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INTRODUCCION

El Ministerio de Sanidad y Politica Social esta trabajando en la elaboracién
de un borrador de anteproyecto de Ley de Salud Publica. De acuerdo con las
declaraciones de altos funcionarios del departamento, una linea que define
claramente la futura ley es la de los determinantes sociales de la salud, y en
ella se van a tener muy en cuenta las cuestiones de equidad. Otro de los ejes
de la ley es que la salud se gana en todos los ambitos, se fragua y se perfi-
la en muchos entornos y en el curso de todo el ciclo vital, por lo que, desde
todos los ministerios se tiene que contribuir a la mejora de la salud.

La futura Ley de Salud Publica fue anunciada por el ministro Bernat So-
ria en junio de 2008, cuando en su comparecencia en el Congreso de los
Diputados para informar de los ejes principales de la politica de su depar-
tamento se comprometié a llevar a las Cortes una ley de salud publica que
perseguira sentar las bases para desarrollar politicas que mejoren la salud
de los espanoles, hacer de la salud publica una herramienta para evitar en-
fermedad y sufrimiento al ciudadano y encabezar la puesta en marcha de
programas dirigidos a los principales problemas de salud. La voluntad
de promover una ley de salud publica capaz de establecer las bases para
facilitar las politicas de ganancia y de equidad en salud fue ratificada,
también en sede parlamentaria, por Trinidad Jiménez, la actual Ministra de
Sanidad y Politica Social.

Aungue a principios de 2009 se anuncidé que el anteproyecto estaria listo
“antes del verano”, hasta el momento no se ha hecho publico ningun borra-
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dor ni se han dado a conocer los fundamentos de la norma. Este documen-
to, por tanto, es una toma de posicién preliminar, en el que se recogen una
serie de cuestiones que el Comité Espafol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI) considera relevantes que sean consideras e inclui-
das en el anteproyecto. Una vez que se haga publico el borrador del antepro-
yecto, el CERMI presentara sus observaciones articuladas al mismo.

El presente documento recoge, en primer lugar, unas breves considera-
ciones sobre el derecho a la salud de las personas con discapacidad, tal y
como esta configurado en el ordenamiento vigente; presenta después, tam-
bién de forma muy concisa, algunos datos sobre la situacién y las necesi-
dades especificas de salud de las personas con discapacidad, obtenidos de
la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Depen-
dencia (EDAD 2008) recientemente publicada por el INE, y presenta final-
mente las aportaciones del sector de la discapacidad en relacién con la fu-
tura Ley de Salud Publica. Estas aportaciones se refieren, por una parte, a
la orientacion global y el contenido de la norma (su objeto y fines, la nece-
sidad de pasar de una concepcién basada en las competencias y funciones
de las administraciones publicas en materia de salud a una fundada en los
derechos de los ciudadanos, la equidad en salud y la gobernanza de la sa-
lud publica como principios rectores de la norma y el papel de la atencién
primaria y especializada en la salud publica), y, por otra, a los aspectos mas
concretamente relacionados con las legitimas aspiraciones y los derechos
de las personas con discapacidad en materia de salud, entre los que des-
tacan la necesidad de que en el desarrollo de las politicas para mantener,
promover y proteger la salud y en el aseguramiento de la prestacién de los
servicios de salud, se incorporen criterios de atencioén a la diversidad, capa-
ces de garantizar condiciones normalizadoras y favorecedoras de la promo-
cion de la salud para todas las personas, sean cuales sean sus caracteris-
ticas individuales y su entorno; el reconocimiento explicito de la especificidad
que tiene la discapacidad como asunto de salud publica; la atencién de las
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necesidades especificas de aquellos grupos de personas con discapacidad
en los que concurren otros factores que incrementan la vulnerabilidad y que
hacen que encuentren dificultades adicionales a la hora de ejercer sus de-
rechos; el aseguramiento de los recursos necesarios para que todos quie-
nes requieran una atencién de salud diferente a la ordinaria, por presentar
necesidades personales o sociales especificas, puedan alcanzar el maximo
desarrollo posible de sus capacidades personales y, en todo caso, los obje-
tivos en salud establecidos con caracter general para toda la ciudadania; la
necesidad de que las personas con discapacidad y sus organizaciones par-
ticipen en la planificacion y en el despliegue e implantacién de los servicios
esenciales de salud publica; el papel de las politicas de salud publica en la
construcciéon de un entorno no discapacitante y promotor de la salud; la po-
tenciacién de las iniciativas de investigacion en materia de salud y discapa-
cidad; el acceso de las personas con discapacidad a la informacién y orien-
tacion sobre salud; la garantia del consentimiento informado como requisito
esencial de la atencion de salud que ha de prestarse a las personas con
discapacidad; la rehabilitacion; la atencion sociosanitaria; la prestacion orto-
protésica; la salud mental; la salud sexual, reproductiva y el derecho a la
maternidad; el abordaje de las enfermedades raras como una prioridad de
salud publica, y el fomento de la innovacion en todos los aspectos relacio-
nados con la calidad de vida y la atencién de la salud de las personas con
discapacidad.
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Capitulo |

EL DERECHO A LA SALUD DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

La Constitucion Espanola reconoce, en su articulo 43, el derecho a la pro-
teccion de la salud, y, en su articulo 49, encomienda a los poderes publicos
la realizacién de una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacién e integra-
cién de las personas con discapacidad, a las que prestaran la atencién espe-
cializada que requieran y ampararan especialmente para el disfrute de los de-
rechos que el Titulo Primero de la Constitucién otorga a todos los ciudadanos.

CONSTITUCION ESPANOLA

Articulo 43
1. Se reconoce el derecho a la proteccion de la salud.

2. Compete a los poderes publicos organizar y tutelar la salud publica a
través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesa-
rios. La ley establecera los derechos y deberes de todos al respecto.

3. Los poderes publicos fomentaran la educacion sanitaria, la educacion
fisica y el deporte. Asimismo, facilitaran la adecuada utilizacion del ocio.
Articulo 49

Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, re-
habilitacion e integracioén de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiqui-
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cos, a los que prestaran la atencion especializada que requieran y los am-
pararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo
otorga a todos los ciudadanos.

La Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de los Minusvalidos,
establece en su articulo 3 que los poderes publicos prestaran todos los re-
cursos necesarios para el ejercicio de los derechos que la Constitucién re-
conoce a las personas con discapacidad, constituyendo una obligacién del
Estado, entre otras, la prevencion, los cuidados médicos y psicoldgicos y la
rehabilitacién adecuada.

Mas recientemente, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad, establece en su articulo 5 que, con el fin de garantizar el
derecho a la igualdad de oportunidades a las personas con discapacidad,
los poderes publicos estableceran medidas contra la discriminacion y medi-
das de accién positiva.

La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, dispone en su articu-
lo 1 que son titulares del derecho a la protecciéon de la salud y a la atencién
sanitaria todos los espafoles; en su articulo 3, que los medios y actuaciones
del sistema sanitario estaran orientados prioritariamente a la promocién de la
salud y a la prevencién de las enfermedades; y en el apartado 5 del articulo
18, establece que las administraciones publicas, a través de sus servicios de
salud y de los 6rganos competentes en cada caso, desarrollaran los progra-
mas de atencién a grupos de poblaciéon de mayor riesgo y programas especi-
ficos de proteccion frente a factores de riesgo, asi como los programas de pre-
vencién de las deficiencias, tanto congénitas como adquiridas.

Asu vez, la Ley 16/2003, de Cohesion y calidad del Sistema Nacional de
Salud, tiene como principio informante, segun establece en su articulo 2, la
prestacién de una atencién integral a la salud, comprensiva tanto de su pro-
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mociéon como de la prevencién de enfermedades, de la asistencia y de la
rehabilitacién, procurando un alto nivel de calidad. Y, en linea con lo dis-
puesto en el articulo 2, regula en su capitulo VIl los planes integrales de sa-
lud respecto de los cuales establece que, sin perjuicio de las competencias
autonémicas de planificacién sanitaria y de organizacién de los servicios, el
Ministerio de Sanidad y los 6érganos competentes de las comunidades auté-
nomas, a través del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud,
en colaboracion con las sociedades cientificas, elaboraran planes integrales
de salud sobre las patologias mas prevalentes, relevantes o que supongan
una especial carga sociofamiliar, garantizando una atencién sanitaria inte-
gral, que comprenda su prevencion, diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion.

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, aprobada por la Asamblea Nacional de Naciones Unidas
el 13 de diciembre de 2006, firmada y ratificada por Espafa junto con su
Protocolo Facultativo e incorporada plenamente a nuestro ordenamiento
con su entrada en vigor el 3 de mayo de 2008, treinta dias después de
que se depositara el vigésimo instrumento de ratificacién, establece en
su articulo 25 que las personas con discapacidad tienen derecho a go-
zar del mas alto nivel posible de salud sin discriminaciéon por motivos de
discapacidad.

CONVENCION SoBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS coN DiscAPAcIDAD

Articulo 25. Salud

Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tie-
nen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discrimina-
ciéon por motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptaran las
medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con dis-
capacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de
género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. En particu-
lar, los Estados Partes:
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a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencion
de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y cali-
dad que a las demas personas, incluso en el ambito de la salud sexual y
reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a la poblacion;

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas
con discapacidad especificamente como consecuencia de su discapa-
cidad, incluidas la pronta deteccidén e intervencion, cuando proceda, y
servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicién de
nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas
mayores;

¢) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunida-
des de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales;

d) Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas
con discapacidad atencién de la misma calidad que a las demas perso-
nas sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras for-
mas mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dig-
nidad, la autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad
a través de la capacitacion y la promulgacién de normas éticas para la
atencion de la salud en los ambitos publico y privado;

e) Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad en
la prestacion de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permiti-
dos en la legislacion nacional, y velardn por que esos seguros se presten
de manera justa y razonable;

f) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de sa-
lud o de atencion de la salud o alimentos sdlidos o liquidos por motivos
de discapacidad.

La Convencién establece ademas, en relacién con la salud sexual y re-
productiva de las personas con discapacidad, la necesidad de que los Es-
tados Partes tomen las medidas efectivas para que las personas con disca-
pacidad puedan libremente llevar a cabo su planificacién familiar, asi como
mantener su fertilidad [articulo 23.1.b) y c].
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Articulo 23
Respeto del hogar y de la familia

1. Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y pertinentes para
poner fin a la discriminacion contra las personas con discapacidad en
todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la pa-
ternidad y las relaciones personales, y lograr que las personas con dis-
capacidad estén en igualdad de condiciones con las demas, a fin de
asegurar que:

(...)

b) Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir li-
bremente y de manera responsable el nimero de hijos que quieren tener
y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener ac-
ceso a informacion, educacion sobre reproduccion y planificacién familiar
apropiados para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les
permitan ejercer esos derechos;

¢) Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias, man-
tengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las demas.

(...)

La Convencién contempla, por otra parte, la necesidad de adoptar me-
didas efectivas y pertinentes de habilitaciéon y rehabilitacion para que las
personas con discapacidad puedan lograr y mantener la maxima indepen-
dencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusién y parti-
cipacion plena en todos los aspectos de la vida. Los servicios y programas
de habilitacion y rehabilitacion deben de comenzar en la etapa méas tem-
prana posible, han de estar basados en una evaluacion multidisciplinar de
las necesidades y capacidades de la persona, deben apoyar la participa-
cién y la inclusién, ser voluntarios y estar disponibles lo méas cerca posible
del entorno habitual de las personas con discapacidad, incluso en las zo-
nas rurales.
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Articulo 26
Habilitacion y rehabilitacion

1. Los Estados Partes adoptaran medidas efectivas y pertinentes, incluso
mediante el apoyo de personas que se hallen en las mismas circunstan-
cias, para que las personas con discapacidad puedan lograr y mantener
la maxima independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y
la inclusién y participacion plena en todos los aspectos de la vida. A tal
fin, los Estados Partes organizaran, intensificaran y ampliaran servicios y
programas generales de habilitacion y rehabilitacion, en particular en los
ambitos de la salud, el empleo, la educacion y los servicios sociales, de
forma que esos servicios y programas:

a) Comiencen en la etapa mas temprana posible y se basen en una eva-
luacién multidisciplinar de las necesidades y capacidades de la persona;

b) Apoyen la participacion e inclusion en la comunidad y en todos los as-
pectos de la sociedad, sean voluntarios y estén a disposicion de las per-
sonas con discapacidad lo mas cerca posible de su propia comunidad, in-
cluso en las zonas rurales.

2. Los Estados Partes promoveran el desarrollo de formacion inicial y con-
tinua para los profesionales y el personal que trabajen en los servicios de
habilitacion y rehabilitacion.

3. Los Estados Partes promoveran la disponibilidad, el conocimiento y el
uso de tecnologias de apoyo y dispositivos destinados a las personas con
discapacidad, a efectos de habilitacion y rehabilitacion.

Ademas de estas referencias a aspectos especificamente relacionados
con la salud, hay otros aspectos de la Convencion que han de ser tenidos
en cuenta en la futura Ley de Salud Publica, a los que se hace referencia
a continuacion.

La futura Ley de Salud Publica debe ser coherente con los principios ge-
nerales sefalados en el articulo 3 de la Convencién: el respeto de la dignidad
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inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias de-
cisiones, y la independencia de las personas [articulo 3.a)]; la no discrimina-
cién [articulo 3.b)], regulada también en el articulo 5, que establece que no se
consideraran discriminatorias las medidas especificas que sean necesarias
para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con discapaci-
dad; la participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad [articulo 3.c)];
el respeto de la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humanas [articulo 3.d)]; la igualdad
de oportunidades [articulo 3.e)]; la accesibilidad [articulo 3.f)], regulada tam-
bién en el articulo 9, que establece la obligacién de adoptar medidas pertinen-
tes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad
de condiciones con los demas, al entorno fisico, el transporte, la informacién
y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o
de uso publico, incluidas las instalaciones médicas y los servicios de emer-
gencia; la igualdad entre hombre y mujer [articulo 3.g) y articulo 6] y el res-
peto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifas con discapaci-
dad y de su derecho a preservar su identidad [articulo 3.h) y articulo 7].

La Ley de Salud Publica ha de contribuir al cumplimiento, en el ambito de
la salud, de la obligacién que tienen todos los Estados Partes de la Conven-
cién, recogida en su articulo 4, de asegurar y promover el pleno ejercicio de
todos los derechos humanos vy las libertades fundamentales de las perso-
nas con discapacidad sin discriminacion alguna por motivos de discapaci-
dad, adoptando para ello todas las medidas legislativas, administrativas y de
otro indole que sean pertinentes para hacer efectivos los derechos recono-
cidos en la Convencion, y a tomar todas las medidas pertinentes, incluidas
medidas legislativas, para modificar o derogar leyes, reglamentos, costum-
bres y practicas existentes que constituyan discriminacién contra las perso-
nas con discapacidad.

Entre los derechos cuyo pleno ejercicio debe ser asegurado y promovido
en el contexto de la Salud publica, ademas del derecho a la salud, a la salud
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sexual y reproductiva y la maternidad y a la habilitacién y rehabilitacién, que
han sido tratados mas arriba, cabe hacer especial mencién del derecho a la
vida (articulo 10), cuyo goce efectivo por las personas con discapacidad ha
de ser garantizado en igualdad de condiciones con las demés. También ha de
asegurarse el disfrute efectivo del derecho de las personas con discapacidad
a la seguridad y la proteccion en situaciones de riesgo y emergencias huma-
nitarias (articulo 11); al igual reconocimiento como persona ante la ley (articu-
lo 12); a no ser sometidas a experimentos médicos o cientificos sin su libre
consentimiento (articulo 15.1); a la proteccién contra todas las formas de ex-
plotacién, violencia y abuso, incluidos los aspectos relacionados con el géne-
ro (articulo 16); a la proteccion de la integridad fisica y mental (articulo 17); a
la libertad de desplazamiento, eleccion de residencia y nacionalidad (articulo
18); a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (articulo
19); a la movilidad personal (articulo 20), incluyendo el derecho a disponer de
asistencia tecnologias de apoyo, dispositivos técnicos y ayudas para la movi-
lidad de calidad a un costo asequible; al acceso a la informacién (articulo 21);
al respeto a la privacidad (articulo 22); a la educacion (articulo 24), incluyen-
do el aprendizaje a lo largo de la vida y, por ende, la educacién para la sa-
lud; al trabajo y al empleo (articulo 27), lo que implica la creacién de oportu-
nidades de empleo para personas con discapacidad en el sector de la salud
y la realizacion de ajustes razonables para las personas con discapacidad en
los lugares y puestos del trabajo relacionados con la salud; a un nivel de vida
adecuado y a la proteccion social (articulo 28), que incluye el acceso a servi-
cios, dispositivos y asistencia de otra indole adecuados a precios asequibles
para atender las necesidades relacionadas con la discapacidad, y a la parti-
cipacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el
deporte (articulo 30), que son esenciales para una vida saludable.

Un aspecto especialmente relevante es el tratamiento que asume la Con-
vencién con relacién a la capacidad juridica, expresado en su articulo 12, que
establece un cambio fundamental en la manera de abordar la cuestién de la
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capacidad juridica en aquellas situaciones en las que una persona con disca-
pacidad puede necesitar la ayuda de un tercero. Este cambio implica pasar
del tradicional modelo de “sustituciéon en la toma de decisiones” al modelo de
“apoyo o asistencia en la toma de decisiones”. Esta nueva visién de la capa-
cidad juridica de las personas con discapacidad exige modificar la concepcion
actual del proceso de incapacitacion en la legislacién espafola y, desde lue-
go, su aplicacion practica. La discapacidad por si misma no puede ser un mo-
tivo para limitar o restringir la capacidad para ejercer libremente los derechos
fundamentales, entre los que se encuentra en derecho a tomar decisiones en
relacién con la propia integridad fisica y con el cuidado de la propia salud. No
se puede imposibilitar o limitar a priori el ejercicio de derechos fundamentales
a sujetos que estén, realmente, en condiciones adecuadas para realizarlo y
esas condiciones tendran que valorarse en cada situacion.

Articulo 12
Igual reconocimiento como persona ante la ley

1. Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen
derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad juridica.

2. Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapacidad
tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en
todos los aspectos de la vida.

3. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcio-
nar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan nece-
sitar en el ejercicio de su capacidad juridica.

4. Los Estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al
ejercicio de la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias adecua-
das y efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho
internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias ase-
guraran que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica res-
peten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no
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haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporciona-
les y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el
plazo mas corto posible y que estén sujetas a examenes periddicos por
parte de una autoridad o un drgano judicial competente, independiente e
imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas
medidas afecten a los derechos e intereses de las personas.

(...)

Las medidas de apoyo en el ejercicio de los derechos fundamentales de-
ben respetar los derechos, la voluntad y las preferencias de las personas; evi-
tar los conflictos de intereses y la influencia indebida; ser proporcionales y
adaptadas a las circunstancias de la persona; aplicarse en el plazo mas cor-
to posible; ser sometidas a examenes periddicos, por parte de una autoridad
o un érgano judicial competente, independiente e imparcial, e incluir salva-
guardas para impedir abusos que han de ser proporcionales al grado en que
dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las personas. En este
sentido, hay que tener en cuenta que el articulo 15 de la Convencién, que
protege a las personas con discapacidad contra la tortura y otros tratos o pe-
nas crueles, inhumanos o degradantes, sefiala especificamente que nadie sera
sometido a experimentos médicos o cientificos sin su libre consentimiento.

Sin duda, la modificacién que impone la Convencién en el tratamiento de
la capacidad juridica resultar4 compleja, y requerira de soluciones frente a
determinadas situaciones en las que no resulte posible conocer la voluntad
de la persona, y en las cuales sea necesario tomar una decisién en su nom-
bre, como puede ocurrir en relacion con la aplicacion de determinados tra-
tamientos o técnicas médicas. Evidentemente en dichas ocasiones la deci-
sién debe adoptarse teniendo como base los principios de la Convencion,
lo que implica, entre otras cuestiones, que lo que justifique tomar la deci-
sién en nombre de la persona sea una situacion determinada que imposibi-
lite que la persona forme y exprese su voluntad (por ejemplo, el hecho de
que se encuentre inconsciente), y no su discapacidad, y que se apliquen,
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en la toma de decisién, criterios que tengan como objetivo reconstruir la vo-
luntad de la persona.

El Plan de Accion 2006-2015 del Consejo de Europa para la Promocion
de Derechos y la Plena Participacion de las Personas con Discapacidad en
la Sociedad, en su linea de accion clave n.? 9, relativa a la asistencia sani-
taria, insiste en que las personas con discapacidad tienen derecho, con el
mismo titulo que los demas miembros de la sociedad, a unos servicios sa-
nitarios de calidad y a unos tratamientos y tecnologias apropiados para que
su estado de salud sea el mejor posible. En este sentido, las personas con
discapacidad y, en su caso, sus representantes deberian ser consultados y
asociados plenamente al proceso decisorio relativo a los programas de asis-
tencia personalizados. Este enfoque sitla a la persona con discapacidad en
el centro del proceso de planificaciéon y de concepcién de la asistencia sa-
nitaria y le permite adoptar, con conocimiento de causa, decisiones sobre su
salud. Asimismo, los profesionales de la sanidad de todos los Estados miem-
bros no podrian dedicarse o cefiirse exclusivamente a la dimensién médica
de discapacidad, y deberan tener igualmente un enfoque social de la mis-
ma, basada en los derechos del hombre (Consejo de Europa, 2006).

Tanto las disposiciones constitucionales como la Convencién Internacional y
los textos legales que se refieren especificamente a las personas con discapa-
cidad se fundamentan en la situacion de partida, de objetiva desventaja, de las
personas con discapacidad a la hora de disfrutar de los derechos que se re-
conocen a todos los ciudadanos. Esa situacién de desventaja inicial objetiva
convierte a las personas con discapacidad en un referente singularizado que
debe ser tenido en cuenta de manera transversal a la hora de definir, planifi-
car, programar y ejecutar las lineas de actuacion en el ambito de la proteccién
y promocién de la salud y de la prevencion y atencién de la enfermedad.

La futura Ley de Salud Publica debe tener en cuenta los instrumentos, tra-
tados y programas europeos e internacionales sobre los derechos de las per-
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sonas con discapacidad, de no discriminacién, de igualdad de oportunidades,
de ciudadania y de participacion de pleno derecho, asegurando que la visién
de la futura Ley no se centre en el paciente sino en los derechos de los ciu-
dadanos a aumentar el control sobre los determinantes de la salud y mejorar
asi su salud mediante politicas, programas y servicios adecuados, accesibles
y respetuosos con los derechos de los clientes (Consejo de Europa, 2006).

La salud publica debe tener en cuenta la especificidad de las personas
con discapacidad. Para ello, es necesario que se amplien las prioridades
tradicionales de la salud publica, que ha estado orientada principalmente a
la prevencién primaria y se ha preocupado relativamente poco de la promo-
cién de la salud y de la prevencion de enfermedades y de afecciones se-
cundarias en personas que ya tienen una discapacidad.

Entre las medidas que deberian promoverse para facilitar una atencién
sanitaria de calidad destaca la necesidad de contar con profesionales espe-
cializados en las diferentes necesidades especificas de los distintos grupos
de personas con discapacidad, asi como una mayor dotacion de recursos
humanos, técnicos y una adaptacion de los entornos sanitarios y hospitala-
rios para favorecer la comprensién de los mismos y su utilizacién accesible
por las personas con discapacidad. Asimismo se deben reforzar los lazos
de coordinacién entre el ambito asociativo, social y sanitario, y promover la
investigacién, la formacion y la creaciéon de guias y protocolos que recojan
buenas practicas en la atencién sanitaria a personas con discapacidad.

Asimismo, es necesario que la Ley tenga en cuenta la necesidad de ha-
cer accesibles para las personas con discapacidad los servicios de salud se-
xual y reproductiva, incluyendo los servicios de planificacién familiar y aten-
cién a la maternidad y los servicios de educacién e informacion; que se cubra
el derecho a dar el consentimiento informado en todos los procedimientos
médicos, incluyendo la esterilizacién y el aborto, y el derecho a ser libre del
abuso y la explotacion sexual.
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Capitulo I

LAS NECESIDADES DE SALUD DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

De acuerdo con la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y si-
tuaciones de Dependencia (EDAD 2008) en Espafna hay mas de 4,11 millo-
nes de personas con alguna discapacidad o con limitaciones que han cau-
sado o pueden llegar a causar discapacidades, (un 9% de la poblacién), de
los que 3,85 millones residen en domicilios particulares y el resto en cen-
tros de diferentes tipos. La prevalencia de las situaciones de discapacidad
esta fuertemente relacionada con la edad, pues se mantiene por debajo del
5% hasta los 40 afnos, supera el 10% a los 60 y se sitla en torno al 40% a
los 80. Las mujeres tienen mayor probabilidad de tener una discapacidad
que los varones, sobre todo a edades elevadas. Como resultado, mas del
60% de las personas con discapacidad son mujeres.

Las personas con discapacidad son, como muestran estos datos, una par-
te importante de la poblacién y constituyen, por tanto, una parte también re-
levante de los usuarios del Sistema de Salud. Esta relevancia se debe no
solo a su importancia cuantitativa, sino que responde también a factores cua-
litativos, pues las personas con discapacidad tienen necesidades especifi-
cas en materia de salud. Aunque por lo general no son ni se sienten enfer-
mas, las personas con discapacidad demandan y requieren, en ocasiones,
una atencion de salud mas frecuente, intensa y especializada, que no siem-
pre es prestada satisfactoriamente por un sistema sanitario concebido para
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Ficura 1

Piramide de la poblacion espafnola total y con discapacidad
(personas residentes en domicilios particulares), 2008
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el “usuario medio”, que no sabe bien como abordar la discapacidad (Pérez
Bueno, 2006: 8).

La salud es una de las preocupaciones fundamentales para las personas
con discapacidad y sus familias (CERMI, 2004: 16). La ausencia de salud
(las distintas patologias y deficiencias), interactuando con el factor social,
esta en el origen de la discapacidad, en esa situacion de objetiva desven-
taja de la que parten las personas con discapacidad para participar en el
curso ordinario de la vida social.

Tal y como se afirma en el Plan Integral de Salud para las personas con Dis-
capacidad (CERMI, 2004: 16-18), los avances médicos juegan un importante
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papel en la prevencion y el tratamiento de las deficiencias y en la mejora de la
calidad de vida de las personas con discapacidad. Gracias a algunos de estos
avances se ha conseguido que enfermedades que eran generadoras de dis-
capacidad en el pasado hoy ya no lo sean, y que personas que hasta hace
pocos afos estaban abocadas a un deterioro fisico 0 mental progresivo y a
una muerte prematura tengan hoy una esperanza de vida similar a la del res-
to de la poblacién y puedan llevar una vida social y profesional normalizadas.
La Medicina procura ayuda instrumental, ortopédica, protésica, farmacolégica
y/o terapéutica, que permite a determinadas personas con discapacidad supe-
rar o compensar muchas de sus limitaciones, y poder llevar asi una vida lo mas
autbnoma y participativa posible. La practica médica actual permite detectar
precozmente, en la mayoria de los casos, las alteraciones de salud que pue-
den aparecer en cada etapa de la vida de las personas con discapacidad. La
aplicacién de programas de medicina preventiva, que respeten escrupulosa-
mente las normas éticas basicas, mediante controles y exploraciones periédi-
cas y sistematicas, es especialmente importante, pues con ellos se pueden evi-
tar, aliviar o corregir los problemas o desérdenes de salud tan pronto como
vayan apareciendo, reduciendo asi la incidencia de la discapacidad y el nime-
ro de afnos que las personas viven en situacién de discapacidad.

Sin embargo, la relacién entre los avances médicos y la discapacidad es
compleja. El desarrollo de la medicina también puede causar un incremen-
to en la incidencia de la discapacidad, como consecuencia del alargamien-
to de la esperanza de vida y de la mayor supervivencia de personas con
grandes secuelas que provocan discapacidad. La capacidad de la medicina
actual para salvar vidas contrasta, muchas veces, con la falta de recursos
y de previsiones para atender de forma adecuada las necesidades sociosa-
nitarias de las personas cuya vida se ha salvado en la instancia puramente
médica (CERMI, 2004: 19).

Las mujeres con discapacidad presentan perfiles de vulnerabilidad y de ries-
go de salud especificos. En buena parte de las llamadas enfermedades raras,
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es decir, aquéllas cuya incidencia en la poblacién es inferior a cinco casos por
cada diez mil habitantes, se registra una prevalencia mayor entre las mujeres
que entre los hombres (MTAS, 2006: 49). Con frecuencia, estas enfermeda-
des desembocan en discapacidad, debido a su caracter degenerativo.

Por otra parte, las leyes dictadas para eliminar las barreras arquitectoni-
cas, actitudinales y de comunicacién, que fueron concebidas para mejorar el
acceso al sistema publico de salud de las personas con discapacidad, se han
mostrado incapaces de satisfacer las necesidades especificas de las muje-
res. Asi, por ejemplo, hay dificultades de accesibilidad a los servicios dirigi-
dos a las mujeres (ginecologia, obstetricia, planificacién familiar), y el instru-
mental utilizado en las consultas ginecolégicas (camillas, equipamiento para
la realizacién de las exploraciones, mamografias, etc.) no tiene en cuenta que
la usuaria puede ser una mujer en silla de ruedas (MTAS, 2006: 49).

Tal y como sefiala un estudio reciente sobre la situacién de las muje-
res con discapacidad en Europa, promovido por la Comisién Europea, las
mujeres con discapacidad se enfrentan a numerosas barreras relaciona-
das con su salud reproductiva, su sexualidad y su maternidad. Las prin-
cipales barreras encontradas provienen, por una parte, de las actitudes
negativas de la sociedad hacia ellas y de la falta de entendimiento de sus
necesidades, y por otra, de la falta de accesibilidad y la limitada capaci-
dad de los servicios, asi como de la falta de profesionales capacitados
(Comisién Europea, 2009).

La EDAD 2008 proporciona algunos indicadores relevantes acerca del es-
tado de salud de las personas con discapacidad, que confirman la necesi-
dad de que las politicas de salud tengan en cuenta y ofrezcan una respues-
ta adecuada a sus singularidades y especificidades. Si se comparan los
datos acerca de la autopercepcion del estado de salud de las personas con
discapacidad con los referidos a la poblacién general (obtenidos, en este
caso, de la Encuesta Nacional de Salud de 2006), puede verse claramente
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FiGuRa 2

Autopercepcion del estado de salud por las personas con discapacidad
residentes en domicilios particulares, por sexo y grupo de edad, 2008
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que las personas con discapacidad presentan, en todos los grupos de eda-
des, una percepcién mas negativa de su salud, y que esta percepcién es
aun mas negativa en el caso de las mujeres con discapacidad.

La mayor parte de las deficiencias que han causado las discapacidades
de la poblacion espafola se deben a enfermedades (67%). La etiologia con-
génita y perinatal y los accidentes son también vectores causales importan-
tes de las deficiencias, sobre todo en el caso de las personas con discapa-
cidad menores de 65 afios, aunque su importancia cuantitativa global es
bastante mas reducida que la de las enfermedades.
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Ficura 3

Autopercepcion del estado de salud por la poblacion espanola,
por sexo y grupo de edad, 2006
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Las personas con discapacidad, tomadas en su conjunto, no estan reci-
biendo una asistencia sanitaria en igualdad de condiciones que el resto de
ciudadanos. Algunos grupos, como las personas con discapacidad intelec-
tual, estan notablemente discriminados por nuestro sistema sanitario, y pese
a presentar mas problemas de salud que la poblaciéon general, acuden con
menor frecuencia a los servicios sanitarios debido a la innumerable canti-
dad de barreras (cognitivas y actitudinales) con las que se encuentran, en-
tre las que juegan un importante papel las pobres expectativas que respec-
to de su estado de salud, su nivel de actividad o su participacién en la
comunidad tienen los profesionales de la salud y, en ocasiones, sus pro-
pios familiares.
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FiGura 4

Etiologia de las deficiencias causantes de las discapacidades
de la poblacion espafiola, por grandes grupos de edad, 2008
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Las investigaciones sobre la salud de las personas con discapacidad son
relativamente escasas en comparacion con las existentes para la poblacién
general, y se carece por completo de indicadores fiables sobre la situacion
sanitaria de las personas con discapacidad en su conjunto y de las perso-
nas con diversos tipos de discapacidad. Esa ausencia indicadores sanitarios
tiene una enorme repercusioén en la planificacion y la toma de decisiones so-
bre la salud de las personas con discapacidad. Estas carencias contribuyen
a perpetuar la discriminacion de las personas con discapacidad en lo relati-
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vo a la atencién sanitaria y al mantenimiento de un peor estado de salud de
estas personas, lo que repercute directamente en su calidad de vida. Algu-
nas de las consecuencias directas de la ausencia de datos sanitarios espe-
cificos sobre las personas con discapacidad son las siguientes:

» El modelo de atencién sanitaria se organiza y planifica atendiendo a las
necesidades extraidas de los datos sanitarios del ciudadano medio, por
lo que presenta multiples carencias con relaciéon a las necesidades de
las personas con discapacidad cuyas necesidades de salud se apartan
de esa media.

» Determinadas afecciones de salud (enfermedad mental, dafio cerebral
o enfermedades raras, por ejemplo) carecen absolutamente de mode-
los satisfactorios de atencion sanitaria. El caso de la enfermedad men-
tal es paradigmatico: puede decirse que se da un fracaso estrepitoso
del sistema en este ambito (Pérez Bueno, 2006: 36).

» Las personas con discapacidad son muchas veces consideradas como
sujetos pasivos de la atencion sanitaria. Sus opiniones no son tenidas
en cuenta y se les niega la capacidad para participar en la toma de de-
cisiones relativas a su salud.

32



Capitulo Il

LA FUTURA LEY DE SALUD PUBLICA: APORTACIONES
DEL SECTOR DE LA DISCAPACIDAD

3.1. DEFINICION, OBJETO Y FINES

La definicion de salud publica que suscita actualmente mas consenso es
quizd la formulada por Sir Donald Acheson (1988) en su Informe sobre la Sa-
lud Publica en Inglaterra: “la ciencia y el arte de prevenir las enfermedades,
prolongar la vida y mejorar la salud mediante el esfuerzo organizado de la
sociedad’. La OMS recogi6 esa definicién en su Glosario de Promocién de
la Salud (OMS, 1998), subrayando que la salud publica es un concepto so-
cial y politico encaminado a mejorar la salud, prolongar la vida y mejorar la
calidad de vida de las poblaciones a través de la promocién de la salud, la
prevencion de la enfermedad y otras formas de intervencion de salud. En el
referido Glosario se hace referencia a lo que en la literatura de promocién de
la salud venia a denominarse, a finales de los noventa, la “nueva salud pu-
blica”, que se distingue de la salud publica tradicional por estar basada en
una comprensién global de las formas en que los estilos de vida y las con-
diciones de vida determinan el estado de salud, y en el reconocimiento de la
necesidad de movilizar recursos e inversiones para promover las politicas,
programas y servicios que crean, mantienen y protegen la salud mediante el
apoyo a estilos de vida saludables y la creacién de entornos favorables para
la salud. El concepto clave dentro de la nueva orientacién de la salud publi-
ca es el de promocién de la salud, entendida como el proceso de habilita-
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cién de los individuos y las comunidades para aumentar el control sobre los
determinantes de la salud y mejorar asi su salud. La promocién de la salud
es un concepto en evolucidon que abarca el fomento de estilos de vida y otros
factores sociales, econémicos, ambientales y personales que propician la sa-
lud. La promocion de la salud incluye las actuaciones dirigidas a fortalecer el
bienestar fisico y emocional y la prolongacién de la longevidad y de la cali-
dad de vida (Cassens, 1992). La promocion de la salud tiene a su alcance
un espectro ya arraigado de estrategias de probada eficacia que deben apro-
vecharse al maximo. La Carta de Bangkok para la Promocién de la Salud en
un Mundo Globalizado reitera que los cuatro compromisos clave son lograr
que la salud sea: 1) un componente primordial de la agenda de desarrollo
mundial; 2) una responsabilidad esencial de todo el gobierno; 3) un objetivo
fundamental de las comunidades y la sociedad civil; y 4) un requisito de las
buenas practicas empresariales (OMS, 2005b).

En esta linea, la Organizacion Panamericana de la Salud ha propuesto
entender por salud publica “el esfuerzo organizado de la sociedad, princi-
palmente a través de sus instituciones de caracter publico, para mejorar, pro-
mover, proteger y restaurar la salud de las poblaciones por medio actuacio-
nes de alcance colectivo” (OPS/OMS, 2000). En ambos casos se alude a la
intervencién colectiva, tanto del Estado como de la sociedad civil, orientada
a proteger y mejorar la salud de las personas. Como sefala la OPS, ésta
es una definicién que va mas alla de los servicios de salud no personales
o de las intervenciones en materia de salud de caracter comunitario, pues
incluye la responsabilidad de asegurar el acceso a los servicios y la calidad
de la atencién de la salud y abarca también las acciones de fomento de la
salud y todas aquellas actuaciones que puedan tener repercusién sobre la
salud colectiva.

Este concepto ha inspirado la accién de la Comunidad Europea en rela-
cién con la salud, y en particular el primer Programa de accién comunitaria
en el ambito de la Salud Publica, desarrollado entre 2003 y 2008, que co-
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rresponde al compromiso comunitario de “promover y mejorar la salud, pre-
venir las enfermedades y atajar las amenazas potenciales para la salud con
objeto de reducir la morbilidad y la mortalidad prematura evitable y la disca-
pacidad acompafada de una merma de la actividad” (Comunidad Europea,
2002). También se inspira en esta concepcion de la salud publica el Segun-
do programa de accién comunitaria en el ambito de la Salud (2008-2013),
cuyo proposito es “contribuir a que se logre un nivel elevado de salud fisi-
ca y mental y una mayor igualdad en materia de salud en toda la Comuni-
dad a través de medidas dirigidas a mejorar la salud publica, evitar las en-
fermedades y trastornos que afectan al ser humano y eliminar las fuentes
de peligro para la salud con el objetivo de luchar contra la morbilidad y la
mortalidad prematura. Ademas, debe contribuir a proporcionar a los ciuda-
danos un mejor acceso a la informacién, aumentando de este modo su ca-
pacidad para adoptar las decisiones que mejor respondan a sus intereses”
(Comunidad Europea, 2007).

Las leyes de salud publica que se han aprobado recientemente en Espa-
fia se inspiran también en esta orientacion de la “nueva salud publica”. La
Ley de salud publica de la Comunidad Valenciana, aprobada en 2005, defi-
ne la Salud Publica como “el esfuerzo organizado por la sociedad para pro-
teger y promover la salud de las personas y para prevenir la enfermedad
mediante acciones colectivas”, y precisa que este concepto es el resultado
de la evolucién histérica de la sanidad, que se ha ido desarrollando y mo-
dificando para dotar a la comunidad del maximo nivel de salud. Al regular
las actividades basicas de salud publica, incluye entre ellas “fomentar la par-
ticipacién social y fortalecer el grado de control de los ciudadanos sobre su
propia salud” (Comunidad Valenciana, 2005).

La Ley de Salud Publica de Catalufa, aprobada en 2009, ha definido la
salud publica como “el conjunto organizado de actuaciones de los poderes
publicos y del conjunto de la sociedad mediante la movilizacién de recursos
humanos y materiales para proteger y promover la salud de las personas,
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en el ambito individual y colectivo, prevenir la enfermedad y cuidar de la vi-
gilancia de la salud”. Concibe la participacion como una estrategia funda-
mental para llevar a cabo las actuaciones de salud publica, y destacar y re-
conocer la respuesta de las organizaciones no gubernamentales del ambito
de la salud (Comunidad Autonoma de Catalufia, 2009).

También en esta linea, el anteproyecto de Ley de salud publica de Anda-
lucia, sometido el mes de noviembre de 2009 a informacién publica, define
la salud publica como “el esfuerzo organizado por la sociedad para prote-
ger y promover la salud de las personas y para prevenir la enfermedad me-
diante acciones colectivas”, e incluye previsiones dirigidas a promover el em-
poderamiento para la salud de la ciudadania, generando un proceso de
mejora continua mediante el cual las personas disfruten de libertad de elec-
cién y adquieran un mayor control sobre las decisiones y acciones que afec-
tan a su salud (Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, 2009).

Estas orientaciones son coherentes con la estrategia Salud 21, adoptada
por la Region Europea de la OMS en 1999 para contribuir a la politica glo-
bal de salud para todos, cuyo objetivo principal y permanente es conseguir
que todas las personas alcancen plenamente su potencial de salud a través
de la promocién y proteccién de la salud de las personas a lo largo de toda
la vida y de la reduccion de la incidencia y prevalencia de las principales en-
fermedades y lesiones, y cuyos valores inspiradores son la consideracién de
la salud como derecho humano fundamental, la equidad en la salud y la so-
lidaridad en la accién, y la participacion y la responsabilidad de los indivi-
duos, grupos y comunidades y de las instituciones, organizaciones y secto-
res en el desarrollo de la salud. Salud 21 propone cuatro lineas estratégicas
de accion: estrategias multisectoriales para hacer frente a los determinan-
tes de la salud, teniendo en cuenta las perspectivas culturales, sociales, eco-
némicas, fisicas y de género, y garantizando la evaluacion del impacto sa-
nitario; programas e inversiones dirigidos a los resultados sanitarios y
encaminados al desarrollo de la salud y de la atencién sanitaria; atencion
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primaria de salud orientada a la comunidad y a la familia con un caracter in-
tegrado, respaldada por un sistema hospitalario flexible y con capacidad de
respuesta; y un proceso de desarrollo sanitario de caracter participativo, que
implique a los agentes relevantes en materia de salud a todos los niveles
(OMS, 1999: 3-4).

En la ultima actualizacion de la estrategia Salud 21 (OMS, 2005a: 6) se
reitera que el objetivo ultimo de la politica de salud es lograr la mejor salud
posible de todas las personas, que cerrar la brecha de salud entre y dentro
de los paises (es decir, la solidaridad) es esencial para la salud publica, que
la participacién popular es fundamental para el desarrollo de la salud, que
el desarrollo de la salud puede lograrse unicamente a través de estrategias
multisectoriales y necesita de inversiones intersectoriales para actuar sobre
los factores determinantes de la salud, y que todos los sectores de la socie-
dad han de responsabilizarse de los efectos sobre la salud de su actividad.

La equidad en salud es un objetivo prioritario del Sistema Nacional de Sa-
lud, tal como establece la Ley General de Sanidad desde 1986. El Plan de
Calidad para el Sistema Nacional de Salud propone como una de sus es-
trategias, analizar las politicas de salud y proponer acciones para reducir las
inequidades en salud con énfasis en las desigualdades de género. En este
sentido, no solo propone la promocién del conocimiento sobre las desigual-
dades de género en salud y fortalecimiento del enfoque de género, sino ge-
nerar y difundir el conocimiento sobre las desigualdades en salud y estimu-
lar buenas practicas en la promocion de la equidad en atencién a la salud
y en la reduccion de las desigualdades, mejorando asi la atencién a los gru-
pos mas desfavorecidos y en riesgo de exclusién (MSC, 2006: 23-25).

Desde esta perspectiva, como ha subrayado recientemente la Sociedad
Espafola de Salud Publica y Administracién Sanitaria (SESPAS, 2009), la
salud publica debe ser entendida como algo mas que un importante com-
ponente del sistema sanitario, pues la salud debe de ser tenida en cuenta
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en el disefio y la implantacién de todas las politicas publicas, para conse-
guir que todas ellas contribuyan a lograr el mayor grado de seguridad y de
condiciones para una vida saludable. Este principio, que se apoya en la evi-
dencia de que los grandes factores determinantes de la salud no son mate-
ria exclusiva de la politica sanitaria y, por tanto, son necesarias medidas co-
ordinadas en otros campos, tales como el medioambiental, el social o el
econdmico, estd recogido en el articulo 152 del Tratado constitutivo de la
Comunidad Europea (versién consolidada aprobada por el Tratado de Niza),
que establece claramente la obligacion de que la Unién Europea garantice
que todas sus politicas y medidas contribuyan a un alto nivel de proteccion
de la salud.

La futura Ley de Salud Publica debe, por tanto, definir un concepto de sa-
lud publica basado en la promocion de la salud que pueda inspirar, de for-
ma transversal, todas las politicas publicas, y en cuyo desarrollo participen,
junto con las administraciones publicas, las organizaciones de la sociedad
civil. Esta orientacién fue formulada expresamente por el ministro Bernat So-
ria cuando anuncio, en comparecencia ante la Comisiéon de Sanidad y Con-
sumo del Congreso (y posteriormente en el Senado), que promoveria la ela-
boracién de una Ley de Salud Publica que fuera “capaz de sentar las bases
de la moderna Salud Publica del siglo XXI, en un mundo globalizado y don-
de el papel protagonista no puede recaer solo en las Administraciones y los
profesionales, sino que debe ser compartido también por los ciudadanos, las
familias, las empresas, las universidades, los centros de investigacion y los
agentes sociales” y precis6 que una de las metas al elaborar dicha ley se-
ria “disefiar las politicas del Gobierno, y del resto de Administraciones PU-
blicas, de forma que permitan ganancias en salud para la sociedad espafno-
la e influir para que se implanten politicas publicas saludables en todos los
niveles de gobierno” (Cortes Generales, 2008a, 2008Db).

El Director General de Salud Publica y Sanidad Exterior del Ministerio de
Sanidad, lldefonso Hernandez Aguado, expuso ante la Comision de Sani-
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dad y Consumo del Senado, unos meses después, los ejes principales que
deben inspirar la politica de salud publica: en primer lugar, el reconocimien-
to del papel central que tiene la salud en el bienestar de la poblacién, que
hace que la salud no se vea como un gasto, sino como una inversion efi-
ciente en términos sociales y econémicos; en segundo lugar, la evidencia
de que la mejora de la salud no responde solo a las politicas sanitarias, sino
que ha de conseguirse incorporando la preocupacion por salud (y la evalua-
cion del impacto sobre la salud) en todas las politicas; en tercer lugar, el pa-
pel que debe jugar el gobierno en el trabajo coordinado en salud a nivel in-
ternacional y en el liderazgo, promocion de la innovacién y coordinacioén de
las politicas de salud publica a nivel estatal, todo ello a la luz de los princi-
pios de solidaridad y equidad como guia de las politicas de salud publica
(Cortes Generales, 2008c).

Mas recientemente, la Ministra de Sanidad y Politica Social ha vuelto a
reafirmar en sede parlamentaria la voluntad de promover una ley de salud
publica capaz de establecer las bases para facilitar las politicas de ganan-
cia y de equidad en salud: “Queremos centrarnos en ganar salud y para ello
se trata de conseguir que las opciones saludables sean faciles y que sean
las convenientes. También tenemos que asegurarnos de que los dispositi-
vos de salud publica funcionen a la perfeccién y de que sean capaces de
involucrar a otros actores clave para facilitar la implantacion de politicas que
ganen salud en todos los niveles. En suma, queremos liderar y contribuir a
la implantacion de programas de salud basados en una comprension inte-
gral de todos sus factores determinantes, porque es en el terreno de la pre-
vencién donde mas podemos ganar en materia de salud” (Cortes Genera-
les, 2009a). En una comparecencia posterior, en el Senado, y refiriéndose
a los ejes prioritarios en materia de salud para la presidencia espafola de
la UE, Trinidad Jiménez subray6 el objetivo de “fomentar la innovacién en
salud publica a través de la vigilancia de los determinantes sociales de la
salud y de la disminucion de las desigualdades existentes, abogando por un
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marco europeo que sitde la equidad y la solidaridad en el centro de las po-
liticas” (Cortes Generales, 2009b: 7). En esta linea, en una conferencia so-
bre los retos para la salud en un mundo global, pronunciada en la Real Aca-
demia de Medicina el 25 de noviembre de 2009, Trinidad Jiménez ha
adelantado que el andlisis de los determinantes sociales en salud y la re-
duccion de las desigualdades en salud seran prioridades en la futura Ley de
Salud Publica.

En coherencia con esas manifestaciones, la futura Ley de Salud Publica
debe ser capaz de impulsar el proceso de movilizacién de recursos necesa-
rio para garantizar en nuestro pais las condiciones adecuadas para el logro
de un estado de salud sostenible de la poblacién; debe fomentar la mejora
de los servicios de promocidn, prevencion y proteccién de la salud, que aun-
que son menos visibles y conocidos que los servicios médicos individuales,
tienen una gran importancia para el mantenimiento de la calidad de vida de
las sociedades; ha de contribuir de forma significativa a la reduccién de las
desigualdades de salud, evitando que las diferencias existentes se consoli-
den y realimenten las desigualdades sociales y econdémicas; ha de facilitar
el control y eliminacion de los riesgos ambientales y sociales que tienen un
mayor impacto sobre la salud, y ha de perseguir la mejora efectiva en la ca-
lidad de vida de todas las personas, favoreciendo las mejores condiciones
de salud posibles.

Las autoridades sanitarias deben indicar a la poblacién y a las asociacio-
nes, especialmente a las de pacientes, de una forma clara y accesible, cua-
les son las competencias del Ministerio de Sanidad y Politica Social en ma-
teria de salud publica y cuales son las competencias de las Comunidades
Auténomas.

La Ley de Salud Publica debe incluir un calendario de ejecucién y unos
criterios y plazos de evaluacion que garanticen una correcta implantaciéon de
la misma.
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3.2. FUNCIONES ESENCIALES DE LA SALUD PUBLICA
Y DERECHOS CIUDADANOS

La Organizacion Panamericana de la Salud definié once funciones esen-
ciales de salud publica, que describen el conjunto de competencias y accio-
nes necesarias por parte de los sistemas de salud para alcanzar el objetivo
central de la salud publica, que es la mejora de la salud de las poblaciones.
Estas funciones son las siguientes:

+ El seguimiento, la evaluacién y el andlisis de la situacion de salud de
la poblacién.

» La vigilancia, la investigacién y el control de los riesgos y amenazas
para la salud publica.

» La promocién de la salud.
» El aseguramiento de la participacién social en la salud.

» La formulacién de las politicas de salud publica y la capacidad institu-
cional de reglamentaciéon y cumplimiento en la salud publica.

« El fortalecimiento de la capacidad institucional de planificacién y el ma-
nejo en la salud publica.

» La evaluacion y la promocién del acceso equitativo a los servicios de
salud.

» La capacitacion y el desarrollo de recursos humanos.

+ La garantia de la calidad de los servicios de salud individuales y colec-
tivos.

 La investigacion en salud publica.

» La reduccién del impacto de las emergencias y de los desastres en la
salud.
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Ademas de conceptualizarse como funciones (segun el DRAE, “tarea que
corresponde realizar a una institucién o entidad, o a sus érganos o perso-
nas”), estas tradicionales competencias de las administraciones publicas de
proteccién y promocién de la salud y prevencion de la enfermedad se de-
ben conceptualizar como derechos ciudadanos, en la linea avanzada por el
Anteproyecto de Ley de Salud Publica de Andalucia:

 El derecho a disfrutar de un adecuado nivel de salud publica que inclu-
ya la promocién de estilos de vida saludables, la prevencién de las en-
fermedades, la actuacion sobre los principales factores determinantes
de la salud, el acceso a un entorno saludable, a condiciones sanitarias
y de vida adecuadas y la educacién e informacion sobre cuestiones re-
lacionadas con la salud.

» El derecho a conocer los factores, las situaciones y causas de riesgo
para la salud individual y colectiva, a acceder a la informacién sobre la
salud ambiental y sobre las caracteristicas y condicionantes relevantes
para la salud publica de los productos alimentarios, asi como la natu-
raleza y los riesgos asociados a los mismos.

» El derecho a la promocién de la salud, que debe incluir el derecho a
conocer los riesgos, enfermedades y secuelas asociadas a las diferen-
tes etapas de la vida de las personas, a la educacion para la salud, a
la promocién de los estilos de vida sanos y a disfrutar de un entorno
saludable.

» El derecho a las acciones preventivas de salud publica. La profilaxis
debe ser un eje fundamental de las politicas de salud, tanto en su ver-
tiente de prevencién primaria (anticipacion para evitar la aparicion de la
enfermedad), como en su vertiente de prevencion secundaria (diagnos-
tico y tratamiento tempranos) y terciaria (tratamientos dirigidos a limitar
el dafo causado por la enfermedad y evitar o disminuir sus posibles se-
cuelas).
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» El derecho a la participacion en asuntos de salud publica, y los dere-
chos que garantizan la libertad y seguridad personal en relacién con las
actuaciones de la administracion en asuntos de salud publica, entre los
que destaca el derecho a no sufrir discriminacién en el reconocimiento
y en el acceso a los servicios de salud publica.

» Por su especial relacién con las personas con discapacidad, cerramos
esta relacién de derechos con el que tienen las personas en situacion
de especial vulnerabilidad (las propias personas con discapacidad, las
personas menores, las mayores, las que se encuentran en situacion de
dependencia, las que soportan riesgo de exclusién social, las que tie-
nen enfermedad mental, las que estan en situacion terminal, las que tie-
nen enfermedades crénicas y que producen discapacidad, las diagnos-
ticadas de enfermedades raras o de baja incidencia en la poblacion y
las personas con practicas de riesgo) a actuaciones o programas de sa-
lud publica especificos o adaptados a sus necesidades especiales.

3.3. DETERMINANTES, DESIGUALDADES Y EQUIDAD EN SALUD

Sobre la salud actuan multiples factores: biolégicos, hereditarios, perso-
nales, familiares, ambientales, econémicos, laborales, culturales y educati-
vos, por citar solo algunos de los mas relevantes, aparte de los especifica-
mente sanitarios. La casi totalidad de estos factores pueden modificarse,
incluidos algunos factores de tipo biologico y hereditario, dados los avances
en el campo de la genética y de la ciencia y tecnologia médicas.

Los determinantes sociales de la salud (que incluyen los determinantes
estructurales y las condiciones de vida en su conjunto) constituyen la cau-
sa de la mayor parte de las desigualdades sanitarias entre los paises y den-
tro de cada pais. La elevada carga de morbilidad causante de indices de
mortalidad prematura y de discapacidad elevados se debe, en gran parte, a
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las condiciones en que muchas personas nacen, crecen, viven, trabajan y
envejecen. A su vez, las condiciones de vida poco saludables son conse-
cuencia, la mayor parte de las veces, de una combinacién de politicas y pro-
gramas sociales insuficientes, de una organizacién econdémica injusta y de
una mala gestion politica (OMS, 2009: 1). Las desigualdades sociales se
asocian a variables como la clase social, la educacién, el género, el origen
étnico, la discapacidad y la situacion geogréfica. No se trata unicamente de
diferencias de grado, sino cualitativas, pues reflejan profundas desigualda-
des en la distribucién de la riqueza, el poder y el prestigio entre los indivi-
duos y las comunidades. Las personas marginadas estan en una situacion
de mayor desventaja en cuanto a su salud. Por ello, la posibilidad de parti-
cipar en las relaciones econémicas, sociales, politicas y culturales tiene un
valor intrinseco. La integracién, la representacion y el control son importan-
tes para el desarrollo social, la salud y el bienestar. Una participacion res-
tringida priva al ser humano de su capacidad, creando las condiciones pro-
picias para las desigualdades en ambitos como el de la educacién y el
empleo, y en las posibilidades de acceso a los avances biomédicos y técni-
cos (OMS, 2009: 7).

Se precisan servicios y acciones de informacién y orientacién a la pobla-
cién, accesibles desde el punto de vista de su contenido y de su formato,
en temas como el uso racional de los medicamentos y la prevencién de la
automedicacién irresponsable, la vacunacion, los habitos alimentarios, los
hébitos de vida saludable y la prevencion de la drogadiccion, del alcoholis-
mo, del tabaquismo y del sedentarismo, la higiene, el cuidado del medio am-
biente, la salud laboral y la prevencion de riesgos laborales, la salud men-
tal y la prevencion de la depresién, el virus VIH, las enfermedades de
transmision sexual, etc. Junto a este esfuerzo para empoderar a la pobla-
cion mejorando sus capacidades para gestionar su propia salud, es impor-
tante tener en cuenta que incluso los factores determinantes de la salud que
parecen depender mas de las conductas o decisiones personales, como la
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dieta inadecuada, la falta de actividad fisica o el uso dafino del alcohol y
del tabaco, estan enormemente influidos por las circunstancias socioeconé-
micas, por las condiciones ambientales y por las politicas que se desarro-
llan en muy diversos ambitos, pues la capacidad individual de controlar es-
tos factores que dan lugar a importantes problemas de salud publica se
asocia estrechamente a otros determinantes sociales mas amplios de la sa-
lud, como por ejemplo el nivel de educacién y de recursos econémicos dis-
ponibles, la existencia y accesibilidad de zonas verdes y equipamientos de-
portivos, los horarios de trabajo, las redes de transporte o la prohibiciéon o
no de fumar en los lugares de trabajo y espacios publicos. Las formas de
vida no solo son el resultado de decisiones individuales, sino también de la
disponibilidad y del apoyo a opciones sanas en el entorno diario (Consejo
de la Unién Europea, 2006).

Con el fin de subsanar las desigualdades sanitarias en el lapso de una
generacion, la Comision sobre Determinantes Sociales de la Salud de la
OMS recomienda mejorar las condiciones de vida, luchar contra la dis-
tribucién desigual del poder, el dinero y los recursos (los factores estruc-
turales de los que dependen las condiciones de vida), y medir la magni-
tud de la inequidad en salud, analizar sus causas, evaluar los efectos de
las intervenciones dirigidas a reducirlas, ampliar la base de conocimien-
tos, dotarse de personal capacitado en materia de determinantes socia-
les de la salud y sensibilizar a la opinién publica a ese respecto (OMS,
2009: 2).

Sin embargo, la mayoria de la investigacion sobre salud sigue estan-
do enfocada a los factores estrictamente biolégicos de la salud, y se ne-
cesita mas investigacion enfocada en los factores sociales y ambientales
y en su relacién con resultados de salud. En lo referente a desigualda-
des en salud, aun faltan muchos estudios de alcance nacional, aunque
los realizados en algunas comunidades auténomas, como Andalucia
(ADSP-A, 2008), Catalufia (Borrell et al. 2006) y Castilla y Ledn (Merino,
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Esteban et al. 2008), demuestran que estas desigualdades son muy im-
portantes. Estudiar las desigualdades en salud es imprescindible para co-
nocer realmente el estado de salud de la poblacién, porque podria suce-
der que los buenos datos generales estuviesen encubriendo situaciones
muy preocupantes en algunos grupos de poblacion (FADSP, 2009). Por
ello, es esencial que se incorpore como una de las funciones de la salud
publica la vigilancia de las desigualdades en salud que puedan tener su
origen en diferencias sociales, edad, género, lugar de residencia y uso o
acceso a servicios de salud, para lo que se deberia promover especial-
mente el trabajo realizado ya en este sentido por el Observatorio de Des-
igualdades en la Salud, el Observatorio de Salud de la Mujer o el Obser-
vatorio de Politicas Publicas y Salud. Dado que la discapacidad es un
factor importante a la hora de describir y explicar las desigualdades en
salud, la condicion de discapacidad debe ser incluida como una variable
de analisis en todos los estudios, investigaciones, encuestas, indicadores
y sistemas de informacién relacionados con la salud.

La equidad en el ambito de la salud se define como la ausencia de dife-
rencias injustas y evitables en salud entre grupos o poblaciones definidos
socialmente, econémicamente, demograficamente o geograficamente. Para
lograr la equidad en salud, las actuaciones de salud publica deberan dirigir-
se prioritariamente a las personas mas vulnerables y deben estar orienta-
das a procurar la equidad social, étnica, cultural, econémica, territorial, ge-
neracional y de género. En este contexto, se deberan desarrollar actuaciones
especificamente dirigidas a las personas con discapacidad, a las personas
que se encuentran en situacién de dependencia y a quienes llevan a cabo
los cuidados o apoyos principales.

La equidad en salud, que ha de ser uno de los principios inspiradores de
la futura Ley de Salud Publica, exige politicas publicas redistributivas que
persigan la igualdad real y efectiva entre las personas y los grupos sociales
y actuen como elemento compensador de las desigualdades en salud, y ha
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de asegurar los recursos necesarios para que los ciudadanos que requieran
una atencién de salud diferente a la ordinaria, por presentar necesidades
personales o sociales especiales, puedan alcanzar el maximo desarrollo po-
sible de sus capacidades personales y, en todo caso, los objetivos en salud
establecidos con caracter general para toda la ciudadania, estableciendo si
es necesario partidas presupuestarias especificas para ello, como se hace,
por ejemplo, en el Reino Unido. Todas las intervenciones por la equidad de-
ben tener un caracter transversal para llegar a toda la poblacién, atendien-
do en especial a aquellos grupos mas vulnerables, entre los que se encuen-
tran las personas con discapacidad.

En virtud del principio de equidad en salud, todas las personas tienen de-
recho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion alguna.
Por ello, la “cartera comin” debe garantizar la excelencia terapéutica a to-
dos los pacientes segun criterios de equidad de acceso, de equidad de tra-
tamientos y de equidad de resultados clinicos.

Una dimensién importante de la equidad en salud es la equidad territo-
rial. Para asegurarla en un sistema descentralizado como el esparfol son
necesarios modelos efectivos de coordinacién territorial. Si bien muchas
de las competencias en materia de salud publica estan o en las comuni-
dades autonomas o en los municipios, el Ministerio de Sanidad y Politica
Social debe mantener su papel de coordinacién de la salud publica. La fu-
tura Ley debe buscar las formulas mas idoneas para ello, respetando las
funciones propias de las comunidades auténomas. Es necesario que se
establezcan mecanismos eficaces que permitan implantar medidas de sa-
lud publica comunes en todo el Estado, como por ejemplo la determina-
cion de un calendario unificado de vacunaciones. Las politicas de salud
de todas las comunidades autonomas deben estar alineadas entre si, y el
acceso a los centros de referencia y a todos los demas recursos debe fa-
cilitarse de forma que ningun ciudadano se vea discriminado en razén de
su lugar de residencia.
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3.4. GOBERNANZA DE LA SALUD PUBLICA

La primera acepcién del término gobernanza en el Diccionario de la
Real Academia Espafola lo define como el “arte o manera de gobernar
que se propone como objetivo el logro de un desarrollo econémico, so-
cial e institucional duradero, promoviendo un sano equilibrio entre el Es-
tado, la sociedad civil y el mercado de la economia”. El Anteproyecto
de Ley de Salud Publica de Andalucia, que dedica su Titulo Segundo a
la gobernanza en salud publica, adapta esta definicién, especificando
que entiende por gobernanza la “manera de gobernar, bajo los princi-
pios de transparencia y participacién, que se propone como objetivo el
logro de un desarrollo econémico, social e institucional duradero que ge-
nera salud”.

Como ha afirmado categéricamente la OMS (2006: 16), todos los gru-
pos tienen derecho a participar en la formulacion, aplicaciéon y seguimien-
to de las politicas, los programas y la legislacién en materia de salud.
Para asegurar ese derecho es necesario garantizar que la participacion
esté abierta no solo a los agentes que tradicionalmente han tenido in-
fluencia en las decisiones sobre salud, como las sociedades médicas y
las empresas farmacéuticas, sino a toda la sociedad civil y, de modo muy
especial, a los grupos vulnerables, como las personas con discapacidad
y sus familias, los refugiados y desplazados o la poblacion migrante, las
comunidades étnicas y religiosas, los enfermos crénicos, las mujeres, los
nifios, los adolescentes y las personas mayores. Para asegurar la parti-
cipacion también es necesario incluir como prioridad de la salud publica
la eliminacién de toda forma de estigmatizacién y de discriminacién. En
esta linea, el Informe Mundial “Subsanar las desigualdades en una gene-
racion”, realizado por la Comisién de Determinantes Sociales de la Salud
de la Organizacion Mundial de la Salud y presentado el pasado 28 de
mayo de 2009 por el Ministerio de Sanidad y Politica Social, establece
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como medida a adoptar el “garantizar la representacién y participacion
justas de todos los individuos y comunidades en la toma de decisiones
sanitarias, y hacer que ello se convierta en una caracteristica del dere-
cho de la salud” (OMS, 2009).

Los representantes de los pacientes y las asociaciones deben participar
en los érganos de gobierno de las instituciones y centros sanitarios y en la
elaboracién de los Planes de Salud de las comunidades auténomas y en los
Planes Nacionales para las diversas enfermedades promovidos por el Mi-
nisterio de Sanidad y Politica Social.

La participacién ha de extenderse a todos los &mbitos y procesos, in-
cluidos aquellos que a primera vista parecen tener una dimensién mas es-
trictamente técnica o cientifica, como la investigacion. Ha de promoverse
la investigacion participativa en salud, que debe contar en todas sus fases
con la participaciéon de los grupos interesados (en especial de las perso-
nas con necesidades especificas de salud y sus familiares) y de las orga-
nizaciones de la sociedad de civil. La participacién en los procesos de in-
vestigacion en salud, mas alla de responder a razones de eficacia (de
hecho, es una via idénea para implicar a los ciudadanos en el desarrollo
de programas y de intervenciones de promocion y de proteccién de la sa-
lud mejorando sustancialmente sus resultados), es un derecho humano,
que se corresponde con la concepcién de la persona como miembro acti-
vo de la comunidad, que genera opiniones y toma decisiones sobre las
cuestiones que le afectan, y no como un mero consumidor de bienes y
servicios.

La transparencia es una condicién necesaria para la gobernanza, pues
solo un adecuado acceso a informacion relevante, sustantiva y oportuna
hace posible el control ciudadano de las actuaciones. En ese sentido, de-
berian establecerse un conjunto de indicadores de calidad asistencial para
valorar los resultados de los programas de salud y la actividad de los cen-
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tros sanitarios, que sean accesibles a la ciudadania y a las asociaciones
de pacientes, para han de poder participar en la determinacién y evalua-
cion de los indicadores que miden la calidad de la atencién sanitaria que
reciben.

El compromiso de desarrollar la gobernanza en salud publica ha sido
reafirmado recientemente por Espafna y el resto de estados miembros de
la Regioén Europea de la OMS, al suscribir la Carta de Tallin para el for-
talecimiento de los sistemas sanitarios en una reunion ministerial, que se
celebré en Estonia del 25 al 27 de junio de 2008. En la Carta de Tallin,
los estados de la Regién Europea de la OMS se comprometen a trabajar
juntos en la promocion de valores compartidos de solidaridad, equidad y
participacion en salud, promover la transparencia y la responsabilidad, lo-
grar que los sistemas sanitarios respondan mejor a las necesidades de
la poblaciéon, implicar a los diferentes interlocutores en el desarrollo de
las politicas de salud y en su implantacién y fomentar el aprendizaje y la
cooperacion.

La futura Ley de Salud Publica debe construirse sobre el compromiso
de todos los ciudadanos y de los poderes publicos con la salud y el es-
tablecimiento de un modelo de intervencién basado en la gobernanza,
en el acceso igualitario, equitativo y solidario a los servicios de salud y
en el disfrute compartido de una salud publica que sea fuente de desa-
rrollo personal, de progreso y de bienestar social. Se trata de situar a
la ciudadania como protagonista esencial de la salud publica, estable-
ciendo la salud colectiva como bien publico relevante y ordenando la
efectiva participacion de la ciudadania en la buena administracién de la
salud publica.

La gobernanza en salud publica es basica porque representa una forma
de gobernar mas cooperativa, en la que las instituciones publicas y los ac-
tores privados participan y cooperan en la formulacién y aplicaciéon de las
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politicas publicas. La gobernanza genera la construccién de un conjunto de
redes de actores publicos y privados, que fortalecen y legitiman las politicas
publicas. La gobernanza en salud publica es un requisito para asegurar la
preservacion de la salud colectiva. En el contexto de la gobernanza los po-
deres publicos asumen el ejercicio de la rectoria y el liderazgo institucional,
bajo un enfoque de promocion y proteccion de la salud y una participacion
social responsable y fecunda, bajo los principios de transparencia, equidad,
solidaridad y universalidad.

La gobernanza exige que se articule la intersectorialidad de las politicas
publicas implicando a las distintas administraciones publicas en una planifi-
cacion conjunta e incorporando a todos los actores sociales en el desarro-
llo de actuaciones integrales que permitan el logro de los objetivos de salud
publica, instaurando la filosofia de salud en todas las politicas publicas, que
fue refrendada por el Consejo de la Unién Europea en noviembre de 2006,
y que se promueva la formulacién de politicas publicas mas integradas, co-
herentes, coordinadas y transparentes, en las que los objetivos de salud pu-
blica constituyan un interés que prime sobre otros intereses sectoriales pu-
blicos o privados. La salud de la ciudadania ha de ser un valor de referencia
en todas las actuaciones publicas.

La gobernanza requiere, asimismo, una financiacién suficiente. El gasto
sanitario en Espafa es comparativamente bajo, situdndose a la cola de los
paises de la UE-15 y por debajo de la media de la UE-27, y a ello debe
unirse que el gasto publico en proteccion social, que esta muy interrelacio-
nado con la demanda sanitaria, es asimismo muy bajo. El reparto de la fi-
nanciacién entre las comunidades auténomas es también irregular. El nue-
vo modelo de financiaciéon no incluye un modelo finalista, por lo que, como
hasta ahora, sera cada comunidad auténoma la que decida la financiacién
sanitaria concreta, lo que hace previsible que se mantenga la amplia dis-
paridad en la financiacion publica per capita de los sistemas de salud au-
tondmicos.
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Cuabro 1

Gasto publico en salud y en otras funciones de proteccién social,
en porcentaje del PIB, en la Union Europea. 2007

Gasto publico en

Gasto otras funciones Gasto

publico de proteccion publico

en Salud social Total
Alemania 6,3 21,6 45,3
Austria 6,9 20,4 49,4
Bélgica 6,9 17,3 48,4
Bulgaria 36,5
Chipre 3,1 10,4 43,4
Dinamarca 7,0 21,8 51,2
Eslovaquia 5,3 12,2 37,1
Eslovenia 6,2 17,1 445
Espafia 5,6 12,8 38,5
Estonia 4,0 9,5 34,2
Finlandia 6,8 20,4 48,9
Francia 7,2 22,3 52,7
Grecia 47 17,9 42,2
Hungria 55 17,7 51,9
Irlanda 7,8 9,7 33,8
Italia 7,0 18,2 48,9
Letonia 2,9 9,6 37,9
Lituania 47 10,0 33,6
Luxemburgo 4,6 16,4 38,6
Malta 6,4 14,0 43,6
Paises Bajos 59 16,5 45,6
Polonia 4,7 16,9 43,8
Portugal 7,2 16,0 46,3
Reino Unido 71 15,4 43,9
Republica Checa 7,2 12,7 43,8
Rumania 35,3
Suecia 6,8 22,7 54,1
UE 6,6 18,3 46,3

Fuente: BCE (2009)
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Aunque las estadisticas oficiales cifran el gasto en salud publica en poco
menos del 1,4% del gasto publico en salud (Ministerio de Sanidad y Politi-
ca Social, 2010), lo cierto es que no se conoce con suficiente certeza el gas-
to real, pues parte de las prestaciones y servicios de salud publica podrian
estar contabilizdndose como parte de los servicios de atencién primaria o
de los servicios colectivos de salud. En cualquier caso, debe ser motivo de
preocupacion la alta concentracion de gasto en servicios hospitalarios y en
farmacia (que suponen conjuntamente casi las tres cuartas partes del gas-
to publico en salud), en detrimento de la atencién primaria y de la salud pu-
blica, cuando es sabido que los sistemas orientados hacia la medicina hos-
pitalaria son menos eficaces a la hora de promover la equidad, tienen
mayores costes y presentan peores resultados en salud, pues solo la aten-
cion primaria permite garantizar que cualquier medida, sea de promocion,
de prevencion o curativa, llegue a toda la poblacidén. Seria necesario consi-
derar que el incremento de la inversién en la atencién primaria, teniendo en
cuenta la deteccion y el diagnéstico precoz y la prevencidén y promocién de
la autonomia como objetivos fundamentales, reduciria los costes posterio-
res tanto sociales como sanitarios.

Es necesario establecer un modelo especifico de financiacion de la salud
publica que parta de un estudio detallado del nivel de financiacién actual,
que solo se conoce parcialmente. Este modelo de financiacién tendra que
establecer unos criterios y un mecanismo presupuestario que evite la discri-
minacion negativa de las actividades de salud publica frente a los servicios
sanitarios clinico-asistenciales.

La mejora de la salud publica beneficia a la economia en su conjunto. Los
presupuestos dedicados a salud no pueden ni deben verse solo como gas-
to (lo que conduce a su restriccién) sino como inversidén. La preocupacion
por la financiacién no es lo que mas deberia pesar a la hora de adoptar de-
cisiones sobre la salud, sino los problemas de equidad y calidad. Las estra-
tegias de racionalizacién del gasto no deben limitar el acceso de los pacien-
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tes a innovaciones diagnosticas y terapéuticas que puedan beneficiar a su
salud, no deben generar desigualdades de acceso y resultados, y no deben
disminuir la equidad del sistema sanitario.

Cuabpro 2

Clasificacion funcional del gasto sanitario publico consolidado.
Espana, 2007

Funciones Miles de euros Porcentaje
Servicios hospitalarios y especializados 32.497.320 53,96%
Servicios primarios de salud 9.453.451 15,70%
Servicios de salud publica 835.380 1,39%
Servicios colectivos de salud 1.839.048 3,05%
Farmacia 11.901.724 19,76%
Traslado, prétesis y ap. Terapéuticos 1.074.905 1,78%
Gasto de capital 2.620.657 4,35%
Total 60.222.485 100,00%

Fuente: Ministerio de Sanidad y Politica Social. Estadistica del Gasto Sanitario Publico 2002-2007

La gobernanza implica y requiere, ademas, una adecuada planificacién,
una organizacion eficiente, una regulacion de las intervenciones dirigidas a
garantizar los derechos y deberes de los ciudadanos, una dotacion suficien-
te y equitativamente distribuida de infraestructuras, recursos y servicios, una
formacién y un desarrollo profesional apropiados de las personas que tra-
bajan al servicio de la salud publica, y una dotacion satisfactoria de instru-
mentos y metodologias para promover el desarrollo de la salud basados en
los principios de cooperacion y transversalidad, asi como de instrumentos e
indicadores que permitan evaluar el impacto en la salud de las diferentes
politicas, programas y proyectos.
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La futura Ley de Salud Publica debe impulsar el proceso de elaboracién
del Plan Integrado de Salud previsto en el articulo 74 de la Ley General de
Sanidad, que debera recoger los planes de salud estatales, autonémicos y
conjuntos y sus fuentes de financiacion, estableciendo los objetivos de sa-
lud del conjunto del Sistema Nacional de Salud. Asimismo, debera estable-
cer indicadores homogéneos para todo el Sistema Nacional de Salud y ga-
rantizar que se encuentran a disposicién del publico.

En materia de organizacion, seria oportuno que la futura Ley estableciese
una clara separacién entre la dimensién politica de la salud publica, que co-
rresponde al departamento competente en materia de salud, de la dimensién
técnica y ejecutiva de la provisidn de servicios, que podria ser asumida por una
Agencia Estatal de Salud Publica, que debe permitir responder a las necesida-
des en materia de salud publica, garantizando la equidad en la gestion de los
riesgos para la salud. Seria oportuno, asimismo, dotar de una adecuada es-
tructura organizativa a la funcion de investigacion en salud publica, lo que po-
dria hacerse recuperando para esta funcién al Instituto de Salud Carlos lIl.

Es fundamental definir una cartera de servicios de salud publica, que desa-
rrolle y amplie la configurada en la Ley de Cohesion y Calidad del Sistema
Nacional de Salud, dedicando especial atencién al sistema de vigilancia e in-
formacién en salud publica, a la regulacién de las actuaciones de proteccion
de la salud (que comprende la salud ambiental, la salud alimentaria y la pre-
servacion de los entornos de vida saludables), promocién de la salud (educa-
cién para la calidad de vida y la salud, escenarios favorables para la salud,
promocion de la salud mental positiva y participacion de los profesionales en
la promocién y educacién de la salud), asi como todas aquellas actuaciones
de prevencién de las enfermedades y otros problemas de salud. Ademas, debe
garantizarse la correcta difusién de esta cartera de servicios de salud publica
asi como su conocimiento por parte de la poblacién y establecerse las medi-
das necesarias para garantizar que los ciudadanos conocen sus derechos y
las posibilidades de acceso a la salud con las que cuentan.
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La cartera de servicios de salud publica debe desarrollar al maximo las
normativas de proteccion de la salud existentes en determinados ambitos,
como los de la salud ambiental o la salud laboral, y ha de establecer, en el
ambito de la promocién de la salud y de la prevencion, donde el marco nor-
mativo esta menos desarrollado, un catalogo inicial de servicios que permi-
ta consolidar una oferta realista y de de calidad. Para facilitar que la oferta
de servicios de salud publica se haga sobre criterios de rigor cientifico y sos-
tenibilidad econémica, seria oportuno establecer un proceso institucional de
catalogacion de servicios de salud publica basado en las metodologias de
evaluacién critica de la evidencia y de priorizacion.

La evidencia cientifica y el andlisis del riesgo han de ser la base de las
politicas de salud publica y, en particular, de la configuracién de la cartera
de servicios de salud publica, pero es necesario conciliar, a medida que la
naturaleza de las amenazas a la salud y al medio ambiente se vuelve mas
compleja, incierta y global, estos criterios con el principio de precaucion,
pues en el caso de graves o irreversibles amenazas a la salud humana o al
ecosistema, la incertidumbre cientifica no debe utilizarse como una razén
para posponer las medidas preventivas. Ante la ausencia de evidencia cien-
tifica solida, el principio de precaucion proporciona un medio Util de orienta-
cién publica de las decisiones de salud en condiciones de incertidumbre (Or-
ganizacién Mundial de la Salud, 2004).

3.5. PAPEL DE LA ATENCION PRIMARIA Y ESPECIALIZADA
EN LA SALUD PUBLICA

Los programas y directrices de salud publica deben ser asumidos por la
atencion primaria y especializada, como una actividad mas a desarrollar por
los profesionales sanitarios. Se debe potenciar, en particular, la alianza del
primer nivel asistencial y de la salud publica, puesto que la mayor parte de
las acciones relacionadas con la prevencion de enfermedades y la salud co-
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munitaria se realizan desde el primer nivel asistencial. La atencién primaria
es la puerta de entrada al sistema sanitario, y por tanto, también debiera ser
el primer eslabén de la cadena de salud publica.

Aunque la atencién primaria es, en teoria, uno de los grandes activos de
nuestro Sistema Nacional de Salud, su desarrollo es bastante desigual, tan-
to en dotaciones de personal e infraestructuras como en capacidad de reso-
lucién. El desarrollo de la promocion y prevencién es generalizadamente es-
caso, y aunque existe un programa de mejoras (el proyecto AP-21) todavia
esta pendiente de ejecutarse en la practica. La fuerte carga asistencial con-
diciona que aspectos relevantes como la promocion de la salud y la preven-
cién de las enfermedades, sefias de identidad de la atencidn primaria, hayan
perdido protagonismo en los quehaceres cotidianos de los profesionales de
este nivel de atencién (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007a: 26).

Una relacién mas estrecha entre los servicios de salud publica y los ser-
vicios de asistencia individual puede ser muy positiva tanto para mejora de
la cobertura de los servicios preventivos de tipo individual y clinico, como
para reducir la medicalizacién que a menudo supone la incorporacion de in-
tervenciones preventivas en las prestaciones asistenciales, y permitiria asi-
mismo mejorar el alcance y la calidad de la vigilancia epidemioldgica (Ge-
neralidad de Catalufia, 2005: 43). El refuerzo de las funciones de promocién
de la salud y prevencion de la enfermedad desde la atencion primaria de
salud aseguraria una mejor calidad de vida, contribuiria a evitar o retrasar
el deterioro de la salud asociado a determinados tipos de discapacidad y ha-
ria al Sistema Nacional de Salud mas sostenible. Por ello, es necesario op-
timizar el papel que juega la atencion primaria en la prestacién de servicios
de salud publica.

Se deben promover estrategias que garanticen una mejor coordinacién en-
tre la atencion hospitalaria, primaria y sociosanitaria mediante la existencia
de una historia clinica compartida, la potenciaciéon de las funciones del mé-
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dico de atencion primaria y la identificacién de un profesional de la medicina
como responsable del paciente en el hospital. Asimismo, deben impulsarse
programas y acciones que acerquen la salud, de la mano de los servicios de
salud publica, a los contextos naturales (escuelas, centros de trabajo, etc.).

3.6. SALUD PUBLICA Y DISCAPACIDAD
3.6.1. Consideraciones generales

El sector de la discapacidad propuso, hace ya algunos afos, un plan in-
tegral de salud para las personas con discapacidad (CERMI, 2004), con los
objetivos de potenciar iniciativas de investigacion en salud relacionadas con
la prevencién de deficiencias, la rehabilitacién de discapacidades y el cuida-
do de la salud de las personas con discapacidad; mejorar la calidad de la
asistencia sanitaria y de las prestaciones sanitarias publicas destinadas a
las personas con discapacidad; fomentar la accesibilidad y el disefio para
todos de modo que se garantice el acceso y uso por los ciudadanos con
problemas de movilidad o comunicacién de los edificios, centros dependen-
cias, instalaciones y espacios virtuales del Sistema Nacional de Salud; ase-
gurar la formacién de los recursos humanos del Sistema Nacional de Salud
en los referente a las deficiencias y discapacidades, asi como a las carac-
teristicas y necesidades especificas de las personas con discapacidad; la
inclusion en el sistema de informacién sanitaria del Sistema Nacional de Sa-
lud de informacién especifica sobre el grupo de personas con discapacidad
desde la optica de la salud, y la participacion de las personas con discapa-
cidad en la formulacién, gestién y evaluacion de las politicas de salud.

La futura Ley de Salud Publica puede contribuir de forma decisiva al cum-
plimiento de estos objetivos si, en la regulacién de las funciones esenciales
de salud publica, tiene en cuenta las necesidades y los derechos en mate-
ria de salud de las personas con discapacidad. No se trata solo de incluir
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previsiones concretas en relacion con la discapacidad, sino sobre todo de
garantizar que, tanto en la valoracion de las necesidades de salud de la po-
blacién, como en el desarrollo de las politicas para mantener, promover y
proteger la salud y en el aseguramiento de la prestacion de los servicios de
salud, se incorporan criterios de atencién a la diversidad, capaces de garan-
tizar condiciones normalizadoras y favorecedoras de la promocién de la sa-
lud para todas las personas, sean cuales sean sus caracteristicas individua-
les y su entorno. Es preciso reconocer que las personas tienen perfiles y
necesidades diversas en materia de salud, no solo en funcién de su edad y
de su sexo, sino también en funcién de muchas otras variables como su ni-
vel educativo, su estatus socioecondémico, su origen étnico, las circunstan-
cias de su entorno y sus situaciones de discapacidad, y promover la capa-
cidad del sistema de salud para ofrecer respuestas adecuadas a esas
necesidades diferenciadas. La concepcion y planificaciéon de la salud publi-
ca y de la atencién sanitaria para que sea capaz de responder a los retos
de la diversidad supone un valor afadido para el sistema de salud en su
conjunto, pues al dar respuesta a las necesidades y demandas mas espe-
cificas se beneficia, por extensién, a todo el universo de ciudadanos.

La promocién de la salud y el derecho a una asistencia sanitaria eficaz y
satisfactoria es un elemento esencial de las sociedades democréaticas avan-
zadas, pues es un presupuesto esencial para el desarrollo de los demas de-
rechos que tiene reconocidos los ciudadanos para alcanzar una vida social
plena y participativa. Las personas con discapacidad no son enfermos, son
unos ciudadanos mas que en el ambito de la salud y de la asistencia sani-
taria pueden presentar singularidades y especialidades que el sistema de
salud tiene que atender y a las que los servicios de salud publica deben dar
respuesta (CERMI, 2001).

Desde la constatacion de que las personas con discapacidad tienen ma-
yores riesgos de problemas de salud que las personas sin discapacidades,
se enfrentan a mayores barreras de acceso a la salud, presentan necesida-

59



Salud publica y discapacidad

des de salud especificas y soportan, con frecuencia, mayores inequidades
en salud que el resto de la poblacién, la futura Ley de Salud Publica debe
incorporar un reconocimiento explicito de la especificidad que tiene la dis-
capacidad como asunto de salud publica. En particular, se debe incluir como
objetivo de la salud publica la deteccién precoz de las discapacidades, asi
como la promocion de la salud de las personas con discapacidad, la pre-
vencién de las afecciones secundarias y el agravamiento de las enfermeda-
des que han dado lugar a la discapacidad, asi como la eliminacién de las
disparidades en la salud entre las personas con y sin discapacidad. Adicio-
nalmente, la condicién de discapacidad debe tenerse en cuenta como varia-
ble de andlisis, junto con el sexo, la edad, el origen racial y étnico, el nivel
educativo y el estatus socioeconémico, en el estudio de las disparidades en
salud y en la evaluacién de la eficacia de las intervenciones dirigidas a re-
ducirlas.

Deben ser tenidas en cuenta las necesidades especificas de aquellos gru-
pos de personas con discapacidad en los que concurren otros factores que
incrementan la vulnerabilidad y que hacen que encuentren dificultades adi-
cionales a la hora de ejercer sus derechos. Entre ellos estan las mujeres
con discapacidad, los nifios y nifias con discapacidad, las personas con en-
fermedades y trastornos mentales, las personas con discapacidades seve-
ras, las personas con discapacidad intelectual que presentan limitaciones
muy significativas de funcionamiento intelectual, las personas con trastornos
del espectro del autismo de nivel severo, las personas con dafio cerebral
grave, los inmigrantes con discapacidad y las personas con discapacidad
que viven en el mundo rural.

Las mujeres con discapacidad son grandes consumidoras de productos
sanitarios. Sin embargo, la formacién de los equipos sanitarios para la aten-
cion de las mujeres con discapacidad no es la adecuada (Cortes Genera-
les, 2003). Los servicios de salud no han abordado, por lo general, cuestio-
nes de tanta importancia para las mujeres con discapacidad como la
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planificacién familiar o el derecho a la maternidad. El personal médico sue-
le desaconsejar de forma sistematica los embarazos de las mujeres con dis-
capacidad por considerarlos “de alto riesgo”, ocultando su desconocimiento
profesional para tratarlas en esa situacién. Ese mismo temor se manifiesta
en el momento del parto con la practica generalizada de cesareas que en
la mayoria de los casos son innecesarias. Por todo ello, es necesaria la sen-
sibilizacion y formacién del personal médico-sanitario sobre la atencién es-
pecifica a las mujeres con discapacidad cuando hacen uso de los servicios
de salud. Asimismo, es necesario adecuar y mejorar los equipamientos exis-
tentes para que puedan ser utilizados por las mujeres con discapacidad fi-
sica en igualdad de condiciones con el resto de la poblacién femenina.

La atencion temprana de los nifios y nifias con discapacidad o con ries-
go de experimentar alguna limitacién en su proceso de desarrollo es esen-
cial, pues los primeros afios de vida constituyen una etapa de la existencia
especialmente critica, en la que se configuran las habilidades perceptivas,
motrices, cognitivas, linglisticas y sociales que posibilitaran una equilibrada
interaccién con el entorno (Grupo de Atencién Temprana, 2000: 7). Asi, por
ejemplo, el diagnéstico precoz de las pérdidas auditivas permite aprovechar
el periodo critico de desarrollo en los nifios, cifrado en torno a los tres o cua-
tro afos de edad, cuando la plasticidad cerebral es mayor y tiene lugar la
adquisicién de determinadas habilidades cognitivas y linglisticas que, una
vez superadas estas edades, son dificilmente recuperables (Marco, J. y Ma-
teu, S., 2003). Por ello, es necesario establecer protocolos que garanticen
la coordinacién regular entre los pediatras de atencién primaria y los cen-
tros de atencion temprana. De esta forma se evitarian retrasos en diagnds-
ticos y se permitiria el seguimiento de cada caso por ambos equipos profe-
sionales.

Debe considerarse no solo el riesgo biolégico que tienen aquellos nifos y
nifas que durante el periodo pre, peri o0 posnatal, o durante el desarrollo tem-
prano, han estado sometidos a situaciones que podrian alterar su proceso
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madurativo, como puede ser la prematuridad, el bajo peso o la anoxia al na-
cer, sino también el riesgo psico-social de los nifios y nifias que viven en unas
condiciones sociales poco favorecedoras, como son la falta de cuidados o de
interacciones adecuadas con sus padres y familia, o los que sufren maltrato,
negligencias o abusos (Grupo de Atencion Temprana, 2000: 15).

Algunos nifios y nifias con discapacidad requieren, en ocasiones, tomar
medicacion que habitualmente se asocia exclusivamente a la poblacién adul-
ta. La medicacién disefiada para adultos hace dificil su administracion en
dosis bajas adecuadas para la poblaciéon infantil, generando riesgos innece-
sarios en su ingesta y dudas en quienes se responsabilizan de su adminis-
tracion (pues, por ejemplo, dividir de forma proporcionada una pastilla en
seis dosis resulta casi imposible). Seria conveniente que los laboratorios far-
macéuticos tuvieran en cuenta esta circunstancia a la hora de disefar los
sistemas de dosificacién y de redactar el contenido de los prospectos (para
una familia es muy dificil administrar una medicina a su nifio/a en el pros-
pecto se advierte que puede tener efectos nocivos en menores).

Las personas con enfermedades mentales o trastornos de salud mental
estan expuestas a un mayor riesgo de problemas significativos de salud, y
presentan con mayor frecuencia factores de riesgo importantes, como la obe-
sidad, la tensién arterial alta y la diabetes. Es menos probable que se les
realicen pruebas diagnosticas y que se les prescriban tratamientos basados
en la evidencia que a otros ciudadanos y enfrentan barreras reales en el ac-
ceso a los servicios de salud. De acuerdo con un estudio reciente realizado
en Inglaterra y Gales, las personas con esquizofrenia presentan un mayor
riesgo de padecer cardiopatias coronarias que otras personas y es mas pro-
bable que mueran por ese trastorno antes de los 55 afos; sin embargo, es
menos probable que se analice su nivel de colesterol o que se les receten
tratamientos para reducirlo (Disability Rights Commission, 2006). Las perso-
nas con trastornos mentales presentan factores de riesgo especificos debi-
do al efecto de los medicamentos para trastornos psiquiatricos (que pueden
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ocasionar un aumento de peso y efectos sobre la salud asociados, como la
diabetes) y al estilo de vida (como el alto grado de tabaquismo, que en per-
sonas con esquizofrenia es aproximadamente el doble que en la poblacion
general).

Las personas con discapacidades severas son un grupo especialmente
diverso, que engloba a personas con distintas discapacidades, con déficits
acumulados o combinados, que traen como consecuencia importantes ne-
cesidades especificas para resolver cada una de las situaciones cotidianas.
En el ambito sanitario las personas con discapacidad severa se enfrentan a
problemas adicionales y deficiencias de atencién desde el momento de la
deteccidn y el diagnéstico (falta de formacion, escasa orientacién hacia ser-
vicios, etc.), hasta, posteriormente, en el seguimiento de la salud, en los tra-
tamientos, y en la practica de determinadas pruebas o intervenciones (revi-
siones ginecolégicas, problemas buco-dentales, falta de profesionales de
referencia en atencién primaria y especializada, ausencia de protocolos de
actuacion adaptados a las necesidades de las distintas discapacidades, di-
ficultades para realizar tratamientos crénicos, etc.) (CERMI, 2002). Cuando
contraen alguna enfermedad, es frecuente que ésta no sea adecuadamen-
te diagnosticada debido a que los médicos frecuentemente tienden a asig-
nar los sintomas a la situacién de discapacidad, con la consiguiente subes-
timacién de la importancia diagnéstica del sintoma y el no reconocimiento
de la enfermedad concomitante.

Las personas con discapacidad intelectual, sobre todo las que presentan
limitacién muy significativa de su funcionamiento, también tienen por lo ge-
neral un estado de salud precario, debido a la combinacion de factores ge-
néticos que contribuyen a la aparicion de trastornos asociados a la discapa-
cidad intelectual; factores relacionados con las circunstancias sociales y el
estilo de vida, como el aislamiento social o los bajos ingresos econémicos;
factores relacionados con condiciones ambientales, como las barreras fisi-
cas y comunicativas, la discriminacion o la vulnerabilidad a situaciones de
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abuso de diversos tipos; factores relacionados con el acceso y utilizacién de
los servicios sanitarios, como la excesiva burocratizacion o la mala forma-
cién de los profesionales, y factores relacionados con la ausencia o inacce-
sibilidad de programas de educacion para la salud, lo que genera una ma-
yor vulnerabilidad frente a algunas enfermedades para las que le prevencion
es fundamental y una carencia de hébitos de vida saludables, por ejemplo
en salud bucodental o alimentacion.

Los trastornos del espectro del autismo presentan barreras particulares y
especialmente significativas en su acceso al sistema sanitario. Los proble-
mas en la comprensién y comunicacién de los propios estados fisicos, las
frecuentes alteraciones sensoperceptivas asociadas a este trastorno, las ne-
cesidades de estructuracion espacial y ambiental, implican en muchos ca-
sos un uso deficiente o dilatado de los sistemas sanitarios (Merino et al,
2006) y una escasa o nula conciencia de habitos saludables, a estas carac-
teristicas intrinsecas se une la percepcion de desconocimiento que tienen
los profesionales sanitarios en el trato con estos pacientes, en los que re-
fieren dificultades para realizar exploraciones sencillas que permitan llegar
a un diagnéstico. Otras barreras ambientales que repercuten de forma ma-
nifiesta son las dificultades de estos pacientes para tolerar las esperas y
gestionar la cantidad e idiosincrasia de los estimulos presentes en el entor-
no sanitario. Ademas existe una amplia comorbilidad con otros trastornos
que requieren cuidados y seguimientos especiales del estado de salud, ta-
les como epilepsia, discapacidad intelectual, esclerosis tuberosa, ansiedad,
sindrome de Williams, sindrome de Cornelia de Lange, etc.

El dafo cerebral adquirido como consecuencia de un traumatismo crane-
oencefalico producido por accidentes de trafico, laborales, deportivos, cai-
das o agresiones o a consecuencia de tumores cerebrales, anoxias cerebra-
les por infarto de miocardio, enfermedades metabdlicas o accidentes
cerebrovasculares, tiene en Espafa una incidencia creciente. A pesar del
constante aumento de sus casos y de la severidad de sus secuelas, la aten-
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cion hacia los problemas de las personas con dafo cerebral adquirido y de
familiares es todavia escasa en nuestro pais. Una vez superada la fase agu-
da hospitalaria, los recursos disponibles son muy escasos, tanto para la re-
habilitacién como para los cuidados de largo plazo (Bascones, 2006).

Los inmigrantes con discapacidad, sobre todo los que no tienen regulari-
zada si situacién en Espafa, encuentran dificultades para realizar los trami-
tes administrativos necesarios para conseguir determinados documentos ba-
sicos, como es la inscripcién en el padron municipal para poder obtener
atencion sanitaria. En algunas ocasiones son los ayuntamientos los que po-
nen especiales dificultades para que los inmigrantes se puedan empadronar
y accedan a la tarjeta sanitaria que les facilite una atencién basica. Otras
veces, las trabas son puestas en los propios centros de salud (Diaz, Hue-
te, Huete y Jiménez, 2008: 36).

Las personas con discapacidad que viven en el medio rural se ven en la ne-
cesidad de efectuar continuos desplazamientos y gastos por motivos de salud,
y tienen menor acceso a servicios especializados como podologia, rehabilita-
cién médico-funcional, rehabilitacion del lenguaje, rehabilitacién ortoprotésica,
asistencia de salud mental y psiquiatrica (Chorroalde y Fernandez, 2006).

La futura Ley de Salud Publica debe asegurar los recursos necesarios
para que todos quienes requieran una atencion de salud diferente a la ordi-
naria, por presentar necesidades personales o sociales especificas, puedan
alcanzar el maximo desarrollo posible de sus capacidades personales y, en
todo caso, los objetivos en salud establecidos con caracter general para toda
la ciudadania. Debe asimismo establecer los procedimientos que permitan
identificar precozmente las necesidades de salud de los ciudadanos que re-
quieran una atencion de salud diferente a la ordinaria, y ha de garantizar
que la atencidn integral a la ciudadania con necesidad especifica de apoyo
de salud publica se rija por los principios de normalizacién e inclusion. Para
ello, es fundamental que existan programas y protocolos de deteccion y diag-
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néstico precoz de deficiencias y/o enfermedades que devienen en discapa-
cidad (de forma inmediata o progresiva), programas y protocolos de segui-
miento para paliar las consecuencias y para prevenir el agravamiento de las
discapacidades, que se fomente el trabajo interdisciplinar y la formacién de
los profesionales en todos los niveles del Sistema Nacional de Salud para
que tengan un mejor conocimiento de las necesidades especificas de salud
de las personas con discapacidad, que se avance en el conocimiento epi-
demioldgico y que se impulse la investigacion.

Todos los programas de salud publica necesitan conocer el estatus de ries-
go de salud de las personas con discapacidad e incorporar medidas especi-
ficamente dirigidas a promover su salud y potenciar sus capacidades resi-
duales. Para ello, es necesario que las personas con discapacidad y sus
organizaciones participen en la planificacion e implementacion de los servi-
cios esenciales de salud publica, y que se incentive la cooperacién y las alian-
zas entre las administraciones publicas, la sociedad civil, los ciudadanos con
discapacidad y sus organizaciones representativas para la realizacién de pro-
yectos y programas de promocion, proteccion y mejora de la salud individual
0 colectiva que den respuesta a las necesidades especificas de salud de las
personas con discapacidad. Como otras minorias, las personas con discapa-
cidad tienen una experiencia que aporta un valor singular e irremplazable a
la hora de disefar e implementar las actividades de salud publica (U.S. De-
partment of Health and Human Services, 2000). Las personas con discapa-
cidad no pueden ser consideradas como meros sujetos pasivos que reciben
una atencidén y unos servicios por parte de las instituciones sanitarias. Las
personas con discapacidad, a través de sus organizaciones representativas,
han de ser consultadas y tenidas en cuenta a la hora de planificar y admi-
nistrar los recursos del sistema de salud. Deben ser participes de la tomas
de decisiones sobre asuntos que les conciernen directamente, asi como en
la evaluacion de las politicas sanitarias, participando en los consejos y foros
sanitarios donde se desarrollan estos aspectos.
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Las politicas de salud publica deben contribuir a evitar que el entorno sea
discapacitante. Deben fomentar de forma efectiva la prevencion de la disca-
pacidad, mediante estrategias orientadas a la combatir la incidencia de las
enfermedades, a garantizar la seguridad en las carreteras y los lugares de
empleo o a promover cambios en los estilos de vida que reduzcan la inci-
dencia de las deficiencias. Deben promover la mejora de los servicios y de
la atencidén en salud que se presta a las personas con discapacidad. Para
ello es esencial fomentar la investigacion para la prevencion y rehabilitacion
de discapacidades y la formacién de recursos humanos especializados, y lo-
grar un mayor nivel de participacién de las personas con discapacidad y de
sus familias en el disefo, la organizacion y la evaluacion de los servicios de
salud y de rehabilitacién.

Es necesario que se arbitren procedimientos para hacer realidad la pro-
mocién de la salud de las personas con discapacidad y la prevencién de
nuevas enfermedades o el agravamiento de las que ya tienen, asi como para
aumentar sus capacidades para mejorar su propia salud, lo que en muchos
casos también incidir4 en la mejora de la salud de las personas de su en-
torno. En esa labor de promocién de la salud, los poderes publicos cuentan
con la colaboracién de las organizaciones del sector de la discapacidad, que
son las primeras interesadas en mejorar las capacidades en salud de sus
asociados.

Se deben potenciar iniciativas de investigacién en materia de salud y dis-
capacidad, incluyendo la investigacion orientada a la prevencién de deficien-
cias (terapia génica, la terapia celular, busqueda de nuevos farmacos para
enfermedades poco prevalentes, etc.), a la mejora de los métodos de diag-
néstico y tratamiento de las enfermedades causantes de discapacidad, a la
rehabilitacién de las discapacidades, al cuidado de la salud de las personas
con discapacidad y, en particular, a la promocién de la salud de las perso-
nas con discapacidad sobre la base de la participacion comunitaria. Debe
abordarse la formacion de personas con discapacidad en protocolos y me-
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todologias de investigacion para que puedan participar de forma real y efec-
tiva en dichas investigaciones y a los investigadores en el modelo social de
discapacidad, asi como en los derechos lingliisticos y culturales de los dis-
tintos grupos de personas con discapacidad con los que pueden llegar a
trabajar en un futuro. Se debe profundizar, asimismo, en el conocimiento so-
bre modelos y buenas practicas que faciliten el acceso al sistema sanitario
y a sus prestaciones en condiciones de igualdad.

Es indispensable que tanto las personas con discapacidad y sus familias
como la poblacién en general, reciban informacion y orientacién en materia
de discapacidad y de rehabilitacién, sobre aspectos como cuales son las di-
versas condiciones susceptibles de originar una discapacidad, su preven-
cién, su tratamiento, los servicios existentes, el personal especializado, los
establecimientos para la venta y alquiler de articulos y productos de apoyo
para la rehabilitacion, las tecnologias de apoyo para una vida independien-
te, las prestaciones y ayudas existentes, etc. (CERMI, 2004: 20). Esta infor-
macioén debe proporcionarse en formatos accesibles, cumpliendo con las
condiciones definidas en:

» La informacién que se difunda a través de las paginas de Internet de
las administraciones de salud debera tener un nivel minimo de accesi-
bilidad que cumpla las prioridades 1y 2 de la Norma UNE 139803:2004,
segun lo establecido en el articulo 5 del Reglamento sobre las condi-
ciones basicas para el acceso de las personas con discapacidad a las
tecnologias, productos y servicios relacionados con la sociedad de la
informacién y medios de comunicacién social, aprobado por Real De-
creto 1494/2007, de 12 de noviembre.

 La informacién que se difunda a través de la televisién debera ser ac-
cesible a las personas con discapacidad mediante la incorporacién de
la subtitulacién, la audiodescripcién y la interpretacion en lengua de sig-
nos, en los términos que sean establecidos especificamente en la le-
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gislacién general audiovisual, que regulara, con caracter de norma ba-
sica, las condiciones de acceso y no discriminaciéon en los contenidos
de la television, de acuerdo con el articulo 10.2 del Reglamento sobre
las condiciones basicas para el acceso de las personas con discapaci-
dad a las tecnologias, productos y servicios relacionados con la socie-
dad de la informacién y medios de comunicacién social, aprobado por
Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre.

Las campafas de publicidad institucionales que se difundan en sopor-
te audiovisual debera prever siempre en sus pliegos de clausulas los
procedimientos de acondicionamiento destinados a permitir que los
mensajes contenidos sean accesibles para las personas con discapaci-
dad y edad avanzada, de acuerdo con el articulo 12 del Reglamento
sobre las condiciones basicas para el acceso de las personas con dis-
capacidad a las tecnologias, productos y servicios relacionados con la
sociedad de la informacion y medios de comunicacién social, aprobado
por Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre. A estos efectos, la
accesibilidad comprendera la subtitulacion en abierto de los mensajes
hablados. Para la emisién en lengua de signos de los mensajes habla-
dos (sistema de ventana menor en angulo de la pantalla), la audiodes-
cripcién y la locucién de todos los mensajes escritos que aparezcan, se
estara a lo regulado por la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que
se reconocen las lenguas de signos espafolas y se regulan los medios
de apoyo a la comunicacién oral de las personas sordas, con discapa-
cidad auditiva y sordociegas. Todos estos procedimientos de acondicio-
namiento para permitir la accesibilidad se realizaran con arreglo a las
normas técnicas establecidas para cada caso.

La informacién que se difunda por medio de documentos e impresos en
soporte papel debera cumplir con lo establecido en el articulo 6 de la
Orden del Ministerio de la Presidencia 446/2008, de 20 de febrero, por
la que se determinan las especificaciones y caracteristicas técnicas de
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las condiciones y criterios de accesibilidad y no discriminacion estable-
cidos en el Real Decreto 366/2007, de 16 de marzo.

+ La informacién que se proporcione por medio de servicios verbales de
atencion al ciudadano a través de interlocucién personal presencial o
por medio del canal telefénico o analogo, debera cumplir con lo esta-
blecido en el articulo 7 de la Orden del Ministerio de la Presidencia
446/2008, de 20 de febrero, por la que se determinan las especificacio-
nes y caracteristicas técnicas de las condiciones y criterios de accesi-
bilidad y no discriminacién establecidos en el Real Decreto 366/2007,
de 16 de marzo.

Se debe garantizar la accesibilidad para los ciudadanos con problemas
de movilidad, comunicacién o comprension, de los edificios, centros, depen-
dencias, instalaciones, materiales, equipamientos, informaciones y espacios
virtuales del Sistema Nacional de Salud, en los términos establecidos en el
Capitulo | de las Condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacién
para el acceso y utilizacién de los espacios publicos urbanizados y edifica-
ciones, aprobadas por Real Decreto 505/2007, de 20 de abril.

Todos los productos y servicios de salud a disposicion del publico debe-
ran ser accesibles en los términos que se establezcan en las condiciones
basicas de accesibilidad y no discriminacién para el acceso y utilizacién de
los bienes y servicios a disposicién del publico que debe aprobar el Gobier-
no de acuerdo con la disposicion final sexta de la Ley 51/2003, de 2 de di-
ciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad uni-
versal de las personas con discapacidad.

Es necesario tener en cuenta que en algunos casos, las dificultades de
accesibilidad a una adecuada atencién a la salud van mas alla de las ba-
rreras fisicas, sensoriales y comunicativas de los entornos sanitarios, e in-
cluyen todos los aspectos relacionados con la propia organizacién y funcio-
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namiento del sistema. Existen otros elementos como la falta de servicios y
profesionales de referencia tanto en atencion primaria como especializada,
con conocimientos y formacién en relacién a la salud de las personas con
discapacidad, o la ausencia de protocolos que tengan en cuenta las nece-
sidades de este colectivo que complican alin mas la accesibilidad al siste-
ma, y por lo tanto el disfrute de los derechos de estas personas.

En este sentido, la colaboracion entre el sistema sanitario y las organi-
zaciones del sector de la discapacidad puede ser muy positiva, como mues-
tran los avances en materia de etiquetado accesible de medicamentos y
productos farmacéuticos, en la planificacion con criterios de accesibilidad
integral de los edificios, centros y dependencias de nueva planta y en la
eliminacion de barreras fisicas y de la comunicacion en los edificios, cen-
tros y dependencias ya existentes que se lograron tras la firma de un con-
venio marco y de diversos protocolos de colaboracién entre el Ministerio de
Sanidad y Consumo y el CERMI en 2001. Los ejemplos de aportaciones
de las organizaciones del sector de la discapacidad para la mejora de la
accesibilidad y de la calidad de la atenciéon de salud son innumerables.
Como botén de muestra pueden citarse la elaboracion, por parte de la Fe-
deracion Espafiola de Instituciones para el Sindrome de Down (Down Es-
pafa) del Programa Espafol de Salud para personas con sindrome de
Down, un instrumento que facilita que los médicos de las unidades espe-
ciales de atencién primaria y de los centros hospitalarios puedan respon-
der en cada edad a las necesidades de salud y seguimientos preventivos
de las personas con sindrome de Down, o el desarrollo, por parte de la
Confederacién Espafola de Organizaciones a favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS), en colaboracién con la Fundacién PFI-
ZER, y dentro del marco de un convenio con la Universidad Auténoma de
Madrid, de materiales adaptados a facil lectura para el consentimiento in-
formado y para la comprension de los efectos secundarios de la medica-
cion antidepresiva y antipsicotica.
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3.6.2. Escenarios promotores de salud

La estrategia Salud 21, de la OMS para Europa (OMS 1999) reconoce
que la salud se encuentra condicionada por las conductas y elecciones que
se adoptan de forma individual pero también que estas elecciones se efec-
tlan en los escenarios de la vida diaria: el hogar, el centro educativo, el lu-
gar de trabajo y el barrio.

El hecho, por lo tanto, de adoptar una estrategia basada en los escena-
rios de la vida permite, entre otros, centrar la atencién en los lugares en los
que se promueve y desarrolla la salud; es decir, los lugares donde las per-
sonas viven, trabajan, aprenden, juegan y reciben atencién sanitaria. Asimis-
mo, esta estrategia proporciona la oportunidad de medir y observar el im-
pacto de las intervenciones a favor de la salud y ofrece un excelente
potencial tanto para la verificacién experimental como en calidad de “vehi-
culo” para el desarrollo sostenible de la sociedad (OMS, 1999: 97-104).

Las iniciativas basadas en la estrategia de escenarios promotores de salud
constituyen un espacio que posibilita el acuerdo y la suma de voluntades, un pun-
to de unién entre muchos agentes diferentes fomentando que, al asumir el con-
trol del entorno en el que viven, las personas tengan una mayor responsabilidad
en relacion con su propia salud. En la actualidad, ya son muchas las iniciativas
que se han desarrollado —bastantes de ellas en Espafia— basadas en escena-
rios, siendo el Proyecto de Ciudades Saludables una de las mas destacables.

En linea con lo anterior, el Objetivo 13 de la estrategia Salud 21 busca
crear escenarios promotores de salud ya que establece que “Para el afio
2015, las personas de la Regién deberan contar con mas oportunidades para
vivir en un entorno fisico y social sano en el hogar, la escuela, el lugar de
trabajo y la comunidad local” (OMS, 1999: 100).

Para alcanzar el mencionado objetivo y haciendo referencia explicita a los
escenarios promotores de salud para las personas con discapacidad, la es-
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trategia Salud 21 perfila algunas de las estrategias que facilitan la toma de
decisiones y las actuaciones conjuntas en los escenarios de la vida cotidia-
na e insiste en que las propias personas con discapacidad (y sus organiza-
ciones) deben contar con un papel mas importante a la hora de planificar y
tomar decisiones relativas a los programas nacionales y de la comunidad lo-
cal, con el fin de satisfacer sus necesidades especificas.

Son muchos los escenarios —no solo los mencionados mas arriba— que
constituyen ambitos potenciales de actuacidén y que deben tenerse en cuen-
ta a la hora de planificar y desarrollar actividades de promocion de la salud
para personas con discapacidad. Escenarios tales como bares, clubes, pri-
siones o galerias de videojuegos pueden resultar mas especificos con di-
versos colectivos sociales que trabajar en escenarios mas tradicionales. No
obstante, la estrategia Salud 21 resalta por encima de todos ellos el papel
decisivo que las iniciativas orientadas a iniciar la vida en buena salud des-
empefan en el caso de las personas con discapacidad.

En este sentido, la escuela se configura como un escenario promotor de
la salud especialmente relevante en el caso de las personas con discapa-
cidad ya que la educacién es uno de los prerrequisitos basicos de la salud
y la escuela es el entorno social mas importante para el desarrollo de los
derechos humanos basicos de educacién y salud, asi como para mostrar
un compromiso por la equidad y elevar el estatus social de las mujeres y
nifas.

El concepto de escuela promotora de salud surgié en Europa a principios
de los afos ochenta. En la actualidad ya hay agencias y organizaciones no
gubernamentales con décadas de experiencia en la promocién de la salud
en la escuela; entre ellas, la Red Europea de Escuelas Promotoras de Sa-
lud, la Iniciativa de Salud Escolar Global, FRESH (Recursos Efectivos en
Salud Escolar) Un Nuevo Enfoque para Mejorar la Calidad y la Equidad Edu-
cativay SHE (Red de Escuelas para la Salud en Europa).
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Espana ha formado parte de la Red Europea de Escuelas Promotoras de Sa-
lud desde finales de los afos noventa y en ella han participado de forma acti-
va escuelas con nifias y nifios con discapacidad, que pueden servir de ejemplo
a iniciativas futuras en esta linea. Sin embargo, los programas de promocion de
la salud en la escuela a menudo no llegan a cubrir las necesidades —o lo ha-
cen pobremente— de muchos nifios y nifias en situacion de riesgo, carencia
que se aprecia particularmente en el caso de los nifios y nifas sordos. La ra-
z6n que subyace a este problema es que las escuelas son efectivas como en-
tornos saludables para los nifios y nifias sordos e hipoacusicos Unicamente en
la medida en que son capaces de dar una respuesta eficaz a las necesidades
comunicativas Unicas de estos nifios. Por este motivo, las cuestiones linglisti-
cas y de apoyos a la comunicacion de todo tipo deberan no solo incluirse ex-
plicitamente sino también desempefar un papel fundamental en las iniciativas
de promocion de la salud en la escuela para nifios que se desarrollen en el fu-
turo en Espafa. La actual Iniciativa Escuela Saludable e Inclusiva para Nifias y
Nifios Sordos —financiada principalmente por el Fondo de Investigacién Sani-
taria del Ministerio de Sanidad y Consumo y desarrollada conjuntamente con la
Confederacién Estatal de Personas Sordas— constituye un ejemplo practico de
promocién de la salud a través de escenarios que puede servir de guia para fu-
turas intervenciones (Mufioz Baell et al., 2009).

La futura Ley de Salud Publica debe garantizar que los programas de promo-
cién de la salud en distintos escenarios —pero muy en particular en la escuela—
realmente cubran las necesidades especificas de las personas con discapacidad,
prestando especial atencién a los derechos de todo tipo de estas personas.

3.6.3. Consentimiento informado

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad sefala la necesidad de garantizar que las personas con discapa-
cidad ejerzan todos los derechos y libertades plenamente y sin discrimina-
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cion, subrayando la importancia que para las personas con discapacidad re-
viste su autonomia e independencia individual, incluida la libertad de tomar
Sus propias decisiones.

La salud, la sanidad y la investigacién biomédica son ambitos en los que
el principio de autonomia cobra un sentido especial. En general, en el am-
bito de la medicina se plantean muchos problemas de autonomia debido al
caracter asimeétrico de la relacion médico-paciente en términos de saberes
y de capacidades, que afecta a todas las personas, y no solo de las perso-
nas con discapacidad. Esta asimetria se agudiza cuando el paciente tiene
una discapacidad puesto que, en especial, si la discapacidad es mental o
intelectual, se le puede negar la capacidad de elecciéon ya sea porque ha
sido incapacitada legalmente o porque el personal sanitario asume que no
puede tomar decisiones.

El consentimiento informado esta actualmente regulado en Espafa por el
articulo 10.6 de la Ley 14/1986, General de Sanidad, que declara el dere-
cho del usuario “a la libre eleccién entre las opciones que le presente el res-
ponsable médico de su caso, siendo preciso el previo consentimiento escri-
to del usuario para la realizacién de cualquier intervencién”, derecho que se
excepciona cuando la persona no esté capacitada para tomar decisiones,
en cuyo caso, el ejercicio del derecho correspondera a sus familiares o per-
sonas a él allegadas [art. 10.6.b)], y por la Ley 41/2002, de Autonomia del
Paciente y Derechos y Obligaciones en materia de Informacién y Documen-
tacién Clinica, que en su articulo 4 regula el derecho a la informacién asis-
tencial; en su articulo 5 declara que el titular del derecho a la informacion
asistencial es el paciente, que “sera informado, incluso en caso de incapa-
cidad, de modo adecuado a sus posibilidades de comprensién, cumpliendo
con el deber de informar también a su representante legal” (art. 5.2) aunque
establece una excepcion en el caso de que el paciente, segun el criterio del
médico que le asiste, carezca de capacidad para entender la informacién a
causa de su estado fisico o psiquico, en cuyo caso la informacién se pon-
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dra en conocimiento de las personas vinculadas a €l por razones familiares
o de hecho (art. 5.3); en su articulo 8 regula el consentimiento informado
(definido en el articulo 3 como “la conformidad libre, voluntaria y conscien-
te de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después
de recibir la informacién adecuada, para que tenga lugar una actuaciéon que
afecta a su salud”); en su articulo 9.3 incisos a) y b) establece que el con-
sentimiento se prestard por representacioén en los supuestos de que el pa-
ciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico responsable
de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo
de su situacion, y de incapacitacién legal del paciente; y en su articulo 9.5
prevé que la prestacién del consentimiento por representacion sera adecua-
da a las circunstancias y proporcionada a las necesidades que haya que
atender, siempre en favor del paciente y con respeto a su dignidad perso-
nal, indicando que el paciente participara en la medida de lo posible en la
toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario (Instituto de Derechos
Humanos “Bartolomé de las Casas”, 2008).

En todas estas normas se parte de que el consentimiento solo pueden
otorgarlo las personas capaces y el legislador ha considerado que entre ellas
no se encuentran las personas con discapacidad incapacitadas legalmente.
Por ello no ha dispuesto la necesidad de establecer medidas de apoyo o de
garantizar su eficacia, sino que simplemente se ha limitado a contemplar el
consentimiento por representacion.

Estas disposiciones han de adaptarse para que no entren en conflicto con
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que
en su articulo 25.d) establece que el consentimiento informado es un requi-
sito esencial de la atencion de salud que ha de prestarse a las personas
con discapacidad, y en su articulo 12 establece un cambio fundamental en
la manera de abordar la cuestién de la capacidad juridica en aquellas situa-
ciones en las que una persona con discapacidad puede necesitar la ayuda
de un tercero. Un cambio que implica pasar del modelo de “sustitucién en
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la toma de decisiones”, en el que se inspira la institucién de la incapacita-
cion, al modelo de “apoyo o asistencia en la toma de decisiones”.

Los cambios normativos han de estar orientados a que el protagonismo
en la toma de decisiones lo tengan las personas con discapacidad, garanti-
zando medidas de apoyo para la toma de decisiones en el grado y ambitos
que la persona requiera, segun sus necesidades concretas. Para ello, tal y
como ha sefalado el Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Ca-
sas” (2008), deberian considerarse las medidas de apoyo en la toma de de-
cisiones en relacion con los articulos 3, 4.1, 5.3 y 9.3 de la Ley 41/2002, de
Autonomia del Paciente y Derechos y Obligaciones en Materia de Informa-
cién y Documentacién Clinica, es decir, en los procesos de informacion, de
acceso a la documentacion y de toma de decisién que afecten a las perso-
nas con discapacidad. En relacion con el articulo 9.3, debe contemplarse la
posibilidad de que las personas con capacidad juridica apoyada puedan
prestar por si mismas el consentimiento al tratamiento médico, en igualdad
con el resto de las personas, estableciéndose para ello los soportes nece-
sarios. Asimismo, dicho articulo deberia prever la posibilidad del consenti-
miento por representacion en determinadas circunstancias en que la perso-
na (tenga o no discapacidad) se encuentre en una situaciéon en que no le
sea posible prestar dicho consentimiento, sin que en ningun caso dicha lo
determinante sea la discapacidad, sino la imposibilidad de prestar el con-
sentimiento de forma personal y directa. Debe aclararse legalmente, de ma-
nera expresa, que el ejercicio de un derecho fundamental como es la pres-
tacion del consentimiento al tratamiento médico, corresponde siempre a la
persona con discapacidad en la medida en que tenga capacidad natural para
prestar ese consentimiento.

Las normas sanitarias relativas a la investigacion biomédica prevén la
posibilidad de que el consentimiento lo preste el paciente con discapacidad
que tenga limitada su capacidad de obrar, a través del representante. Tam-
bién en este caso, las previsiones deberian adecuarse al articulo 12 de la
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Convencion y establecer la necesidad de medidas de apoyo en la toma de
decisiones. En caso de que a través de las modalidades de apoyo no fue-
ra posible acceder a la voluntad de la persona, es dudoso que las perso-
nas con discapacidad puedan participar en ensayos clinicos. Este proble-
ma se plantea con los articulos 2.m), 3.8, 5y 7 del Real Decreto 223/2004
de Ensayos Clinicos, asi como en el articulo 20 de la Ley 14/2007 de In-
vestigacién Biomédica (Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las
Casas”, 2008: 41).

Como también sefiala el ya citado informe del Instituto de Derechos Hu-
manos “Bartolomé de las Casas” (2008), en algunos supuestos concretos,
se niega a las personas con discapacidad intelectual o a consecuencia de
enfermedad mental la posibilidad de participar en determinados procedimien-
tos por el solo hecho de su discapacidad, sin tener en cuenta la capacidad
natural ni las necesidades de apoyo concretas de la persona para la toma
de dichas decisiones. Asi ocurre en relaciéon con la posibilidad de ser do-
nante en las distintas normas que regulan la donacién de material biolégico
(6rganos, células o tejidos, sangre, o material genético) y en las normas so-
bre técnicas de reproduccion asistida.

La Ley 30/1979 de Extraccion y Transplante de Organos impide la dona-
cion por parte de personas con deficiencia intelectual o enfermedad men-
tal sin tener en cuenta las circunstancias personales del individuo y su ca-
pacidad para tomar dicha decisién en concreto, y sin prever la prestacion
de apoyo para la toma de estas decisiones. Una situacién similar se plan-
tea en relacion con el Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciembre, por el
que se regulan las actividades de obtencién y utilizacién clinica de érganos
humanos y la coordinacion territorial en materia de donacién y trasplante
de érganos y tejidos. Aunque se admite que las personas con discapaci-
dad sean receptores de dérganos, el consentimiento en el caso de los pa-
cientes con “déficit mental” (articulo 6.3 de la Ley 30/79) ha de otorgarse
por los representantes legales, padres o tutores, privando a dichas perso-
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nas de la posibilidad de tomar la decisién sin tener en cuenta sus circuns-
tancias personales y su capacidad para tomar dicha decisién en concreto,
y sin prever tampoco la prestacion de medidas de apoyo para la toma de
estas decisiones.

Los Reales Decretos 1301/2006 y 1088/2005, que se refieren a los
transplantes de médula ésea, la sangre del cordén umbilical o cualquier
otro tipo de célula o tejido humano, y a la donacién de sangre respecti-
vamente, presentan los mismos problemas, pues en ellos no se matizan
las distintas situaciones que pueden producirse en relacién con la capa-
cidad de obrar ni se prevé el apoyo en la toma de decisiones. Por ello
deben adaptarse los articulos 3, 7 y 8 del Real Decreto 1301/2006 y a
los articulos 4, 6, 9 y 15 del Real Decreto 1088/2005. En un sentido se-
mejante, en la Ley 14/2006, sobre Técnicas de Reproduccion Humana
asistida, se requiere la plena capacidad de obrar de las personas para
ser donantes o someterse a las técnicas de reproduccién asistida. Esta
referencia a la plena capacidad de obrar supone un limite infranqueable
para las personas con discapacidad que han sido incapacitadas legalmen-
te pues no se contemplan, no ya medidas de apoyo, sino ni tan siquiera
la posibilidad de asentir.

En cuanto a la accesibilidad a la informacion, a pesar de la prevision que
contiene el articulo 4.1 Ley 14/2007, de investigacién biomédica, de que la
informacion se prestara a las personas con discapacidad en condiciones y
formatos accesibles apropiados a sus necesidades, la experiencia practica
muestra que, en general, las hojas de informacién, ya sean de terapias o
tratamientos protocolizados o de ensayos clinicos con medicamentos, no son
accesibles ni para las personas con discapacidad ni para el resto de las per-
sonas, pues suelen ser documentos demasiado extensos, con un lenguaje
incomprensible, que informan de cuestiones muchas veces secundarias, con
un espiritu defensivo mas que de colaboracién (Instituto de Derechos Hu-
manos “Bartolomé de las Casas”, 2008: 205-206).
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3.6.4. Rehabilitacion

La rehabilitacion, aunque esta contemplada en el Real Decreto 1030/2006,
de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comu-
nes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacién,
esta orientada principalmente a los enfermos agudos y en mucha menor me-
dida a las personas con enfermedades cronicas y a las personas con dis-
capacidad, que suelen ser dadas de alta tras un breve periodo de rehabili-
tacion. Como consecuencia, no se aprovecha el extraordinario potencial que
tiene la rehabilitacion para mejorar la capacidad funcional, prevenir lesiones,
evitar o retrasar el deterioro de la salud y promover la autonomia de mu-
chas personas. Es imprescindible, por ello, que se aborde de forma decidi-
da la mejora de la disponibilidad, calidad y eficacia de los recursos y pres-
taciones rehabilitadoras.

Los tratamientos de rehabilitacién deben aplicarse inmediatamente des-
pués de detectar la discapacidad con el fin de paliar las secuelas psico-
l6gicas, sociales, laborales y econémicas asociadas a todo proceso de
discapacidad; por ello, es absolutamente necesario que cuando un servi-
cio médico detecta un problema de discapacidad, proceda de inmediato
a dirigir a la persona afectada a un servicio de rehabilitacion adecuado.
Ademas, debe asegurarse la continuidad, durante todo el tiempo que sean
necesarios, de los tratamientos rehabilitadores, especialmente en aque-
llas enfermedades y discapacidades que necesitan rehabilitacién perma-
nente, con la finalidad de evitar la progresion de las patologias o lesio-
nes y de conservar y, en su caso, potenciar las capacidades que
permanecen.

En la linea de un aprovechamiento mas eficiente de los recursos y sis-
temas de rehabilitacién, es preciso introducir indicadores que permitan
medir la capacidad que dichos sistemas tienen para generar beneficios
en autonomia personal y calidad de vida. M&s alla de la prescripcién de
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un tipo de material, tratamiento o intervenciéon concreta, es necesario
avanzar en la orientacién de los sistemas hacia un modelo centrado en
las personas, que tenga en cuenta su realidad, estilo de vida y necesida-
des especificas de salud.

3.6.5. Prestacion sociosanitaria

El derecho a la salud en igualdad de condiciones y en términos de equi-
dad territorial, no se materializa solo con la asistencia sanitaria, es impres-
cindible que exista un modelo de atencién sociosanitaria integra y global que
tenga en cuenta y armonice los aspectos médicos y los aspectos sociales.
Los principios que rigen el sistema de salud han de extenderse y aplicarse
al sistema de servicios sociales para que el derecho a la salud no sea una
realidad incompleta.

La Ley 16/2003, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud,
ha configurado legalmente, por vez primera en nuestro ordenamiento sani-
tario, la prestacion sociosanitaria. En el articulo 14 de esta ley se define la
prestacién sociosanitaria como “la atencién que comprende el conjunto de
cuidados destinados a aquellos enfermos, generalmente cronicos, que por
sus especiales caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacién simulta-
nea y sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su
autonomia, paliar sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercién so-
cial”. Dicha ley establece que desde el ambito sanitario se han de asumir
las actuaciones relativas a los cuidados sanitarios de larga duracion, de con-
valecencia y la rehabilitacién en pacientes con déficit funcional recuperable.

La prestacion sociosanitaria se incorpora asi, mediante norma con rango
de ley, en el catalogo de prestaciones del Sistema Nacional de Salud y, como
consecuencia de ello y por mandato legal, debia de haberse tomado en con-
sideracion a efectos de la definicion de la cartera de servicios comunes del
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propio Sistema. Sin embargo, el Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiem-
bre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema
Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion, no ha desarro-
llado, pese a las demandas planteadas en ese sentido por las organizacio-
nes sociales, el contenido de la cartera de servicios de atencién sociosani-
taria, dejando vigente, en ese ambito, la disposicién adicional cuarta del Real
Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre ordenacién de prestaciones sanita-
rias del Sistema Nacional de Salud, segun la cual la atencién a los proble-
mas o situaciones sociales o asistenciales no sanitarias que concurran en
las situaciones de enfermedad o pérdida de la salud tendran la considera-
cion de atenciones sociales, garantizandose en todo caso la continuidad del
servicio a través de la adecuada coordinacién por las Administraciones Pu-
blicas correspondientes a los servicios sanitarios y sociales. Tampoco ha lle-
gado a aprobarse un Plan Sociosanitario de alcance estatal, que habia sido
anunciado por el Ministerio de Sanidad y Consumo en 2003.

El desarrollo, en el ambito sanitario, de la prestacién de atencién socio-
sanitaria prevista en el articulo 14 de la Ley 16/2003, de Cohesion y Cali-
dad del Sistema Nacional de Salud, supondria una importante oportunidad
para avanzar en la construccion de un modelo comun de prestacién y coor-
dinacién de servicios sociosanitarios. Con la Ley de promocién de la auto-
nomia personal y de atencién a las personas en situacion de dependencia
aprobada y en proceso de implantacion, no hay ninguna razén para no pro-
ceder a la regulacion de la cartera de servicios comunes de atencion socio-
sanitaria.

El CERMI ha presentado una propuesta para la regulacién de la presta-
cion de atencién sociosanitaria en el ambito sanitario (Jiménez y Zabarte,
2008), en la que se definen las caracteristicas basicas que ha de tener la
prestacién sociosanitaria en el ambito sanitario (priorizacién del enfoque pre-
ventivo, garantia de derechos de los usuarios, orientacion a las necesida-
des individuales, primacia del mantenimiento del usuario en su entorno y en-

82



La futura Ley de Salud Publica: aportaciones del sector de la discapacidad

foque integral); se identifican las personas susceptibles de atencidén socio-
sanitaria en el ambito sanitario (personas que, ante un proceso patolégico,
requieran una atencién sanitaria en la que sea importante la coordinacién
con los dispositivos sociales para aumentar su autonomia personal, paliar
sus limitaciones, atenuar su sufrimiento y favorecer su insercion social), se
establece el contenido basico de la cartera de servicios de atencién socio-
sanitaria en el ambito sanitario y se detallan las actuaciones de atencién so-
ciosanitaria que se prestaran en el ambito de atencién primaria de salud y
en el de atencion especializada.

3.6.6. Prestacion ortoprotésica

El sector de la discapacidad lleva muchos afnos demandando la reforma
de la cartera de servicios ortoprotésica, con un replanteamiento amplio y
profundo que comporte la ampliacion de su cobertura. Por ello, el CERMI
valora de modo positivo que se haya dado inicio al proceso de revisién y
actualizacién de la prestacién ortoprotésica del Sistema Nacional de Salud,
que ya ha tenido algunas concreciones, como la inclusion en la cartera de
servicios de las prétesis mioeléctricas para amputados unilaterales de miem-
bro superior y la renovacion de los componentes externos de los implantes
cocleares, que no estaban anteriormente incluidos. Estos primeros pasos,
que apuntan en la direccién correcta, deberan ser seguidos por otras am-
pliaciones y modernizaciones que sitlen esta prestaciéon a la altura de los
derechos y de las necesidades de los ciudadanos.

Un aspecto en el que es precisa la mejora es el de los materiales. El peso
y durabilidad de determinadas soluciones se relaciona directamente con la
experiencia diaria de la persona que las utiliza. Por lo tanto es necesario in-
cluir en el catalogo instrumentos con nuevos materiales, como el titanio, que
aunque puedan ser mas caros que los materiales actualmente incluidos (prin-
cipalmente aluminio y aleaciones no excesivamente ligeras), son mucho mas
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eficientes en términos de durabilidad y de mejora de la calidad de vida. Un
segundo aspecto en el que la necesidad de mejora es evidente es el rela-
cionado con las protesis para la mejora de la audiciéon (audifonos e implan-
tes), en los que la cobertura es escasa, tanto en poblacién beneficiaria (se
excluye por un motivo tan poco fundado, desde un punto de vista de salud
y bienestar, como la edad, las personas mayores de 16 afios no tienen de-
recho a protesis auditiva) como en coste subvencionado. Un tercer ambito
de mejora, no menos importante que los antes citados, se relaciona con la
introduccién de la electrénica en el desarrollo de los productos de apoyo.
Las prétesis con microprocesador y en general las ventajas de la inteligen-
cia artificial en protesis y otros elementos son evidentes, pero precisan cam-
bios en el disefio del sistema de prestaciones, para contemplar por ejemplo
algunos elementos basicos de mantenimiento, como son las baterias.

Con todo, mas alla de la inclusion de un determinado material o tipo de so-
lucién concreta en el catalogo, la principal expectativa del sector social de la
discapacidad se centra en la orientacion del sistema de prestaciones ortopro-
tésicas hacia un modelo centrado en las personas, que tenga en cuenta su re-
alidad, estilo de vida, necesidades y calidad de vida. La revision y actualiza-
cién del catdlogo ha de ser aprovechada, por ello, para establecer un sistema
de actualizacién y revision permanente que permita una adaptacién continua a
los constantes avances en investigacion y desarrollo de nuevas soluciones or-
toprotésicas. De esta forma, se podria evitar o al menos minimizar el riesgo de
que el nuevo catélogo pueda quedar desfasado en poco tiempo.

Otro ambito evidente de mejora es el aumento del porcentaje subvencio-
nado, pues los elementos ortoprotésicos no son articulos de lujo, sino una
medida terapéutica mas que favorece la autonomia de las personas con dis-
capacidad. También debe abordarse la formacién de calidad de los fisiote-
rapeutas y ortopedas, debe fomentarse y propiciarse la comunicacién entre
rehabilitador, ortopeda y fisioterapeuta para asegurar la eficacia y el éxito en
la ayuda ortoprotésica, y debe potenciarse la investigacién ortoprotésica en
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Espafa, que se encuentra en un nivel inferior comparado con los avances
en el norte de Europa y Norteamérica.

3.6.7. Salud mental

Ademas de las perturbaciones que ocasionan a las personas, las enfer-
medades mentales acarrean costes sociales y econémicos considerables.
Los problemas de salud mental son una de las principales causas de disca-
pacidad. En Espafa, el 9% de la poblacion presenta al menos un trastorno
mental en la actualidad y se estima que algo mas del 15% lo llegara a pre-
sentar a lo largo de su vida, y es muy probable que estas cifras se incre-
menten en el futuro, pues la prevalencia de los trastornos mentales, que
afectan méas a las mujeres que a los varones, aumenta con la edad (Minis-
terio de Sanidad y Consumo, 2007b: 13).

Toda persona que lo precise deberia tener acceso a los servicios basicos
de salud mental. Este principio clave, identificado por la Organizacion Mun-
dial de la Salud, requiere que los servicios de salud mental sean asequibles,
equitativos, accesibles geograficamente, de una calidad adecuada y que es-
tén debidamente disponibles. Los servicios de salud mental deben preser-
var la dignidad de las personas con trastornos mentales; proporcionar cui-
dados, tanto clinicos como no clinicos, aceptados y relevantes, destinados
a reducir el impacto del trastorno y a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con trastornos mentales; usar intervenciones que ayuden a las per-
sonas con trastornos mentales a afrontar por si mismas la discapacidad de-
rivada de tales trastornos; hacer un uso eficiente y efectivo de los recursos
de salud mental disponibles, y asegurar que la calidad de la atencién mejo-
ra en todas las areas, incluyendo la promocién de la salud mental, la pre-
vencion, el tratamiento y la rehabilitacion en atencion primaria, asi como en
los dispositivos residenciales comunitarios, ambulatorios y de internamiento
(Organizacion Mundial de la Salud, 2003).
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La promocion de la salud mental requiere que se adopten medidas mul-
tisectoriales, en las que participen las administraciones publicas y las orga-
nizaciones de la sociedad civil. El principal fin ha de ser promover la salud
mental durante todo el ciclo de vida, para garantizar a los nifios un comien-
z0 saludable en la vida y evitar trastornos mentales en la juventud, la edad
adulta y la vejez.

La salud mental y el bienestar de los ciudadanos deben fomentarse me-
diante intervenciones especificas que tengan en cuenta y sean sensibles a
la diversidad de la poblacién, incluyendo la diversidad lingiistica y cultural.

Es necesario mejorar el conocimiento sobre la salud mental, mediante: 1)
la recopilacion de datos sobre el estado de salud mental en la poblacion,
promoviendo investigaciones sobre la epidemiologia, las causas, los facto-
res determinantes y las implicaciones de la salud mental, y sobre las posi-
bilidades de las intervenciones y las mejores practicas, tanto dentro como
fuera de los sectores sanitario y social; y 2) el desarrollo de investigaciones
sobre la base de que la participacidén comunitaria es la clave para planificar
y desarrollar intervenciones de promocién de la salud efectivas que sean
apropiadas linglistica y culturalmente para poblaciones especificas. Asimis-
mo, es necesario que los distintos profesionales de la salud tengan (sean
formados para tener) un enfoque mas social de la discapacidad (Consejo de
Europa, 2006) y que se creen programas formativos sostenibles en atencion
a la diversidad de los especialistas en salud mental, cuyo curriculo debe in-
cluir la cultura y lengua de las personas sordas signantes.

Es especialmente importante fomentar la formacion de profesionales es-
pecializados en salud mental y discapacidad, que teniendo en cuenta los di-
ferentes tipos de discapacidad y los trastornos comoérbidos que se suelen
asociar a las mismas se constituyan en profesionales de referencia. Se re-
comienda la centralizacién de la atencién en equipos especificos de profe-
sionales estables y con formacién especifica.
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En Espafa ya existen algunas referencias, como las Unidades de Salud
Mental especializadas y formadas en Trastornos del Espectro del Autismo.
La intervencion que se recoge en estas unidades se centra en el diagndsti-
co, seguimiento y tratamiento farmacolégico de las personas con autismo.
En algunas de ellas se realiza también intervencién terapéutica, asi como
investigacion y seguimiento de la farmacologia en el tratamiento del Sindro-
me de Asperger. Es necesaria la generalizacién de estos servicios especia-
lizados en las diferentes Comunidades Autbnomas, facilitandose la difusién
de informacién sobre ellas a los ciudadanos, y su acceso a las mismas. En
ese sentido, deben generarse recursos suficientes de salud mental, a través
de centros o unidades especificas, para la atenciéon en salud mental a las
personas con discapacidad intelectual, y debe ofertarse formacién continua
y especifica a los profesionales, ya que en el campo de la discapacidad in-
telectual y salud mental se cometen muchos errores, atribuyéndose sinto-
mas psiquiatricos a conductas propias de determinados trastornos, se me-
dica excesivamente a los pacientes y se infravaloran con frecuencia los
efectos secundarios de la medicacion psiquiatrica.

Ademas, es necesario fomentar el uso de buenas practicas y aplicacién
de guias y protocolos practicos en las que se pueden encontrar recomen-
daciones especificas para la administracién de psicofarmacos. Asimismo, es
recomendable que se fomente la coordinacién con los profesionales espe-
cializados del ambito asociativo para responder y hacer un seguimiento co-
ordinado de las necesidades de las personas con discapacidad, que garan-
tice la calidad en la atencién sanitaria y en la intervencion.

Debe desarrollarse la salud mental comunitaria dotandola de los medios
profesionales y de las infraestructuras suficientes en la red sanitaria publi-
ca. La integracion de la salud mental en la atencién primaria permite que las
personas con trastornos mentales reciban buenos cuidados cuando no ne-
cesiten o no puedan acudir a un especialista. También permite a los traba-
jadores de salud mental afrontar los problemas mentales y fisicos de mane-
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ra holistica y contribuye a abolir la segregacién de la atencién en salud men-
tal y a reducir el estigma (Organizacién Mundial de la Salud, 2003: 19).

La colaboracion con los servicios sociales es un componente importante
de la mejora de la calidad de atencién en salud mental. La creacion de pro-
gramas de alojamiento, oportunidades de empleo e iniciativas de apoyo fa-
miliar son aspectos clave en la promocién de la calidad de vida de las per-
sonas con enfermedades mentales. Se deben desarrollar los mecanismos
adecuados para coordinar apoyos y servicios para las personas con trastor-
nos mentales.

De acuerdo con el diagnéstico de situacién que sirvié de base para la ela-
boracion de la Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud (Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo, 2007), aunque se ha avanzado mucho en el
diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y cuidados, en la actualidad mas de la
mitad de las personas que necesitan tratamiento de salud mental no lo reci-
ben y, de las que estan en tratamiento, un porcentaje significativo no recibe
el adecuado. Sigue existiendo una brecha entre las necesidades y expectati-
vas de las personas con enfermedad mental y de sus familiares y los recur-
sos disponibles, sobre todo los de apoyo social, rehabilitacion e insercién so-
ciolaboral. Hay una insuficiente articulacion de la red de salud mental con otros
sectores concernidos, un desarrollo muy limitado en promocién de la salud y
prevencién de la enfermedad, los programas especificos para poblaciones vul-
nerables son escasos o inexistentes y hay una considerable desigualdad en-
tre los servicios de salud mental de las distintas comunidades auténomas.

Tras cumplirse dos afos desde la aprobacion de la Estrategia en Salud
Mental del Sistema Nacional de Salud, se ha llevado a cabo una evaluacién
de su cumplimiento cuyos resultados indican que el grado de implementa-
cién de la Estrategia, segun han declarado las comunidades auténomas, es
diverso en los niveles de cumplimiento de los diferentes objetivos, y mode-
rado en el avance global logrado, pues excepto tres objetivos que han sido
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plenamente logrados (referidos a aspectos relacionados con la participacion,
la formacién de los profesionales y la investigacion) y uno que ni siquiera
se ha abordado (establecimiento de un marco general que determine la im-
plicaciéon y el papel de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacién de Dependencia en las personas con
dependencia por enfermedad mental), los restantes se sitian en un grado
muy incipiente de cumplimiento, pues s6lo han sido iniciados o parcialmen-
te conseguidos. Entre los objetivos logrados no hay ninguno relacionado con
la poblacién o con la atencion a los usuarios.

El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud conocid, en su
reunién de 22 de octubre de 2009, la evaluacion de la Estrategia en Salud
Mental y su actualizacién para los proximos cuatro afios, en la que se han
modificado algunos de los objetivos iniciales y ha incorporado nuevos obje-
tivos para potenciar el enfoque de género, la atencidn a los grupos mas vul-
nerables y la atenciéon domiciliaria.

La futura Ley de Salud Puablica ha de impulsar la puesta en practica, equi-
libradamente y en todo el territorio, de la Estrategia actualizada de Salud
Mental del Sistema Nacional de Salud.

3.6.8. Salud sexual, reproductiva y maternidad

Uno de los principales aspectos de la discriminacion en el cuidado de la
salud que afectan mas directamente a las mujeres con discapacidad, se ve
reflejado en la vulneracién del derecho a la sexualidad, a la salud reproduc-
tiva y al ejercicio de la maternidad. Esto se traduce en una negacion siste-
matica del cuidado de su salud sexual y reproductiva, que se pone de ma-
nifiesto en la falta de accesibilidad de la informacion relativa a la salud, del
entorno fisico (aparatos y camillas de exploracién, entre otros), una escasa
realizacion de controles ginecoldgicos, eleccion limitada de anticonceptivos,
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control menstrual pobre, embarazos poco controlados y negacién del dere-
cho a la maternidad por el simple hecho de tener una discapacidad.

Por otra parte, es importante tener en cuenta que las mujeres con disca-
pacidad tienen un riesgo mucho mayor de sufrir actos de violencia de ma-
neras particulares, cometidos en sus hogares o en instituciones por miem-
bros de la familia, por personas encargadas de su cuidado y atencién o por
extrafos. En estudios realizados en Europa, América del Norte y Australia
se ha comprobado que mas de la mitad de las mujeres con discapacidad
han sufrido abusos fisicos, en comparacién con la tercera parte de las mu-
jeres sin discapacidad (ONU, 2006: 53). Ademas es necesario aludir a la es-
terilizacion forzada y el aborto coercitivo como dos practicas que forman par-
te de la violencia ejercida contra las mujeres con discapacidad.

La esterilizacion forzada es una practica que se realiza, especialmente en
nifas y mujeres con discapacidad intelectual y mental, sin su consentimien-
to o sin que ellas entiendan el propdsito exacto de la operacion quirdrgica
que terminara con su capacidad individual de reproducirse, bajo el pretexto
de su propio bienestar o de los derechos del no nacido. Bajo estas mismas
premisas también se lleva a cabo el aborto coercitivo.

Muchas nifias y mujeres con discapacidad se ven forzadas contra su vo-
luntad, intimidadas, presionadas, violadas e incluso privadas, sin saberlo, de
sus derechos humanos mas bésicos, como salvaguardar su integridad cor-
poral, controlar su salud reproductiva y ejercer su maternidad.

A la luz de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, especialmente su articulo 6 sobre mujeres con dis-
capacidad, su articulo 12 sobre igual reconocimiento ante la ley, su articulo
16 sobre la proteccién contra la explotacion, la violencia y el abuso, y su ar-
ticulo 23 respecto del hogar y la familia, es preciso introducir modificaciones
en las acciones que se llevan a cabo sobre el cuidado de la salud sexual y
reproductiva de las mujeres con discapacidad.

90



La futura Ley de Salud Publica: aportaciones del sector de la discapacidad

En esta linea, es necesario incluir la perspectiva de la discapacidad en
las politicas y programas de salud sexual y reproductiva. Resulta esencial
formar a los profesionales de la salud sobre las necesidades especificas de-
rivadas de la discapacidad, asi como proporcionar informacion y servicios
sobre salud sexual y reproductiva accesibles para las mujeres a las que se
dirigen, adaptando la informacién y comunicacién a su nivel cognitivo, so-
ciocultural y de procedencia, asi como a otros medios de comunicacion,
como la lengua de signos, o sistemas de comunicacién alternativos o au-
mentativos a la comunicacion oral, que pudieran ser apropiados en razén
de la discapacidad.

En lo que respecta a la violencia, es fundamental incluir protocolos sani-
tarios para promover e impulsar la deteccidn precoz de situaciones de vio-
lencia de género en mujeres con discapacidad. Asimismo, es preciso tomar
las medidas sanitarias necesarias para evitar que se lleven a cabo procedi-
mientos de esterilizacidn forzada y aborto coercitivo, para lo que es funda-
mental la formacion del personal sanitario en materia de discapacidad, para
que estas practicas no se realicen sin su consentimiento informado o bajo
el pretexto de su bienestar sin haber escuchado la voz de las nifias y mu-
jeres con discapacidad.

Seria necesaria la creacién de una comisién de trabajo multidisciplinar en-
cargada de estudiar la situacion de la esterilizacién forzada en menores y en
personas adultas con discapacidad en Espafa, asi como del aborto coercitivo,
y revisar la legislacién y protocolos de intervencion en concordancia con la Con-
vencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad. El enfoque multidisciplinar podria estar garantizado con la presencia
de profesionales de organizaciones de personas con discapacidad y de los am-
bitos de la justicia, abogacia, sanidad y derechos humanos, entre otros. Su
principal cometido tendria que ser revisar todos los protocolos actuales y vias
juridicas en materia de esterilizacion y elaborar medidas uniformes que pue-
dan aplicarse en todas las Comunidades Autonomas.
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3.6.9. Enfermedades raras

Las enfermedades raras deben abordarse como una prioridad de salud
publica, superando la concepcion de que solo es salud publica lo que afec-
ta a una parte importante de la poblacion. Como sefala la Comision Euro-
pea en una reciente comunicacién (Comisiéon de las Comunidades Europe-
as, 2008), la falta de politicas sanitarias especificas para las enfermedades
raras y la escasez de conocimientos especializados se traducen en retrasos
en el diagnéstico y dificultades de acceso a la asistencia, generando defi-
ciencias fisicas, psicolégicas e intelectuales, muchas de las cuales se po-
drian evitar si las enfermedades raras se diagnosticaran a tiempo y se abor-
daran correctamente. El diagnéstico equivocado y la ausencia de diagnéstico
son los principales obstaculos para que mejore la calidad de vida de miles
de pacientes de enfermedades raras.

Tal y como establece la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud, aprobada recientemente por el Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud, (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009a),
dadas sus caracteristicas de alta complejidad y baja prevalencia, estas en-
fermedades precisan ser tratadas desde un enfoque global, con una clara
coordinacién de las actuaciones en los niveles nacionales, regionales y lo-
cales, y con cooperacion en la investigacion, diagndstico, tratamiento y di-
fusién de conocimientos y recursos sobre las mismas. Asimismo y debido a
la importante carga social de las enfermedades raras, el abordaje de la aten-
cion social que precisan estas patologias es fundamental.

Segun un estudio reciente sobre la situacion de las personas con enfer-
medades raras en Espafia (Huete et al. 2009), casi la mitad de las perso-
nas que formaban la muestra del estudio estaban insatisfechas, en lineas
generales, con la atencién sanitaria recibida, principalmente por el descono-
cimiento de la enfermedad por parte de los profesionales sanitarios, por la
inadecuacién de los tratamientos prescritos, por la descoordinacién entre

92



La futura Ley de Salud Publica: aportaciones del sector de la discapacidad

servicios sanitarios y entre administraciones o por los desplazamientos que
han tenido que realizar para recibir el tratamiento que necesitaban.

Es necesario, por tanto, aumentar el conocimiento epidemiolégico e im-
pulsar la investigacién sobre las enfermedades raras con perspectiva de gé-
nero, mejorar el acceso de las personas afectadas por enfermedades raras
a una atencién y cuidados seguros y de calidad, incluyendo el acceso a
pruebas diagnoésticas clinicas y de laboratorio, a servicios de atenciéon tem-
prana, rehabilitacién y logopedia, a la atencion sociosanitaria, a servicios de
salud mental y, cuando sea necesario, a medicamentos huérfanos, coadyu-
vantes y productos sanitarios, asi como a medicamentos importados o de
uso no oficializado aunque permitido (compasivos), fomentar el acceso se-
guro de las personas afectadas por enfermedades raras a terapias avanza-
das, y definir una estrategia de capacitaciéon especifica de los profesionales
de la salud en materia de enfermedades raras, que es fundamental para la
deteccién precoz, atencién y seguimiento adecuados de las personas con
estas enfermedades. Asimismo, es necesaria la elaboracién de estudios de
prevalencia por sexo en el caso de las enfermedades raras como esclero-
sis multiple, fibromialgia, enfermedad de Turner o artritis reumatoide.

3.6.10. Innovacién tecnolégica y salud

Las tecnologias de la salud se han desarrollado para resolver los pro-
blemas de salud y mejorar la calidad de vida. Son un componente indis-
pensable de los servicios de prevencién, diagnéstico y tratamiento de la
enfermedad y ayudan a paliar los efectos de las discapacidades. Permi-
ten resolver problemas de accesibilidad y disponibilidad de los servicios
de salud sin generar nuevos costes, mediante la prestacion de asistencia
en el lugar mas adecuado segun la necesidad del paciente, a la vez que
mejoran la respuesta del usuario y su nivel de implicacién en el proceso
terapéutico.

93



Salud publica y discapacidad

La apuesta decidida por la innovacion debe traducirse en un adecuado
apoyo a los procesos tecnoldgicos que, en los distintos campos sanitarios y
sociales, estan permitiendo gestionar mejor los recursos y producir conoci-
miento que se traduce en una mejora de las condiciones de vida. Estos des-
arrollos mejoran la gestién, la calidad, la seguridad y la accesibilidad de la
sanidad espafiola, y, a la vez, generan innovacién y competitividad, produ-
ciendo beneficios tangibles en la calidad de vida, en la economia y en la co-
hesién social.

Los poderes publicos deben fomentaran la innovacién en todos los as-
pectos relacionados con la calidad de vida y la atencién de la salud de las
personas con discapacidad, promoviendo la investigacion relacionada con la
promocién de la autonomia personal en los planes de I+D+l, facilitando y
apoyando el desarrollo de normativa técnica que asegure la no discrimina-
cidn en los procesos de disefio y desarrollo de tecnologias, productos y ser-
vicios, en colaboracién con las organizaciones de normalizacién y todos los
agentes implicados. En particular, debe impulsarse el desarrollo de las tec-
nologias de apoyo, que evitan, neutralizan, compensan o mitigan las limita-
ciones funcionales de las personas para acceder al entorno y utilizar pro-
ductos que mejoren su calidad de vida.
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Capitulo IV

RESUMEN DE LAS PRINCIPALES PROPUESTAS
DEL SECTOR DE LA DISCAPACIDAD

Este documento recoge las aportaciones del sector de la discapacidad en
relaciéon con la futura Ley de Salud Publica. Estas aportaciones se refieren,
por una parte, a la orientacién global y el contenido de la norma vy, por otra,
a los aspectos mas concretamente relacionados con las legitimas aspiracio-
nes y los derechos de las personas con discapacidad en materia de salud.

Dado que hasta la fecha no se ha hecho publico ningin borrador ni se
han dado a conocer los fundamentos de la futura norma, este documento
tiene el caracter de toma de posicion preliminar. En él se recogen una se-
rie de cuestiones que el CERMI considera relevantes que sean conside-
ras e incluidas en el anteproyecto. Una vez que se haga publico el borra-
dor del anteproyecto, el CERMI presentara sus observaciones al articulado
del mismo.

En este resumen se sintetizan las principales propuestas del sector de la
discapacidad, destacando, de entre las expuestas en los apartados anterio-
res de este documento, aquellas que por su importancia e impacto poten-
cial se consideran prioritarias. Ni que decir tiene, el hecho de destacar solo
algunas de ellas no debe interpretarse en el sentido de restar valor o impor-
tancia a las que no han sido destacadas, pues todas son validas, sino en el
de enfatizar las de mayor trascendencia y repercusion.

95



Salud publica y discapacidad

UNA LEY DE SALUD PUBLICA QUE TENGA EN CUENTA
A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La futura Ley de Salud Publica debe tener en cuenta la especificidad de
las personas con discapacidad, garantizando su derecho a gozar del mas
alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de discapacidad y
asegurando el acceso, en condiciones de igualdad, de las personas con dis-
capacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de gé-
nero, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. Para ello, es nece-
sario que se amplien las prioridades tradicionales de la salud publica, que
ha estado orientada principalmente a la prevenciéon primaria y se ha preo-
cupado relativamente poco de la promocién de la salud y de la prevencion
de enfermedades y de afecciones secundarias en personas que ya tienen
una discapacidad. Asimismo es necesario que la Ley tenga en cuenta la ne-
cesidad de hacer accesibles para las personas con discapacidad los servi-
cios de salud, incluidos los de salud sexual y reproductiva, los servicios de
planificacion familiar y atencion a la maternidad y los servicios de educacion
e informacion, y que se garantice el derecho de las personas con discapa-
cidad a dar el consentimiento informado en todos los procedimientos médi-
cos, incluyendo la esterilizacion y el aborto, y el derecho a ser libre del abu-
so y la explotacién sexual.

Tener en cuenta la especificidad de las personas con discapacidad no sig-
nifica Unicamente incluir previsiones concretas en relacién con la discapaci-
dad, sino garantizar que, tanto en la valoracion de las necesidades de sa-
lud de la poblacién, como en el desarrollo de las politicas para mantener,
promover y proteger la salud y en el aseguramiento de la prestaciéon de los
servicios de salud, se incorporan criterios de atencioén a la diversidad, capa-
ces de garantizar condiciones normalizadoras y favorecedoras de la promo-
cion de la salud para todas las personas, sean cuales sean sus caracteris-
ticas individuales y su entorno. Es preciso reconocer que las personas tienen
perfiles y necesidades diversas en materia de salud, no solo en funcién de
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su edad y de su sexo, sino también en funcién de muchas otras variables
como su nivel educativo, su estatus socioecondémico, su origen étnico, las
circunstancias de su entorno y sus situaciones de discapacidad, y promover
la capacidad del sistema de salud para ofrecer respuestas adecuadas a esas
necesidades diferenciadas.

La proteccion y promocién de la salud y la prevencion de la enfermedad
se deben conceptualizar como derechos ciudadanos. En este sentido, la fu-
tura Ley de Salud Publica ha de garantizar el derecho que tienen las perso-
nas en situacion de especial vulnerabilidad (las personas menores, las ma-
yores, las que se encuentran en situacion de dependencia, las que soportan
riesgo de exclusion social, las que tienen enfermedad mental, las que estan
en situacion terminal, las que tienen enfermedades cronicas y generadoras
de discapacidad, las diagnosticadas de enfermedades raras o de baja inci-
dencia en la poblacién y las personas con practicas de riesgo) a actuacio-
nes o programas de salud publica especificos o adaptados a sus necesida-
des especiales. La garantia de ese derecho, desde una perspectiva de
equidad en salud, exige politicas publicas redistributivas que persigan la
igualdad real y efectiva entre las personas y los grupos sociales y actuen
como elemento compensador de las desigualdades en salud, y que asegu-
ren los recursos necesarios para que los ciudadanos que requieran una aten-
cion de salud diferente a la ordinaria puedan alcanzar el maximo desarrollo
posible de sus capacidades personales y, en todo caso, los objetivos en sa-
lud establecidos con caracter general para toda la ciudadania. Todas las in-
tervenciones por la equidad deben tener un caracter transversal para llegar
a toda la poblacién, atendiendo en especial a aquellos grupos mas vulnera-
bles, entre los que se encuentran las personas con discapacidad.

Se debe tener en cuenta las necesidades especificas de aquellos grupos
de personas con discapacidad en los que concurren otros factores que in-
crementan la vulnerabilidad y que hacen que encuentren dificultades adicio-
nales a la hora de ejercer sus derechos. Entre ellos estan las mujeres con
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discapacidad, los nifios y nifias con discapacidad, las personas con enfer-
medades y trastornos mentales, las personas con discapacidades severas,
las personas con discapacidad intelectual que presentan limitaciones muy
significativas de funcionamiento intelectual, las personas con trastornos del
espectro del autismo de nivel severo, las personas con dafo cerebral gra-
ve, los inmigrantes con discapacidad y las personas con discapacidad que
viven en el mundo rural.

Las politicas de salud publica deben contribuir a evitar que el entorno
sea generador de discapacidad y deben promover la mejora de los ser-
vicios y de la atencién en salud que se presta a las personas con disca-
pacidad. Para ello es esencial fomentar la investigacién para la preven-
cion y rehabilitacion de discapacidades y la formacién de recursos
humanos especializados, lograr un mayor nivel de participacién de las
personas con discapacidad y de sus familias en el disefo, la organiza-
cién y la evaluacion de los servicios de salud y de rehabilitacion, y ga-
rantizar la accesibilidad de todos los productos, programas, infraestruc-
turas y servicios de salud.

UNA REGULACION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO ACORDE
CON LAS EXIGENCIAS DE LA CONVENCION SOBRE DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Las disposiciones que regulan el consentimiento informado en salud, sa-
nidad e investigacién biomédica han de adaptarse para que no entren en
conflicto con la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, que en su articulo 25.d) establece que el con-
sentimiento informado es un requisito esencial de la atencién de salud que
ha de prestarse a las personas con discapacidad, y en su articulo 12 es-
tablece un cambio fundamental en la manera de abordar la cuestion de la
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capacidad juridica en aquellas situaciones en las que una persona con dis-
capacidad puede necesitar la ayuda de un tercero, pasando del modelo
de “sustitucién en la toma de decisiones”, en el que se inspira la institu-
cion de la incapacitacion, al modelo de “apoyo o asistencia en la toma de
decisiones”.

Los cambios normativos han de estar orientados a que el protagonismo
en la toma de decisiones lo tengan las personas con discapacidad, garanti-
zando medidas de apoyo para la toma de decisiones en el grado y ambitos
que la persona requiera, segun sus necesidades concretas.

APROVECHAMIENTO DEL POTENCIAL QUE TIENE LA REHABILITACION
PARA MEJORAR LA CAPACIDAD FUNCIONAL Y PROMOVER
LA AUTONOMIA DE LAS PERSONAS

Es fundamental abordar de forma decidida la mejora de la disponibilidad,
calidad y eficacia de los recursos y prestaciones rehabilitadoras. Debe ase-
gurarse la continuidad, durante todo el tiempo que sean necesarios, de los
tratamientos rehabilitadores, especialmente en aquellas enfermedades que
necesitan rehabilitacion permanente con la finalidad de evitar la progresién
de las patologias o lesiones y de conservar y, en su caso, potenciar las ca-
pacidades que permanecen.

En la linea de un aprovechamiento mas eficiente de los recursos y sis-
temas de rehabilitacion, es preciso introducir indicadores que permitan de
medir la capacidad que dichos sistemas tienen para generar beneficios en
autonomia personal y calidad de vida. Mas alla de la prescripciéon de un
tipo de material, tratamiento o intervencion concreta, es necesario avanzar
en la orientacion de los sistemas hacia un modelo centrado en las perso-
nas, que tenga en cuenta su realidad, estilo de vida y necesidades espe-
cificas de salud.
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IMPLANTACION DE UN AUTENTICO MODELO DE ATENCION
SOCIOSANITARIA

Tras el nuevo escenario creado por la Ley 39/2006, que crea el Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, es necesario crear un es-
pacio sociosanitario que garantice la continuidad de los cuidados que nece-
sitan las personas con discapacidad. El objetivo ha de ser transformar el ac-
tual modelo de competencias fragmentadas en un modelo de
responsabilidad compartida, centrado en las necesidades del usuario.

Una importante oportunidad para avanzar en la construcciéon de un mode-
lo comun seria el desarrollo, en el ambito sanitario, de la prestacion de aten-
cién sociosanitaria prevista en el articulo 14 de la Ley 16/2003, de Cohesién
y Calidad del Sistema Nacional de Salud. Las caracteristicas basicas que ha
de tener la prestacién sociosanitaria en el ambito sanitario son las siguientes:

* Priorizacién del enfoque preventivo.

» Garantia de derechos de los usuarios.

» Orientacioén a las necesidades individuales.

» Primacia del mantenimiento del usuario en su entorno y enfoque integral.

» Promocién de la autonomia fisica, psiquica y /o social de los usuarios.

Identificacion de las personas susceptibles de atencidén sociosanitaria en
el ambito sanitario (personas que, ante un proceso patolégico, requieran una
atencion sanitaria en la que sea importante la coordinacion con los disposi-
tivos sociales para aumentar su autonomia personal, paliar sus limitaciones,
atenuar su sufrimiento y favorecer su insercién social)

Se deberan establecer los contenidos basicos de la cartera de servicios
de atencion sociosanitaria en el ambito sanitario y detallarse las actuacio-
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nes de atencién sociosanitaria que se han de prestar en el ambito de aten-
cion primaria de salud y en el de atencidon especializada.

REVISION Y MEJORA DE LA CARTERA DE SERVICIOS
ORTOPROTESICOS DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

El sector de la discapacidad lleva muchos afios demandando la reforma de
la cartera de servicios ortoprotésica, con un replanteamiento amplio y profun-
do que contemple la ampliacion de cobertura en muchos casos. Los pasos que
en este sentido se han dado con la inclusién en la cartera de servicios de las
protesis mioeléctricas para amputados unilaterales de miembro superior y la re-
novacion de los componentes externos de los implantes cocleares, deberan ser
seguidos por otras ampliaciones y modernizaciones que sitlien esta prestacion
a la altura de los derechos y de las necesidades de los ciudadanos.

La revision y actualizacién del catdlogo ha de ser vista como una oportu-
nidad para establecer un sistema de actualizacion y revisién continua que
permita una adaptacién continua a los constantes avances en investigacion
y desarrollo de nuevas soluciones ortoprotésicas. De esta forma, se podria
evitar o al menos minimizar el riesgo de que el nuevo catalogo pueda que-
dar desfasado en poco tiempo.

RESPUESTA ADECUADA A LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD MENTAL

Los moderados avances que se han registrado en la implantacién de la
Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud, aprobada en di-
ciembre de 2006, no han conseguido cambiar un panorama caracterizado
por las insuficiencias en el diagnéstico, tratamiento, rehabilitacién y cuida-
dos (mas de la mitad de las personas que necesitan tratamiento de salud
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mental no lo reciben y, de las que estan en tratamiento, un porcentaje sig-
nificativo no recibe el adecuado); la amplia brecha existente entre las nece-
sidades y expectativas de las personas con enfermedad mental y de sus fa-
miliares, por una parte, y los recursos disponibles, por otra; la insuficiente
articulacion de la red de salud mental; el limitado desarrollo en promocién
de la salud y prevencion de la enfermedad; la escasez de programas espe-
cificos para poblaciones vulnerables y la considerable desigualdad entre los
servicios de salud mental de las distintas comunidades auténomas. Por todo
ello, la futura Ley de Salud Publica ha de impulsar la puesta en practica,
equilibradamente y en todo el territorio, de la Estrategia actualizada de Sa-
lud Mental del Sistema Nacional de Salud.

GARANTIA DEL DERECHO A LA SEXUALIDAD, A LA SALUD
REPRODUCTIVA Y AL EJERCICIO DE LA MATERNIDAD

A la luz de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, especialmente su articulo 6 sobre mujeres con dis-
capacidad, su articulo 12 sobre igual reconocimiento ante la ley, su articulo
16 sobre la proteccién contra la explotacion, la violencia y el abuso, y su ar-
ticulo 23 respecto del hogar y la familia, es preciso introducir modificaciones
en las acciones que se llevan a cabo sobre el cuidado de la salud sexual y
reproductiva de las mujeres con discapacidad.

En esta linea, es necesario incluir la perspectiva de la discapacidad en
las politicas y programas de salud sexual y reproductiva, para lo que resul-
ta esencial formar a los profesionales de la salud sobre las necesidades es-
pecificas derivadas de la discapacidad, asi como proporcionar informacion
y servicios sobre salud sexual y reproductiva accesibles, adaptando la infor-
macién y comunicacién al nivel cognitivo, sociocultural y de procedencia de
las usuarias, y utilizando, en su caso, medios de comunicacién, como la len-
gua de signos, o sistemas de comunicacion alternativos o aumentativos a la

102



Resumen de las principales propuestas del sector de la discapacidad

comunicacién oral, que pudieran ser apropiados en razén de la discapaci-
dad. Es fundamental, asimismo, incluir protocolos sanitarios para promover
e impulsar la deteccidn precoz de situaciones de violencia de género en mu-
jeres con discapacidad, y tomar las medidas necesarias para evitar que se
lleven a cabo procedimientos de esterilizacién forzada y aborto coercitivo de
las nifias y mujeres con discapacidad sin su consentimiento informado o bajo
el pretexto de su bienestar, sin haber escuchado su voz.

CONSIDERACION DE LAS ENFERMEDADES RARAS COMO
UN ASUNTO DE SALUD PUBLICA

Las enfermedades raras deben abordarse como una prioridad de salud
publica, superando la concepcion de que sélo es salud publica lo que afec-
ta a una parte importante de la poblacion. Es necesario, para ello, impulsar
y coordinar la accién de las Administraciones en esta esfera para aumentar
el conocimiento epidemiol6gico y promover la investigacion sobre las enfer-
medades raras, mejorar el acceso a una atencién y cuidados seguros y de
calidad, que incluya pruebas diagndsticas, terapias avanzadas, servicios de
atencion temprana, rehabilitacién y logopedia, atencion sociosanitaria, ser-
vicios de salud mental, medicamentos huérfanos, coadyuvantes y productos
sanitarios, asi como medicamentos importados o de uso no oficializado aun-
que permitido (compasivos), y definir una estrategia de capacitacion espe-
cifica de los profesionales de la salud en materia de enfermedades raras,
que es fundamental para la deteccidén precoz, atenciéon y seguimiento ade-
cuados de las personas con estas enfermedades.
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