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.
Por el Grupo Republicano tiene la palabra el sefior Eritja Ciurd.

El sefior ERITJA CIURO: Muchas gracias, sefiora presidenta.

Muchas gracias, sefor Basterrechea. Voy a ser muy breve porque, como ha dicho usted, no tiene
sentido repetir una y otra vez constantemente las mismas preguntas y los mismos criterios, ya que lo Unico
que esta haciendo usted aqui es, como ha dicho, actualizar la informacién, una informacién que nosotros
sabemos de antemano o deberiamos saber de antemano. La lastima es que precisamente los dos grupos
que sustentan al Ejecutivo actual y que hace unos afnos pedian respuesta, ejercian presion y lideraban
que se resolviese este tema, ahora, cuando estan en el Gobierno, lo tienen bloqueado, cuando todos los
argumentos y todos los pasos que se tenian que dar se han dado y hay una aprobacién mayoritaria,
incluso politica, del propio Parlamento. Por lo tanto, es un tema propiamente técnico que esta en las
mesas de los ministerios y que esta bloqueado por los ministerios.

Una ultima pregunta. Usted ha hablado también de cambios de criterio. ;Realmente ven ustedes
cambios de criterio en la valoracién diagndstica para poder optar o no a la indemnizacion? ;Y a qué lo
atribuye? Supongo que me dira que se atribuye a intentar filtrar al maximo posible el nUmero de pacientes
afectados que reciben una indemnizacion para rebajar la cantidad que se debe indemnizar.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefior Eritja.
Por el Grupo Parlamentario de Unidas Podemos tiene la palabra la sefiora Medel Pérez.
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La sefiora MEDEL PEREZ: La verdad es que sus declaraciones son demoledoras. jQué le voy a decir!
Estoy de acuerdo con lo que han dicho mis comparieros e incluso le preguntaré una cosa: ;No se
soluciona este problema de tantos afios, y ademas tan injusto, por una cuestion econdémica solamente?
Ya sé lo que usted acaba de decir: qué les tengo que decir yo a ustedes? jUstedes estan para legislar!
Pero le voy a hacer una pregunta concreta: ¢ Cual es el paso inmediato y definitivo que usted considera
que debemos dar? Y no me refiero a planteamientos ni a PNL ni a historias de ese tipo, sino al paso que
usted cree indispensable para desbloquear todo esto.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario de VOX, tiene la palabra el sefior Salva.

El sefior SALVA VERD: Muchas gracias.

Ante todo quiero decirle a usted que merece toda mi admiracién por la lucha constante. Sé qué es ser
victima y reconozco que ustedes son victimas en otro orden de cosas y que luchar contra la Administracion
es muy dificil. Dicho esto, lo que quiero decir es que es un tema de voluntad politica sencillamente. Aqui
tenemos un Gobierno que, por ejemplo, para el Ministerio de Igualdad tiene un presupuesto de mas
de 500 millones este afo y para el Ministerio de Consumo, que solo sirve para atacar a los espafioles,
tiene un presupuesto de 57 millones. Lo que si le quiero decir es que, después de una reunidon que
tuvimos con usted, hicimos una PNL que aqui esta (muestra un documento), supongo que la conoce y
la tiene. Por supuesto, estamos a su disposicidn porque este es un asunto al que tenemos que ponerle
punto final, porque se arrastra desde hace tiempo, es muy antiguo. Recordemos que ustedes tienen
derecho a todo. Sé que el tema es muy complejo, usted me lo explicd perfectamente con pelos y sefiales
como quien dice, y estamos dispuestos a lo que sea. Voy a leer, si me da tiempo, el petitum. La
presentamos en la Comision de Igualdad no en la de Sanidad. Pedimos dar traslado a la Comision de
Derechos Sociales y Politicas Integrales de la Discapacidad de las conclusiones del trabajo realizado en
el seno del plan para dar respuesta a los afectados por la talidomida de 2017; incrementar la partida
presupuestaria para ayudas sociales a los afectados por talidomida prevista en la Ley 11/2020 que usted
ha nombrado, de 30 de diciembre, de Presupuestos Generales del Estado para el afio 2021, debido a la
insuficiencia de lo presupuestado en relacién con la gravedad de la afectacion de estas victimas, y, por
ultimo, abrir con caracter de urgencia un proceso de concesion de las ayudas sociales a los afectados por
la talidomida que no limite la condicion de beneficiario a la tenencia de un concreto grado de discapacidad,
actualice oportunamente las cuantias de las ayudas en relacion con la inflacion y amplie el periodo de
causacion de los dafos por la talidomida de 1950 a 1985. Aqui esta, nosotros hemos puesto nuestro
granito de arena o algo mas que un grano de arena.

Estamos dispuestos a poner punto final junto a ustedes, no un punto final con el que ustedes salgan
escaldados, sino que tienen derecho a la justicia y, sobre todo, derecho —es que ustedes son espanoles
y nosotros estamos aqui para ayudarles—, a que esto concluya de una vez por todas. Es una verglienza
para todos los Gobiernos que han pasado desde entonces hasta ahora que no se haya solucionado.

Estamos a su disposicion.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular tiene la palabra el sefior Callejas.

El sefior CALLEJAS CANO: Muchas gracias, presidenta.

Muchas gracias, sefior Basterrechea. Sin duda hoy, con esta comparecencia, he podido observar la
importancia de que el Parlamento escuche a la sociedad civil. Su exposicién ha sido clara, concisa,
concreta y ha puesto de relieve una situacion dramatica por la que ustedes estan pasando.

Si me permiten, para las personas que nos estén viendo y escuchando, quisiera explicar cual ha sido
la situacioén de la talidomida, en qué consiste. Es un medicamento que creé la farmacéutica Griinenthal y
que se comercializd entre los afios 1957 y 1963. Se utilizaba como sedante y calmante de nauseas en los
tres primeros meses del embarazo, pero causé innumerables afectaciones congénitas como la focomelia,
que es la carencia o excesiva cortedad de extremidades, y se calcula que, aproximadamente, hubo 20000
bebés afectados en todo el mundo y de ellos entre 1500 y 3000 en Espafia. Ademas, Espafia tiene el
desgraciado récord de ser el Unico de los cincuenta paises que han tenido afectados que no ha
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indemnizado a ninguna de las victimas. Ese farmaco se prohibié en Espafia —que fue el dltimo pais que
lo prohibié— en torno a 1963.

El Grupo Parlamentario Popular tiene el firme convencimiento de apoyar muchas de las iniciativas que
ustedes reclaman como, por ejemplo, que tanto la farmacéutica Grinenthal como el Gobierno de Espafia
indemnicen a los afectados porque, como he dicho anteriormente, no se ha recibido ni una sola
compensaciéon. También utilizar todos los mecanismos cientificos para determinar cuales son las
afectaciones que provienen del uso de esa droga; también la puesta en marcha de una campafia de
comunicacion institucional para desvelar cuantos afectados ha habido realmente y, por supuesto, la
reparacién moral, econémica y social a todos los pacientes que en este pais han sido ignorados e
invisibilizados por las instituciones. Creemos que es muy importante que haya reconocimientos médicos
periddicos, ayudas psicolégicas, ayudas ortopédicas, pago de pensiones, beneficios fiscales y la creacion
de una unidad médica de referencia especializada en deformidades por la talidomida.

Pese a las carencias que han tenido los diversos Gobiernos de Espafia, permitanme que presuma de
que el Partido Popular, como usted ha dicho, haya sido el impulsor de esa proposicién no de ley sobre la
talidomida y que en los Presupuestos Generales del Estado para 2018 ya creamos una partida de 20
millones de euros para solventar esas indemnizaciones y todas esas actividades que acabo de relatar.
Desgraciadamente, el Gobierno actual del Partido Socialista y sus socios no ha acometido ni una sola
indemnizacion. Me gustaria que nos dijera, aunque ya lo ha adelantado, cual es, en su opinién, la posicion
del actual Gobierno en la interlocucidn, predisposicidon y compromisos para poder solventar esas
indemnizaciones y también si se contempla que los fondos europeos que puede recibir nuestro pais
incluyan algun tipo de indemnizacion para ustedes.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Socialista tiene la palabra sefiora Carmen Andrés.

La sefiora ANDRES ANON: Gracias, presidenta.

Buenas tardes. En primer lugar, nuestro grupo parlamentario quiere expresar el respeto y el
reconocimiento a la labor de Avite, desde su creacion en 2003, en defensa y reparacion de las victimas de
la talidomida, y también queremos reconocer —gracias al trabajo y esfuerzo de todas las personas que
componen la asociaciéon— la puesta en valor de un sistema de vigilancia farmacoldgica, robusto y eficaz,
imprescindible en nuestra sociedad para garantizar la salud de los pacientes y la calidad, eficacia y
eficiencia de los medicamentos a los que ha de tener acceso nuestra ciudadania a través del Sistema
Nacional de Salud. También quiero expresar el reconocimiento, respeto y compromiso de nuestro grupo
parlamentario con las victimas, personas que conviven cada dia con los dafios que la talidomida les causo6
en su salud y en sus vidas, dafios gravisimos, derivados de una situacion excepcional, gravisima e injusta
que supuso en aquel momento la mortalidad del 40 % de los bebés en su primer afio de vida. Una situacion
con la que nuestro grupo esta comprometido siempre, siempre, cuando esta en el Gobierno y cuando esta
en la oposicion. Nosotros esta tarde recogemos todas las manifestaciones que ha hecho el representante
de Avite y, por descontado, las trasladaremos al Gobierno.

La situacion injusta y grave mereci6 ser reconocida desde el primer momento, pero no fue asi; fue al
cabo de mas de cincuenta afos. Hoy aqui no hemos venido a poner medallas a ningun Gobierno, hemos
venido también a hacer autocritica, pero el primer real decreto que hablé de victimas es un real decreto
de 2010, no es de otro momento, es de 2010, y el Gobierno que estaba en 2010 era un Gobierno socialista,
que reconocio por primera vez a las victimas como victimas y establecidé el primer procedimiento de
concesioén de ayudas a las personas afectadas. Un paso que tardoé cincuenta afios y que se ha visto que
ha sido absolutamente insuficiente. Por eso se han ido dando mas pasos, como esa proposicion no de ley
de 2016 aprobada por unanimidad, un concepto que desde 2016 se va reiterando en esta Camara,
necesario para impulsar el restablecimiento de la justicia en el caso de las victimas de la talidomida.
Esta PNL de 2016, que tenia un compromiso de ejecucion hasta 2018, no ha logrado cumplirlo, no ha sido
asi, y hay que reconocerlo. Pero no estamos en la misma situacion que en 2016 ni en 2018. Se ha
completado el registro de las victimas, aunque puede que sea mejorable, hay que recoger las
observaciones y estudiarlas, pero el censo de las personas afectadas esta completado. El Ministerio de
Derechos Sociales no esta parado, esta trabajando en una nueva regulacién para determinar el alcance
de las condiciones y procedimiento para el reconocimiento y abono de las ayudas a las personas afectadas
por la talidomida durante el periodo 1950-1985, muy lejos del primer decreto. La tramitacion ha superado
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ya los trdmites de consulta, se ha presentado a los érganos de cooperacidén necesarios y tiene una
calificacion de prioritario y urgente, necesaria para poder aplicar las partidas presupuestarias previstas en
los Presupuestos Generales de 2018 y siguientes, en el actual también.

Por lo tanto, este plan normativo estda encima de la mesa y en la agenda de trabajo del Gobierno.
Ademas, nuestro grupo, sensibilizado y siempre en la linea de defensa de las victimas de la talidomida,
trasladara al Gobierno la urgencia que manifiestan esta tarde y que es evidente. (Aplausos).

La sefiora PRESIDENTA: Gracias.
Una vez que han intervenido los portavoces, tiene un breve turno para dar respuesta a las preguntas
que se han planteado, sobre todo a las que esté en condiciones de contestar ahora.

El sefior BASTERRECHEA ESTELLA (vicepresidente de la Asociacién de Victimas de Talidomida de
Espanfa, Avite): Gracias.

Voy a ir contestando por orden de intervencion. Respecto a los cambios de criterios en la evaluacion,
que me han preguntado, por supuesto que hay, como he dicho, personas con patologias absolutamente
idénticas que tienen informes contrarios. A qué lo atribuimos? Pues, evidentemente, a razones
economicas. Nadie puede dar una instruccién. Hay un criterio médico, para eso se ha establecido un
comité cientifico, que va en una linea o en otra. Yo no soy médico, pero llevo viviendo dieciséis afios entre
afectados por talidomida e identifico las patologias. Si hay seis personas igual que yo y a cinco... Por
ejemplo, hay un caso, el mas radical y obvio para todos, tetramelia, personas carentes de cuatro
extremidades. Tengo tres positivos y un negativo, y los cuatro tienen tetramelia, a los cuatro les faltan las
cuatro extremidades. Evidentemente, ha habido una evaluaciéon por comunidades auténomas, cada
comunidad auténoma ha elegido a sus mejores expertos que han emitido un informe y eso ha sido
resumido y llevado luego al comité cientifico-técnico. Hay un nimero que llama mucho la atencién. Si hay,
como les he dicho, trescientos positivos a nivel de comunidades autébnomas y luego se quedan en cien,
alguien se ha cargado a un numero de casos. Hay otro dato que es fundamental, desde mi experiencia.
Ustedes diran que entienden que un médico se puede equivocar y, evidentemente, un si puede pasar a
ser no, pero, ¢no es coherente también que un no pase a ser si? Pues eso aqui no ha pasado, o sea,
trescientos se han quedado en cien, pero no hay ningun no autonémico que haya pasado a ser si. Eso,
por si mismo, responde a la pregunta.

Respecto al tema econdémico, como les he dicho, en 2019 ya sabian que eran 103 pacientes y que se
necesitaban 73 millones de euros, pero el presupuesto era de 20 y ha seguido siendo de 20. Hoy, con los
datos que me ha pasado el Instituto de Salud Carlos I, se necesitan 95 millones de euros, y el presupuesto
que se ha aprobado sigue siendo de 20 millones de euros.

¢El paso inmediato? Pues no lo sé, nosotros como asociacién lo Unico que se nos ocurrié fue
demandar al Estado. No podemos hacer otra cosa. Pedimos auxilio a un organismo que, supuestamente,
es independiente de este organismo, porque este organismo ya nos ha demostrado que es absolutamente
incompetente para llevarlo adelante. Estamos hablando de seis afios, creo que la asociacion ha tenido
paciencia mas que suficiente. jLa posicion actual del Gobierno? Fe, ninguna; no me cogen el teléfono, no
me atienden, soy la Unica asociacion, el Unico representante de las victimas, y en la Secretaria General
de Sanidad no me cogen el teléfono. Reconozco que don Ignacio Alvarez ha tenido la deferencia de
llamarme dos veces y se ha llevado una bronca que no se puede usted imaginar, pero ha tenido la
honorabilidad de tragarsela; admirable y lo tengo que decir.

También tengo que decir —porque si no seria un hipocrita y no lo voy a ser, gobierne quien gobierne—
que este proyecto se llevaba adelante con una velocidad metedrica con el Gobierno de Mariano Rajoy.
Hubo una mocion de censura y esto se pard. Con la estructura que tenia montada la ministra Dolors
Monserrat esto se acababa en 2018 y nosotros cobrabamos en 2018. Obviamente, hubo una mocién de
censura. En junio de 2016, el Gobierno del Partido Popular tenia mayoria absoluta y, gracias a Dios, se
aprobaron los Presupuestos Generales del Estado. La asociacion pidié explicitamente que la disposicion
adicional quincuagésima sexta se votara independientemente. Por qué? Para que se le viera el culo al
culpable. 4 Cuales son los votos a favor que tuvo esa disposicion adicional? Los del Partido Socialista
Obrero Espaiiol, los mismos que un dia antes habian ondeado la bandera de esta asociacién. Cada uno
que saque sus conclusiones. Yo no ataco al Partido Socialista, yo digo hechos que han sucedido en esta
asociacion. (Rumores). Que nos explique el Partido Socialista por qué voté en contra, yo no lo entiendo.
Como bien dice su diputada, si nos apoyan, por qué votan en contra de algo que habiamos pactado con
el Gobierno del Partido Popular y con Ciudadanos. Ustedes lo sabran explicar. La situacién es la que es.
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También tengo parte para Podemos, tengo parte para Esquerra Republicana y tengo parte para EH
Bildu. Hace cuatro dias ustedes firmaron los Presupuestos Generales del Estado, sin su voto el Gobierno
no podria haber sacado adelante esos Presupuestos Generales del Estado. Yo sé que la talidomida a lo
mejor no importa, a lo mejor no es algo tan trascendental para este Gobierno, pero si no se coge por el
cuello al Gobierno, la talidomida no sale adelante y las pruebas estan aqui. Yo ocupo este cargo
desde 2007 y estamos en 2022. El primer ministro con quien contacté —ignorante de mi, que pensaba
que a esto le faltaba que llegara al ministro— fue Bernat Soria, para que se hagan ustedes una idea. Yo
pensaba que en cuanto un ministro de mi pais se enterase de una indignidad de tal medida realizada por
una empresa farmacéutica extranjera, haria algo. Porque acuérdense ustedes —lo comento siempre en
mis exposiciones— de la crisis del pepino, porque los alemanes pensaron que un pepino habia matado a
siete alemanes embargaron todas nuestras exportaciones hortofruticolas y no pas6 nada. Y nosotros no
somos capaces de enganchar a la empresa farmacéutica a la que estamos subvencionando,
evidentemente, con nuestros presupuestos de la Comisiéon de Sanidad.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, por su comparecencia y por haber estado aqui esta
tarde. (Pausa).

— DE LA SENORA PRESIDENTA DE LA PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES
(ESCOBAR MANERO), PARA INFORMAR SOBRE LA SITUACION, NECESIDADES Y
PROPUESTAS DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES CRONICAS. (Numero de
expediente 219/000688).

La sefiora PRESIDENTA: Se reanuda la sesion.

Senforias, ruego tomen asiento. Le doy la bienvenida a la sefiora Escobar Manero, presidenta de la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes, muy buenas tardes, sefiora Escobar, encantados de que esté
esta tarde aqui y de que la plataforma de pacientes pueda participar en esta sesion intensa de trabajo de
la Comisién que estamos teniendo esta tarde con diferentes organizaciones, escuchando
fundamentalmente a pacientes que nos traen sus preocupaciones y propuestas porque seguro que
pueden ayudar mucho al trabajo que tiene por delante esta Comision.

Ya sabe la dinamica, tiene un turno de intervencién de unos quince minutos, luego los portavoces
plantearan alguna pregunta, cuestién o reflexion y después intervendra usted de nuevo, brevemente, para
responder a lo que le hayan planteado.

Muchas gracias y tiene la palabra.

La sefiora PRESIDENTA DE LA PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES (Escobar
Manero): Buenas tardes, presidenta de la Comision de Sanidad, Rosa Romero, vicepresidentes primero y
segundo, Julio Navalpotro y Juan Antonio Delgado, secretarios primero y segunda, asi como a todos los
portavoces y vocales de esta Comision.

Ante todo, permitanme que agradezca a la Mesa y portavoces de la Comision de Sanidad y Consumo
su invitacion para que traigamos la voz de las personas con enfermedades crénicas o familiares y
cuidadores al Congreso de los Diputados. Me gustaria, antes de empezar mi intervencion, recordar de
manera muy especial y con mucha pena al doctor Tranche, que nos ha dejado ayer, y a todas las familias
de semFYC. Nuestro mas sentido pésame, ha sido una pena, me emociono porque él ha estado muy
cerca de nuestra plataforma. Le mandamos todo nuestro carifio y agradecimiento.

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes auna a mas de 1450 asociaciones autonémicas y
provinciales, aglutinadas en 73 organizaciones de ambito estatal que representan, entre otras patologias
cronicas, el autismo; enfermedades oncoldgicas; enfermedades raras; personas trasplantadas y enfermas
de rifién, higado y corazén; enfermedades inflamatorias inmunomediadas; VIH y sida; enfermedades
respiratorias; neurolégicas; cerebrovasculares; cardiovasculares y lesionados medulares. Segun datos de
nuestro estudio de impacto y retos de las organizaciones de pacientes en Espafia de 2021, nuestras
entidades, con mas de 12000 trabajadores y 65500 voluntarios, han prestado servicio a mas de 1400000
pacientes y familiares. La Plataforma Organizaciones de Pacientes tiene como mision ser la voz para
conseguir que las personas con necesidades cronicas de salud puedan acceder a una atencion integral y
personalizada en condiciones de acceso universal, equidad, transparencia y sostenibilidad.
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En Espafia, mas de 21 millones de personas de quince o mas afios cuentan con un diagndstico de
enfermedad cronica; esto supone un 54 % de la poblacion. Este dato no es Unicamente relevante por el
elevado porcentaje de personas afectadas, sino también por el especial impacto que tiene la enfermedad
en todos los ambitos de su vida. El 89,5% de las personas con enfermedades crénicas con sesenta y
cinco o mas afos tiene algun problema de salud crénico y esto aumenta llegando al 96,5% para los
mayores de ochenta y cinco afios. Por otro lado, la edad no es el mayor factor de riesgo para padecer una
enfermedad crénica, tenemos que recordar que la cronicidad no tiene edad. Segun el INE, en Espafa
el 19% de la poblacion infantil vive con alguna enfermedad cronica diagnosticada.

Temas como la situacion general de las personas con enfermedades crénicas y su situacion especifica
durante la pandemia son los proyectos que me gustaria abordar esta tarde. Como he sefialado, las
enfermedades crénicas afectan a todos los ambitos de la vida de los pacientes y sus familias. Uno de los
ambitos que mas nos preocupa es el entorno laboral y la vulnerabilidad econémica. Hay que proteger a
los pacientes en el acceso y el mantenimiento del empleo, puesto que muchas personas en situacion de
enfermedad no solo pierden el puesto de trabajo —pasando a depender econémicamente de pensiones
que disminuyen sus ingresos significativamente y, encima, tienen muchos mas gastos derivados de la
enfermedad—, sino que en ocasiones también se ven afectados sus familiares, quienes tienen que dejar
de trabajar para el cuidado tanto de menores como de mayores. Es importante también vigilar las
condiciones de participacion en el mercado laboral de las mujeres con necesidades crénicas de salud que,
ademas, son cuidadoras, dado que tienden a reportar mas problemas que los hombres en la misma
situacién. Denunciamos también la desproteccion en el ambito educativo, ya que muchos menores con
enfermedades crénicas no tienen reconocido un certificado de necesidades especiales educativas que les
garantice una educacién de calidad cuando se ven obligados a perder clases, lo cual les supone enormes
desfases curriculares. Necesitamos un marco legal que proteja a las personas con enfermedades crénicas
ante esta y otras situaciones de indefensién que vivimos.

Esta pandemia ha puesto en evidencia el abandono que venimos sufriendo los pacientes cronicos y
es que, si con la pandemia nos hemos visto afectados todos, las personas que ya teniamos una
enfermedad hemos vivido de forma mas dura la situacién, debido, entre otras cuestiones, a las
restricciones de acceso a los servicios sanitarios, el cambio a una modalidad de atencion telefonica, la
cancelacién o el retraso de tratamientos y terapias. La gestién de la pandemia ha tensionado de manera
muy importante a la atencion primaria y ha afectado también a los diferentes niveles asistenciales. Queria
hacer una mencion especial al retraso de diagndsticos, que durante estos afios de pandemia tiene una
causa multifactorial. Por un lado, la saturacion de la atencion primaria ha generado la cancelacion o
aplazamiento de consultas programadas. También el diagnéstico depende de la derivacién de atencion
primaria a la hospitalaria, y esos flujos y tiempos se han visto afectados, al igual que las pruebas
diagnésticas. Por ultimo, antes de entrar en el sistema sanitario, es la propia persona que experimenta
sintomas quien ha retardado la consulta con sus profesionales sanitarios, principalmente por miedo al
contagio. En nuestros datos del estudio de impacto COVID en la ultima fase, el 43% de los pacientes
cronicos empeoraron o tenian nuevos sintomas y, ante esta situacion, solo el 7% fue atendido en el
momento que lo necesité. De hecho, la media se sitla en cuarenta y ocho dias desde que comunicaron
la necesidad de una revision por el empeoramiento hasta que recibieron la atencion. Ademas, al 64 % le
programaron una prueba diagnéstica que tardé de media dos meses en llegar, y el 43 % recibioé un nuevo
diagnostico pasados los ciento diecisiete dias de media desde el inicio del empeoramiento.

Otro de los aspectos preocupantes durante la pandemia ha sido la gestion del acceso al tratamiento
farmacolégico, segun nuestros estudios, un 51 % de los pacientes manifestaron diferentes problematicas.
La dispensacion a domicilio ha sido muy beneficiosa para muchos pacientes y se deberian establecer
criterios que permitieran seguir manteniendo este tipo de servicios a las personas que lo necesitan. Con
respecto a la adherencia terapéutica, se ha observado una evolucion negativa a lo largo de las distintas
fases de la pandemia, incrementandose la proporcion de pacientes que indica que a veces se olvida tomar
la medicacion: hemos pasado de un 24 % a un 34 %, o que ha decidido no tomarla, donde hemos pasado
del 0,9 al 25 %. También quiero resaltar que en nuestro ultimo estudio de impacto COVID solo el 15% de
los pacientes habia tenido una consulta presencial en los meses de mayo y junio de 2021, un dato que
denota la dificultad de atencidn en ese sentido. De esta situacion se traduce que el 57 % de las personas
encuestadas en nuestros estudios en general esta muy insatisfecha con la atencion sanitaria recibida
durante el afio 2021, una cifra que ha venido aumentando negativamente durante las diferentes fases
vividas en la pandemia.
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En lo relativo a la salud mental y las personas con enfermedad crénica, hay que decir que mas
del 50% de los pacientes croénicos se sienten aislados de la sociedad y en torno al 70 % experimentan
sintomas depresivos debido a su enfermedad. La pandemia de la COVID-19 ha afiadido nuevos factores
de impacto negativo a los especificos de la enfermedad y ha agravado estos ultimos. Asi, el 57 % de los
pacientes crénicos que encuestamos manifiesta haber sentido mucha ansiedad o miedo, frente al 18 % de
la poblacién general. Por otro lado, el 58 % de los pacientes declard sentir se muy triste o deprimido, frente
al 22 % de la poblacion general. Conviene vigilar la salud mental de los pacientes crénicos para prevenir
y poder actuar; con especial atencion a nuestros mayores, porque la COVID-19 constituye una nueva
variable que influye en su proceso de aislamiento social, que influye tanto al mayor como al cuidador.

Desde la Plataforma de Organizaciones de Pacientes consideramos imprescindible retomar de manera
urgente toda la actividad asistencial retrasada, la pandemia esta afectando a nuestra salud. Tenemos mas
necesidades, incertidumbre y un incremento de listas de espera que, aunque se intente gestionar de forma
telematica, no es suficiente. La realidad es que los pacientes requieren de una atencién presencial, e ir
incorporando, con informacioén y formacion suficiente, la consulta telematica. La telemedicina es una
oportunidad, pero requiere un marco legal de proteccion de la informacién, de criterios de uso, de
financiacion y de organizacion, y hay que promover las competencias digitales, tanto para los profesionales
como para los pacientes. En el ambito de la salud publica, la COVID-19 nos ha ensefiado que necesitamos
medidas publicas especificas que pongan en el centro a las personas mas vulnerables. Estas medidas
deben ir destinadas a evitar la indefensién a la que nos hemos visto sometidos los pacientes crénicos
durante los momentos mas graves de la pandemia. Necesitamos que esto no vuelva a pasar en un futuro
y estar preparados, ojala que hayamos aprendido de esta pandemia. Por otro lado, la priorizacién de los
pacientes cronicos en la vacunacion ha tardado demasiado en llegar y ha tenido consecuencias para
muchos de nosotros; por eso es fundamental que seamos capaces de proteger a las personas en funcién
de su situacién de salud. Un claro ejemplo es el uso de la mascarilla en ciertos espacios, esto también
difiere entre las personas con necesidades de salud especificas y la poblacion en general y ha de ser
tenido en cuenta.

En definitiva, somos conscientes de que hay que abordar el problema de la cronicidad como eje
principal de nuestro sistema sanitario y social. Se estima que las enfermedades crénicas representan
el 80 % de las consultas de atencion primaria, el 60 % de las hospitalizaciones y el 80 % del gasto sanitario
espafol, y tenemos que abordar este reto, principalmente el de aquellas personas con pluripatologia y
polimedicadas, que van a requerir de una atencion tanto sanitaria como social muy intensiva. Por todo
ello, desde la Plataforma de Organizaciones de Pacientes hacemos las siguientes propuestas: primera,
desplegar y evaluar el modelo de atencion de la cronicidad, reorientando y actualizando la Estrategia para
el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud, asi como las estrategias y planes
autonoémicos. Segundo, promover la salud y prevenir la cronicidad, disefiando y promoviendo un marco de
programas de educacién desde la infancia; la prevencion de malos habitos, integrando todos los recursos
sanitarios disponibles en las estrategias de promocion de la salud y prevencion. Tercero, reforzar la
atencién primaria, para ello es imprescindible invertir en el desarrollo de equipos multidisciplinares de
atencioén primaria, fortaleciendo el papel de la enfermeria e integrando la farmacia comunitaria en los
programas de atencion a la cronicidad que se desarrollen. Cuarto, garantizar la continuidad asistencial y
la coordinacion entre las diferentes estructuras organizativas. Quinto, para mejorar el abordaje de la
cronicidad también sera necesario acelerar esa transformacion digital que necesita nuestro sistema
sanitario. Sexto, otro de los retos que debemos enfrentar es la de humanizar la asistencia sanitaria a base
de integrar la perspectiva biopsicosocial en el abordaje de los procesos crénicos, fomentando también la
hasta ahora insuficiente comunicacion entre el ambito sanitario y el social. Séptimo, promocionar la
participacion de los pacientes, asi como de sus cuidadores, promoviendo la corresponsabilidad de las
personas con enfermedades cronicas mediante la puesta en marcha de programas de educacion sanitaria.
Octavo, desde la POP también consideramos necesario asegurar la formacion continua de profesionales
sanitarios, desplegando para ello programas sobre el manejo de la cronicidad. Noveno, garantizar la
equidad en el acceso a la atencion es uno de los ejes mas importantes, esa equidad entre los diferentes
territorios. Y, por ultimo, en décimo lugar, se requiere de un analisis para evaluar el modelo de financiacion
que necesitamos, de forma que permita garantizar la atencion de calidad que necesitan nuestros
ciudadanos.

Para poder conseguir esta evolucion de nuestro Sistema Nacional de Salud hay un elemento primordial
que no podemos olvidar, que es la participacion efectiva de los pacientes y las asociaciones que los
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representan. Queremos codecidir sobre todo aquello que afecta a nuestra salud y a nuestra vida. Creemos
firmemente en la necesaria corresponsabilidad de los pacientes a través del conocimiento y el ejercicio de
sus derechos y su participacion en el disefio y la aplicacién de politicas sociales y sanitarias. Y por
terminar, es fundamental promover el trabajo colaborativo y cooperativo entre todos los agentes
implicados, ya que gracias a la suma de todos seremos mas fuertes y podremos seguir avanzando para
potenciar la atencion a las personas que conviven con una enfermedad, mejorar los resultados en salud y
su bienestar.
Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefiora Escobar.
A continuacion, pasamos al turno de portavoces. En primer lugar, el sefior Ruiz de Pinedo del Grupo
Parlamentario Bildu.

El sefior RUIZ DE PINEDO UNDIANO: Buenas tardes, noches.

Muchas gracias por la intervencion. Muchas gracias, ademas, por venir a poner sobre la mesa uno de
los problemas sanitarios fundamentales que tenemos en estos momentos, como es el tema de la atencién
a las enfermedades cronicas. Con el COVID, con la pandemia, se ha agravado el problema de la atencién,
pero hay que recordar que ya antes de la situacién del COVID, a pesar de que existian multitud de planes
y estrategias de atencion a la cronicidad, pues gran parte de estos planes o estrategias no se estaban
cumpliendo, y con la COVID ha venido a ponerse de relieve que tenemos un desafio social importante,
porque hay un consenso real en que es el gran desafio existente en estos momentos, y no solamente en
el plano sanitario, sino en el plano sociosanitario, en la atencion a estos colectivos.

Lo que también ha venido a senalar en su exposicion, aparte de la necesidad en estos momentos de
la mejora del acceso al diagndstico y de la atencion, es la necesidad de atencién psicoldgica a los
pacientes por esa ansiedad generada, que requiere fundamentalmente una respuesta eficaz a esas
demandas, entiendo yo. Por eso le agradezco esta intervencion. Asi pues, por lo que a mi se refiere, veo
la necesidad de responder a este reto que existia hace tres afios 0 hace dos afios, que es el problema de
la falta de respuesta a esas estrategias o planes que ya estaban hechos y que en estos momentos se ha
recrudecido.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Republicano, tiene la palabra el sefnor Eritja.

El sefior ERITJA CIURO: Muchas gracias, sefiora Carina.

Es evidente que la crisis sanitaria del COVID ha tenido un impacto sobre el conjunto de las prestaciones
sanitarias y del sistema sanitario, pero no solo un impacto, sino una afectaciéon especialmente grave
precisamente sobre aquellas personas que tenian un seguimiento por tener una enfermedad cronica, y
ese impacto lo que ha provocado es que se ralentizase o incluso interrumpiese su tratamiento. Por eso
nos encontramos en estos momentos que ha empeorado muchisimo la situaciéon de salud de muchas
personas con enfermedades crénicas, y hay que tener en cuenta, ademas, que en muchos casos son
enfermedades que con los afios van empeorando. Por lo tanto, estamos en un momento clave.

El enfermo crénico —esto creo que es muy importante, usted lo ha remarcado— es un paciente que
en la mayoria de casos frega la consideraciéon de persona vulnerable, y digo en la mayoria de casos,
porque hay algunos que probablemente tienen la capacidad econdmica para superar esto; algunos, pero
la mayoria no. Y ya no solo desde un punto de vista sanitario, en muchos casos hay pluripatologias,
plurimedicalizacion, hay muchos elementos, incluso también la dimensidon socioeconémica, que creo que
es fundamental, que quiza muchas veces se intenta evadir, pero tiene una importancia fundamental.

Usted ha dado algunos ejemplos en los que creo que es importante insistir: la falta de apoyo a los
cuidadores. Hay una presion fuertisima sobre la familia y sobre los cuidadores, porque la situaciéon es muy
compleja. Niveles de dependencia: en muchos casos tenemos niveles de dependencia importantes, no
siempre, pero en muchos casos si. Costes econémicos extras para tratamientos y para medicinas, para
tratamientos medicalizados. Dificultades en el ambito laboral y social, clarisimo, es un tema fundamental.
Las dificultades de insercion laboral son tremendas, y a medida que van pasando los afios es mas dificil.
También esta el tema del apoyo psicolégico, como ha comentado mi compafiero. O sea, fijense que el
enfermo crénico tiene una dimensién socioecondmica impresionante, mucho mas vasta incluso que la
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propia enfermedad propiamente dicha. Y creo que es importante remarcarlo, como ha dicho usted, e
insistir en este tema, por el componente social que hay detras.

Debemos recuperar los niveles previos de actividad —yo hace ya semanas que lo estoy diciendo—y
normalizar precisamente la atencion asistencial previa al COVID, ¢por qué? Precisamente para poder
atender los tratamientos de la gente que tiene una enfermedad crénica, porque si no, estamos en un
proceso de involucién en muchos casos. Asimismo, reactivar los servicios publicos de la sanidad para
cubrir las necesidades en los tratamientos, eso es fundamental. Y son también importantes —usted lo ha
remarcado— la atencion primaria y la comunitaria, que tienen un papel fundamental en el seguimiento del
paciente y su tratamiento. Precisamente en sus diez propuestas usted ha definido como una de las
medidas principales para reactivar esa actividad asistencial previa al COVID el reforzar la atencién
primaria en el contexto de la atencion comunitaria. Quien hace el seguimiento realmente de los enfermos
cronicos es la atencion primaria, y a partir de ahi, luego se canaliza a atencion especializada o incluso a
ayuda mas sociosanitaria, pero quien esta centralizando, quien hace el seguimiento realmente es la
atencion primaria. Por eso creemos que es importantisimo precisamente reforzar la atencién primaria
como la primera trinchera para hacer frente a todo lo que nos ha venido encima, hay que reforzar ese pilar
de la sanidad publica que son la atencién primaria y la comunitaria.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Parlamentario Confederal de Unidas Podemos, tiene la palabra la sefiora
Medel.

La sefiora MEDEL PEREZ: Buenas tardes, dofia Carina Escobar.

Ligo su intervencién con la que ha hecho nuestro primer compareciente, el doctor Marciano Sanchez
Bayle, que coincide en parte de los puntos que usted ha expuesto aqui ahora mismo. Una Plataforma de
Organizaciones de Pacientes representa de una manera especial al paciente crénico, y en este momento
los pacientes cronicos se estan enfrentando al problema de la atencién primaria, que deberia ser el eje del
Sistema Nacional de Salud, pero que en este momento se esta desmantelando. No hay un plan para
atender a los pacientes no COVID, y eso lo estamos viendo, cualquiera que quiere a ir a un centro de
salud no puede acceder.

Todas las medidas de promocion de la salud y de prevencion que usted ha expuesto aqui requieren
fortalecer necesariamente la atencién primaria, pero a nosotros nos parece que ese no es el camino que
esta llevando el Ministerio de Sanidad, y yo quiero plantear una serie de cuestiones. Primero, no sé si
conoce usted el plan presentado de salvar la atencion primaria presentado por este grupo de mas de cien
asociaciones, entre ellas la Federacion de Asociaciones para la Defensa de la Sanidad Publica, que ya le
digo que alguno de los puntos que usted ha planteado coincide con ellos. Quiero saber qué piensa usted
de la inequidad que supone el no poder acceder a la atencién primaria y de que solamente las personas
que tengan posibilidades de pagarlo se hagan un seguro privado. Sabe usted que en estos momentos el
aumento de los seguros privados ha crecido muchisimo. El otro dia estaba leyendo unas cifras, que no
recuerdo en este momento, pero era un crecimiento enorme.

Nosotros pensamos en mi grupo politico que la estrategia de atencién primaria que elaboroé la sefora
Luisa Carcedo, de la que usted formd parte, por lo menos fue consultada, ;verdad? (La sefiora Carina
Escobar Manero, presidenta de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes hace un gesto
afirmativo), esa estrategia no necesita ninguin estudio mas, simplemente hay que aplicarla; las medidas
inmediatas que estan en esa estrategia simplemente habria que aplicarlas, se financian y ya esta. No se
necesita ninguna otra cosa mas. Pero eso no se esta haciendo, y si el ministerio sigue como sigue, creo
que no se va a hacer. Mi pregunta es: ¢ piensan ustedes emprender algun tipo de accion con estas
asociaciones de pacientes para intentar protestar y que se oiga su voz para ver si paramos esto?

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra el sefior Steegmann.

El sefior STEEGMANN OLMEDILLAS: Muchas gracias, dofia Carina, por el informe que nos ha dado,
tan rapido, tan conciso y tan ilustrativo. Yo he tenido la oportunidad de leer el informe de la Plataforma de
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Organizaciones Pacientes de 2021, en el que participaron muchisimas asociaciones, y me parece un
informe muy interesante.

Estamos en el Congreso de los Diputados, y me va a permitir que me meta un poco con mis
compafieros; sé que no es pertinente. Pero, sefiorias de Podemos, Esquerra Republicana de Catalufia,
Bildu, ustedes forman parte del Gobierno de alguna forma. Primero, han tenido oportunidad de proteger a
los sanitarios diciendo que las mascarillas eran importantes; también tener una economia que tuviese
pruebas diagndsticas disponibles para los sanitarios, y no me extrafia que los sanitarios estén tiritando.
¢ Han implementado ustedes centros especificos para los pacientes cronicos que son pacientes de riesgo?
¢ Han realizado ustedes una aceleracion del proceso vacunal, que, como dice dofia Carina, ha llegado
tarde a estos pacientes? No, no lo han hecho. Y no me digan ustedes, especialmente el representante de
Bildu, que ahora esta preocupado por la salud mental de las victimas. Pero vamos a ver, claro que todos
hemos sido victimas de la COVID, como muchisimos espafioles fueron victimas de la banda terrorista ETA,
y ahora ustedes nos quieren asistir psicolégicamente a los pacientes de COVID. Pero bueno, por Dios, los
que tienen que ser protegidos son los pacientes y los profesionales sanitarios de las enfermedades a las
que estan sometidos.

Dicho esto, disculpeme dofa Carina, porque ahora mismo la salud mental es muy importante, sin duda
alguna. Pero como dice el filésofo Alain: hay que buscar el alfiler, y el alfiler es la salud fisica. Lo que ha
promovido el deterioro de la salud mental es el miedo a perder la salud fisica y el miedo a perder la vida.
Y segun un estudio europeo que ustedes citan en su informe, los espafioles son los mas preocupados por
la repercusion de la COVID en su salud.

Nosotros saludamos las conclusiones, saludamos que ustedes digan que Espafia es el pais que tiene
una de las ratios peores de médicos de atencion primaria, pero son ustedes, Esquerra Republicana de
Catalufia, Podemos, el PSOE, el PP los que tienen que aumentar esta ratio, jpara qué? Para que los
pacientes estén mejor atendidos. Hagan ustedes centros de salud especialmente para estos enfermos
cronicos, que son enfermos de alto riesgo que padecen enfermedades que les inmunosuprimen o tienen
tratamientos que les inmunosuprimen; para pacientes oncolégicos que han visto atrasado su diagndstico
—uno de cada cinco—, son ustedes los que gobiernan los que tienen que hacerlo. No nos vengan ahora
con homilias del ratén, porque los que tienen que trabajar son ustedes, que gobiernan.

Equidad. Nosotros, dofia Carina, el Grupo Parlamentario VOX queremos la igualdad de los espafioles
mediante la busqueda de la libertad de eleccion que les conduzca a una excelencia en el trato. Usted
estara de acuerdo en que ese es un objetivo absolutamente deseable. Y en ese sentido, lo que ustedes
sefialan de interoperabilidad, de acceso telematico, de facilidad de accesos, nosotros creemos que es
fundamental.

Y con esto termino. Estamos a su disposicion, y esperemos que todos estos problemas se vayan
solucionando con la ayuda de Dios y espero que con la de nosotros un poquito.

Muchas gracias. (Aplausos).

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Angulo.

La sefiora ANGULO ROMERO: Gracias, presidenta.

En primer lugar, quiero agradecer su comparecencia en esta Comision, en la que de una manera es
verdad que muy didactica y muy concisa nos ha dado una visién de la situacion actual de las personas
que padecen una enfermedad crénica, a quienes, sin duda, ha afectado en mayor medida que a las
personas que no tenemos una enfermedad crénica el impacto de la pandemia de la COVID, confirmando
quiza asi la situacion de especial vulnerabilidad que tienen estas personas, cuya atencion suponia, incluso
antes de la pandemia, un auténtico reto para el Sistema Nacional de Salud. Una atencion que ademas
quiero reconocer aqui en nombre de mi grupo que en muchas ocasiones viene de la mano de ese
importantisimo papel que tienen las asociaciones de pacientes, muchas de las cuales estan englobadas
en la plataforma que usted representa hoy aqui. Por eso me gustaria aprovechar esta comparecencia para
compartir con usted algunas cuestiones de las que ha hablado aqui u otras sobre las que me gustaria
pedirle quiza una opinidon mas concreta.

Comenzaré precisamente por ese impacto que ha tenido la COVID en nuestro sistema sanitario.
Como usted bien decia, y ademas asi aparece reflejado en el estudio que al efecto han hecho, muchas de
las personas que viven con una enfermedad crénica han visto afectada o limitada su atencién sanitaria por
la atencion preferente que se ha dado a las necesidades de la pandemia. Hay un dato que a mi me ha
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llamado la atencién, que dice que solo el 53 % de los pacientes ha podido continuar con su tratamiento
ambulatorio u hospitalario con normalidad, ademas de —como ha dicho— las dificultades que ha habido
en ocasiones para el acceso a los tratamientos o como han afectado de manera muy concreta a las
personas con una enfermedad crénica las decisiones que se han ido tomando por parte del Ministerio de
Sanidad en lo relativo al enfrentamiento a la COVID. En este sentido, me gustaria saber como han
percibido ustedes la atencion que por parte del Ministerio de Sanidad se ha dado a las concretas
necesidades de las personas con enfermedades crénicas por las decisiones que se han adoptado tanto
en lo relativo al proceso de vacunacion como al uso de las mascarillas y otras medidas que se han ido
adoptando. Ha hecho usted también mencién a la telemedicina en el tema de la asistencia—que ha sido
también objeto de mencién aqui por parte de una de las comparecientes esta tarde—, que evidentemente
tiene sus beneficios, pero nos gustaria saber si conoce las posibles dificultades que sobre todo para las
personas mayores pueda tener esa digitalizacién de la sanidad que hemos vivido, y como podemos
afrontarla para que no se produzca esa exclusion o esa dificultad de acceso a la atencion sanitaria.

Una vez que se va superando esta crisis sanitaria, creemos necesario adaptar la atencion a la
cronicidad a este nuevo escenario y hacerlo de la mano tanto de los profesionales sanitarios como de los
propios pacientes, cuya participacion real y efectiva en la toma de decisiones nosotros compartimos sin
lugar a dudas, por eso le voy a plantear algunas cuestiones. Nosotros propusimos un plan especifico de
recuperacion de la actividad asistencial, entre otras medidas que fueron propuestas y aprobadas en julio
de 2020 —ya hace mucho tiempo—, en la Comision de Reconstruccion, que sin embargo, no se han
ejecutado hasta la fecha por parte del ministerio; ese plan en principio no fue atendido y nos gustaria
saber su opinién al respecto. Como también creemos que es necesario disefiar un nuevo modelo de
atenciéon a las enfermedades crénicas, por un lado, desde la efectiva coordinaciéon de los servicios
sanitarios y sociales, en lo que todos coincidimos que tiene que tener un papel fundamental la atencion
primaria, pero nosotros creemos, y le pido su opinion si la comparte, que los recursos residuales a nuestro
entender que por parte del Gobierno...

La sefiora PRESIDENTA: Sefiora Angulo, tiene que terminar.

La sefiora ANGULO ROMERO.... se han dedicado a la sanidad de los Fondos de Recuperaciéon no
van a ser suficientes para afrontar los retos que nuestro Sistema Nacional de Salud tiene.

También tenemos que tener en cuenta el impacto de la cronicidad, como usted ha dicho, en otros
ambitos: en el social, en el laboral, en el econémico, y creemos necesario que haya coordinacion nos solo
entre esos ambitos social y sanitario, sino también incluso entre los propios ministerios: el Ministerio de
Derechos Sociales, el de Trabajo y el de Consumo y le pongo un ejemplo: la subida de la luz ha afectado
muy negativamente a las personas con enfermedad crénica que necesitan para vivir estar enchufa dos a
un dispositivo electrénico.

La sefiora PRESIDENTA: Sefiora Angulo, tiene que terminar.

La sefiora ANGULO ROMERO: Termino, presidenta, poniendo en valor el papel del paciente en las
asociaciones y de las asociaciones en la toma de decisiones, porque su experiencia, efectivamente, es
conocimiento. Y sobre este tema me gustaria preguntarle si en general estan ustedes satisfechos con el
papel que se les esta dando.

Y finalizo, presidenta, con la particular. Nos gustaria conocer si han tenido ustedes participacion
directa, bien a través de aportaciones o alegaciones, en el anteproyecto de ley de equidad; si esas
alegaciones han sido atendidas y si nos puede usted informar, dado que a nosotros no se nos informa, de
en qué situacion se encuentra ese proyecto de ley...

La sefiora PRESIDENTA: Sefiora Angulo, tiene que terminar.

La sefiora ANGULO ROMERO: ... al igual que la actualizacion de la Estrategia de Abordaje de la
Cronicidad.

Simplemente quiero darle las gracias por el trabajo que hacen para atender a esos 21 millones de
personas que tienen enfermedades crénicas, y cuenten con el Grupo Popular para escuchar y atender
todas las propuestas que usted nos ha traido aqui.

Pido disculpas a la presidenta. (Aplausos).
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La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra el sefior Ortega.

El sefior ORTEGA DOMINGUEZ: Gracias, presidenta. Buenas tardes, sefiorias.

Buenas tardes, sefiora Escobar. Le agradezco la intervencion, la exposicion. Se lo agradezco, ademas,
porque coincidimos en los planteamientos. Es decir, muchas de las cuestiones que usted estaba
trasladando me suenan de haberlas trabajado con mis companeros del grupo parlamentario, me suenan
de haberlas trabajado y visto en los planteamientos del Gobierno. Evidentemente, faltan muchos pasos
por dar, pero esta en la iniciativa y en el querer del Gobierno ir adelante; ya digo, muchisimas de las
cuestiones que planteaba, en las diez medidas concretas que planteaba creo que en todas podemos
coincidir. Coincidimos porque estamos en un Gobierno muy diferente al anterior, pese a las circunstancias
de la pandemia. Lo digo, porque tampoco quiero ser descortés con mis companeros; estamos en el
Legislativo y querian darnos algun cosqui, ¢ verdad? Es lo habitual en esto.

Voy a responder a alguna de las cuestiones, porque no somos como los gobernantes que se
planteaban si tenia sentido que un enfermo cronico viviera gratis del sistema. No es ese el estilo de este
Gobierno; al revés, este Gobierno esta invirtiendo en sanidad, batiendo récords en sanidad en una
situacion muy dificil. Al igual que en una cuestion como la dependencia, que guarda relacién con la
cronicidad, se estan recuperando cuestiones de la dependencia y se esta invirtiendo bastante dinero en
diferentes planes, miles de millones en diferentes planes. Estos fondos europeos también se van a dedicar
a transformar el modelo de cuidados de larga duracién, por ejemplo, que es uno de los compromisos del
Gobierno. Los fondos COVID han servido para reforzar o darles la posibilidad a las comunidades
auténomas de reforzar los sistemas de salud. Eso es algo que si me gustaria que nos comentara, porque
en la primera comparecencia de esta tarde relativa a la defensa de la sanidad publica se nos ha detallado
que observan diferencias entre las comunidades auténomas al respecto de esa equidad interterritorial de
la que hablamos, y me gustaria que desde su plataforma nos pudiera indicar si notan esas diferencias de
unas comunidades a otras.

Se ha hablado también aqui, y es fundamental, de la financiacion, porque sin ella las ilimitadas
necesidades sanitarias no se podrian atender. De hecho jamas se van a poder atender porque, como digo,
son ilimitadas, pero evidentemente cuanta mas financiacion tengamos mejor. Por ello, eso no casa con
algunos planteamientos de reducciones de impuestos a la ciudadania, y hablo, por ejemplo, de VOX, que
incluso lo que plantea en ocasiones es que quien opte por la privada —lo hemos dicho esta tarde, se
puede optar por la privada— tenga incluso con deducciones fiscales. Me gustaria saber qué planteamiento
tiene su asociacion con respecto de la financiaciéon del sistema, si hay planteamientos que caben, como
ese, o, por el contrario, hay que reforzar la sanidad publica, la sanidad de todos, que es la que tiene el
componente de solidaridad que permite la atencion de tratamientos costosos, de tratamientos a largo
plazo que no se podrian permitir con otros sistemas.

Por mi parte, nada mas. Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.
Sefior Escobar, tiene ahora un turno para contestar, lo que esté en condiciones de contestar, a las
cuestiones que se han planteado. Le pidié también poquito de brevedad en este ultimo turno.

La sefiora PRESIDENTA DE LA PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES (Escobar
Manero): Para nosotros los pacientes, y ya lo veiamos antes de la pandemia, era muy importante la
continuidad asistencial, que no hubiese tantas barreras entre unos y otros. Es verdad que la tecnologia ha
venido a ayudar a que esto sea mejor, que tengamos mas informacion de los pacientes, que podamos ver
la foto y podamos adelantarnos. Nosotros vemos como una oportunidad enorme —tenemos un sistema
mas proactivo y menos reactivo— que nos quiten todo lo que serian los tramites, lo de ir innecesariamente
para ciertas cosas, porque nuestro tiempo también tiene valor. En esa parte nosotros siempre tenemos
una intencion colaborativa y cooperativa con las administraciones, tanto con el Ministerio de Sanidad
como con cada consejeria de sanidad. Intentamos reunirnos también con ustedes en todo momento para
poder trasladar la realidad de los pacientes. Por eso siempre estamos buscando el dato, para que
realmente cuando hablemos, tomemos medidas, para tener siempre en cuenta la vulnerabilidad de las
personas con enfermedades crénicas. Conocemos otras plataformas que se dedican a ello y son tan
licitas como cualquiera.
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En cuanto a lo que me preguntaba la sefiora Angulo, voy a hablar del proceso de vacunacion, que ha
sido una cosa totalmente publica y notoria. Quiero decir —no puedo decir que no ha sido porque ha sido—
que al principio tuvimos una barrera. Habia pocas vacunas, no habia vacunas suficientes y se priorizé por
edad y no por enfermedad. Nosotros dijimos que en otros paises europeos se hacia de otra forma, y esto
lo reivindicamos a base de mucho trabajo. Es verdad que hemos estado en el grupo de comunicacion de
la COVID con el Ministerio de Sanidad y hemos visto un problema con esto de las vacunas. La evidencia
ha sido que durante el verano nos hemos dado cuenta de que las personas que fallecian eran mayores y
con un sistema inmune mas debilitado. Hemos entrado dentro del grupo 7 y en septiembre ya estdbamos
vacunados de la tercera dosis. En este momento lo que hay que planificar son esos nuevos farmacos mas
profilacticos y otros farmacos que vienen —pero hay que saber que también vienen menos, que no hay
para todo el mundo— para poder ayudar a proteger a las personas mas vulnerables por su enfermedad y
por su situaciéon farmacoldgica, que creo que era importante. Ahora ha llegado esa lista de farmacos ya
que antes éramos mas vulnerables ante esto. Es verdad que no habiamos vivido una pandemia como
esta, con lo cual era importante que esa segmentacion, ese sistema de informacién que tengamos nos
diga en cada localidad, que para eso esta la atencién primaria y comunitaria, qué personas vulnerables
tenemos ante una pandemia para que exista la posibilidad de proveer servicios mas cercanos y adaptados
a cada situacion, porque la soledad forma parte de la vida. La soledad va a ser un problema enorme vy,
sobre todo se incrementa en aquellas personas que estan enfermas. Esto al final no tiene edad, porque
no solo afecta son los mayores y creemos que esto es importante.

En cuanto a todo el desarrollo de los fondos y la inversion en presupuesto y financiacion, requerimos
mas financiacién, pero también otra forma de hacer las cosas, porque si no esto es un saco sin fondo. La
sanidad puede tener todos los recursos del mundo, pero necesitamos que sea mas 6ptima para poder
hacerlo mejor. En cuanto a la nueva Ley de equidad, hemos hecho aportaciones, igual que las hacemos
a todo lo que va saliendo. En este momento esta pendiente de aprobacién el anteproyecto de ley en el
Consejo de Ministros y nosotros hemos podido hacer sobre todo la parte de participacion de los pacientes
en el Consejo Asesor del Sistema Nacional de Salud.

Por ultimo —no sé si me he dejado algo— esta todo el tema de financiacion. Claro que hay falta de
equidad entre comunidades auténomas, y lo puedo decir por una cosa. Una patologia puede ser tratada
de determinada manera en una comunidad auténoma o en determinados hospitales y otra patologia de
forma diferente en otros sitios. El acceso a la medicaciéon también es un problema. Tenemos un problema
de acceso. Nosotros este afio nos podemos dedicar a evidenciar datos sobre temas de acceso y lo que
supone esto para los pacientes, por lo que me gustaria tener una préxima reunién con ustedes en la que
poder contarles toda esta tematica.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefiora Escobar, por estar esta tarde aqui y, sobre,
todo también quiero felicitar a la Plataforma de Organizaciones de Pacientes y a todas las asociaciones y
organizaciones que han estado esta tarde aqui trabajando con nosotros, y, sobre todo, por el trabajo que
realizan durante todo el afo ayudando también a mejorar nuestro Sistema Nacional de Salud, que es, en
definitiva, lo que nos preocupa a todos los que estamos aqui en esta Comision de Sanidad.

Muchas gracias a todos.

Sin mas asuntos que tratar, se levanta la sesion.

Eran las siete y cincuenta y cinco minutos de la tarde.
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