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Permitanme expresar, ante todo. un especial
agradecimiento por la invitacion a la Institucion
del Defensor del Pueblo para participar en este
XVII Congreso Derecho Salud, cuya amplitud y
riqueza tematica se centra en aspectos nucleares
del sector de los servicios publicos que mas inter-
esa a los ciudadanos, como es el de la sanidad y la
proteccion de los pacientes.

Esta importancia e interés se ponen facilmente de
relieve si se tiene presente que pocas profesiones
alcanzan un nivel de relevancia social tan elevado
como la medicina. Y ello debido a que la practica
médica presenta unas caracteristicas diferentes a otras
actividades, en la medida en que afecta directamente
a la vida y a la salud de las personas, bienes espe-
cialmente tutelados por el ordenamiento juridico.

Es evidente que, a raiz del reconocimiento
constitucional del derecho a la proteccion de la
salud, el "derecho", en todas sus disciplinas, ha
irrumpido con fuerza en el panorama sanitario, de
modo que, como primera conclusion, puede afir-
marse que la "medicina" y el "derecho" estan obli-
gados a converger y a establecer un espacio de
comunicacion e informacion reciproca, en orden a
promover y a garantizar los derechos de los pa-
cientes.

Por mi parte, deseo, como un ponente mas, ex-
poner, en primer término, alguna reflexion general en
relacion con el progreso del conocimiento cientifico
y la proteccion de los pacientes, para, posteriormente,
detallar algunos trabajos indicativos en este ambito,
dentro de la actividad que realiza el Defensor del
Pueblo. Una actividad que puede situarse en el fin
comun de ayudar a las personas. a todas las personas,
a mejorar sus condiciones de vida o, mejor, a preser-
var su dignidad esencial, mediante la mejor obser-
vancia de los derechos y libertades que les son debi-
dos y que nuestra Constitucion les atribuye.

En este sentido, cabe recordar que, en el ambi-
to sanitario y de conformidad con lo expresado por
el profesor Ruiz Vadillo, la seguridad y la busque-
da de foérmulas para garantizar la proteccion de los
pacientes y para hacer frente a la adversidad con
todos los medios posibles se encuentran entre las
aspiraciones mas profundamente arraigadas en las
sociedades avanzadas.

También conviene recordar que, durante largo
tiempo y hasta hace no muchos afios, la relacion médi-
co/paciente ha estado presidida por un caracter esen-
cialmente paternalista (todo para el paciente, pero sin
el paciente), inspirado por el principio de la beneficen-
cia, segun el cual el médico tenia amplias facultades
para actuar sin contar con la voluntad del paciente.
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Progresivamente, y como consecuencia, sin
ambios derivados del rapido avance del conoci-
miento cientifico y del progreso tecnoduda, de la
actitud cada vez mas informada y critica de los
pacientes y de los profundos cldgico, se tendié a
acentuar su autonomia y, en consonancia con ello,
a establecer una nueva relacion, en la que primaran
los valores de la informacion y del consentimiento,
reconociéndose de este modo la capacidad de de-
cidir del propio paciente.

Tal y como ha destacado Jos¢ Manuel Marti-
nez Pereda, la autonomia del paciente es una mani-
festacion de los derechos a la libertad y a la digni-
dad de la persona humana, que se traducen en el
derecho a decidir por si mismo en lo atinente a la
propia persona o a la propia vida; en definitiva a la
autarquia y a la toma de decisiones personales.

Este Magistrado ha sefialado también que es-
tamos ante un derecho humano, porque constituye
una consecuencia de la autodisposicion sobre el
propio cuerpo, que esta implicita en el articulo 43
de la Constitucion espanola como parte del dere-
cho a la salud de una persona autonoma que decide
libremente, tras la adecuada informacion, sobre las
diferentes y posibles opciones terapéuticas.

Es innegable, de otra parte, que la creciente
complejidad de la medicina, la consolidacion de
los derechos de los pacientes y el progresivo esta-
blecimiento de mecanismos que garantizan su ejer-
cicio efectivo y responsabilizan al sistema y a sus
centros, son, entre otros, factores que conllevan,
inevitablemente, una mayor exigencia en todos los
ordenes.

Esta exigencia, inducida, entre otros aspectos,
por la cada vez mayor conciencia ciudadana acerca
de los derechos que la Constitucion y las leyes
conceden, ha provocado, en los tltimos afios, que
las reclamaciones en materia de sanidad hayan
experimentado un incremento notable, aun cuando
los medios con los que cuenta el sistema son cada
vez mas ingentes, la preparacion de los profesiona-
les mas depurada y la formacién mas intensa y
continua.

De igual manera, y esto es asimismo muy ele-
mental, el imparable avance del conocimiento
cientifico, aparte de generar expectativas, origina
al mismo tiempo temor y angustia puesto que si-
tuaciones ciertamente inimaginables hace algin
tiempo se presentan hoy dia como posibles.
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Debido a ello, surge de modo natural el debate
sobre los efectos positivos y negativos de los pro-
gresos de la investigacion biomédica, biotecnolo-
gica y, en general, sobre todos los problemas que
plantea la bioética. Pero no deben inquietarse por-
que no pretendo abrir ahora nuevos frentes de dis-
cusion, multiples y bastante conocidos por su di-
vulgacion en los medios. Lo tnico que me interesa
en este momento €s apuntar que, COmo consecuen-
cia de ese debate, y aunque sobre las cuestiones
que afectan a la ética de la vida siempre se tengan
dudas de algun tipo, el derecho como norma de
convivencia social siempre sale, o debe salir, al
encuentro. Sobre todo en las sociedades democra-
ticas avanzadas.

Como asegura el profesor Oliva Blazquez, en
un trabajo publicado en una revista especializada
de teoria juridica, "el poso dejado por las tragicas
experiencias historicas vividas en el siglo pasado
(especialmente con la bomba atémica y la aplica-
cion autodestructiva de los conocimientos cientifi-
co-tecnologicos) ha provocado un consenso gene-
ral en torno a la idea de que en ningin caso debe
regir el llamado imperativo tecnoldgico", seglin el
cual todo lo que se piensa como realizable ha de
concretarse practicamente.

Por ello, y para facilitar la regulacion social de
los analisis y procesos de caracter bioético y, en
definitiva, su acercamiento a la vida cotidiana de
las personas, los sistemas juridicos respetuosos con
el principio orientador de la dignidad humana dis-
ponen finalmente de los recursos normativos, ju-
risprudenciales y doctrinales. Entre estos ultimos
destacan los llamados "comités de ética", que tie-
nen como finalidad principal la de asesorar acerca
de las cuestiones éticas en el ejercicio de la biome-
dicina tanto para optimizar la asistencia y los cui-
dados sanitarios como para defender los derechos
de las personas que necesitan de esa asistencia y de
esos cuidados.

En este marco de proteccion, y mas alla de
esos comités de ética, se encuentran también los
cuerpos normativos supranacionales que buscan,
con diferente éxito, un reconocimiento expreso de
los derechos fundamentales de aplicacion en este
ambito. Ademds del llamado Convenio de Astu-
rias, un "Convenio para la proteccion de los dere-
chos del hombre y de la dignidad del ser humano,
con respecto a la aplicacion de la biologia y de la
medicina, aprobado en Oviedo en el afio 1997,
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cabe aludir aqui a la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos, de 1948; a la Declaracion
Universal de la Unesco, sobre derechos humanos y
genoma humano, de 1997; a la Carta, congelada
por el fracaso de la Constitucion Europea, de los
derechos fundamentales de la Union Europea, del
afio 2000; a la Declaracion Internacional sobre los
datos genéticos humanos del afio 2003, y a la De-
claracion de Naciones Unidas sobre la donacion
humana, del afio 2005. En todos estos cuerpos
declarativos de derechos aparecen como principios
el respeto a la dignidad humana, el criterio de li-
bertad de investigacion, la necesidad del consenti-
miento informado, los derechos de privacidad y
confidencialidad y las razones de equidad en mate-
ria de acceso a los recursos cientificos y sanitarios.

Todos estos documentos, que de alguna manera
condicionan los experimentos de cardcter bioético,
sirven también de orientacion y de inspiracion para
los ordenamientos propios de cada pais, lo cual me
permite penetrar ya en el segundo apartado de esta
conferencia. Un apartado que se dedica a poner de
manifiesto las lineas directrices inspiradoras de la
normativa espafiola sobre la proteccion de los pacien-
tes y el papel desempeiiado en este campo por una
Institucion como la del Defensor del Pueblo.

Para empezar debe hacerse mencion a que en
la proteccion de los pacientes confluyen, como se
vera, los dos aspectos que configuran el &mbito de
atribuciones del Defensor del Pueblo: la defensa de
los derechos comprendidos en el Titulo I de la
Constitucion y la supervision del funcionamiento
de las Administraciones publicas.

En efecto, el articulo 54 de la Constitucion es-
pafiola encomienda al Defensor del Pueblo la de-
fensa de los derechos comprendidos en su Titulo 1.
Para cumplir esa finalidad tutelar, el Defensor del
Pueblo, de acuerdo con la normativa aplicable,
aparecida posteriormente, estd facultado para su-
pervisar la actividad de todas las Administraciones
publicas, en toda la extension de sus competencias,
entre las que se incluye, como es logico, lo con-
cerniente al ambito de la sanidad y, en general, de
la proteccion de la salud.

En cuanto a la proteccion de la salud, la Cons-
titucion espafola consagra este derecho en su arti-
culo 43, responsabilizando a los poderes publicos
de la organizacion y tutela de la salud publica a
través de medidas preventivas y de las prestaciones

y los servicios necesarios. Dentro de este marco
general, conviene formular, a modo de reflexion
inicial, varias consideraciones. En primer lugar
que, si bien a efectos de articular mi intervencion
sobre la proteccion de los pacientes a través del
Defensor del Pueblo, la identificacion puede ser-
virnos de apoyo, resulta claro sin embargo el dis-
tinto significado de los conceptos sanidad y salud.
Y, en segundo término, que el término salud en
nuestra Constitucion tiene un significado amplio.
Lo que la Constituciéon pretende proteger es la
salud integral, en toda su proyeccion positiva, y no
tan solo la ausencia de enfermedad.

A este respecto, también es preciso recordar
que el fundamento constitucional del derecho de
los ciudadanos a la proteccion de la salud no se
agota en el mencionado articulo 43 de la Constitu-
cion, en la medida en que, a lo largo del texto
constitucional, es posible encontrar otros preceptos
especificos en los que, de algun modo, se completa
y perfecciona esa proteccion. Asi, podrian citarse
los ecos que en este sentido despiertan el principio
de igualdad, segtin el cual no puede "prevalecer
discriminacion alguna por razén de nacimiento,
raza, sexo, religion, opinidon o cualquier otra con-
diciéon o circunstancia personal o social"; el dere-
cho a la vida y a la integridad fisica; el derecho a la
intimidad personal y familiar; el del mandato im-
perativo a los poderes publicos para el manteni-
miento de un régimen publico de Seguridad Social
para todos los ciudadanos; la politica adecuada en
lo relativo a la seguridad e higiene en el trabajo; el
derecho a un medio ambiente adecuado; la necesi-
dad de establecer una politica de prevision, aten-
cion e integracion respecto de quienes tengan al-
guna discapacidad; la garantia de una politica ade-
cuada para los ancianos en la que se atienda espe-
cialmente los problemas de salud, y la garantia de
una proteccion de consumidores y usuarios, con
singular mencion de los problemas de seguridad y
salud.

Estos son los mimbres constitucionales con los
que se puede componer el armazén de nuestro
ordenamiento en el plano de la proteccion de la
salud. Si a ello anadimos la Ley General de Sani-
dad, que impulsa la humanizacion de los servicios
sanitarios, en el sentido de que deben respetar la
dignidad de la persona y las libertades individuales
del paciente, y la Ley basica sobre derechos y
obligaciones en materia de informacion y docu-
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mentacion clinica, se completa un cuadro normati-
vo que responde, de una manera bastante acepta-
ble, a lo que se ha denominado un "modelo ético
de actuacion".

Con independencia de las disposiciones conte-
nidas en el ordenamiento, el Tribunal Constitucio-
nal ha precisado que el derecho a la integridad
fisica y moral protege la inviolabilidad de la per-
sona, no so6lo contra los ataques dirigidos a lesio-
nar su cuerpo o su espiritu, sino también contra
toda clase de intervencion que no cuente con el
consentimiento de la propia persona.

De otra parte, y engarzando de nuevo con la
Institucion que represento, es importante tener
presente que la distinta colocacion de los derechos
constitucionales antes mencionados dentro de la
estructura de nuestro texto normativo fundamental,
y el distinto grado de garantia de cada uno de ellos,
como consecuencia de dicha ubicacion, deben
tenerse presentes al valorar las posibilidades de
actuacion del Defensor del Pueblo en cada sector.
Ello repercute, por ejemplo, en la posible decision
para hacer uso de la legitimacion que le confiere la
Constitucion a la hora de interponer el recurso de
amparo ante el Tribunal Constitucional, legitima-
cion que comparte con "toda persona natural o
juridica que invoque un interés legitimo" y con el
Ministerio Fiscal.

Continuando con el analisis de los instrumen-
tos de que dispone el Defensor del Pueblo para la
defensa de los derechos de los ciudadanos respecto
del marco configurado por el Sistema Nacional de
Salud, aparte del mencionado recurso de amparo,
es necesario destacar también la importancia de la
legitimacion para interponer el recurso de inconsti-
tucionalidad, "contra leyes y disposiciones norma-
tivas con fuerza de ley", en defensa de los dere-
chos de los ciudadanos. Esta legitimacion, en tér-
minos de defensa de los derechos constitucionales,
representa algo parecido al armamento pesado de
la Institucion. Desde el ano 1983, en que dieron
comienzo las actividades del Defensor, se han
estudiado diversas solicitudes de interposicion de
este recurso de inconstitucionalidad respecto de
diferentes leyes que han pasado a formar parte del
ordenamiento juridico en el ambito sanitario. Entre
ellas, la Ley General de Sanidad, de 1986; la Ley
de Presupuestos Generales del Estado, de 1987, en
relacion con el pago de formulas magistrales; la
Ley del Medicamento de 1990; la Ley sobre Téc-
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nicas de Reproduccion Humana Asistida de 2006;
y distintas leyes de Ordenacion Farmacéutica,
emanadas de diferentes comunidades autonomas.

Ya en el plano de su actividad mas frecuente y
cotidiana, el instrumento ordinario de que dispone
el Defensor del Pueblo consiste en la formulacion
de recomendaciones y sugerencias a la distintas
Administraciones publicas. En ambos casos, toman
la forma de resoluciones que se adoptan como
consecuencia de la tramitacion de las quejas reci-
bidas por parte de los ciudadanos o de las actua-
ciones de oficio llevadas a cabo por la propia Insti-
tucion. Como es natural, estas resoluciones se pro-
ducen, en su caso, cuando la Administracién co-
rrespondiente, tras las oportunas indagaciones y
comunicaciones, no subsana las irregularidades o
deficiencias planteadas. Aun cuando las resolucio-
nes del Defensor del Pueblo no tienen fuerza vin-
culante, debe subrayarse su alto grado de acepta-
cion por las distintas Administraciones Publicas.

Desde la perspectiva de la actuacion de los po-
deres publicos en materia de salud, y mas en con-
creto, de la estructuracion de los servicios sanita-
rios, es evidente que, en estos momentos, nos en-
contramos inmersos en un periodo de profundo
cambio. No simplemente en lo que afecta al siste-
ma asistencial, considerado en si mismo, sino tam-
bién en el de los valores sociales y de las expecta-
tivas que los ciudadanos y la sociedad demandan.
Valores y expectativas que giran en torno a la me-
jor atencion posible dentro de unos criterios de
mejora de la calidad, como manifestacion del per-
feccionamiento progresivo del derecho constitu-
cional a la proteccion de la salud.

De aqui podriamos extraer una primera nota que
influye sobremanera en la forma de trabajar que tiene
el Defensor del Pueblo. La de haber comprobado, por
las quejas recibidas, que lo importante para el ciuda-
dano no es sodlo el fin terapéutico; también lo es el
modo en que se logra ese fin, el como se le resuelve
su problema de salud, en sentido amplio.

Por lo que se refiere a la opinion de los ciuda-
danos manifestada ante el Defensor del Pueblo, a
través de las quejas formuladas en materia de sani-
dad, cabe comenzar poniendo de relieve que, en
términos generales, estas quejas versan fundamen-
talmente sobre tres aspectos nucleares y cohones-
tados con la calidad asistencial, como son la in-
formacion, la participacion y la organizacion.
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El alcance y naturaleza de estas quejas han mo-
tivado no pocas actuaciones en relacion con la
garantia de la calidad de los servicios sanitarios y
la proteccion de los pacientes. Entre ellas, y a titu-
lo meramente de ejemplo, cabe hacer mencion a
que, tal y como ha sido reconocido por la doctrina,
la intervencion del Defensor del Pueblo fue decisi-
va para la inclusion de los derechos de los pacien-
tes en la Ley General de Sanidad. Asimismo, fue-
ron continuas las referencias del Defensor del Pue-
blo al Convenio sobre Derechos Humanos y Bio-
medicina del Consejo de Europa (Convenio de
Oviedo) y a la necesidad de una norma basica que
unificara e integrara los derechos y obligaciones
que han de regir en materia de autonomia de la
voluntad del paciente y de informacion y docu-
mentacion clinica, en orden a lograr que la relacion
entre los profesionales y los pacientes sea la razon
de ser fundamental del sistema sanitario.

En un plano de mayor concrecion, los plantea-
mientos de los ciudadanos ante el Defensor del Pue-
blo en materia de sanidad pueden agruparse en dife-
rentes nucleos a los que me refiero seguidamente.

En primer lugar, las quejas que guardan rela-
cion con la plena universalizacion y gratuidad del
derecho a la asistencia sanitaria, proceso todavia
pendiente en la sanidad espaifiola. Si bien se ha
avanzado notablemente en la universalizacion y
gratuidad de la asistencia sanitaria publica, lo cier-
to es que todavia no son plenamente efectivos tales
principios, dado que algunos ciudadanos todavia
carecen del derecho a esta asistencia, viéndose
obligados a financiar la atencion en aquellos su-
puestos en los que acceden a centros y servicios
del Sistema Nacional de Salud. Y ello, a pesar de
que el presupuesto en sanidad para 1999 culmino
el proceso de separacion de fuentes de financiacion
de la asistencia sanitaria canalizada a través del
Instituto Nacional de la Salud, dando asi cumpli-
miento a uno de los acuerdos adoptados en los
Pactos de Toledo.

En un intento de sistematizacion, las personas
que todavia carecen del derecho a la asistencia
sanitaria gratuita en el Sistema Nacional de Salud
pueden agruparse en las siguientes categorias:

-Las que tienen (o pueden tener) derecho a la
prestacion de asistencia sanitaria por otros meca-
nismos al margen del Sistema Nacional de Salud
(en este grupo cabe incluir las mutualidades gene-

rales de funcionarios MUFACE, ISFAS y MUGE-
JU).

- Hasta el 1 de enero de 2009, las que recibian
la asistencia sanitaria a través de una empresa co-
laboradora.

- Los profesionales liberales incluidos en un
colegio profesional y que no estan obligados a
pertenecer al Régimen Especial de Trabajadores
Autonomos (en este caso suelen tener una mutua-
lidad e entidad de prevision social, que les provee
de asistencia sanitaria, o bien una pdliza colectiva
con una entidad de seguro libre).

- Las que no realizan una actividad laboral o
profesional y, por tanto, no se hallan asimiladas a
trabajador por cuenta ajena o por cuenta propia, en
los supuestos en los que disponen de rentas o me-
dios economicos suficientes.

- Los trabajadores espaioles emigrantes que se
hallan trabajando por cuenta ajena en otro pais,
durante sus desplazamientos temporales a Espafia.

- Los trabajadores espafioles que, después de
haber desarrollados sus actividades laborales en el
extranjero, retornan al territorio nacional, sin dere-
cho a percibir las prestaciones de asistencia sanita-
ria, ni por la legislacion espafiola ni por la del pais
de procedencia.

Sobre este importante asunto, el Ministerio de
Presidencia informo al Defensor del Pueblo que
los Ministerios de Sanidad y de Trabajo coincidian
en que la universalizacion y gratuidad de la asis-
tencia sanitaria no solo implicara reformas legales,
como son la modificacion de las leyes General de
Sanidad y General de Seguridad Social, sino que
tendria otras repercusiones -econdémicas, asisten-
ciales y sociales- que deberian analizarse minucio-
samente desde una perspectiva de oportunidad
distinta a la meramente juridica. Sobre ello, cabe
afadir que el Ministerio de Sanidad expreso, en su
momento, que, dado el escaso nimero de personas
que carecen del derecho a la asistencia sanitaria,
aproximadamente unas 200.000, no seria un pro-
blema asistencial su atencion por parte del Sistema
Nacional de Salud, en la medida en que el coste
medio por persona y afio en el Sistema Publico
Sanitario ascendia, en el ano 2005, a 995 euros vy,
por tanto, la incorporacion de las mismas al siste-
ma representaria 191 millones de euros.
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En esta linea de exposicion, resulta convenien-
te recordar que el Observatorio Europeo de Siste-
mas Sanitarios, tras analizar los retos pendientes
del Sistema Nacional de Salud espanol, resalto,
entre ellos, el de la cobertura universal al cien por
cien de la poblacion. Resta, por tanto, adoptar las
iniciativas pertinentes con el fin de impulsar la
reforma legal adecuada que permita fijar los con-
tenidos y el caracter del derecho a la asistencia
sanitaria como derecho publico subjetivo personal
y no contributivo.

Otro bloque diferenciado de quejas dirigidas al
Defensor del Pueblo se refiere a la autonomia de la
voluntad y a la informaciéon y documentacién cli-
nica. La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de dere-
chos y obligaciones en materia de informaciéon y
documentacion clinica, completd las previsiones
que la Ley General de Sanidad enunci6é como prin-
cipios generales; refuerza el derecho a la autono-
mia del paciente, y regula los derechos de los ciu-
dadanos expresados con anterioridad, dentro del
ambito del consentimiento informado. Esta ley,
que enlaza con la misma Declaracion Universal de
los Derechos Humanos de 1948 y con los elemen-
tos doctrinales y jurisprudenciales que venian aco-
tando y matizando su alcance, ha venido a resolver
no pocas cuestiones relativas a la autonomia de la
voluntad del paciente y a la informacion y docu-
mentacion clinica que habian sido planteadas por
numerosas quejas ante el Defensor del Pueblo.

No obstante lo anterior, es preciso remarcar
que, transcurridos mas de seis afios desde que en-
tr6 en vigor la mencionada ley basica, todavia se
siguen observando situaciones que evidencian que
el cumplimiento de la misma y, por ende, la efecti-
vidad de los derechos de los pacientes en ella
plasmados, no es el deseable.

En relacion con la afirmacion precedente, cabe
traer a colacion el reciente estudio elaborado por el
Defensor del Pueblo sobre "Centros de Proteccion
de Menores con Trastornos de Conducta y en Si-
tuacion de Dificultad Social". Entre las conclusio-
nes y recomendaciones de este estudio, figuran las
relativas a que la prescripcion y administracion de
farmacos a menores ingresados no se efectuaban
en el marco de lo dispuesto en el articulo 9.3 de la
Ley 41 /2002, de 14 de noviembre -en la medida
en que, sin tenerse presente la capacidad intelec-
tual y emocional de comprender el alcance de la
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intervencion, ni, en su caso, requerir el consenti-
miento de la entidad publica competente, como
representante legal-los tratamientos se aplicaban
sin escuchar su opinioén, en supuestos de 12 afios
cumplidos, y sin el previo consentimiento, en ca-
sos de 16 afios cumplidos.

También, y por afectar a derechos fundamenta-
les, cabe hacer referencia a diferentes y recientes
investigaciones del Defensor del Pueblo en rela-
cion con la seguridad y calidad de la documenta-
cion clinica en centros sanitarios. Si bien estas
investigaciones -de oficio a raiz de noticias difun-
didas por medios de comunicacién social o a ins-
tancia de parte- no son frecuentes, en el marco de
las mismas se ha constatado fallos en el tratamien-
to de datos personales, que han permitido a terce-
ras personas el conocimiento de datos de salud de
pacientes, con la consiguiente vulneracion de lo
dispuesto en la Ley Orgénica de Proteccion de
Datos de Caracter Personal y otras normas co-
nexas. Para ilustrar este aspecto, cabe citar tres
investigaciones en cuyo marco se ha constatado la
aparicion de datos de carécter clinico de pacientes
en un programa de Internet, el abandono de histo-
rias clinicas en contenedores o cubos de basura
situados en la calle y la entrega, por error, de do-
cumentos clinicos a personas no legitimadas para
acceder a los mismos.

Desde otra dptica, e igualmente en relacion con
la informacion y la documentacion clinica, hay que
sefalar que siguen siendo significativas las quejas
ante el Defensor del Pueblo sobre el extravio de
historias clinicas, e incluso sobre su inexistencia en
centros ubicados en ambitos territoriales en los que
todavia no se ha culminado el proceso de integra-
cion del nuevo modelo de atencion primaria, y
acerca de vulneraciones de derechos de los pacien-
tes, en lo que concierne a la formalizacion del
"consentimiento informado" y al acceso a las his-
torias clinicas de personas fallecidas por parte de
sus familiares o representantes legales. La tramita-
cion de estas quejas, que han motivado que el De-
fensor del Pueblo haya formulado diversas reco-
mendaciones a diferentes Administraciones sanita-
rias, aceptadas y puestas en practica. pone de ma-
nifiesto la necesidad de seguir profundizando en la
concrecion y efectividad de los derechos de los
pacientes en materia de informaciéon v documenta-
cion clinica.
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De otra parte, una singular referencia merece
los enfermos mentales ingresados en los centros
sanitarios. Y ello, basicamente, con fundamento en
que muchas de estas personas no pueden asumir
por si mismas la defensa de sus derechos, habida
cuenta su enfermedad psiquica. A este respecto,
hay que tener presente que, de conformidad con lo
establecido en el Convenio de Oviedo y en otras
normas concordantes, en principio todo paciente
psiquidtrico, aun internado de forma involuntaria,
goza de plenitud de derechos mientras no se le
declare incapaz, de modo que tiene capacidad de
decision sobre su tratamiento, pudiendo aceptarlo
o rechazarlo.

En este sentido, el Defensor del Pueblo, como
consecuencia de investigaciones diversas, puso en
conocimiento del Ministerio de Justicia la ausencia
de normativa reguladora de los derechos funda-
mentales de los usuarios ingresados en centros de
naturaleza sanitaria y social, sobre salidas, visitas,
comunicaciones, medios mecanicos de contencion
y otros extremos; una normativa que estableciera o
matizara, en su caso, posibles restricciones de esos
derechos fundamentales necesarias para la protec-
cion de la vida, la salud y la integridad fisica, al
igual que sucede con otros centros de internamien-
to como son los centros penitenciarios.

Parece razonable, en consecuencia, que se re-
gularan de manera adecuada las circunstancias que
deben presidir los distintos tratamientos desde el
respeto debido a la dignidad de cada individuo y
teniendo presente también el libre desarrollo de su
personalidad, introduciendo si fuere preciso en
estos supuestos la intervencion y el control judi-
cial, tal y como se indicaba en una recomendacion
al Ministerio de Justicia para que se modificara en
este sentido la Ley de Enjuiciamiento Civil, en
concreto su articulo 763, para atribuir al juez las
facultades de control y garantia de los derechos del
enfermo que pudieran verse afectados con la apli-
cacion de ciertos tratamientos (sean farmacologi-
cos, de caracter electroconvulsivo, de psicocirugia
u otros).

Hay otro gran bloque de quejas dirigidas al De-
fensor del Pueblo que versan sobre la ordenacion
de las prestaciones sanitarias. La necesidad de
profundizar en la estrategia y actualizacion de
ordenacion normativa de las prestaciones, es, en
efecto, una constante propia de esas quejas formu-
ladas por los ciudadanos y encuentran su justifica-

cion en el notable avance del progreso cientifico en
el campo de la biomedicina y en la constatacion de
desequilibrios territoriales y de diferencias, cada
vez mayores, en las carteras de servicios de los
Servicios de Salud. Estos planteamientos sobre
diferencias en las carteras de servicios, segun se
trate de una u otra comunidad auténoma, se pro-
yectan, fundamentalmente, en aspectos tales como
nuevas terapias y medicamentos, calendario de
vacunacion, salud mental, enfermedades raras o
poco frecuentes, diagndstico genético preimplanta-
torio, cuidados paliativos y tratamiento del dolor,
aplicacion de técnicas de reproduccion humana
asistida a personas con VIH, tratamiento reparador
de la lipoatrofia en VIH/SIDA, atencion bucoden-
tal, cirugia de reasignacion de sexo, atencion podo-
logica a pacientes diabéticos, terapias contra el
tabaco y ayudas economicas a personas celiacas.

Por su especial significacion, y en un intento
de transmitirles el alcance y naturaleza de las ac-
tuaciones del Defensor del Pueblo en relacion con
la ordenacion de prestaciones en el Sistema Nacio-
nal de Salud, permitanme que descienda a detalles
concretos y que efectie una breve semblanza de
dos de las investigaciones en esta materia.

La primera de ellas, a raiz de la situacion ex-
puesta por representantes de asociaciones de pa-
cientes con enfermedades degenerativas, quienes,
tras poner de relieve la especial situacion de las
familias con personas afectadas por una enferme-
dad genética grave, resaltaban la necesidad de
reconocer el derecho al diagnostico genético
preimplantatorio en el conjunto del Sistema Na-
cional de Salud.

En las quejas planteadas, se resaltaba que los
progresos alcanzados en la aplicacion de las técni-
cas de diagnostico genético, han permitido la iden-
tificacion de algunos de los genes cuyas mutacio-
nes son responsables de ciertas enfermedades
hereditarias; que la incorporacion de estas técnicas
al diagnostico prenatal ha abierto un campo espe-
ranzador para muchas parejas, con elevado riesgo
de transmitir una enfermedad hereditaria grave a
sus descendientes; que mediante el diagndstico
genético preimplantatorio pueden seleccionarse
preembriones libres de la enfermedad que padecen.
para impedir el riesgo de nacimiento de hijos con
enfermedades o la necesidad de una interrupcion
voluntaria del embarazo por enfermedad fetal, y
que, tal y como ya acaecia en alguna comunidad
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autonoma, los servicios de salud deberian incluir,
en sus catalogos de prestaciones, el derecho a los
procedimientos de diagndstico genético preimplan-
tatorio a aquellas personas que presentan riesgo de
transmitir a sus descendientes determinadas en-
fermedades de base genética.

Ya en el ano 2008, el Ministerio de Sanidad y
Politica Social ha puntualizado que el diagnostico
genético preimplantatorio no puede considerarse,
de forma genérica, como excluido de las prestacio-
nes del Sistema Nacional de Salud, si bien no se
menciona expresamente en la cartera de servicios
de este sistema, y que, en un futuro proximo, se
van a iniciar actuaciones para detallar o actualizar
diferentes aspectos de dicha cartera de servicios,
pudiendo ser el diagnostico preimplantatorio uno
de los temas a especificar.

La segunda de las investigaciones, todavia en
tramite ante las comunidades autéonomas, guarda
conexion con el hecho de que algunos servicios de
salud deniegan sistematicamente la posibilidad de
que las personas con VIH pueden ser sometidas a
técnicas de reproduccion humana asistida, exclu-
sion que se traduce en una discriminacion que no
es objetiva ni razonable, en la medida en que el
nivel de la ciencia médica permite, en determina-
dos supuestos, el acceso de las personas con VIH a
dichas técnicas.

En conexion con lo anterior, el Ministerio de
Sanidad y Politica Social ha expresado, en un re-
ciente informe dirigido al Defensor del Pueblo, que
la infeccion por VIH no tiene por qué generar si-
tuaciones discriminatorias para el acceso a las
técnicas de reproduccion asistida cuando sean ne-
cesarias para la obtencion de una gestacion o para
evitar la transmision materno-infantil del VIH. La
Administracion sanitaria ha puntualizado también
que ocho comunidades autonomas han comunica-
do al Ministerio de Sanidad y Politica Social que,
en sus respectivos ambitos territoriales, unidades
de reproduccion asistida de centros hospitalarios
ya han incluido en sus carteras de servicios, o se
encuentran en fase de inclusion, técnicas de repro-
duccioén asistida para su aplicacion a personas con
VIH.

El area de sanidad del Defensor del Pueblo
viene gestionando otro grupo importante de quejas
centrado en la organizacién y funcionamiento de
los centros sanitarios. Problemas de informacion;
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dificultades derivadas de la existencia de circuitos
asistenciales complejos y burocraticos; deficien-
cias en la accesibilidad a los servicios: progresiva
escasez de profesionales en determinadas areas
clinicas; y amplias demoras en la prestacion de la
asistencia sanitaria son algunos de los aspectos
resaltados en estas quejas.

Un analisis pormenorizado de todos estos as-
pectos seria tarea inapropiada para una interven-
cioén panoramica como esta. Voy a limitarme, por
ello, a una breve mencién de las cuestiones rela-
cionadas con las listas de espera en el Sistema
Nacional de Salud, que tanto eco despierta en los
medios de comunicacion. La preocupacion del
Defensor del Pueblo por este asunto esta en conso-
nancia con el nimero y naturaleza de las quejas
recibidas en materia de sanidad, que inciden, espe-
cialmente, en la existencia de amplias listas de
espera para consultas externas, pruebas y técnicas
diagnosticas e intervenciones quirlrgicas progra-
madas. En estas quejas subyace que la demora en
obtener la asistencia debida es la principal causa de
insatisfaccion de los ciudadanos con la sanidad
publica.

Debido a ello, la Comision Mixta Congre-
so/Senado, de Relaciones con el Defensor del Pue-
blo, sugirio al titular de esta Institucion la elabora-
cion de un estudio monografico sobre listas de
espera en el conjunto del Sistema Nacional de
Salud, estudio que se llevo a cabo a lo largo de
2002 y que fue presentado ante la mencionada
Comision el 1.6 de diciembre del mismo afo.

En la actualidad, la practica totalidad de los
servicios de salud de las comunidades auténomas
han regulado tiempos maximos de acceso a las
prestaciones, en linea con las recomendaciones
formuladas por el Defensor del Pueblo, con oca-
sion del referido estudio monografico. No obstante
ello, es menester destacar que los planes corporati-
vos disefiados por las Administraciones sanitarias,
tienen como objetivo principal la reduccion de la
demora quirtrgica, con frecuente olvido de las
areas de consultas externas y de pruebas diagnosti-
cas. Fiel expresion de lo anterior, es que todavia
subsisten, en algunos casos, amplios e inacepta-
bles, en ocasiones, tiempos de espera en consultas
y pruebas diagndsticas.

Desde otro angulo, y mas alla del asunto de las
listas de espera, la actividad del Defensor del Pue-
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blo en materia de proteccion de la salud otorga
especial consideracion a los problemas suscitados
por las quejas recibidas en relacion con enfermos
cronicos, o en fase muy avanzada de su enferme-
dad, a quienes se les concede el alta hospitalaria y,
sin embargo, no pueden ser atendidos, con las con-
diciones que su estado requiere, en el propio domi-
cilio. o no encuentran residencia asistencial alter-
nativa donde ser ingresados. Ello muestra la
importancia de poner el acento en la necesidad de
configurar recursos sociosanitarios, ambito que
compone otro nicleo importante de quejas presen-
tadas ante el Defensor del Pueblo, las que hacen
mencion a la atencidn sociosanitaria.

En estas quejas se plantea la situacion de aque-
llas personas que, por no precisar un tratamiento
exclusivamente sanitario ni requerir solo una aten-
cion social, encuentran dificultades para solucionar
sus problemas, al no ser cabalmente atendidos ni
por el Sistema Nacional de Salud, ni por los siste-
mas de accion social. Esta situacidon, que adquiere
todavia una mayor dimension a causa de los cam-
bios demograficos que estan acaeciendo en Espaiia
y en todos los paises de nuestro entorno, derivados
fundamentalmente del aumento de la esperanza de
vida y la escasa tasa de natalidad, exige que se
preste una especial atencion a la planificacion,
organizacion y gestion de la asistencia socio-
sanitaria.

También sobre este extremo se ha pronunciado
el Defensor del Pueblo, con ocasion de la elabora-
cion de un informe sobre la atencidon sociosanitaria
en Espafa, en el que se contenian asimismo diver-
sas recomendaciones a las Administraciones publi-
cas competentes, en orden a dar respuesta a las
necesidades de los segmentos de la poblacidon que
precisen la atencion integral de medidas sanitarias
y sociales. En la actualidad, todos estamos pen-
dientes de la efectiva aplicacion de la denominada
Ley de Dependencia.

No quiero dejar pasar la ocasion de referirme a
un bloque de quejas que me parece relevante para
la proteccion de la salud. Se trata en esas quejas de
diferentes aspectos que integran el ambito de la
salud mental. Aun cuando se han producido algu-
nos avances en la atencion a la salud mental, es
obligado reconocer que persisten carencias e in-
adecuaciones en este tipo de atencion, especial-
mente en la provision de recursos comunitarios de
rehabilitacion. Sobre ello, cabe sefialar los acusa-

dos desequilibrios territoriales en cuanto a la dota-
cion de recursos, segun se trate de una u otra co-
munidad autébnoma.

En el marco de esta realidad, el Defensor del
Pueblo ha subrayado, en no pocas ocasiones, la
urgente necesidad de que, en el seno del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, se
adoptaran iniciativas estratégicas para impulsar las
actividades de prevencion, diagnostico precoz,
tratamiento, rehabilitacion y reinsercion social.
Pues bien, una singular evocacion merece el hecho
de que el Consejo Interterritorial aprobo el docu-
mento "La Estrategia en Salud Mental del Sistema
Nacional de Salud", publicado en 2007, en alguno
de cuyos apartados se hace mencidon expresa a
planteamientos del Defensor del Pueblo en esta
materia.

Por su extraordinaria relevancia, por coincidir
con los planteamientos expresados por el Defensor
del Pueblo en informes monograficos y de gestion
presentados ante las Cortes Generales y por su
virtualidad actual se reflejan seguidamente algunas
de las principales conclusiones contenidas en el
citado documento, como son:

- la insuficiente dotacidon de recursos humanos
y de estructuras para una rehabilitacion y reinser-
cion social de calidad.

- la falta de recursos comunitarios capaces de
garantizar la autonomia de los pacientes con tras-
torno mental grave y el notable esfuerzo de las
familias.

- la inexistencia, en algunos territorios, de pro-
gramas especificos y bien desarrollados para gru-
pos especialmente vulnerables (menores y adoles-
centes, ancianos, penados, etc.).

1- a importante medicalizacion y la tendencia a
la utilizacion exclusiva de los instrumentos farma-
cologicos, que consumen menos tiempo y exigen
menos pericia e implicacion de los profesionales,
para la atencion de trastornos que requeririan in-
tervenciones psicoterapéuticas.

- el nimero creciente de problemas de salud
mental, que desborda, en muchos casos, la capaci-
dad de los profesionales, obstaculizando interven-
ciones con criterios de buena practica clinica.
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- la inexistencia de modelos generalizados de
coordinacion entre atencion primaria y salud men-
tal.

- la falta de una integracion generalizada de la
red de atencion a las drogodependencias, y

- la variabilidad de la practica clinica, mayor
en salud mental que en otros ambitos clinicos.

En otro orden de cosas, una singular mencion
merece las quejas planteadas al Defensor del Pue-
blo y que guardan relacion con las enfermedades
raras o poco frecuentes, que afectan aproximada-
mente a tres millones de personas en Espafia. En
estas quejas se subrayan especialmente los graves
problemas que presentan estas enfermedades, co-
mo consecuencia de acusadas dificultades en su
diagnostico y tratamiento, en gran medida por el
hecho de que el sistema sanitario, con vocacion
universal, no reconoce, al menos suficientemente,
la especificidad de estas patologias, al dirigir su
accion a las enfermedades de alta prevalencia.

En el marco de su preocupacion por la falta de
una cobertura sanitaria y social adecuada para un
segmento de la poblacion cada dia mas amplio, el
Defensor del Pueblo promovié una investigacion
de oficio ante el Ministerio de Sanidad sobre la
realidad epidemiologica sanitaria de las enferme-
dades raras en Espafia, investigacion que se exten-
di6é a las comunidades autébnomas, respecto a la
adopcion de medidas concretas y estructurales que
permitan dar respuesta a las especificas necesida-
des de las personas residentes en sus respectivos
ambitos territoriales y afectadas por las referidas
patologias.

En este contexto, es ineludible hacer referencia
a la Estrategia Nacional para las Enfermedades
Raras, impulsada por el referido Ministerio en
2008. que nace con la vocacion de promover el
reconocimiento, prevencion, diagnostico, trata-
miento e investigacion en este campo. Esta Estra-
tegia proyecta un cierto atisbo de reconocimiento
de una realidad, como es la de las enfermedades
raras, que, tradicionalmente, ha permanecido en la
invisibilidad. No obstante ello, es menester reco-
nocer que todavia son muchos los retos pendientes
para garantizar una atencion de calidad a los tres
millones de personas con enfermedades raras en
Espaiia.
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La existencia de reacciones adversas y la nece-
sidad de investigar las circunstancias concurrentes
en la atencion prestada estan presentes en lo que
podriamos considerar otro bloque diferenciado de
quejas ante el Defensor del Pueblo, las relativas a
la seguridad de los pacientes.

En este importante capitulo cabe comenzar se-
nalando que en Espafa, si bien se ha implantado
alguna innovacion para el control de las reacciones
adversas, no parece existir todavia una cultura
suficiente acerca del reconocimiento del error. Esta
afirmacion quedé reflejada, como uno de los pro-
blemas prioritarios en el Sistema Nacional de Sa-
lud, en el documento Estrategia en Seguridad del
Paciente, elaborado en 2005 por el Ministerio de
Sanidad.

Aun cuando la Agencia de Calidad del Sistema
Nacional de Salud ha realizado analisis de situa-
cion en el ambito de la seguridad del paciente,
para, posteriormente, proponer estrategias de in-
tervencion en este campo, de las quejas planteadas
ante el Defensor del Pueblo se infiere la necesidad
de promover ¢ impulsar, de forma urgente y deci-
dida, una nueva cultura en relacion con la seguri-
dad y responsabilidad en el ambito sanitario. Se
trata, en definitiva, de establecer una cultura de la
calidad y la prevencion que facilite la reduccion de
las incidencias clinicas a través del estudio de las
causas y la continua mejora de la practica profe-
sional.

A tal fin, el Defensor del Pueblo viene subra-
yando, y asi ha quedado expuesto en los ultimos
informes anuales presentados a las Cortes Genera-
les v en diferentes actuaciones ante las Adminis-
traciones sanitarias, que una adecuada gestion de la
seguridad y la calidad de la atencion sanitaria exi-
ge, entre otros factores, desarrollar y mantener
procesos eficaces y sistematicos de investigacion
en relacion con aquellas reclamaciones de pacien-
tes que ponen de relieve incidentes de seguridad y
que es prioritaria la implantacion de sistemas para
monitorizar la informacion sobre dichos inciden-
tes, en orden a planificar medidas para evitarlos, y
la delimitacion de indicadores para medir la segu-
ridad en la asistencia.

En este contexto, una mencion singular merece
la reciente Recomendacion del Consejo de la
Union Europea, sobre la seguridad de tos pacien-
tes, de 5 de mayo de 2009, basada en los trabajos
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desarrollados por la Alianza Mundial de la Seguri-
dad del Paciente de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS). por el Consejo de Europa y por la
Organizacion de Cooperacion y Desarrollo Eco-
némico (OCDE).

En esta recomendacion, tras reflejarse que la
iniciativa del Consejo se acomete tras detectar que
entre un 8 y un 12 por ciento de pacientes ingresa-
dos sufre efectos adversos durante el tratamiento, y
que 1 de cada 20 pacientes hospitalizados sufre
infecciones relacionadas con la asistencia sanitaria,
se resalta especialmente "el valor que aporta la
informacién y la monitorizacion de indicadores de
calidad y seguridad asistencial y la necesidad de
implantar tecnologias avanzadas de informaciéon
que sirvan para definir estrategias comunes dirigi-
das a combatir los efectos adversos, a través de
sistemas de notificacion no punitivos, que sirvan
para el aprendizaje de los profesionales, y la puesta
en marcha de medidas de prevencion".

La referida recomendacion otorga al paciente
un papel protagonista, determinando que éste debe
ser informado de normas de seguridad y de las
mejores practicas sanitarias. Ello debe ser asi, en
mi criterio, maxime si se tiene presente que la
perspectiva del paciente es esencial para conocer
realmente cuales son las causas de la insatisfaccion
asistencial y. a su través, las posibles disfunciones
del sistema sanitario.

A este respecto, cabe sefialar que una de las cau-
sas, quiza la principal, del conflicto o de la insatisfac-
cion de los pacientes esta en relacion directa con la
falta de suficiente y adecuada informacion antes,
durante y después del proceso asistencial. Asi se
desprende de no pocas quejas formuladas ante el
Defensor del Pueblo, que, si bien se articulan en tor-
no a la seguridad de los pacientes u otros aspectos
conexos a la practica profesional, se dirigen, en pri-
mer término, a obtener una informacion suficiente y
comprensible, para, una vez lograda, formarse una
opinién y, en su caso, determinar las posibles vias
para una defensa efectiva de sus derechos.

Abundando en lo expuesto, conviene advertir
que la relacion entre calidad asistencial y satisfac-
cion de los pacientes es compleja. La percepcion
de la satisfaccion depende en gran medida del gra-
do de participacion que el paciente percibe en su
relacion clinica y del nivel de comunicacion alcan-
zado. De ahi se desprende que los pacientes mas

informados son los que desean participar mas acti-
vamente en la toma de decisiones que puedan re-
percutir sobre su salud.

En otro plano de actividad, dada su importan-
cia y la posible repercusion en la actividad del
Defensor del Pueblo. Cabe, aludir a la ley de in-
vestigacion biomédica, publicada en el afio 2007,
que viene a regular aspectos que no habian sido
regulados anteriormente, o lo habian sido de mane-
ra fragmentaria, o sin tener en cuenta los ultimos
progresos registrados en este ambito, como los
analisis genéticos, la investigacion con muestras
biologicas humanas, especialmente las de naturale-
za embrionaria, y los denominados biobancos o
bancos para la vida. La ley parte de los principios
de dignidad y de proteccion de la integridad e
identidad del ser humano en cualquier parcela de la
investigacion biomédica.

Finalmente, conviene recordar que los avances
cientificos en relacién con la vida siempre van por
delante, como es natural, de su regulacion juridica;
que el derecho debe acomodarse. Para, ser eficaz, a
las modalidades de aplicacion practica de los progre-
sos cientificos, que se van produciendo antes de ser
regulados, sobre todo en lo que concierne a la trayec-
toria vital de las personas. Ese desajuste temporal
entre las ciencias de la vida, por un lado, y el derecho
que regula su aplicacion, por otro, suele originar un
vacio normativo en relacion con problemas concretos
que pueden dar lugar, a veces, a situaciones de inde-
fension. Asi ha sucedido con alguna queja recibida
en el Defensor del Pueblo en relacion con el diagnos-
tico genético preimplantatorio y con la utilizacion de
preembriones con fines de investigacion

Efectuado un panorama sintético y forzosa-
mente incompleto de la realidad de la proteccion
del paciente desde la perspectiva de una Institucion
constitucional como el Defensor del Pueblo, en-
cargada de supervisar la actividad de las distintas
Administraciones para garantizar que esa actividad
se ajusta a los derechos fundamentales de las per-
sonas, es preciso reiterar que la proteccion del
paciente constituye, en la actualidad, una prioridad
en las politicas de salud de los paises avanzados,
en consonancia con el hecho de que uno de los
aspectos, si no el principal, que mas preocupan a
los pacientes es el de su proteccion y seguridad.

Concluyo ya, manifestandoles de nuevo mi sa-
tisfaccion por la celebracion de este XVIII Con-
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greso, que viene a dar respuesta a las expectativas
y demandas de todos los interesados en temas rela-
cionados con el derecho y la salud y que, sin duda,
constituye un referente importante para todos
aquellos que quieran profundizar en el conoci-
miento de los problemas que se plantean en la
aplicacion del ordenamiento juridico a la actividad
sanitaria.

Por ello, mi mas sincera felicitacion a cuantos
desde la Asociacion de Juristas de la Salud han
hecho posible la celebracion de este evento, en el
que se abordan cuestiones de suma relevancia so-
cial, sanitaria y juridica, cuyos frutos deseo copio-
sos y estimulantes.
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