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Les quiero agradecer por la organizacion de esta jornada, por su contribucién a que
se materialice mejor el derecho a la salud, en sus diversas manifestaciones, lo que
no puede pasar desapercibido para la institucion del Ararteko, cuya labor

fundamental es la defensa de los derechos de las personas.

Cuando lei el titulo de esta conferencia pensé que recogia tres conceptos realmente
ricos, que pueden ser fuente de muchas y variadas reflexiones. Los tres tienen que
ver con una deseada cohesion social y nos permiten abordar el derecho a la salud

en su doble dimensién, individual y colectiva.

I.- Ciudadania y derecho universal

Desde una vertiente colectiva entendemos la salud como un derecho que pertenece
a todos los individuos, que tiene por tanto un caracter universal. Por su parte, como
sujetos individuales, nos consideramos personas auténomas, con protagonismo en

nuestras relaciones con el sistema de salud.

Partiendo de esa consideracion, tenemos que decir en primer lugar que no existe
duda de que el derecho a la salud tiene reconocido el cardcter de universal -la Ley
General de Sanidad, establece en su articulo 1.2. que son titulares del derecho a la
proteccion de la salud y a la atencién sanitaria todos los espafioles y los ciudadanos

extranjeros que tengan establecida su residencia en el territorio nacional-

Pero del mismo modo debemos indicar que esa universalidad no se ha logrado adn
materialmente, ya que no estd al alcance de toda la ciudadania por el mero hecho
de serlo.



Asi, en lo que respecta a la propia prestacion de la salud no queda claro si ésta es
un derecho del ciudadano (es decir, lo tiene el ciudadano por el hecho de serlo), o
es aun considerada como algo vinculado a la Seguridad Social (para quien ha

contribuido o no llega a una determinada renta).

Desde el punto de vista de la materia en torno a la que ha girado la jornada, puede

que esta referencia a la necesidad de aclarar esa confusion les parezca retdrica.

Me ha parecido sin embargo oportuna esta breve reflexion, pues precisamente por
la confusién que hemos podido observar que existe en cuanto al caracter universal
del derecho a la salud (se exige todavia acreditacion sobre recursos econémicos
para la tarjeta sanitaria) se piensa que alcanza a todo ciudadano de manera igual,

incluso para aquellos que nunca han cotizado a la Seguridad Social, lo que no es asi.

Hoy dia (salvo especificas previsiones en el ambito de la inmigracién) se sigue
vinculando el acceso a la Tarjeta Individual Sanitaria (TIS) a la exigencia de

determinados requisitos

Hecha esta breve observacion, que al menos en el plano formal nos impide afirmar
que existe una plena identificaciéon entre derecho a la salud y ciudadania, si que
podemos decir que en el ciudadano, como sujeto colectivo, va arraigando una
percepcion de ser titular de derechos, que ve al sistema de salud como elemento de
cohesion social, que por ello puede reclamar de los poderes publicos una actuaciéon

responsable para una distribucién justa de los recursos puablicos.

Puede que esa percepcion tenga que ver con lo expresado por el historiador Arnold
Toynbee, cuando escribia que el siglo veinte serd recordado como una época en la
que la sociedad o0s6 pensar en la salud de toda la especie humana como un objeto
practico.

Esa misma consideracién del ciudadano como sujeto de derechos ha supuesto que,
en su dimensién individual, la relacién clinica se haya visto sustancialmente
alterada. Es un escenario donde los actores son hombres y mujeres que se sienten

con autonomia para tomar decisiones con relacién a su asistencia.



En nuestro sistema de salud, podemos situar en la Ley General de Sanidad de 1986
el primer reflejo expreso de esta consideraciéon de las personas como sujetos con

autonomia para decidir sobre su destino.

En lo que afecta a los derechos y obligaciones en materia de salud, podemos decir
que ese punto de partida fue més formal que material. Ambas partes, profesionales
sanitarios y pacientes estaban poco familiarizadas en el ejercicio de unos derechos

que son de dificil delimitacion.

Alguna de las nuevas situaciones derivadas del reconocimiento expreso de los
derechos de los usuarios que la mencionada Ley hizo en su articulo 10 se veian
entonces con incertidumbre. Pero si ésa era la situacion, no debemos achacarla
Unicamente a una eventual falta de formacién de los profesionales sanitarios, sino
también a las propias imperfecciones con que los derechos quedaron recogidos en

la Ley.

En aquel momento parecia, a la vista de algunos “formularios”, que el
consentimiento informado buscaba mas eludir responsabilidades que informar al

paciente para que asumiese la decision sobre su salud.

Esas circunstancias supusieron que se viera con recelo lo que era una presencia del
Derecho en facetas cotidianas de la relaciéon sanitaria. Tal presencia se vio como
intromisién en muchos casos, pensando que podia afectar a la eficacia y por tanto

entorpecer la actividad sanitaria.

Creo sin embargo que la intervenciéon del Derecho en el campo de la medicina es
propia de unas relaciones en las que, al igual que en otras de la vida, puede existir
una colisiéon de derechos o intereses y, por tanto debe ser percibida como una
exigencia de la tutela efectiva que el ordenamiento concede para juzgar las
conductas que pudieran no haberse sujetado a las normas que regulan la actividad

sanitaria.

La Ley General de Sanidad abordé cuestiones como la informacién, el
consentimiento informado, o la historia clinica, pero de manera insuficiente.
Ratificado el “Convenio de Oviedo” (relativo a los derechos humanos y la
biomedicina, de 4 de abril de 1997) y aprovechando la experiencia y la

jurisprudencia posterior, la Ley 41/2004, (reguladora de la autonomia del paciente



y derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica) ha
regulado esas materias, desarrollando aspectos que no lo fueron por la mencionada
Ley General de Sanidad.

No creo equivocarme al decir que gran parte de las quejas que en el drea de sanidad
se presentan en la instituciéon del Ararteko han tenido su origen en la falta o
insuficiente informacién que la persona enferma o su familiar ha recibido por parte
de los profesionales sanitarios.

Por ejemplo, seguimos viendo actualmente que en muchas de las reclamaciones que
tienen que ver con el tiempo de espera, el paciente, ademéas de su natural malestar
por el plazo previsto, tenfa una falta de informacion sobre cual era la trascendencia
que puede tener el tiempo previsto hasta la realizacién de la prueba (o siguiente
consulta o en su caso intervencion prevista), en relacién con su patologia. En esas
circunstancias, donde no existe una explicacion relativa al tiempo de espera y la
patologia, nos parece que los servicios de atencién al paciente quedan limitados en

sus posibilidades de actuacién sobre las reclamaciones que reciben.

Dando por sentado que todos compartimos la importancia que tiene una adecuada
informacion, al hacer estas observaciones al Sercivio Vasco de Salud en las quejas
que recibimos por este motivo lo hacemos para llamar la atencién especialmente
sobre el hecho de que los recursos y reclamaciones cobran precisamente toda su
virtualidad cuando sirven para revisar todo el proceso de toma de decisién. Si no
ocurre asi, no aprovecharemos la revision que se ha hecho del caso, y nos
encontraremos con que una informacién inadecuada o insuficiente habra
proyectado sus efectos en niveles posteriores de informacién y podra volver a
suceder.

Creo que la trasformacion de la relacion entre el “proveedor” de la atenciéon médica
y los pacientes, unida a la emergencia de los asuntos relativos a un reparto
equitativo de los recursos para la atenciéon médica, van a requerir una nueva base
de legitimacién social del Sistema de Salud, potenciando inercias que puedan
asumir esas trasformaciones sociales que estan contribuyendo a una concepcién de
ciudadania sanitaria en la que los individuos demandaran cauces de garantia
suficiente para la efectividad de su derecho.



Cada vez mas, este contexto de creciente participacion del ciudadano llevarad a
buscar y descubrir cudles pueden ser los principios éticos aplicables y analizarlos,
bien sea para su reflejo en la ley o en la decision que en la practica sanitaria haya
que adoptar en situaciones no reguladas.

I1.- Etica moral vy ética politica en la salud

Si pensamos en los valores morales que la sociedad tiene tanto respecto a la salud

como a la vida, podemos decir que tenemos unos valores comtinmente aceptados.

Siendo esto asi, también podemos decir que la realidad nos ensefia que es en
relacion con los derechos que pueden tener que ver con esos valores donde, en mas
ocasiones de las que en principio hubiéramos pensado, encontraremos ciertos

antagonismos (p.e. objecién del personal sanitario, o del paciente a un tratamiento).

La ética debe tratar de analizar el modo en que estos valores morales se pueden
articular, tratando de dar respuesta a las ineludibles situaciones de conflicto entre
unos y otros valores.

Vemos que existen situaciones en que, por motivos morales, de conciencia, de
religion etc. los pacientes pueden plantear su oposicién a aceptar determinadas

terapias, o los profesionales a aplicarlas.

Dependiendo de cudl sea el modo en que tales objeciones hayan sido acogidas por
el ordenamiento juridico, la respuesta a tales situaciones tendra mdas o menos

dificultades para quien tenga que adoptar una decision.

No parece que la respuesta pueda ser inicamente normativa. No es posible que una
norma prevea todos los supuestos posibles de conflicto, ni se puede poner en
manos de los tribunales todos los problemas sanitarios. Se deben descubrir cuéles
son los principios éticos en juego, previendo las consecuencias que su aplicaciéon
puede tener, y en este sentido podemos decir que los comités de ética pueden ser
foros adecuados de reflexiéon desde diversas perspectivas.

Podemos recordar aqui que en una reciente declaracién (susceptibles de ser

situadas en el marco de la decision adoptada con relacién a la peticion de



suspension del tratamiento de ventilacion mecédnica hecha este afio por una
paciente en el Hospital San Rafael de Granada), el Ministro de Sanidad defendia el
derecho a una muerte digna, manifestando que no se iba a realizar modificaciéon
legislativa al respecto y que el Comité de Bioética -a constituir-emitiria los informes

que pudieran ser necesarios sobre el derecho a morir

Las decisiones que se adoptardn sobre las situaciones de conflicto entre valores
buscardn seguramente el equilibrio entre los mismos y confiemos en que estén
debidamente fundamentadas. Pero aunque haya voluntad para ello, no siempre
serd posible el acuerdo. Esa busqueda de acuerdo habrd encontrado sentido
seguramente en la legitimidad de todos los valores en juego, también por tanto el

de aquel que no pudo ser satisfecho.

Por ello creo importante que tengamos presente que, estando como estara motivada
la decisiéon, la pretension que no prosperdé deberia ser tenida en cuenta,
reflexionando sobre ella mas alla de las concretas circunstancias en que se planteé.
Quizas de esa manera, en posteriores ocasiones puede encontrar respuesta
adecuada.

Asi, por ejemplo, en el caso de los testigos de Jehova, a quienes en los casos
planteados no se ha admitido el derecho a exigir de los poderes ptblicos que se
aplique una determinada técnica/alternativa a las trasfusiones (unidades de cirugia
sin sangre) ;podemos afirmar que carece de legitimidad su pretensién, sin
preguntarnos si es posible admitirla? No parece que el problema se deba
circunscribir a un conflicto de derechos (vida y libertad de religiosa) sino a la
posibilidad de exigir a los poderes publicos una determinada técnica o prestaciéon
no incorporada con caracter general, pero que existe en el sistema publico, lo que

permitiria materializar su derecho a la salud segtin sus creencias.

En el caso de quien deseando acceder a un diagnéstico preimplantacional para
salvar la vida de un hermano gravemente enfermo, ha visto que la Comisién
Nacional de Reproduccién Asistida ha rechazado su solicitud de autorizacién, jno
es fundada su pretension, aunque la decisién, a tenor del articulo 20 de la Ley
14/2006, sobre técnicas de reproduccion asistida se adoptara siguiendo criterios

cientificos, juridicos y éticos?



Desde la misma perspectiva de la legitimidad, y en un plano de politica sanitaria,
(es infundada la pretension de que el acceso a determinadas prestaciones sanitarias
relativas a la interrupcién del embarazo, o tratamientos de infertilidad -reconocidas
en el sistema publico- sea posible obtenerlas de manera integrada dentro del
sistema de salud publico, sin los desplazamientos ni incomodidades que en caso
contrario podrian evitarse? (podiamos leer el mes pasado-Diario de Noticias de
Alava de 24 de septiembre- que sélo un reducido porcentaje de las mujeres que

abortan en la CAPV lo hacen en hospitales ptblicos)

En el caso de las personas transexuales, que actualmente, en nuestra Comunidad
Auténoma, cuentan con una ayuda del Departamento de Vivienda y Asuntos
Sociales para acceder a lo que puede ser la Gltima fase de su tratamiento -la cirugia
de cambio de sexo-, jno es fundada su pretension de que se asuma dicha prestacion

de manera normalizada, integrada también dentro del sistema de salud?

Ciertamente aunque, como decia al comienzo, tengamos socialmente unos valores
morales comtunmente aceptados, podemos comprobar que la vision que cada uno
tenga de la vida condiciona la respuesta a muchas preguntas que se plantean,
cuando los actores desean ejercer una opcion que puede llevar a un conflicto entre

las normas juridicas y valores no acogidos en ella.

Aunque sepamos que ninguna libertad es absoluta o ilimitada, los debates que
existen en torno al derecho a la vida, el derecho a la libre autodeterminacién de la
persona como faceta del derecho a la salud, o el derecho a la libertad de conciencia,
nos muestran la dificultad de fijar los limites de uno y otro. Limites sobre los que no
podremos obviar pronunciarnos, ya que necesariamente tendremos que adoptar
una decision.

Creo sin embargo que admitidas las discrepancias, como no puede ser de otra
manera, no todas tienen la misma categoria y no todas participan de la entidad de
aquellos conflictos en los que no hay solucién posible que realice todos los bienes
juridicos o valores en juego (aborto, eutanasia) sino una opcién utilitarista, con

balance de esos bienes.

Existen otras situaciones, algunas de las cuales hemos descrito, en las que pienso
que la respuesta que se puede dar puede satisfacer las pretensiones de quienes las

demandan, sin situarnos en conflicto extremos.



II1.- Etica politica

Nos hemos referido a la ética como medio para tratar de analizar de qué manera se
pueden articular los valores morales en juego, tratando de determinar lo que debe
hacerse en cada supuesto particular o formulando principios generales de actuacién

en situaciones similares, de atencion sanitaria.

La ética, en su relaciéon con el derecho a la salud, no creo que se agote en su
proyeccion sobre lo que podemos llamar la asistencia sanitaria, sino que debiera
alcanzar a lo que podemos referirnos como politica sanitaria.

En tanto que existe también una ética politica, como ética propia de los poderes
publicos -sean estatales o subestatales- segtin la cual éstos deben adoptar normas de
accion como responsables del bienestar social, podemos decir que la ética también

se proyecta al momento de la asignacion de recursos.

Asi pues, estamos hablando de ética, en este caso politica, cuando nos referimos al
reparto de los recursos existentes con relacién a situaciones no atendidas de manera
suficiente: por ejemplo, al ver si se aborda la investigacion sobre las enfermedades
raras sin tratamiento, o la atenciéon de algunas enfermedades o patologias para las
que, pudiendo existir respuesta, ésta no encuentra amparo en el ordenamiento,
quedando pendiente la incorporacion del tratamiento a las prestaciones publicas
(cambio de sexo, determinadas patologias buco dentales que tienen una relacion
directa con malformaciones genéticas muy graves, cuya intervencién es ineludible,

etc.) o la atencién de la enfermedad mental.

Pensemos en las personas que padecen enfermedades raras. En las dltimas décadas
la medicina y la investigaciéon han contribuido a aumentar la esperanza de vida. Sin
embargo, subsisten muchas enfermedades que no pueden tratarse por no existir
tratamiento. Ademds de las enfermedades conocidas, existen otras que,
seguramente porque afectan a sectores de poblaciéon pequefios, no son objetivo
atractivo para la industria farmacéutica, por lo que no hay disposicién para

desarrollar tratamientos de esas enfermedades.

La medicina genética despierta enormes expectativas. Pero nos preguntamos si el

negocio lucrativo que es -inseparable quizas de las ventajas de las que se beneficia



después nuestra salud-, no lleva a que la investigacion de las enfermedades raras

tenga menos apoyo del que debiera.

Es cierto que existen algunas investigaciones y que el control de su aceptacién ética
no pasa desapercibida. En este sentido, antes de la aprobacién de la Ley 14/2007, de
Investigacién Biomédica, se creé el Comité de Etica de Enfermedades Raras, con la
funcién de estudiar la aceptacion ética de los protocolos de investigacion con seres
humanos por comités independientes, interdisciplinares. Pero desde la ética politica
que debe guiar la actuacién de los poderes publicos, como responsables del
bienestar social, éstos deben ademadas adoptar medidas para fomentar la inversiéon

en estas investigaciones.

Confiamos pues en que los planes anunciados por el Ministerio de Sanidad de
puesta en marcha de acciones estratégicas en el campo de las enfermedades raras

supongan un verdadero impulso.

Si la sociedad considera inaceptable esa situaciéon en la que un sector de la
poblaciéon no puede beneficiarse de los progresos de la medicina, los poderes

publicos deben ofrecer los incentivos para superarlo.

No entraré a valorar si los recursos asignados a la protecciéon de la salud son los que
debieran, pero si debo recordar que la justa distribuciéon de recursos es necesaria, y
que la incuestionable existencia de personas a las que no alcanza la atencién que su
situacion demanda hace innecesario profundizar en la demostraciéon de la
existencia de carencias. Las quejas que recibimos en la institucion del Ararteko nos
hace ver que las personas afectadas, y en muchos casos sus familiares, no perciben
que el analisis sobre cudl es esa justa distribucién se realice con la agilidad o

dinamismo que debiera.

Es igualmente un ejercicio de responsabilidad politica y social que en el disefio de
la politica sanitaria tengamos en cuenta la situacion de las personas con
enfermedad mental -grupo social extremadamente vulnerable- dmbito donde
insistentemente se plantea la necesidad de recursos que permitan la continuidad
terapéutica de las personas enfermas dadas de alta, especialmente de quienes

padecen trastornos mentales crénicos.



En el Informe de la Institucion del Ararteko del afio 2000, en sus conclusiones,
recogia entre las principales carencias la de la manifiesta escasez de recursos para
desarrollar procesos de desinstitucionalizacion de personas internadas en los
hospitales, y para completar las intervenciones realizadas en los centros de salud

mental o en unidades de hospitalizacion de corta estancia.

No so6lo los enfermos padecen esas situaciones. Siete afios después de dicho
informe, las asociaciones de familiares y enfermos psiquicos siguen reivindicando
recursos residenciales, centros de rehabilitacion psicosocial, centros de orientaciéon
y actividad laboral y otros programas de atencién en la comunidad. En repetidas
ocasiones han manifestado a esta institucion del Ararteko su preocupacion por esta
carencia del sistema publico, que de una manera sacrificada tratan de paliar con su
dedicacién.

En la practica asistencial nos encontramos con la dificultad que supone la
evaluacion de la capacidad para decidir de una persona con enfermedad mental
(aspecto éste delicado y potencialmente conflictivo porque se pueden llegar a
adoptar en su nombre decisiones que afectan a su libertad, como pueden ser su
medicacion e internamiento). Pues bien, ademas de esas situaciones que pueden ser
inevitables, puede darse el riesgo de que personas internadas contintien estdndolo

por esa falta de recursos intermedios.

Mucho se ha escrito y reflexionado sobre los tratamientos ambulatorios
obligatorios, internamientos contrarios a la voluntad de las personas con
enfermedad mental, medicacién obligada, contencién, aislamiento, por lo que

suponen de medidas extremas que afectan a la voluntad de los individuos.

En esas situaciones en las que resulta inevitable un andlisis de esas medidas en el
marco legal y ético, pensaremos que los profesionales procuran que el paciente esté
en condiciones de superarlo y abandonar la hospitalizacién forzosa. Merece por ello
que recordemos que las medidas que afectan a su libertad no pueden estar

dependiendo de la existencia de recursos que la hagan posible.

Qué decir de las personas con grandes discapacidades, como las personas con dafio
cerebral sobrevenido. Mientras el sistema hospitalario avanza en su capacidad de
salvar vidas, en el sentido biomédico, los aspectos de rehabilitaciéon e integracion

social quedan paraddjicamente desatendidos, de forma que, en gran parte de los
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casos, la persona con complejas secuelas psicoldgicas, fisicas y sensoriales es dada
de alta y tiene que ir a su casa, quedando al cuidado tnicamente de su familia, con

frecuencia en situaciones limite.

Desde la perspectiva del derecho a la protecciéon y cuidado de la salud, sin que su
enunciado sea limitativo, estos son algunos de los puntos negros que deben ser
tenidos en cuenta para avanzar en la consolidacion del sistema de salud, elemento
clave de cohesion social. Nos puede también recordar la responsabilidad ética que

la sociedad tiene para su atencion.

Absorbidos en gran parte por el reto continuo que supone la incorporacién de los
avances tecnologicos, las personas y familias que sufren estas situaciones contintian

sin obtener respuesta en las puertas que tocan.

Las explicaciones pueden ser econémicas en muchos casos, y su importancia no la
podemos negar desgraciadamente, pues llegamos en ocasiones a pensar que los
Departamentos de Sanidad -como otros departamentos responsables de

prestaciones sociales- son una filial de los Departamentos de Economia.

El disefio de las politicas sanitarias, en un modelo de prestacion universal, debe

buscar que ninguna situacién quede desatendida.

Esta necesidad de tener en cuenta los intereses de toda la comunidad nos debe
llevar a reivindicar una distribucién justa de los recursos y la mejora de la salud de
cada ciudadano o ciudadana, individualmente considerado. En esa distribucion, los

poderes publicos deben realizar un ejercicio de responsabilidad.

Es un lugar comuin decir que el coste social no tiene capacidad ilimitada y que debe
ajustarse a las posibilidades de los recursos publicos. No se puede estar en
desacuerdo con esa afirmacién genérica, pero no creo que el modelo sanitario de
caracter universal corra el riesgo de quedar cuestionado por una eventual dificultad
de asumir el coste de las prestaciones referidas. En cualquier caso, creemos que se
trata de una cuestién prioritaria de primer orden para la agenda de las politicas

publicas y, en consecuencia, para la gestién de los recursos publicos.

Por eso me parece importante, estando como estamos en un foro de reflexion,

indicar que cualquier conclusién a la que podamos llegar, sea desde uno u otro
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punto de vista -ético cientifico o juridico- corre aquélla el riesgo de ser estéril, si no
se ponen medios suficientes para poder atender el nivel de prestacion social o

sanitaria al que se concluya que tiene derecho la persona.

Pero si las limitaciones de gasto llegan a condicionar realmente la asignacion de
medios para paliar algunos de las carencias importantes a las que nos hemos
referido aqui, debemos tener presente que cualquiera que sea el nivel de las

prestaciones, debemos siempre procurar llenar de contenido los derechos en juego.
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