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Se abre la sesidn a las diez y cinco minutos de la mafana.
COMPARECENCIAS:

— DEL DIRECTOR DE LA ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES (MATESANZ ACEDOS),
PARA INFORMAR SOBRE LA ACTIVIDAD DESARROLLADA POR LA ORGANIZACION
NACIONAL DE TRASPLANTES Y LA PROYECCION INTERNACIONAL DE SU MODELO DE
FUNCIONAMIENTO. A PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO POPULAR EN EL CONGRESO.
(Numero de expediente 212/000240).

El sefior PRESIDENTE: Buenos dias, se abre la sesion.

Como saben, tenemos un orden del dia con cinco comparecencias y a la vez tenemos la obligacion de
finalizar la sesién antes de las tres de la tarde. Por lo tanto vamos a ser muy estrictos con los tiempos, a
ver si cada una de estas comparecencias la podemos tratar en una hora como maximo. Por eso cada uno
de los comparecientes tendra un turno entre quince y veinte minutos y luego las intervenciones de los
grupos seran de seis minutos, estrictamente de seis minutos, no habra réplicas, por lo tanto vuelquen todo
en la primera intervencion y el orden sera en primer lugar del grupo que haya pedido la comparecencia y
después sera de menor a mayor.

Empezamos con el orden del dia y la primera comparecencia es la del director de la Organizacién
Nacional de Trasplantes, para informar sobre la actividad desarrollada por esta organizacién y por la
proyeccién internacional de su modelo de funcionamiento. Es una comparecencia a peticién del Grupo
Parlamentario Popular y para proceder a ella damos la bienvenida al director de la Organizacién Nacional
de Trasplantes, al doctor Rafael Matesanz Acedos, a quien agradecemos su presencia y su disposicion
para informar ante esta Comisién. Sin mas, suya es la palabra.

El sefior DIRECTOR DE LA ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES (Matesanz Acedos):
Agradezco a esta Comision la oportunidad de exponer las lineas principales de la Organizacion Nacional
de Trasplantes y diré que en veintiocho afios de funcionamiento esta es la primera vez que he tenido
ocasion de comparecer ante esta Comisidn, en nombre de la organizacion, lo cual para mi es un motivo
mas de satisfaccion.

Si hablamos de trasplantes, desde luego antes de la ONT ya existian en Espafa los primeros
trasplantes, eran de los afios sesenta y proceden el primer trasplante de rifiéon por los doctores Josep
Maria Gil-Vernet y Antonio Caralps en el afio 1965, en el Hospital Clinico de Barcelona, y los primeros de
tejidos incluso bastante antes por parte del doctor Barraquer, el profesor Castroviejo y otros; es decir, eran
bastante previos a la ONT. Los trasplantes de rifién, como pueden ver ustedes en esa diapositiva, crecen
y eran practicamente los Unicos que habia hasta los afios ochenta, pero el sistema en el afio 1986 hace
crisis, al tiempo que aparecen los grandes trasplantes de corazoén, de higado, etcétera, y todo ello hizo
que se necesitara un enfoque completamente distinto.

La Organizacion Nacional de Trasplantes era algo que existia en el BOE, pero solamente en el BOE
desde el afo 1980, nuestra Ley de Trasplantes es de 1979 y un afio después mediante Real Decreto se
crea la ONT, lo que pasa es que se crea y no se desarrolla en los afios ochenta. Entonces lo que se crea
sobre el papel es un concepto muy centralizado, incompatible con la Ley General de Sanidad del afio 1986
y con la distribuciéon de las competencias en autonomias y que practicamente se referia Unicamente al
trasplante renal.

Queda, por tanto, totalmente desfasado y precisamente por esa crisis que antes les decia, con un
descenso de la donacién cercano a un 20% en el afio 1986, es por lo que a finales de los ochenta se
organizan distintas protestas de los colectivos que mas sufrian la falta de trasplantes, que eran los
enfermos renales, los enfermos en didlisis y entonces se desempolva esa vieja idea de la ONT y en el afio
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1989 es cuando se crea este edificio que ven ustedes aqui del Instituto de Salud Carlos lll, se dota con
dos auxiliares administrativos y seis enfermeras y con ello empezamos a funcionar en el afio 1989.

Coincide, y fue una coincidencia yo creo que bastante feliz en el tiempo, con la creacion del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud que también empezé a funcionar por aquellos afios y eso
hizo que nosotros fuéramos una de las primeras comisiones que ademas ha estado funcionando y
funcionando muy bien a lo largo de todo este tiempo. Con ello se crea un sistema muy descentralizado,
desde el minuto cero se inst6 a las comunidades que todavia no lo tenian a crear una coordinacion
autondmica en las diecisiete comunidades que todavia no lo tenian, incluso en las que eran todavia
gestionadas por el Insalud, y después a crear en todos los hospitales donde se podria tener una donacion
un coordinador hospitalario, que fundamentalmente fueron médicos intensivistas ayudados también por
personal de enfermeria y que es lo que forma hoy en dia nuestra red de coordinacion. Con todo ello el
aumento de donantes fue muy rapido, ya en el afio 1992 Espafa era el primer pais del mundo en
donaciones y desde entonces a ahora, en veinticinco afios, no ha hecho més que crecer con unos
incrementos que sobre todo en los ultimos afos se han hecho mucho mas marcados, es decir, en los
Ultimos afnos de unas cifras de 34-35 por millén de habitantes pues ha ido creciendo a 36 a 40, a 43,4 el
afo pasado.

Claro, con estas cifras Espafia se ha ido adelantando a todos los paises, ya digo que en estos
veinticinco afios hemos mantenido el liderazgo y las diferencias se han ido incluso acrecentando. Aqui ven
ustedes los principales paises en materia de donacion y trasplante y, como pueden ver, Espafia con sus
43,4 esta 15 puntos por arriba de Estados Unidos o de Francia, mas que duplica a la media de la Union
Europea, con Alemania Espafia tiene cuatro veces mas donantes de los que hay en Alemania o el doble
también que Reino Unido. Son diferencias verdaderamente muy marcadas. Si miramos lo que ocurre por
comunidades autbnomas nos encontramos, este es el afio pasado, todos los afios hay algunas variaciones,
va primero uno, primero otro, el afio pasado la primera comunidad fue el Pais Vasco con 65,6 donantes
por millon, muy cerca de Cantabria, de Navarra, de La Rioja y de Murcia que han sido las comunidades
que ocupan los primeros lugares. Simplemente les recuerdo por ejemplo la cifra de donantes de Alemania,
es decir, por cada donante que hay en Alemania, en el Pais Vasco hay 6, las diferencias son tan poco
sutiles como todo esto. Y ademas todas las comunidades espanolas estan por encima de 35, es decir, si
hubiera una clasificacion por comunidades, las diecisiete espafiolas ocuparian los diecisiete primeros
lugares del mundo.

Como consecuencia de ese aumento de donantes el aumento de trasplantes ha corrido en paralelo,
el nimero de trasplantes se ha multiplicado por cuatro, aqui ven ustedes en esta grafica, en azul los
rinones, higado, corazdén, pulmén, pancreas e intestino, hemos pasado de 1.200 a 4.800, es decir, se ha
multiplicado por cuatro la actividad trasplantadora en Espafa, también con un aumento muy marcado en
los ultimos afios.

Todo esto, ¢en qué se traduce? Se traduce en algo muy concreto. Espafa es el Unico pais del mundo
que tiene mas de 100 enfermos trasplantados por millén de habitantes y eso significa que desde hace
veinticinco afios el espafol que necesitaba un trasplante ha sido el ciudadano del planeta que mas
posibilidades ha tenido de conseguirlo y ademas dentro de un sistema publico y universal. Yo creo que asi
se resume la actividad de la Organizacion Nacional de Trasplantes a lo largo de todo este tiempo y todo
el esfuerzo enorme del Sistema Nacional de Salud espafriol y de toda la sociedad espafiola que son la que
lo hace posible financiando el Sistema Nacional de Salud y donando sus 6rganos para trasplantar a los
pacientes.

Esto es lo mismo pero teniendo en cuenta, aqui ven ustedes toda la ristra de paises del mundo, las
enormes diferencias que existen, con Espafia mas de 6 puntos por encima del segundo pais que son los
Estados Unidos.

Esto tiene repercusiones en lo mas sensible del sistema, lo mas sensible del sistema son los pacientes
y si nos fijamos, por ejemplo, en los enfermos renales, los enfermos a los que les dejan de funcionar los
rifones, tenemos en Espana alrededor de 60.000 en tratamiento sustitutivo, dialisis de trasplante, pero
Espafia es el Unico pais del mundo, el Unico pais importante que tiene mas enfermos trasplantados por la
calle que en dialisis. Nosotros tenemos alrededor de 32.500 enfermos trasplantados a 1 de enero de este
afo frente a 27.700 en didlisis, es decir, hay casi un 20 % mas de pacientes trasplantados que en didlisis.
Para que se hagan una idea, por ejemplo, en Estados Unidos, es un pais que tendra seis o siete veces
mas poblacién que Espana, el numero de pacientes en espera de un rifidn supera los 100.000, mientras
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que nosotros estamos exactamente en 4.300, o sea, que realmente la lista de espera seria
aproximadamente de unas cinco o seis veces mas en relacion con la poblacién.

Aqui lo pueden ver de una forma mas grafica, de los menores de 45 afios, las personas jévenes estan
trasplantados el 75 % y muchos de los que no estan trasplantados han recibido ya un rifién o a veces mas
rinones. De los de menos de 65 afios las 2/3 partes estan trasplantados e incluso en edades ya muy
avanzadas, con mas de 75 afios estan trasplantados el 20% de todos los pacientes renales, es decir,
reciben atencion francamente sin ninguna comparacion en otro pais del mundo.

Aqui ven ustedes la evolucién del trasplante renal, que es el mas demandado con diferencia, el afio
pasado estuvimos en los 3.000 rifiones, cuando empezo6 la ONT estabamos por los 1.000, se ha
multiplicado por tres, y ven ustedes que puede ser el donante clasico, muerte cerebral, de vivo también,
en Espafa es una cantidad limitada y donantes en parada cardiaca, que luego lo veremos realmente es
la forma que mas esta creciendo en los ultimos afios.

Esto por supuesto tiene un objetivo fundamental que es mejorar la vida y la salud de los ciudadanos
pero también tiene repercusiones econdmicas, algo que sin duda también hay que mirar. Miren ustedes,
un paciente en dialisis en Espafa y en Europa occidental viene a costar aproximadamente unos 50.000
euros por paciente y afo, incluyendo todo, incluyendo el tratamiento con dialisis, los desplazamientos, la
medicacion, las complicaciones, etcétera. Un trasplante el primer afio un poquito mas, contando todo,
la operacion, las complicaciones, la medicacion, etcétera, pero claro, a partir del segundo afio ya lo unico
que cuesta es la medicacién y las eventuales complicaciones que pueda tener, con lo cual en uno o dos
afos se amortiza por completo el coste del trasplante. Esto es verdad en Espana, es verdad en Europa
Occidental, es verdad en Estados Unidos y es verdad en paises del llamado tercer mundo. Fijense que
estos son datos del centro mas importante de didlisis de Karachi, en donde pueden ustedes ver que la
supervivencia del trasplante es muy superior a la de la dialisis. Esto no se discute, es asi en todos los
paises del mundo, que el coste es un poco mas alto el primer afio pero que después cae, mientras que la
dialisis va subiendo, y la calidad de vida pues no les tengo que decir que es infinitamente mejor la de un
trasplantado que la de una persona que recibe tres sesiones semanales de dialisis.

Entonces simplemente fijense que nosotros, la ONT empieza aqui y empieza como consecuencia de
este descenso en la actividad trasplantadora y desde entonces a ahora probablemente, si no hubiéramos
adoptado toda la serie de medidas, todos estos pacientes que estan aqui o estarian en dialisis o habrian
fallecido. En consecuencia, respecto a todos estos enfermos se puede calcular con las cifras de
supervivencia habituales en este tipo de terapéuticas que hay mas de 28.000 pacientes renales mas
trasplantados gracias a este sistema. Y simplemente haciendo un calculo de lo que cuesta mantener a un
paciente en dialisis con lo que cuesta un trasplante, el ahorro que representa desde un punto de vista
econdmico es mas del doble de lo que cuestan todos los trasplantes de rifién, higado, corazén, pulmoén,
intestino, pancreas, la ONT y en realidad todo el sistema. Es decir, trasplantes renales es el tipico ejemplo
de tratamiento coste eficiente en cualquier sistema de salud y verdaderamente hace sostenible el sistema.

Un sistema que es necesario modificar, una de las caracteristicas es que es tremendamente plastico
y tiene la capacidad de reinventarse continuamente, aqui no vale pararse y no vale seguir haciendo lo
mismo. Y fijense ustedes, por ejemplo, este tipo de donantes, los donantes en parada cardiaca o en
parada cardiocirculatoria, antes en asistolia, que al principio de siglo eran practicamente inexistentes y
que a partir del 2010-2011, con una serie de modificaciones incluso legislativas y entrenamiento de
muchos equipos en toda Espafia, pues este afio en total han representado 500 donantes, la cuarta parte
de nuestros donantes son de este tipo de donacién que, insisto, hace unos afios ni siquiera existia. Todo
esto ha representado un esfuerzo de puesta al dia de todo el sistema y fijense ustedes que en Espafia ya
hay 79 hospitales con programa de donacién en asistolia, y todos estos programas se han desarrollado
en los ultimos cinco anos, es decir, esto es algo que se ha reinventado continuamente en muy poco tiempo
y que en estos momentos es la via mas clara de expansion de todo nuestro sistema.

Otra via muy clara de expansion es esta: nosotros somos los primeros del mundo porque realmente
lo que ocurre dentro de las unidades de vigilancia intensiva es que los coordinadores estan ahi dentro, son
médicos intensivistas y esto desde hace mucho tiempo se trabaja muy bien y se controla muy bien. Pero
nosotros hace ya diez afios nos dimos cuenta de que lo que ocurria fuera de las unidades de vigilancia
intensiva era también muy relevante a la hora de donar y que los hospitales que mejor funcionaban eran
aquellos en que existia una muy buena coordinacion entre el servicio de urgencias y la unidad de vigilancia
intensiva. En consecuencia lo que hicimos fue empezar a trabajar con los médicos urgencidlogos, los
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médicos especialistas en urgencias de toda Espafia, a pactar protocolos, a ver cual podia ser su papel en
el proceso de donacién y sobre todo a hacer un gran esfuerzo en formacion.

Tuvimos un acuerdo con la SEMES, la Sociedad Espafola de Medicina de Urgencias y Emergencias
y desde entonces empezamos a formar médicos urgencidlogos y hasta este momento se han impartido
nada menos que 214 cursos en las diecisiete comunidades espafiolas y hemos formado a mas de 7.000
profesionales de urgencias que en estos momentos estan colaborando con nosotros. La urgencia
representa en este momento la cuarta parte de nuestros donantes, es decir, otros 500 donantes, aparte
de los de la en asistolia, que estan ahi y que si no hubiéramos hecho nada pues probablemente tampoco
estarian ahi.

Como consecuencia de todo esto ha habido unos cambios epidemiolégicos muy importantes en la
donacién, en Espafia como en otros paises, pero quiza en Espafia mas marcados. Por ejemplo, aqui ven
ustedes la causa de muerte de los donantes y ven que en los afios noventa, en 1992 que es el primer afio
en el que tenemos datos fiables, los accidentes de trafico representaban un 43 % de los donantes. En los
afios setenta y ochenta representaban bastante mas de la mitad, pero en el afio 1992 era un 43 %, en
estos momentos trafico representa solamente el 4 % de nuestros donantes, el 4,4 para ser exactos, en los
ultimos anos 4,2-4,4, es decir, una cantidad cuantitativamente irrelevante en los dos mil y pico donantes
que hemos tenido. Nuestros donantes sobre todo son gente mayor que fallece como consecuencia de
accidentes cardiovasculares, de hemorragias cerebrales, trombosis, ictus en general. Y esto significa que
el perfil del donante ha cambiado de forma radical, aqui tienen las edades de los donantes en Espafia,
desde hace ya cinco anos, desde el 2011 mas de la mitad de nuestros donantes tiene mas de sesenta
afos y el afio pasado la tercera parte mas de setenta y el 10 % mas de ochenta afios. Como anécdota, no
como anécdota sino como realidad, les diré que el afio pasado se trasplantdé un higado de 95 afios, y
ademas evidentemente cuando se trasplanta es porque hay garantias de que las cosas vayan bien. Aqui
hay que tener en cuenta que Espafia es un pais tremendamente envejecido y entonces nuestro sistema
de trasplante sigue algo que los anglosajones denominan el old for old, es decir, donante mayor para
receptor mayor, porque si no seria imposible trasplantar a estos pacientes. Y fijense si esto es asi que, por
ejemplo, esta curva representa la edad de los receptores, es el registro espafiol de enfermos renales, y
veran ustedes que en ocho comunidades auténomas tenemos ya pacientes trasplantados de rifidn de mas
de ochenta afios, en el resto de los érganos estamos por ahi, en setenta y tantos afios para corazén, para
pulmén, para higado, es decir, tenemos donantes muy mayores también para receptores verdaderamente
muy mayores.

Un dato que yo creo que es relevante es que el sistema es tan plastico que ha conseguido que los
inmigrantes se incorporen al mismo. Fijense ustedes que cada afio, el afio pasado por ejemplo el 9,2%
de nuestros donantes no habia nacido en Espafa, que es un peso parecido al que tiene la poblacién
inmigrante en nuestro pais, es decir, de aqui se puede deducir que los inmigrantes en su conjunto estan
donando al mismo nivel que los espafoles. Es verdad que hay determinadas procedencias de inmigrantes
con especial problema como son fundamentalmente los asiaticos, por motivos culturales o motivos
religiosos, o la poblacion subsahariana, pero en lineas generales tanto la europea del Este como del
Oeste como de América Latina estd donando al mismo nivel que los espafioles y algunos incluso mas, lo
cual pone de manifiesto el buen funcionamiento del sistema.

Este también es otro dato importante, cerca de la cuarta parte de los 6rganos que se trasplantan en
nuestro pais proceden de una comunidad distinta de donde se hace el trasplante. Aqui ven ustedes dos
tipos de comunidades, de las que estan en azul con dos cifras, la segunda cifra son los érganos recibidos
de otras comunidades, la primera cifra son los 6érganos enviados a otras comunidades, comunidades
receptoras son fundamentalmente Madrid, Catalufia y Cantabria, que reciben muchos mas 6rganos de los
que envian. Naturalmente también hay un flujo de pacientes de unas comunidades a otras, pero al final lo
que se deduce de esta diapositiva es que cualquier comunidad realmente sale ganando con este sistema,
con esta colaboracion tanto desde el punto de vista cuantitativo como cualitativo, porque estos érganos
evidentemente van al receptor mas adecuado esté donde esté dentro de Espaina. O sea, el sistema de
trasplantes ademas de otras muchas cosas es un factor muy importante de cohesion del Sistema Nacional
de Salud.

Desde el punto de vista internacional, evidentemente en un mundo global como el que tenemos, este
liderazgo ininterrumpido de veinticinco afios hace que Espafa sea un foco de atraccion en todo el mundo.
Somos centro colaborador de la OMS y a su través estamos colaborando con practicamente todo el
mundo. En Europa, en la Comisién Europea, Espafia lideré la directiva que se hizo en el periodo de
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presidencia espafiola del afio 2010 y que recibi6 la aprobacion unanime del Parlamento Europeo o, por
ejemplo, lideramos multitud de trabajos colaborativos, de proyectos como este, como el Accord que ha
sido el de mayor relevancia que se ha desarrollado entre veintitantos paises mas la OMS y el Consejo de
Europa. Todos estos proyectos han sido liderados habitualmente por Espafia.

Sin embargo, probablemente sea América Latina el lugar donde hemos desarrollado una accion de
cooperacion mas agil. En el afio 2005 creamos el Consejo Iberoamericano de Donacién y Trasplantes,
que es algo parecido al Consejo de Europa en materia de trasplantes pero trasladado alli, Espafia ha
tenido la presidencia y la secretaria general durante todos estos afios y la sigue teniendo, y a su través
hemos formado en Espafia en estos momentos a cerca de 400 profesionales de América Latina que
vienen, estan aqui un par de meses, reciben un entrenamiento como el de los coordinadores espafioles y
después vuelven a sus respectivos paises para realmente desarrollar algo parecido a lo que tenemos
aqui. Lo cierto es que desde que se inicid este programa, América Latina que son seiscientos y pico
millones de habitantes, ha experimentado un 54 % de aumento de la donacién, es la Unica zona del mundo
donde realmente ha aumentado y Espafia ha tenido bastante que ver en este incremento.

No estaria completa la presentacion si no hablase de los riesgos del sistema. Nuestro sistema si se
caracteriza por algo es por el altruismo y la no comercializaciéon. En consecuencia, cualquier intento que
haya en contra de esta linea es un riesgo y un riesgo serio del sistema de que pueda verdaderamente
venirse abajo si todo este tipo de cosas proliferan. En Espafia ha habido tres intentos fallidos de trafico de
organos y fallidos gracias a la reaccion del propio sistema y a la colaboracion de las Fuerzas y Cuerpos
de Seguridad del Estado que debo decir que ha sido ejemplar en los tres casos.

El primero fue en el 2014 por un alcalde del Libano, que vino aqui e intenté comprar un fragmento de
higado a un inmigrante, el segundo en 2015 por una mafia serbia afincada en Tarragona,que intentd
comprar un rifién, también a un inmigrante, para el hijo del jefe de la banda. Fijense que siempre es
alguien que viene de fuera e intenta abusar de la poblacion mas desprotegida que es la poblacion
inmigrante. Y el tercero es un caso de lo que se llama turismo de trasplantes, es un trasplante fraudulento
de un grupo de ciudadanos bulgaros que vino aqui a Espafa especificamente a acceder a la lista de
espera.

Probablemente este es el mayor riesgo que haya tenido el sistema porque a través de vias alternativas,
de abogados y de fraudes, verdaderamente se esta intentando introducir a un nimero de enfermos, nada
limitado, en nuestras listas de espera y probablemente en el futuro si no se hace una accién legislativa
firme en contra de esto, porque en estos momentos la legislacion puede tener algun agujero, pues
realmente esto puede desembocar en un turismo de trasplantes bastante grande y que mine la credibilidad
del sistema. De manera que esta es una tarea pendiente, con la que sin duda nos vamos a tener que
enfrentar.

Como nos enfrentamos hace ya unos afios con el intento de entrar en Espafia por parte de una
empresa alemana de médulas, que la verdad es que se pudo detener gracias a una accion absolutamente
coordinada de todo el mundo, incluidos todos los partidos politicos. Aquello era grave por una razon,
porque nuestro sistema es un sistema integrado bajo el control estatal y de las comunidades, y coordinado
por la ONT, de donacién y trasplante de células, tejidos y 6rganos, mientras que esto significaba una
privatizacion y una desregularizacién de la donacion de células que podria realmente haber dado al traste
con todo el sistema y que este dejara de ser, como hasta ahora, publico, altruista y universal. Como digo,
afortunadamente hubo una serie de modificaciones legales que fueron apoyadas por todos los grupos y
que han hecho que quede en Espafia un unico registro de donantes de médula que dependa de las
comunidades auténomas y que sea coordinado por la Organizacion Nacional de Trasplantes en
colaboracion con la Fundacion Carreras.

En este sentido, en el de las células madre sanguineas también diré que Espafia ocupa un papel
preponderante, en cordén umbilical en bancos publicos somos los primeros en Europa y los segundos en
el mundo, en Espafia esta la décima parte de todos los cordones umbilicales que se guardan en todo el
mundo, en bancos publicos, insisto. Y, por ejemplo, en médula, una vez que acabamos el Plan Nacional
de Corddn en el afio 2012, empezamos un plan de potenciaciéon para aumentar las donaciones de médula,
esto son datos a 15 de diciembre, en este momento seguramente ya hemos sobre pasado los 300.000, es
decir, tenemos tres veces mas de los que teniamos cuando comenzé el plan. Y por reducirlo, vean ustedes
que en estos momentos en Espafia se hacen a lo largo del 2016 mas de 200 nuevos donantes al dia y con
una tendencia muy creciente y que va a seguir creciendo en los préximos afnos. Aqui, un homenaje a la
figura de Pablo Raez, que la verdad es que ha hecho muchisimo por la donaciéon de médula en Espafia.
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El tenia un suefio, que era llegar al millén de donantes, y yo creo que a ese suefio vamos a llegar en 2020
0 2021 si seguimos a este ritmo de aceleracion en cuanto a donacién.

Espafia se ha caracterizado también por una accion decidida en contra del trafico de 6rganos en todos
los foros mundiales y precisamente por eso recibimos junto con la Transplantation Society el Premio
Principe de Asturias del afio 2010.

Para concluir he de decir que en estos momentos el mayor valor de Espafia es que tiene una estructura
totalmente firme y de gran fuerza en las diecisiete comunidades y con estos tres niveles —estatal,
autondmico y hospitalario—, una estructura en continua renovacién que hace que —esto lo deciamos al
principio del afio pasado, acertamos plenamente, llegamos a cifra record— en lo que vamos de afo
llevamos un 8% mas de donantes que el afio pasado; es decir, en estos momentos cabe decir que si
acabamos el afio con cuarenta y tres y pico y ha estado con cuarenta y cuatro y pico la tasa interanual
marzo-marzo, a 15 de marzo, seguramente cuando acabemos este afio pues estaremos de nuevo en
cifras record, de manera que el sistema es muy fuerte y va a seguir siéndolo durante mucho tiempo.

Nuestro resumen es que probablemente la mayor aportacion que ha hecho Espafia al mundo del
trasplante sea reconocer esto que recogi de la revista The Lancet, una de las revistas mas importantes en
materia médica: Si en un pais, si en un hospital, si en una comunidad se dona menos, nunca hay que
echar la culpa a la poblacién, la poblacion nunca tiene la culpa, es algo que nosotros hemos hecho mal.
Realmente el factor fundamental, aparte de la poblaciéon que es indispensable, son los profesionales
sanitarios y una buena organizacion.

Nada mas, muchas gracias por su atencion.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, doctor Matesanz, por sus explicaciones.
Es el turno ahora de los grupos, empezando por el que ha propuesta la comparecencia, el Grupo
Parlamentario Popular, sefiora Angulo.

La sefiora ANGULO ROMERO: Gracias sefior presidente.

En primer lugar y en nombre de mi grupo parlamentario quisiera dar la bienvenida al doctor Matesanz
a esta Comision y préxima ya su salida de la Organizacion Nacional de Trasplantes mostrarle nuestro
reconocimiento y agradecimiento por la labor realizada durante estos veintiocho afios al frente de la
misma.

El modelo que ha gestionado y desarrollado es sin lugar a dudas uno de los proyectos mas
importantes de nuestro sistema sanitario, pero también del conjunto del Estado, reconocido
mundialmente por los logros alcanzados. Hoy nadie discute que el sistema espafiol de trasplantes es el
mejor del mundo, 100.000 trasplantes realizados, solo en el 2016, 4.800, gracias a las 2.000 donaciones
alcanzadas y una tasa de donacién por millén habitantes, como usted ha dicho, la mayor del mundo y
muy por encima incluso de la media europea.

Estos datos efectivamente no son una casualidad, como usted nos ha explicado es fruto de un trabajo
de coordinacién, un triunfo colectivo de la sociedad espafiola, porque a nuestro entender nuestro sistema
esta basado en tres pilares: solidaridad, excelencia e igualdad. Solidaridad demostrada en los espafioles
pero a la que yo creo que sin duda contribuye el mensaje de garantia y de fiabilidad que ofrece el sistema
y la capacidad de sus magnificos profesionales para transmitir ese mensaje de valor de su gesto e
igualdad de derechos a la familia en situaciones a veces muy dificiles. Excelencia porque cada trasplante
es un examen al Sistema Nacional de Salud, que supera con sobresaliente y que incluso en un contexto
economico dificil no solo ha resistido sino que ha crecido considerablemente. Prueba también evidente de
la fortaleza de nuestro sistema sanitario publico. La clave de este éxito, como usted nos ha explicado,
radica en un modelo de gestidn, de personas y de medios en un sistema sanitario publico con profesionales
de maximo nivel y una extensa red de coordinadores formados y cohesionados. Y por eso la ONT sea el
mejor ejemplo quizas en lo que a cohesion social se refiere, detras de cada trasplante hay una perfecta
coordinacion de hospitales y profesionales de todas las comunidades auténomas. Ninguna comunidad
auténoma, como usted ha dicho, podria por si misma haber obtenido el éxito alcanzado sin la colaboracién
del resto y del conjunto del sistema. Por eso yo le pregunto si usted cree que el modelo organizativo de la
Organizacion Nacional de Trasplantes se puede trasladar a otras actividades del sistema. Y le hablaba
también de igualdad porque precisamente el sistema de lista de espera permite que todos los ciudadanos
tengan los mismos derechos para acceder a los trasplantes, vivan donde vivan.

Me gustaria también destacar de su intervencion la capacidad del sistema para superar los cambios
epidemioldgicos y sociales, la disminucion de la incidencia de muertes cerebrales, las mejoras introducidas
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en seguridad vial y con ello la disminucion del nimero de donantes por accidentes de trafico son algunos
de los retos que ha superado la Organizacion Nacional de Trasplantes, pero a lo largo del tiempo se
seguiradn produciendo cambios que pueden provocar eslabones débiles en la cadena. Por eso quiero
preguntarle cuales son los mayores riesgos del sistema a medio y largo plazo, si todavia hay mucho mas
margen de crecimiento o qué nuevas medida habria que adoptar para seguir con este ritmo de crecimiento
en donaciones y trasplantes.

También nos gustaria, doctor Matesanz, que nos explicara un poco mas los programas de donacion
en vivo, sobre todo el trasplante renal cruzado y la cadena de donantes de buen samaritano, y el plan de
médula 6sea y cordén umbilical al que se ha referido. En ese sentido, le pregunto como cree que influyen
o qué tipo de campafias de sensibilizacion cree usted que son mas correctas y eficaces, si cree que lo son
para fomentar este tipo de donaciones, pero manteniendo ese mensaje de igualdad y no de tratamientos
individualizados en la busqueda de donante.

Efectivamente nosotros también queremos hacer ese homenaje a Pablo Raez, cuyo ejemplo reciente
hemos visto, él no pedia una médula para él sino que a animaba a todos los espafioles a ser donantes sin
personalizar el destinatario y eso disparé las donaciones.

Quiero hacer alguna referencia a la importante labor internacional de la organizacién para extender su
modelo a otros paises y el liderazgo del organismo espafiol no solo ya como modelo a seguir sino también,
como usted ha dicho, en la decisién a la hora de legislar sobre la calidad y la seguridad en la donacion de
los trasplantes y en la lucha contra el trafico de 6rganos. También me gustaria que nos explicara si cree
usted que se puede aprovechar mejor la relevancia internacional de la Organizacion Nacional de
Trasplantes.

Por ultimo, nos gustaria conocer qué avances cientificos en este campo estan mas desarrollados y
con perspectivas reales de eficacia, células madre, 6rganos bioartificiales, etcétera.

Termino como empecé, doctor Matesanz, agradeciendo su dedicacion al sistema publico espafol de
trasplantes y los éxitos obtenidos, han sido muchas vidas salvadas, pero también mucha esperanza para
muchos pacientes que quizas hasta hace poco ni siquiera se lo planteaban. Los espafioles disponemos
de un magnifico sistema sanitario publico, del que yo creo que tenemos que sentirnos orgullosos y la
Organizacion Nacional de Trasplantes es un claro ejemplo de sus bondades y de sus fortalezas. Cuando
comparamos muchas veces nuestra situacion con otros paises deberiamos ser mas justos con nuestro
pais y valorar en su justa medida todo lo bueno que tenemos.

Leia una entrevista suya en la que usted hacia referencia a que su filosofia al frente de la Organizacién
era la de un proverbio arabe que dice: Lo facil ya esta hecho, lo dificil lo haremos y lo imposible lo
venceremos. Ojala todos aplicaramos esta filosofia en nuestra tarea diria. Por eso, doctor Matesanz, de
verdad en nombre de mi grupo y como ciudadana espafiola también, gracias por su dedicacion, por su
entrega y por el legado que usted nos deja. Puede sentirse muy orgulloso junto con todo su equipo y
nosotros le deseamos lo mejor para esta nueva vida que ahora voluntariamente empieza.

Gracias, sefor presidente.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora Angulo.
Por el Grupo Parlamentario de Ciudadanos, sefior Navarro tiene la palabra.

El sefior NAVARRO FERNANDEZ-RODRIGUEZ: Bienvenido, sefior Matesanz.

Esta es una historia de éxito, por lo cual nosotros nos tenemos que limitar aqui a felicitar a usted y a
su organizacion. Cuando se ve esta presentacion o se le la newsletter trasplant que tienen colgada en su
web solo se puede sentir orgullo al ver como diapositiva tras diapositiva Espafia siempre esta en el primer
plano, por supuesto, de trasplante renal y también de todos los demas trasplantes. Los datos que nos ha
dado son impresionantes. Esos 43,4 donantes por millon, doblando la media de la Union Europea, muy
lejos de Estados Unidos y cuatriplicando a Alemania, son francamente impresionantes, con lo cual solo
cabe preguntar cual es la receta del modelo espaniol, si es mejorable, si es exportable. No sé si accedera
a describirnos un poco mas los entresijos del ingrediente, cual es el secreto. 4Es la ley? (Es la
descentralizacion? 4 Es la distribucion? Como nos ha explicado, en la mayor parte de las donaciones hay
un trasvase entre comunidades. ¢Es esa coordinacion? ;Son esos coordinadores intensivistas y la
colaboracion con urgencias? Supongo que al final todo se reduce a que mas que una técnica es un arte y
son ustedes una gran orquesta y usted sin duda un gran director.

Me gustaria acabar con dos curiosidades. La primera es que, en la Newsletter Transplant, detras de
Espafia, pero siempre muy bien situada, esta Croacia. Me gustaria saber si el modelo es similar, si son
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modelos distintos y si hay partes exportables de Croacia a Espafia. La segunda curiosidad es
completamente tangencial, pero me gustaria conocer también su opinion. Usted ha expuesto que una de
las bases de su modelo es, evidentemente, el altruismo. Me gustaria saber, si quiere decirlo, cual es su
opinidn sobre la donacién de funciones; me estoy refiriendo a la gestacion subrogada.

Muchisimas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefor Navarro.
Por el Grupo Parlamentario Confederal de Unidos Podemos-En Comu Podem-En Marea, la sefiora
Botejara tiene la palabra.

La sefiora BOTEJARA SANZ: Es un honor tener en esta Comision al doctor Matesanz. La sociedad
espanfola le debe mucho y, por eso, aparte de reafirmar todo lo que han dicho los anteriores comparieros,
quiero mostrarle mi agradecimiento por evidenciar que en el sistema sanitario publico se pueden hacer las
cosas bien. Lo mas complejo de la sanidad, que son los trasplantes, se lleva a cabo perfectamente y no
precisa de ningun concurso de entidades privadas. Eso es lo primero.

La Organizacion Nacional de Trasplantes ha conseguido salvar miles de vidas y demostrar que otro
mundo es posible y que el acceso a los derechos basicos se produce en funcién de las necesidades y no
en funcion de la capacidad econémica. A esto, como siempre, hay que anadir la generosidad de la
poblacién espanola, pero esta poblacion es consciente de que su donacién ira a la persona que mas lo
necesita. Por eso es totalmente exitosa.

Y quiero resaltar otro punto importante, y es que la persona que ha dirigido la Organizacion Nacional
de Trasplantes ha sido un lider profesional. Excepto hace unos afos, cuando fue cesado por una ministra
del PP, Celia Villalobos, durante 2 o 3 afios, por criterios politicos, ha sido siempre el lider del proceso.
¢ Qué seria de nuestra sanidad publica si nuestro sistema estuviera dirigido siempre por profesionales
sanitarios, si estuviera liderado por los mejores, y los responsables no se eligieran como actualmente, por
criterios politicos, que se utilizan hasta el punto de nombrar a los responsables de enfermeria de las
distintas plantas? ¢ Qué seria de nuestra sanidad? Seria de una calidad inmejorable. Esto hay que tenerlo
presente, porque esta dinamica creada entre el Partido Socialista y el Partido Popular esta condicionando
la calidad del sistema sanitario.

Termino reiterando nuestro agradecimiento por haber evidenciado que si se puede, si se puede en el
sistema sanitario publico. Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias sefiora Botejara.
Por ultimo, por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra el sefior Fernandez.

El sefior FERNANDEZ DIAZ (don Jesus Maria): Buenos dias.

Gracias sefor Matesanz por su presentacion. Me ha sido muy util. La verdad es que yo no sabia que
la ONT nunca habia estado aqui, en la Comision de Sanidad del Congreso. Esto lo Uinico que demuestra
es que en esta legislatura estamos cubriendo algunas lagunas histéricas. Efectivamente, llama la atencién
que una experiencia de éxito, como ha sido la gestién de la donacién y el trasplante de érganos en
Espafia, no haya tenido presencia aqui, en el Congreso de los Diputados.

Suscribo lo que han dicho el resto de portavoces y quiero expresarle el reconocimiento del Grupo
Parlamentario Socialista a toda la labor realizada por la comunidad de profesionales que forman parte del
equipo de la ONT y por los equipos autonémicos y hospitalarios que han hecho posible esta historia de
éxito. Ademas del valor que tienen los profesionales de la ONT, que estan coordinando las donaciones y
los trasplantes, creo que la sociedad espafiola tiene unos valores especiales de altruismo y solidaridad
que en otras sociedades, por las razones que sean, culturales, de mercado, etcétera, no existen. En este
sentido, me gustaria mostrar un reconocimiento especial a las asociaciones espafolas de donantes de
sangre, que cuando se inici6 el desarrollo de la donacidn de 6rganos tuvieron un papel muy importante en
la sensibilizaciéon de las personas para que donasen no solamente sangre sino también 6rganos sélidos
y, posteriormente, otros tejidos. También quiero expresarle mi reconocimiento personal a usted, que ahora
va a dejar esta responsabilidad, porque sin duda ha sido un lider, aunque no pueda estar de acuerdo con
ese largo recorrido que ha hecho la compafera de Unidos Podemos, que parece que para viajar de
Madrid a San Sebastian tiene que ir por La Corufia o algo asi y ha hecho unas referencias, que
sinceramente no entiendo, a la labor que usted ha hecho y a la supuesta politizacion o a los criterios de
nombramiento de otras jefaturas clinicas, porque experiencias de éxito hay muchas; desde luego la ONT
es una de ellas, pero hay otras muchas mas.
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Usted ha hablado del crecimiento de todas las donaciones, pero quiero preguntarle cual es la situacion
de la demanda de 6rganos en Espania, es decir, cudl es la situacién de las listas de espera en los distintos
tipos de 6rganos y cuales son las necesidades de 6rganos todavia no satisfechas, para asi saber hasta
donde tendriamos que seguir creciendo. Como ha dicho la sefiora Angulo, teniendo en cuenta esas
necesidades todavia no satisfechas, me gustaria saber cual es el potencial de crecimiento y cuales son
las vias para seguir ampliando la donacion de érganos.

Hay otra cosa que le quiero preguntar; le haré pocas preguntas, porque mis compafieros ya le han
hecho muchas y el presidente ha dicho que existe una limitacion de tiempo. Al aire de lo que usted ha
dicho sobre el fendmeno que ocurrié aqui con ciudadanos bulgaros y teniendo en cuenta que vamos hacia
una mayor integracion europea, ¢puede Espafia continuar siendo una isla dentro de Europa en este
modelo de éxito de la Organizaciéon Nacional de Trasplantes o debemos caminar hacia una red europea
de donacidn y trasplante de 6rganos, como ya se estd haciendo, por ejemplo, con algunos trasplantes
infantiles? Y en ese sentido, ¢ cual es el papel que estan teniendo la ONT y el Ministerio de Sanidad en los
organismos europeos para ir coordinando mejor esta red europea de donacion?

Por ultimo, le querria preguntar especificamente sobre la situacion de la donacién de cordones
umbilicales. Me gustaria saber cual es la situacion en Espafia, si realmente hay dificultades por parte de
los hospitales para recibir donacion de cordones umbilicales, cual es la problematica del almacenamiento
y caracterizacion de los cordones umbilicales y cual el papel de la ONT en este sentido.

Muchisimas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefor Fernandez.
Doctor Matesanz, tiene la palabra para las respuestas que considere oportunas.

El sefior DIRECTOR DE LA ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES (Matesanz Acedos):
Muchas gracias por todas sus preguntas, que son bastantes. No voy a seguir el orden estricto en el que
han sido planteadas.

Primero, ¢el ejemplo de la ONT es aplicable a otro tipo de aspectos sanitarios? Sin duda, porque
la ONT, se ha dicho aqui, es un ejemplo de gobierno clinico de una parcela de la sanidad, pero una
parcela que no esta diferenciada, porque los cirujanos que hacen los trasplantes de higado son los
mismos que operan de cancer de colon. Es decir, lo que hemos hecho ha sido extraer lo mucho y bueno
que hay dentro del Sistema Nacional de Salud. Es propio de paises poco desarrollados tener grandes
templos del trasplante en los que se hacen los mayores trasplantes del mundo pero no se llega a la
globalidad de la poblacion. Uno de los valores de nuestro sistema es que las diecisiete comunidades estan
implicadas y realmente uno puede recibir un trasplante con la misma calidad en Madrid, en Barcelona o
en Badajoz. Yo creo que esa es una de las grandes cosas de nuestro sistema.

Yo hice un paréntesis, durante el cual estuve fuera de Espafia, en concreto en ltalia, y tuve la ocasion
de organizar la donacién de trasplantes al Gobierno de la Toscana y de organizarles también la oncologia,
para la que se establecié un sistema totalmente paralelo al de los trasplantes. Aquello funcioné muy bien
y sigue funcionando. Creo que en Espaia el modelo de coordinacién, que en el fondo es lo que hace
la ONT, seria aplicable a la oncologia, seria aplicable a las enfermedades raras, seria aplicable a bastantes
cosas, pero, evidentemente, hay que ponerse, hay que hablar mucho y hay que hacer muchas cosas,
exactamente como se ha hecho en la historia de la ONT. A fin de cuentas, la ONT no es mas que un
modelo de gestién y de coordinaciéon de comunidades, que son las que tienen las competencias
asistenciales. Eso esta claro, clarisimo. Yo creo que tiene que ser el ministerio quien determine estas
parcelas y ejerza su capacidad de coordinacion y de liderazgo, que la tiene que tener. Estas dos cosas me
parecen fundamentales para seguir avanzando.

Respecto a Croacia, tengo que decir que Croacia es un pais curioso. La mayoria de las republicas que
formaban la antigua Yugoslavia quedaron desmembradas y con un nivel muy bajo en materia de
trasplantes. Croacia tenia unas cifras de donacién de diez u once por millén hace no mas de diez afos, y
lo que hizo fue copiar el modelo espafiol. Puso coordinadores, médicos intensivistas, en sus hospitales,
pero en un caldo de cultivo muy distinto al espanol, porque en general Europa oriental tiene unas tasas de
siniestralidad vial del doble o el triple que las espafiolas. En consecuencia, haciendo lo mismo, ellos estan
obteniendo unas tasas de donantes que son muy parecidas a las de Espafna. De todas manera, Croacia
tiene 4 millones de habitantes, es decir, menos que cuatro comunidades espafiolas, con lo cual, a la hora
de valorar esos datos, tienen mucho mas valor los 28 donantes por millon de Francia, que es un pais con
un muy buen sistema, que los de los paises pequehitos, que de un afo a otro pueden tener grandes
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variaciones. De todas formas, Croacia es el ejemplo claro de que el modelo espafiol se puede trasladar.
De hecho, todo el sur de Europa esta muy inspirado con el modelo espafiol, tanto el norte de Italia, como
Francia, como Bélgica y como Portugal, que también esta en unas cifras de donantes muy similares. Hubo
un momento en el que parecié que Portugal nos iba a pasar, y no nos pasé porque su sistema se vino
abajo con la crisis econdmica, pero se esta recuperando, y la verdad es que Portugal tiene un sistema
espléndido, exactamente igual que lo tenemos nosotros, al menos en materia de donacion.

Me preguntan como hemos llegado aqui, cual es la receta. Pues las recetas son muchas. Sin duda,
son muchas cosas unidas. La ONT ha sido una agencia de servicios en favor de la donacién y del
trasplante para todo el pais. Los trasplantes se hacen en los hospitales y los hacen profesionales muy
buenos, pero nosotros somos los encargados de hacer todo lo que no se puede hacer desde los
hospitales y lo que muchas veces no pueden hacer las comunidades per se, porque necesitan una
coordinacion tanto desde el punto de vista legal como formativo. Nosotros hemos formado a mas
de 18.000 profesionales en estos 28 afios; formamos a todos los intensivistas que acaban su residencia
en materia de donacioén y trasplante, formamos a todos los médicos urgencidlogos y ahora estamos
formando en trasplante de progenitores hemopoyéticos. Es decir, dedicamos el mucho o poco
presupuesto que tenemos a formacion. Nos parece que este es un aspecto absolutamente fundamental
en el sistema para que todo siga. Al final, esa profesionalizacion de la gestion de todos los aspectos del
trasplante es lo que realmente funciona, eso y haber sido muy firmes en unos criterios de distribucion
que estan pactados con los profesionales y con las comunidades auténomas y que se cumplen a
rajatabla. Nadie puede decir que ha habido la mas minima alteracion durante esos 28 afios, porque en
paises donde las ha habido —Alemania es uno de ellos, con fraudes generalizados en las listas de
espera— la donacion de 6rganos ha caido en picado. Esto podria haber ocurrido en Espafia si realmente
se hubiera detectado un fraude, que desde luego no se ha detectado. Esa garantia que tienen el
paciente y el donante de que el 6rgano que se done va a ir al receptor mas adecuado, esté en el punto
de Espafia en el que esté, es uno de los valores fundamentales que hacen que el ciudadano confie, y
no solamente que confie en su sistema de trasplantes, sino que esté muy orgulloso de él. Yo creo que
ese orgullo espafiol por su sistema de trasplantes es algo totalmente basico y que hace que las cosas
funcionen. También creo que este es un triunfo coral, que realmente la sociedad espafola tiene una
enorme solidaridad. A fin de cuentas, esto no funciona si no se donan los 6rganos o si no se dona la
meédula o si no se dona el cordén, de manera que aqui hay un buen caldo de cultivo sobre el que actua
un buen sistema sanitario, y eso, en el fondo, es lo que funciona.

La gestacién subrogada es un tema complicado, sin duda, en el que hay quien ha propuesto que se
apliqgue un modelo legislativo parecido al de los trasplantes en Espafia. Es perfectamente factible aplicarlo,
por ejemplo, cuando la gestacidon subrogada se hace con una mujer dentro de la familia o con algun
allegado que lo hace de una forma voluntaria y sin retribuciéon. En el fondo, eso es lo que ocurre con la
donacion de un rifién o con la donacion de un fragmento de higado. En Espafia, la legislacion garantiza,
mediante un control primero del médico y después del juez, por una parte, que las donaciones sean
altruistas, es decir, que no haya retribucién ni compensacion, y por otra parte, que no haya coaccién en el
seno familiar, que es el siguiente peligro después de la retribucion. Evidentemente, eso podria servir para
un porcentaje de gente que quisiera acceder a la gestacién subrogada en nuestro pais. Hay que tener en
cuenta, por ejemplo, que en los trasplantes de Utero que se han hecho en Suecia la inmensa mayoria de
las donantes han sido las madres de las personas que no podian tener hijos. Podria ser un numero
relativamente significativo, al que habria que afadir el tema del buen samaritano. El buen samaritano es
un concepto curioso que en paises anglosajones existe desde hace muchos anos; es una persona que,
sin conocer al receptor, de una forma totalmente altruista, se ofrece para darle un rifién o un fragmento de
higado. La verdad es que nosotros nos resistiamos a adoptar la figura del buen samaritano, porque
pensabamos que detrds podia haber algun tipo de comercializacion, pero viendo que en la literatura
inglesa y norteamericana sobre todo estaba bastante extendido, hace unos afios lo introdujimos, y ha
funcionado bien. Lo hicimos con muchisimas precauciones, para evitar cualquier tipo de distocia, y la
verdad es que a la ONT y a los hospitales se han ofrecido cerca de 300 buenos samaritanos. Al final
hemos recogido muy pocos, porque somos muy estrictos, pero es un procedimiento que podria generarse
para un ndmero, el que fuera, de gestaciones subrogadas. Segun las ultimas cifras que he leido sobre
este tema, en Espafia eran mas de 1.000 nifios, y probablemente los numeros vayan in crescendo, o sea,
que probablemente con esto no se cubririan todas las necesidades, pero me parece que ese modelo legal
podria servir de arquetipo para una futura legislacion en este tema.
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En cuanto a las listas de espera, tengo que decir que la lista de espera en trasplantes es un concepto
muy posibilista, es decir, la listas son mas bajas en aquellos paises donde no se trasplanta y son mas
altas en aquellos paises donde se trasplanta mucho, porque aqui la oferta genera demanda, es decir, la
lista de espera de los equipos necesariamente tiene que ser posibilista; un equipo que hace, por ejemplo,
50 trasplantes de higado no puede empezar el afio con una lista de espera de 400, porque eso es irreal.
En consecuencia, los propios médicos se autorregulan seleccionando los casos. Por ejemplo, hablo del
higado; si nosotros en este momento estamos haciendo 2.000 trasplantes de higado todos los afios y es
verosimil que gracias a los medicamentos antihepatitis C disminuya parte de esa demanda por los virus C,
seguiriamos trasplantando 2.000, porque se incluirian en lista de espera otras indicaciones —por ejemplo,
tumores de un calibre que en estos momentos no se consideran adecuados pero que en algun pais si se
estan trasplantando— y asi sucesivamente. Eso lo hemos vivido, por ejemplo, cuando practicamente
desaparecio la hepatitis B, pero en seguida subieron otras indicaciones. Con la hepatitis C lo vamos a ver
igual; va a bajar el nimero de indicaciones por hepatitis C pero van a subir los tumores. En consecuencia
la lista de espera nunca va a desaparecer. Nosotros hemos hecho algo que es como la cuadratura del
circulo, y es que la lista de espera en Espana a 31 de diciembre del afio pasado era mas baja que la que
teniamos cuando empezo6 la ONT, hace 28 afios, pese a que la poblacion espafiola ha aumentado en
cerca de 10 millones de habitantes. Eso significa que en relacién con la poblacion ha ido bajando, la hemos
mantenido a raya. El afio pasado, con cifras récord, las listas de espera bajaron; no mucho, pero bajaron
en todos los 6rganos, en rifién, higado y corazén. Ahora, la demanda de érganos es ilimitada, porque cada
vez se trasplanta a gente de edades mas avanzadas el corazén y el rindn. Estamos trasplantando
pacientes de ochenta y tantos afios a los que les damos una oportunidad de vivir los ultimos afios que les
queden de vida sin estar enganchados a una maquina, y realmente eso funciona, y lo mismo podria
decirse practicamente de todos los érganos. Asi que la respuesta a la pregunta de si vamos a reducir o a
eliminar la lista de espera es que no, porque a medida que tengamos mas érganos para trasplantar los
trasplantaremos. Las lineas de desarrollo para tener mas donantes son las que estan iniciadas, sobre todo
la donacion en parada cardiaca, que no ha alcanzado todavia el 100 % y que tiene que seguir creciendo
—de hecho, hemos puesto como ha ido creciendo en estos meses de este afio y cdmo va a seguir
creciendo—, y la colaboracién con los médicos de urgencias. Con esas dos lineas Espafia va a seguir
creciendo por lo menos durante unos anos, lo que pasa es que después habra que desarrollar nuevas
cosas, porque la necesidad de hacerlo es absolutamente clara.

El tema del trasplante de vivo, que es una de las preguntas que se ha planteado aqui, se ha intentado
potenciar de todas las maneras. El trasplante de vivo en general tiene un problema de vasos comunicantes
con el trasplante de donante fallecido. En aquellos paises, como Espafia, donde el trasplante de donante
fallecido es muy amplio, la opcion del trasplante de vivo es mas reducida, porque la gente se trasplanta
muy pronto, es decir, se trasplanta nada mas entrar a didlisis y no llega al trasplante de vivo. Los paises
que tienen mas trasplante de vivo son los que tienen muy poco trasplante de donante fallecido. Nosotros
hemos intentado mejorar el trasplante haciendo lo que se llaman cadenas, es decir, si alguien le quiere
dar un rifdn a un familiar pero no son compatibles, se busca otra pareja donante-receptor en otro punto
de Espafia y se intercambian el rifidon. Esto a veces se hace en una cadena que puede tener 3,4 0 5
eslabones, y la verdad es que es bastante frecuente y ha arreglado bastantes problemas de personas que
llevaban mucho tiempo sin trasplantar porque habian recibido ya varios injertos. Esta funcionando bien y
también esta funcionando el donante altruista, el buen samaritano, que es a lo que me referia anteriormente
en el tema de la gestacién subrogada. Hemos trasplantado ocho o nueve donantes altruistas con los que
hemos podido hacer cadenas de este tipo. Creo que esta es una de las figuras que merecen mas
reconocimiento por parte de la sociedad, porque son personas que le dan un rifidn a un desconocido al
que ni siquiera van a conocer en toda su vida. Me parece el ejemplo de generosidad mas palpable al
menos de los que yo haya visto. Es una cosa verdaderamente importante.

En el tema de la médula, en Espafia desarrollamos los progenitores hemopoyéticos; aqui hay que
meter en el mismo saco el cordén umbilical y la médula, porque en ambos casos son células madre
sanguineas. En Espafia hicimos un especial hincapié en el tema del corddn en la pasada década y la
verdad es que se hizo un esfuerzo muy importante por recoger unidades de cordén en los centros publicos.
Como decia, tenemos unas 60.000, cuando en todo el mundo hay 600.000, o sea, es una cantidad
enorme. El problema con el cordén es que ha dejado de tener el atractivo cientifico que tenia hace diez
afios. En un momento determinado se pensé que podia ser la gran alternativa para la médula —y lo es,
sobre todo en los nifios, y ha permitido trasplantar a muchos—, pero la hematologia es una ciencia que
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cambia continuamente, y en estos momentos, no en Espafa sino en realidad en todo el mundo, las
indicaciones de trasplante de corddn siguen otra tendencia, con lo cual los paises se estan replanteando
muy seriamente seguir almacenando cordones. Nosotros hemos decidido, en colaboracion con los
hematdlogos y con todas las comunidades, que lo mas pragmatico es seguir teniendo un crecimiento
vegetativo del volumen de cordones, pero hay paises que han dejado de recogerlos. Sin embargo, todavia
son utiles, de hecho Espafia es un pais muy exportador de cordones, por lo que la linea que seguimos es
continuar con un crecimiento vegetativo de los cordones, que es lo que estamos haciendo ahora: 2.000
0 3.000 al aio mas la reposicién de los que se gastan todos los afos en trasplantes. Esa es la linea.

En cuanto a médula, cuando acabamos el plan de cordén fue cuando empezamos con el Plan Nacional
de Médula, que lo que ha significado en realidad ha sido una reconsideracion total de todos nuestros
sistemas de recogida de donantes de médula. Se ha hecho mas accesible a la gente y se han centralizado
los puntos de tipaje, al menos para una serie de comunidades, focalizandolos en Madrid, Barcelona,
Mélaga y el Pais Vasco, y eso ha permitido un crecimiento espectacular, que ha alcanzado esas cantidades
de los 200 donantes al dia. A partir de aqui, se desarrollé una disposicidn legal, que es una de las cosas
que les he mostrado antes, que en su momento, cuando se hizo, fue conflictiva, pero que al final se vio
que realmente tenia que ser asi. En Espafa prohibimos expresamente los llamamientos para una persona
determinada. No se puede andar por la calle pidiendo un higado, y afortunadamente eso ya no lo vemos
desde hace muchisimos afios, desde hace décadas, pero tampoco se puede pedir una donacién de
meédula para una persona concreta. En ese sentido, el ejemplo de Pablo Raez ha sido muy positivo,
porque Pablo, que ya tenia donante, estaba pidiendo donaciones para todas las personas que necesitaran
un trasplante. Hay que decir que los llamamientos locales en la médula nunca jamas han dado como
resultado que se haya encontrado el donante en el entorno vecinal del paciente, jamas. Es un problema
estadistico, porque cuando uno necesita una médula, un corddn, se busca en el registro mundial, que en
estos momentos esta entre 29 y 30 millones de donantes. Por tanto, si haciendo un llamamiento
surgen 100, 200 o 500 donantes, la posibilidad estadistica de que eso sea mas potente que los 30 millones
es cero. En consecuencia, cuando uno hace ese llamamiento, muchas personas se pueden apuntar, pero
esas personas son lo que se llaman donantes emocionales, es decir, se apuntan para su vecino o para su
compafiero, pero si luego les llaman para donar a un australiano o a un norteamericano o a un aleman
dicen que no, y eso es muy desagradable. Para nosotros, eso es muy desagradable cuando se produce,
porque a veces se encuentra un donante en el otro lado del mundo y resulta que el donante dice que no.
Afortunadamente eso en Espafia es minimo, se ha dado muy poquitas veces, pero hay que evitarlo desde
todos los puntos de vista. En ese sentido, la campafia de Pablo R4ez ha sido muy positiva, muy positiva,
porque que ha generado un estilo y sobre todo ha llegado a los jévenes, que son los donantes potenciales
numero uno. Hay que tener en cuenta que para donar médula se tienen que tener entre dieciocho y
cincuenta y cinco afos, pero claro, si te apuntas cuando tienes dieciocho, estas treinta y tantos afios en
el registro, y si te apuntas cuando tienes cincuenta, estas cinco afos y ya. Por eso, el publico potencial
mas potente como donante es el publico joven. En ese sentido, los numeros cantan. En todos los lados
donde se ha visto la campafia, fundamentalmente en Andalucia, pero realmente en toda Espafia, la
influencia de Pablo Raez ha sido espectacular y nos ha permitido aumentar de una forma muy clara.

El sefior PRESIDENTE: Hemos aprendido mucho. En nombre de la Comisién, le quiero dar las gracias
por su presencia, por la informacion y por las explicaciones que nos ha dado, que seguro que nos han
enriquecido a todos y a todas. Muchas gracias y esta es su casa para cuando quiera.

— DEL PRESIDENTE DE LA PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES (CASTILLO
ARENAL), PARA QUE EXPLIQUE LAS PROPUESTAS DE LOS PACIENTES DE CARA A LA
PRESENTE LEGISLATURA Y EXPONGA LOS RESULTADOS DEL BAROMETRO
ESCRONICOS 2015. A PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO CIUDADANOS. (Nimero de
expediente 219/000117).

El senor PRESIDENTE: A continuacion, damos la bienvenida a don Tomas Castillo Arenal, presidente
de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, para que explique las propuestas de los pacientes de
cara a la presente legislatura y exponga los resultados del barémetro EsCrénicos 2015, a peticién del
Grupo Parlamentario Ciudadanos. Tiene la palabra el sefior Castillo.
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El sefior PRESIDENTE DE LA PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES (Castillo
Arenal): Sefiores diputados, es un honor estar hoy aqui, comparecer ante esta Comisién de Sanidad,
como presidente de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, y traer la voz de millones de pacientes
y sus familias a esta Camara; esta comparecencia sera aun mas importante si nos sirve para avanzar y
mejorar sus vidas.

Hace mas de dos afos, 26 organizaciones de pacientes que trabajamos a nivel estatal dimos un gran
paso construyendo esta plataforma que nos permite trabajar juntos, unidos en una sola portavocia, para
hacer llegar con mayor representatividad nuestra vision y nuestros planteamientos a los responsables
sanitarios, a los grupos politicos y a la sociedad. Nunca hasta ahora 26 grandes organizaciones de
pacientes se habian unido en una confederacién. Hemos dado sin duda un paso histérico, que ha marcado
el inicio de una nueva andadura de los pacientes con absoluta autonomia, sin tutelas. Las organizaciones
de la plataforma compartimos objetivos y hemos visto la necesidad de organizarnos, definir nuestras
necesidades, fijar prioridades de forma conjunta y establecer estrategias que beneficien a todas las
personas cuando tengan una dolencia. Es por tanto un proyecto para toda la ciudadania. Hemos creado
y ponemos en marcha la plataforma para dar respuesta al reto de actualizar la gobernanza de este
movimiento ciudadano y social, para que seamos los propios pacientes y las asociaciones que nos
agrupan quienes ejerzamos una representatividad firme y eficaz y para trabajar con los representantes de
la ciudadania, como ustedes, y con las administraciones publicas para mejorar nuestro Sistema Nacional
de Salud.

La plataforma tiene como estrategias, en primer lugar, la de conocer permanentemente la realidad y
las necesidades de los pacientes, contando con la informaciéon mas relevante que nos permita reforzar la
fundamentacién y la argumentacion en todas las actuaciones de incidencia institucional y ciudadana
dirigidas a reivindicar y proponer mejoras en nuestro Sistema Nacional de Salud. Un ejemplo es el estudio
EsCronicos que mas adelante voy a exponerles.

La segunda estrategia es empoderar a los pacientes, a las personas con enfermedades o con
sintomas cronificados en el conocimiento del ejercicio de sus derechos, para conseguir su maxima
implicacién, participando en el disefio y aplicacion de las politicas sociales y sanitarias como protagonistas
de la transformacioén de los servicios de salud, para disponer de una oferta de calidad innovadora, amplia
y suficiente. En muchos foros se escucha ultimamente que los pacientes deben ser el centro del Sistema
Nacional de Salud o se habla del empoderamiento de los pacientes. Podemos comprobar que,
lamentablemente, esto aun no es una realidad. Para que asi sea hace falta una clara voluntad politica que
haga cumplir todas aquellas normativas que posibiliten una auténtica participacién ciudadana. Debemos
y queremos estar presentes en todos los comités, en los consejos de salud, alli donde se tomen las
decisiones que tengan que ver con nuestra salud.

Una tercera estrategia es la de actuar y cooperar por la transformacion, mediante la activacion de
todas las posibilidades de colaboracion y alianzas con otras organizaciones, como son las administraciones
publicas, las entidades sociales, empresas, industria farmacéutica y otras plataformas internacionales,
que permitan una mayor efectividad en la consecucion de nuestra vision y en el ejercicio de nuestra
mision. Ya hemos firmado acuerdos con organizaciones de profesionales, como sociedades cientificas, la
industria, entidades sociales, y estamos a la espera desde hace dos afios de formalizar un acuerdo de
colaboracion con el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, que siente las bases de la
participacion de los pacientes como agentes en las politicas publicas de salud y unas lineas de trabajo
conjuntas para compartir una agenda politica. Tras dos afios de espera consideramos que ha llegado el
momento de que el Ministerio de Sanidad dé este importante paso y asi se lo hemos hecho saber, porque
no olvidemos que aqui, en esta Comision, y en el Ministerio se toman decisiones que afectan a nuestra
vida diaria y nuestro dia a dia.

Una cuarta estrategia es la de impulsar el compromiso ético en el tratamiento, la investigacion, la
atencién y los apoyos a los pacientes por parte de todos los agentes que intervienen en los sistemas de
salud y por parte de las entidades que les representan.

Por ultimo, la quinta es trabajar en el desarrollo de este movimiento ciudadano unitario que hemos
emprendido, agrupando al mayor numero posible de entidades de pacientes, constituidas exclusivamente
por pacientes y sus familiares, que quieran trabajar para mejorar sus derechos y para lograr que los
disfrute toda la ciudadania. Somos conscientes de que para conseguir sistemas de salud orientados al
paciente somos los propios pacientes quienes hemos de protagonizar el cambio, por eso, como ya les
adelantaba, nuestro lema es el paciente como protagonista, mas que el paciente en el centro, como sujeto
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pasivo. Apostamos por ser protagonistas de nuestra salud, pero para eso necesitamos, sefiorias, su
colaboracién. Precisamos de nuevas herramientas, vias y estrategias que otorguen a los pacientes la voz
y la fuerza para esa profunda transformacion de nuestro Sistema Nacional de Salud que la ciudadania
anhela y reclama. Creemos sinceramente que si el paciente ocupara el protagonismo que le corresponde
como un agente importante en el sistema sanitario se podrian implementar cambios razonables. Las
politicas sanitarias se disefian y aprueban en ocasiones para los pacientes, pero en muy escasas
ocasiones se valora su opinion. Hasta ahora, en las grandes decisiones que han afectado al sistema
sanitario apenas se ha tenido en cuenta al movimiento asociativo de pacientes. Las administraciones
sanitarias tienen que aceptar, mas alla de las palabras o algunos gestos de buena voluntad, que los
titulares del derecho a la salud son los pacientes y los usuarios de la sanidad, en definitiva, todos nosotros,
seforias. Desde esa conviccion, pedimos que se dote al sistema de los instrumentos juridicos necesarios
para que los contactos y las negociaciones, en su caso, con el movimiento de pacientes sea reglado y
reconocido. Aspiramos a ser pacientes bien informados y formados, usuarios con pensamiento critico, con
capacidad para opinar. Esos pacientes no solo colaboraran mejor con los profesionales, que ya es
importante, sino que contribuiran a mejorar el propio sistema publico de salud. El paciente debe recibir las
atenciones como sujeto activo y el sistema sanitario debe contribuir a que el movimiento de pacientes
coopere y se corresponsabilice. Pretendemos que la implicacion de los pacientes sea la fuerza para
conseguir que nuestros sistemas de salud nos ofrezcan una atencion integral y personalizada en
condiciones de acceso universal, equidad, transparencia y sostenibilidad.

Partimos de una realidad que plasma cada afo el estudio EsCronicos, que ya esta en su tercera
edicién. Es una encuesta similar al barometro sanitario pero dirigida exclusivamente a personas que
conviven al menos con una enfermedad cronica. Segun este estudio, nueve de cada diez pacientes
cronicos afirman que el Sistema Nacional de Salud necesita cambios y cinco de cada diez consideran que
estos cambios deben ser importantes. Ante esta situacion no es valida la opcion de girar la mirada hacia
otro lado, es una firme llamada de atencién a quienes toman decisiones sobre la salud. La encuesta, que
ha sido disefiada por las entidades de pacientes con el asesoramiento técnico de investigadores de la
Universidad Complutense de Madrid, arrojaba un 6,1 como la nota que los pacientes cronicos daban a la
atencion sanitaria recibida, segun 2.335 entrevistas realizadas en 2016. En estos momentos nos
encontramos en la fase de la cuarta edicion de recogida de datos. El barémetro distingue ademas en
distintos aspectos la opinidon de los pacientes que estdn asociados a una organizacion de los que no lo
estan. La muestra evidencio que el paciente asociado tiene mejor estado de salud y consume un nimero
menor de medicamentos que el no asociado, lo que es un reflejo de la educacioén sanitaria que trabajamos
desde nuestras entidades. Pero también del barémetro se deducen recomendaciones a los gobiernos.
Segun el barémetro, las principales mejoras que deberian abordar los gestores de la sanidad publica en
atencién a los pacientes con enfermedades crénicas serian seis, el primero, reducir el tiempo de espera
para conseguir la cita; el segundo, ofrecer informacion sobre los tratamiento de mayor medida; el tercero,
mejorar la coordinacién entre los distintos especialistas que intervienen en el tratamiento; el cuarto,
mejorar el acceso a la atencion psicolégica; el quinto, eliminar las barreras que dificultan el acceso al
tratamiento, y el sexto, eliminar las diferencias en la prestacion sanitaria entre las comunidades autbnomas.

Como principales conclusiones del barémetro les diria que los datos demuestran que los pacientes
cronicos confian en el Sistema Nacional de Salud, pero es acuciante abordar los cambios que necesita.
Las diferencias en las comunidades auténomas en la atencién sanitaria es uno de los mayores problemas
a los que nos enfrentamos los pacientes; la equidad debe ser un principio estratégico de nuestro sistema.
Las diferencias entre las politicas sanitarias de las comunidades autbnomas constituyen una de las
principales barreras en el acceso al mejor tratamiento, hay comunidades auténomas que subvencionan
unos medicamentos o ayudas técnicas y otras no, a los desplazados se les pone limites en ocasiones en
el numero de medicamentos recetados, no se les deriva a especialistas también con cierta frecuencia o
no se realizan analisis si no son urgentes. Este panorama es el que afrontan dia a dia los pacientes y sus
familiares.

Nuestros objetivos como Plataforma de organizaciones de pacientes son defender un modelo de la
sanidad publica universal, gratuita, sostenible y de calidad, con una financiacion suficiente, sustentada en
la progresion de los impuestos y la solidaridad como instrumento de cohesion social y de igualdad.
Tenemos serios problemas para garantizar el derecho de todos los pacientes a ser atendidos y a recibir el
tratamiento en las mismas condiciones que los residentes cuando nos encontramos desplazados en otras
comunidades auténomas. Necesitamos con urgencia una normativa que evite las trabas burocraticas en
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la atencion en caso de derivaciones con desplazamientos y que nos permita sentirnos iguales y no
ciudadanos de segunda, con cartillas diferenciadas y, en ocasiones, con menos derechos. Necesitamos
que se eliminen las diferencias territoriales en la asistencia sanitaria y en el acceso a los tratamientos. La
misma enfermedad ha de ser tratada de similar forma en todas las comunidades y entendemos que el
ministerio tiene que garantizar una cartera de servicios comunes suficiente. Y si no se puede disponer de
los mismos recursos, como ocurre en muchas enfermedades poco frecuentes o incluso con las de mayor
incidencia, al menos que se realice una derivacion automatica para que los pacientes podamos ser
atendidos por unidades especializadas o de referencia. No podemos avanzar, sefiorias, en una normativa
europea sanitaria transfronteriza para garantizar a los ciudadanos de cualquier pais europeo ser atendidos
en igualdad de condiciones en Espafia a la vez que aumentamos cada vez mas las barreras dentro de
nuestro propio pais. El excelente funcionamiento de la Organizacion Nacional de Trasplantes es prueba
de que lo sabemos hacer.

Especial preocupacion nos causan las dificultades para el acceso a los medicamentos y tratamientos
de ultima generacion, donde a los excesivos tramites para su autorizacion se suman las trabas para su
adquisicién, retrasando demasiado la dispensacién a los pacientes que, en muchos casos, siguen aun
esperando. Sefiorias, para quien padece una enfermedad el tiempo adquiere una dimension especial y los
tiempos administrativos suelen ser demasiado largos, con frecuencia la persona con una enfermedad no
puede esperar; unos meses de retraso pueden marcar la diferencia entre la esperanza de seguir viviendo
o llegar demasiado tarde.

Por fortuna, estamos ante el escenario de una nueva generacion de medicamentos que pueden curar
o paralizar enfermedades hasta ahora incurables. Son compuestos en ocasiones caros que pueden
superar los presupuestos ministeriales o de comunidades autonomas. Por ello solicitamos un plan de
Estado plurianual que garantice el acceso a los tratamientos de ultima generacion. Se trata de una
inversion en la salud de los ciudadanos que sera rentable no solo en lo que a la calidad de vida se refiere,
sino que se ahorraria en prestaciones por bajas laborales, en costes farmacéuticos por consumo
prolongado de medicamentos o en costosisimas hospitalizaciones. La salud no es solo bienestar, que ya
es un gran logro en si mismo, es también mayor productividad de las personas que se traduce en
generacion de ingresos, lo que sin duda puede convertir en positivo el balance econémico y la
sostenibilidad del sistema a largo plazo.

La plataforma manifiesta una particular sensibilidad con los pacientes con enfermedades o con
sintomas cronificados y tiene entre sus reivindicaciones la defensa de un marco juridico que reconozca y
proteja expresamente la cronicidad. Es necesario reconocer la situacion de cronicidad que afecta a
millones de personas que comienzan cada dia afrontando no solo los sintomas de una enfermedad que
no tiene cura, sino el impacto que esta produciendo en su vida la dedicacion a los cuidados que requiere,
los efectos econdmicos, el riesgo de pérdida de su puesto de trabajo, las consecuencias del cambio de la
imagen personal, la necesidad de contar con la informacion adecuada sobre la enfermedad, sobre su
manejo cotidiano y una formacién que permita afrontar la nueva situacion. La cronicidad, sefiorias, puede
ser un concepto juridico diferenciado porque se refiere a una situacion generada por una enfermedad que
no tiene expectativas de cura y al impacto que produce en cada persona individualmente entendida.
Muchas personas tienen enfermedades crénicas que no cursan con indiscapacidad porque su enfermedad
no condiciona su movilidad o su capacidad intelectual en grado suficiente como para tener un
reconocimiento del 33 % exigido. Tampoco se les reconoce la situacién de dependencia porque su
desempefio en las actividades basicas de la vida diaria no les permite alcanzar los baremos mas basicos,
pero si tienen importantes limitaciones para desarrollar la vida que tenian antes de presentarse la
enfermedad. La situacién de cronicidad implica otros aspectos que impactan en la vida de muchas
personas a quienes se les niega el reconocimiento de la discapacidad y de dependencia; deberian estar
claramente protegidos pero estan fuera de la minima proteccion social. Existe un vacio legal en este
momento entorno a cinco aspectos que quiero sefialarles para acabar mi intervencion.

Es imprescindible regular el derecho a la informacion de la persona que esta en proceso de diagndstico
de una enfermedad crénica, es un derecho que debe garantizar que la persona ha comprendido el alcance
y consecuencias de la enfermedad que se le ha detectado. También ha de protegerse con mayor claridad
la informacioén sobre la propia enfermedad que padece la persona. El Sistema Nacional de Salud
proporciona el soporte técnico y garantiza la disponibilidad de esa informacion en cualquier parte de
Espania, pero la autorizacion de su uso es prerrogativa de la persona, que debe disponer de las claves de
acceso Y la libertad de proporcionarsela al especialista autorizado que considere. Hemos de superar la
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situacién actual en la que los datos los tiene el sistema y los comparte con el paciente solo en algunos
casos o solo en parte. La persona interesada debe poder disponer de ellos aunque sea para viajar
tranquila sabiendo que si le ocurre algo fuera de su localidad rapidamente se podra acceder a la historia
digitalizada. Es fundamental en esta situacion que estamos padeciendo de escasa coordinacion entre
comunidades auténomas que tienen sistemas no compatibles, incluso entre centros de la misma
comunidad. La informacion es patrimonio de la persona y solo de ella, aunque sea el Sistema Nacional de
Salud quien la proporciona y garantiza su fiabilidad. También abogamos por el derecho a la formacion: la
ley debe proteger este derecho fundamental que permitira afrontar enfermedades con menor impacto en
la vida de la persona, tratarlas en entornos mas comunitarios para asi utilizar en menor medida los
servicios hospitalarios, avanzando en una medicina personalizada, en el manejo de muchos sintomas de
la enfermedad por la propia persona, mejorando de esta manera sustancialmente el uso mas racional del
Sistema Nacional de Salud. También debemos de proteger la propia imagen, nos parece fundamental
proteger el derecho a la imagen que se ve alterada como consecuencia de la enfermedad; perseguir
incluso las conductas de discriminacion y estigmatizacion de las personas afectadas. Son tareas que
tenemos pendientes en una ley de proteccion de la situacién de cronicidad que deberia regular este
derecho constitucional de todas las personas y evitar el doble sufrimiento de tener que enfrentarnos a una
enfermedad incurable y a sectores de la sociedad que nos marginan por nuestro cambio de imagen.
También se ha de proteger el derecho a mantener el empleo. Estamos planteando la necesidad de crear
una figura que denominamos de incapacidad laboral transitoria por cronicidad cuyas bajas laborales no
computen ni se acumulen, facilitando asi mantener el puesto de trabajo pero protegiendo también la
facilidad del empleador para sustituir a la persona sin mayor coste, como ocurre con la baja por maternidad
actualmente. Y, por ultimo, proteger el derecho a unos ingresos vitales, poniendo freno al empobrecimiento
vinculado a la cronicidad, puesto que es conocido que para muchas personas, para miles de familias, la
cronicidad implica tener menos ingresos y muchos mas gastos, incluso muchos de ellos no protegidos por
el Sistema Nacional de Salud.

La ley que proponemos, seforias, permitird un avance social y de calidad de vida a millones de
personas como el producido por el reconocimiento de la discapacidad en 1982 o la situacion de
dependencia en 2006. Nos parece indispensable abrir un debate para adaptar un Sistema Nacional de
Salud disefiado actualmente para la atencion a las situaciones agudas y avanzar en un sistema pensado
para la creciente cronicidad. Es necesario proteger a las personas que se encuentran en esta situacion
mediante una ley que nos permita avanzar en los aspectos mencionados, también en la prevenciéon y en
la imprescindible investigacion, cuyo patrocinio deberia recibir mayores incentivos fiscales porque es
donde tenemos toda la esperanza para encontrar una curacion de nuestras enfermedades.

Llegara un dia, sefiorias, en que todos seremos pacientes crénicos y necesitaremos un Sistema
Nacional de Salud preparado para atendernos, igual que hoy lo esta para atender a los pacientes agudos.
Muchas gracias por su atencion, sefiorias, y por brindarnos esta oportunidad de expresarnos como
sociedad organizada para mejorar la vida de todas las personas.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, seinor Castillo. Siento haberle azuzado para que fuera mas
rapido, pero vamos fatal de tiempo porque la Comisién tiene que concluir si o si, como saben, a las 3,
hora en la que empezara el Pleno. Cada uno de los grupos dispondra de cinco minutos. En primer lugar,
en nombre de Ciudadanos, que es el grupo que ha solicitado la comparecencia, tiene la palabra el
sefior Igea.

El sefior IGEA ARISQUETA: Muchas gracias, Tomas, por acudir a explicar vuestro baremo y a explicar
la situacion de los pacientes. Creo que si alguien debe comparecer en primer lugar en una legislatura ante
una Comisién de Sanidad naturalmente son los pacientes porque para ellos esta pensado el sistema.

Desgraciadamente en este pais, como es sabido y como ocurre en muchas ocasiones, no tenemos
una unica organizacién, tenemos una organizacién muy grande y otras organizaciones mas pequefas.
Nosotros hemos llamado a la que primero nos ha planteado comparecer y sobre todo a la que tiene una
herramienta para nosotros muy importante que es un método de evaluacion externo del sistema. No nos
parece importante su opinion solo porque son pacientes sino porque han hecho algo en lo que les vamos
a pedir que profundicen, que es dedicarse a evaluar el sistema de manera objetiva y de manera medible.
Esa evaluacién nos ha dado como resultado que igual el sistema no es tan bueno como presumimos todos
los dias, un sistema que tiene una valoracion de un 6,1, un sistema en el que nueve de cada diez personas
de las que lo usan de verdad, todos los dias, opinan que necesita cambios; no son las personas que
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utilizan el sistema de manera accidental o que no lo usan, sino nueve de cada diez que si lo hacen las que
dicen que necesita cambios y que cinco son urgentes importantes. Por eso hay que tomarlo en cuenta.

Nos ha hablado de algo que para nosotros es muy importante. Queremos solicitarle ideas y sobre todo
colaboracién para intentar solucionar ese problema de la desigualdad en el acceso a los servicios, en el
acceso a los tratamientos, la desigualdad entre autonomias, la desigualdad entre pacientes. Nosotros
creemos que esto necesita ser evaluado también, necesita ser objetivado y os vamos a pedir colaboracion.
En nuestro grupo somos bastante pedigiiefios, vamos a pedirte mas cosas a lo largo de esta Comision.

Tiene toda la razdn, es una de las mayores preocupaciones de los pacientes y de cualquier legislador
que un espafiol no sea atendido en condiciones de igualdad por residir en un sitio o en otro, por eso
nosotros también creemos en la transparencia y queremos que nos ayudéis con la transparencia, con la
emision de informes sobre resultados de salud, de incidencia de patologias y de diferencias entre
comunidades, y os pedimos que desde vuestra plataforma nos ayudéis a poder comparar cuales son los
resultados, cuales son los tratamientos en una comunidad y otra, porque sois el evaluador perfecto.

Hay algunas preguntas que me gustaria hacer también sobre la cronicidad y la situacion laboral.
Nosotros hemos iniciado varias proposiciones no de ley para acabar con la exclusion en los puestos de
trabajo por catélogo, algo que estd muy extendido en la Administracion publica. Aun a dia de hoy en
Espafia siguen estando excluidos de puestos de policia o de bomberos pacientes con VIH —lo cual no
tiene ningun sentido—, pacientes diabéticos, pacientes con ulcera gastroduodenal, aun se sigue
excluyendo por catalogo, y nosotros queremos solicitar vuestra opinién y también vuestra ayuda para
acabar con una cosa que esta completamente fuera de la realidad.

El aspecto contrario también nos preocupa, nos preocupa que ahora haya una tendencia que en esta
Comision se ha reiterado, pues ya hemos visto en dos ocasiones solicitar grados de dependencia por
diagndstico. Creemos que esto es una aberracion, que tenemos que mantener una valoracién
individualizada de los pacientes, pero necesitaremos vuestro apoyo. No creemos que se deba de adjudicar
a un diagnéstico un grado de discapacidad. Es algo que esta ocurriendo y estamos recibiendo solicitudes
reiteradas, pero sin el compromiso de las organizaciones de pacientes no vamos a poder enfrentar estas
demandas. Me gustaria conocer tu opinion.

Has hablado del derecho a la informacién, del derecho al acceso a la historia clinica y el lamentable
acceso a la historia clinica digital del sistema, de hecho se nos ha planteado incluso realizar la nueva
tarjeta social aparte de la sanitaria cuando la sanitaria todavia no la tenemos desarrollada. Nosotros
creemos que todo esto deberia estar solucionado con el DNI, sin mas, porque para eso estamos en el
siglo XXI. Me gustaria conocer la opinién de la plataforma sobre el caso de pacientes a los que el sistema
se resiste a proporcionarles informacion, porque si alguien tiene que defender a los pacientes se supone
que seréis vosotros y hay comunidades auténomas que se niegan a suministrar esa informacion, lo cual
va a perjudicar a esos pacientes.

Voy a concluir. Os doy las gracias, os pido colaboracién, que no cejéis en el empefio de evaluar cada
dia mas el sistema. Y voy a hacerte una ultima pregunta que ya te formulé hace dos meses: ¢habéis
implementado la frecuentacidon de urgencias en los pacientes créonicos como indicador en vuestros
préximos barémetros?

Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefor Igea.
Por el Grupo Confederal de Unidos Podemos-En Comu Podem-En Marea, la sefiora Botejara.

La sefiora BOTEJARA SANZ: Estamos de acuerdo con todo lo que se ha dicho aqui, asi que nos
vamos a centrar en un eje fundamental que es la inequidad y la inaccesibilidad. El doctor Castilla lo ha
expuesto claramente.

Tenemos diecisiete sistemas autondmicos y actualmente, como ya sabemos, tienen una accesibilidad
entre ellos muy complicada debido a que desaparecieron los fondos de cohesién, a que los fondos de
garantia se presupuestaron el afio pasado con 0 euros. Es una situacién grave que de unas comunidades
a otras no se puedan derivar pacientes a las unidades de referencia correspondientes. Esto es complicado
no solo en los grandes macrohospitales de Madrid o de Barcelona, que antes eran las unidades de
referencia, sino que actualmente tenemos unidades de referencia para enfermedades raras distribuidas
entre todas las comunidades auténomas y son totalmente inaccesibles unas para otras. Este es un nivel
de inaccesibilidad.
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Otro nivel de inaccesibilidad es el que se ha comentado y que padece el paciente a nivel individual
cuando se traslada de una comunidad a otra. Como hemos comentado en la Ultima Comisién de Sanidad,
llevamos cuatro afos con la tarjeta electrénica y la han implantado dos comunidades. ¢Cuantos afios
tienen que pasar? Este proyecto no es adecuado ni resuelve los problemas que ahora mismo tiene la
poblacién espafiola. Nosotros apoyamos a la plataforma porque se puede cambiar la situacién, como
hemos visto anteriormente en la comparecencia del coordinador nacional de trasplantes, se puede, pero
se necesita un proyecto serio, organizado, para que nuestro sistema sea accesible y equitativo. Llevamos
cuatro o cinco meses escuchando a la ministra de Sanidad leer los mismos papeles, por ello instamos al
ministerio para que de una vez haga un proyecto serio que sirva para resolver todas estas situaciones.

Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefora Botejara.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, la sefiora Tundidor tiene la palabra.

La sefiora TUNDIDOR MORENO: Muchas gracias, sefior presidente.

En primer lugar, quiero dar las gracias a don Tomas Castillo por estar hoy aqui con nosotros. Es una
responsabilidad ser el presidente de una plataforma con tantos colectivos en su seno.

Como ustedes saben, para el Grupo Socialista la salud es una prioridad y asi lo demostramos en las
comunidades que tenemos la oportunidad de gobernar. Creemos que el sistema sanitario tiene que
orientarse hacia los pacientes con enfermedades crénicas y favorecer el que tanto cada paciente con
enfermedad crénica como sus cuidadores se sientan Unicos, poniendo en marcha herramientas orientadas
a facilitar la accesibilidad, la continuidad asistencial y el automanejo de la propia situacion de la salud.
Consideramos que es fundamental garantizar a los pacientes crénicos una atencion sanitaria integral e
integrada, con una respuesta multidisciplinar a sus necesidades en relacion con la promocion y prevencion
de la salud, atenciéon en la fase de descompensacion y rehabilitacién funcional para contribuir a su
recuperacion.

Para el soporte domiciliario de las personas con enfermedades cronicas complejas consideramos que
es muy importante contar con recursos sociosanitarios que den apoyo al cuidado informal y que estos
pacientes puedan mantener la asistencia que necesitan en sus domicilios. Asimismo es necesario impulsar
la Ley de Dependencia como sistema de cuidado formal.

Desde el Grupo Socialista creemos fundamental que se devuelva la cotizacién a la Seguridad Social
de las cuidadoras informales y dar de esa forma dignidad y seguridad a las personas que cuidan. Hay que
proteger a las familias que han dejado de trabajar por tener un hijo, una hija, un esposo, una esposa, un
padre o una madre con enfermedad crénica. También creemos fundamental, como usted dice, recibir el
mismo tratamiento en todos los territorios, acabar con las diferencias existentes y que la atencion no
dependa mas de los presupuestos disponibles que de criterios terapéuticos. Una historia digital Unica para
cada paciente donde se registre la informacion clinica que esté protegida y accesible en cualquier lugar
acorta los tiempos y evita la duplicidad de pruebas.

También es importante que nuestro ordenamiento juridico, como usted dice, se adapte a la proteccién
de las personas en situacion de cronicidad, personas que tienen que afrontar cada dia una enfermedad
sin expectativas de curacion. Es necesario que el trabajo de esas personas se adapte a sus necesidades,
como puede ser el acudir a hacerse pruebas o ponerse tratamientos. Lo mismo ocurre en los colegios,
pues hay nifios con enfermedades crénicas, como la fibrosis quistica, que necesitan tratamiento.

En el Grupo Parlamentario Socialista creemos que es imprescindible impulsar la escuela de pacientes
porque facilita el intercambio de pacientes, de familiares y cuidadores; en ella se transmiten los
conocimientos y habilidades a otras personas que acaban de empezar con una enfermedad, ademas de
ofrecer la posibilidad de ensefiar a profesionales sanitarios qué significa la enfermedad desde la perspectiva
del enfermo. La teleasistencia, la ayuda a domicilio, los centros de dia y de noche, la atencion residencial,
las prestaciones econémicas vinculadas a servicios. Cada vez vivimos mas pero no lo hacemos libres de
enfermedad, por ello el paciente crénico pluripatolégico se ha convertido en le nuevo reto, no solo para la
sostenibilidad de los sistemas sanitarios, sino para la sostenibilidad de los propios Estados.

Quiero preguntarle si usted cree que una aplicacion para el control y seguimiento de procesos cronicos
y pluripatolégicos evitaria la frecuentaciéon de personas con enfermedades crénicas en las urgencias y si
considera importante potenciar el envejecimiento activo con la aplicacion de la normativa y
recomendaciones de la OMS sobre ciudades saludables para mayores.

Muchas gracias.
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El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora Tundidor.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra el sefior Tremifio.

El sefior TREMINO GOMEZ: Muchas gracias, Tomas Castillo, presidente de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes. Tomas es, para los que no lo sepan —imagino que todos lo sabran—, una
de las personas mas activas en el mundo de la discapacidad y de las mas exigentes a la hora de
enfrentarse a la Administracion y de implementar politicas en materia de discapacidad. Enhorabuena por
todo tu trabajo y por tus nuevas responsabilidades.

Coincido plenamente con todo lo que has dicho —te pido permiso para tutearte— en relacién con la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes. Es verdad que hay que buscar un marco juridico o utilizar la
normativa que ya existe para asegurar la proteccion estatal de los pacientes cronicos y que a nivel estatal
puedan tener una movilidad clara y sin trabas. Hay que eliminar las diferencias en el acceso a tratamientos
y a medicamentos que es verdad que existen entre comunidades autbnomas. Yo conozco casos de
parapléjicos del Pais Vasco que querian ir al Centro Nacional de Parapléjicos de Toledo y el Gobierno
Vasco les obligaba ir a Tres Cruces, y después de estar en Tres Cruces se iban voluntariamente al Centro
Nacional de Parapléjicos porque no les habian ensefiado ni a ponerse un calcetin en la vida diaria.
Conozco casos personalmente. En Andalucia también hay pacientes que quieren ir al Hospital de
Parapléjicos de Toledo pero la sanidad de Andalucia les obliga a ir a las unidades para lesionados
medulares de los hospitales de Sevilla o de Granada.

Hay que evitar esos retrasos en los desplazamientos interautonémicos y en la dispensacién de
medicamentos, hay que reducir el tiempo de espera, como has comentado, coordinar mas las diferentes
especialidades, las diferencias entre comunidades auténomas, y me parece muy importante articular el
derecho a la participacion de los pacientes en el Sistema Nacional de Salud. Fijate si el Partido Popular
tiene claro que es importante que tiene presentada una proposicion no de ley precisamente para impulsar
y articular la coordinacion entre el ministerio y las asociaciones de pacientes para de alguna manera
formalizar y por supuesto garantizar los derechos de los pacientes crénicos. Es una proposiciéon que ya ha
sido presentada por el Partido Popular, o sea, que fijate si mi partido tiene clara esa circunstancia.

Pero yo quiero hablar en positivo porque aqui se ha hablado de la inaccesibilidad a la revisién
hospitalaria o a los medicamentos cuando estas fuera de la comunidad, y siempre hay alguien que conoce
un caso, pero es que yo conozco el caso del que les esta hablando, que soy un paciente cronico desde
hace veintiséis afios, y todos los afios puntualmente voy a revisién al Hospital Nacional de Parapléjicos.
Casualmente ayer estuve en revision en el Hospital de Parapléjicos de Toledo y no tuve ningun problema,
me autoriz6 el médico de cabecera de mi comunidad auténoma la revisién como todos los afios, no tuve
ni que ir a consulta, lo hice a través de la tarjeta sanitaria. Ayer tuve la revision y tengo que volver el dia 28
de abril; espero que no me pongan ninguna Comisién ese dia, seforias. Pues bien, en el Centro Nacional
de Parapléjicos de Toledo me dieron un tratamiento magnifico, como todos los afios. El Centro Nacional de
Parapléjicos de Toledo es de los mejores hospitales del mundo en lo que a la lesién medular se refiere.
Todo esto es gracias al Sistema Nacional de Salud, ya que precisamente siendo un paciente cronico
residente en Castilla y Ledn me puedo desplazar a Toledo a la revision. Lo hago todos los afios, no es
ninguna novedad, y nunca he tenido ningun problema. Pero tampoco los tengo en cuanto a los
medicamentos: yo utilizo diariamente en torno a cinco o seis sondas porque me tengo que sondar —aqui
tengo una, las llevo siempre en mi bolsa— y cuando estoy en Madrid con mi tarjeta sanitaria electrénica
voy sin ningun problema a la farmacia y me las dan. Yo soy de Valladolid, mi familia esta en Valladolid, mi
domicilio esta en Valladolid y muy cerca del sefior Igea, que siempre lo dice, y mi médico de cabecera esta
en Valladolid, pero cuando voy en Madrid a la farmacia a por mis sondas nunca he tenido ningin problema,
nunca, con mi tarjeta sanitaria electrénica. Con lo cual, no estara tan mal ni sera tan inaccesible como se
dice aqui cuando funciona, y el caso concreto soy yo, que llevo veintiséis afos.

Hay que sacar de su encuesta lo importante. Es verdad que el 6% de los pacientes estan conformes
con la sanidad, pero también es verdad que en cuanto al acceso a los tratamientos de los pacientes
cronicos, el 77 % —segun esa encuesta imparcial— estdn muy conformes con la calidad asistencial.
En cualquier caso, mi pregunta es, querido Tomas, si ves una mejora afo a afo, puesto que con los datos
que se dan cada afo ha ido mejorando un punto la atencion a los pacientes crénicos. ; Realmente se esta
mejorando? Es verdad que se podria mejorar mucho mas rapido, pero quiero que me digas si se
esta mejorando o no afio a afo, puesto que es lo que dicen las encuestas.

Muchas gracias.
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El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefior Trevifio.
Sefior Castillo, tiene la palabra para contestar brevemente, por favor.

El sefior PRESIDENTE DE LA PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES (Castillo
Arenal): Yo creo que vamos a vernos muchas mas veces, porque esta claro que los pacientes hemos
venido para quedarnos, tenemos que estar aqui, tenemos que estar con ustedes, tenemos que debatir
sobre muchisimos temas. Es la primera comparecencia, l6gicamente son muchos aspectos los que
tenemos que abordar y la dinamica de traerles nuestra vivencia nos parece que es fundamental para que
podamos avanzar; avanzar en que las desigualdades entre las autonomias sea menor, porque esto si que
es una gran preocupacion de los pacientes, y esto, lejos de reducirse, como demuestra el gasto sanitario
por habitante, aumenta; las comunidades que menos gasto tienen por habitante se alejan de las que mas
gastan. La percepcion de que tu enfermedad pueda ser tratada con un medicamento de Gltima generacion
en otras comunidades y en la tuya no crea mucha inquietud. Tengo que manifestarselo porque esta
percepcion de desigualdad que tenemos los pacientes genera muchisima desazén.

También es verdad que muchas veces cuando nos desplazamos a otras comunidades autbnomas nos
ocurre que no podemos disponer de los tratamientos igual que en la nuestra, y los pacientes nos
desplazamos y vamos que en comunidades mas pobres desde el punto de vista econémico hay carencias;
percibimos que en nuestra comunidad tenemos disponibilidad de medicamentos, de tratamientos, que no
hay en otras comunidades. Esto genera también desazén, el hecho de entrar con alguna frecuencia en
sistemas que tienen un funcionamiento distinto. Es verdad que esto nos ocurre y tenemos muchisima
casuistica, como que no se nos trate igual que a los ciudadanos de la comunidad a la que nos
desplazamos, a veces hasta tenemos la sensacién de pedir por favor las cosas como si fuéramos
ciudadanos de segunda. Es verdad que a veces tenemos que entrar por urgencias para que se nos trate.
No es la mejor via cuando queremos que nos vea un especialista, pero es algo que esta ocurriendo con
alguna frecuencia.

Nosotros queremos lograr que las comunidades auténomas tengan una cartera basica que nos
garantice la asistencia y para lograrlo creemos que nuestra participacion activa en el consejo interterritorial
es imprescindible, porque tenemos que ser participes también de esas decisiones de coordinacién de un
unico Sistema Nacional de Salud. Porque creo que estamos todos de acuerdo en que seguimos
manteniendo un solo Sistema Nacional de Salud aunque esté gestionado en diecisiete comunidades
auténomas diferentes. Nos parece fundamental avanzar en este principio de un Unico sistema para
alcanzar el nivel que tiene la ONT, que evidentemente a todos nos gustaria tener en muchos aspectos de
la sanidad. Imaginense ustedes cuando se tiene una enfermedad poco frecuente, que se tarda a veces
afos en diagnosticar, y mas en encontrar a un especialista que conozca esa enfermedad, la angustia que
se padece por la falta de coordinacion del sistema Esto sucede también con enfermedades frecuentes,
cuando necesitamos una dialisis y tenemos que entrar en una lista de espera en otra comunidad porque
nos hemos tenido que desplazar a visitar a un familiar, por circunstancias laborales, etcétera.

Nosotros como pacientes tenemos interés en mejorar el Sistema Nacional de Salud en la linea de que
seamos iguales, en la linea de tener disponible o mejor, como es légico, en todas las comunidades
auténomas, pero colaborando. Tenemos que avanzar en las politicas con el apoyo de los pacientes,
porque entendemos que lo que buscan es favorecer la calidad de vida. Creemos que esto va a facilitar la
cohesion del sistema y vamos a seguir trabajando para conseguirlo. Vamos a introducir este analisis de la
frecuentacion de las urgencias en el barémetro porque es importante. Colapsamos las urgencias con
frecuencia, pero igual es porque en cuatro horas nos dan un diagndstico, mientras que utilizando la
atencion primaria se tarda meses, a veces mas de un afo, en que nos hagan el mismo diagndstico. Por
eso muchos ciudadanos optan por ir al sistema que es mas caro pero mas rapido. Es evidente que
tenemos que conseguir hacer esto de otra manera, sobre todo formando; entendemos que la formacion
es fundamental. Conseguir que tengamos una proteccion de la cronicidad también nos parece fundamental;
muchas personas estan llamando desesperadamente a las puertas de la discapacidad porque tienen una
enfermedad crénica y no se les reconoce, y esta frustracion es porque no tenemos en nuestro pais un
ambito juridico que reconozca que no tienes discapacidad pero si tienes una enfermedad y esa
enfermedad estd cambiando muchisimos elementos en tu vida que debemos proteger. Por eso en la
plataforma hemos volcado muchisimos esfuerzos en preparar la documentacion para hacerles la
propuesta; tenemos que tener un marco juridico, en forma de ley posiblemente, para que podamos
proteger la cronicidad y acabar con la desesperacion de tantas personas. Que tengamos protegida la
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discapacidad, protegida la situacion de dependencia pero también protegida la situacion de cronicidad. Y
en relacion con esto quiero insistir en que el derecho a mantener el trabajo es fundamental, porque
muchas personas acabaron con treinta y cinco o cuarenta afios pensionadas cuando tienen todavia,
aunque sean personas con enfermedad crénica, toda una vida laboral por delante, y sin embargo se
frustra esa vida laboral porque el sistema en este momento les pensiona. Son temas, a mi modo de ver,
apasionantes porque pueden resolver la vida de mucha gente. Yo les pediria, sefiorias, que a partir de
ahora vayamos trabajandolos juntos y haciendo propuestas conjuntamente.
Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefior Castillo, por su presencia y por sus explicaciones y
respuestas. Seguro que nos veremos mucho en esta Comision, que efectivamente es la suya.
Damos treinta segundos para el cambio de compareciente. (Pausa).

— DEL PRESIDENTE DE LA PLATAFORMA DEL TERCER SECTOR (POYATO ROCA), PARA
REALIZAR UNA EXPOSICION Y DAR A CONOCER PROPUESTAS Y SUGERENCIAS DE DICHA
PLATAFORMA. A PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO POPULAR EN EL CONGRESO.
(Numero de expediente 219/000031).

El sefior PRESIDENTE: Damos la bienvenida a don Luciano Poyato Roca, presidente de la plataforma
del Tercer Sector, para que realice su exposicion y dé a conocer las propuestas y sugerencias de dicha
plataforma. Comparece a peticion del Grupo Parlamentario Popular.

Tiene usted la palabra.

El sefior PRESIDENTE DE LA PLATAFORMA DEL TERCER SECTOR (Poyato Roca): Muy buenos
dias y muchisimas gracias tanto al presidente de la Mesa como al resto de portavoces. Asimismo, quiero
dar las gracias al Grupo Popular porque realmente es el que nos ha propuesto para que comparezcamos
en esta Comision.

Para mi, como presidente de la plataforma del Tercer Sector, tengo que decir que hoy es un dia
importante. Me decian que en esta Comision de Sanidad y Servicios Sociales tal vez sea la plataforma del
Tercer Sector la que venga como interviniente para hablar de temas sociales o de temas sociosanitarios y
no especificamente sanitarios, y aclaro que los del tercer sector no tenemos nada en contra de lo sanitario;
al contrario, tenemos que coordinarnos continuamente. También estoy contento porque veo aqui algunas
caras ya conocidas de hace tiempo, algunas caras nuevas —eso es buena sefial— y sobre todo que la
gente de la plataforma del Tercer Sector que hemos estado trabajando en anteriores legislaturas siempre
hemos llegado a una conclusién, que tal vez el modelo social en el que vivimos no sea el mas adecuado
para llegar a una igualdad. En esa reflexion nos hemos quedado muchisimas veces pero luego siempre
nos hemos ido a cuestiones muy practicas, como yo voy a intentar exponeros ahora cuales son realmente
nuestras preocupaciones.

La plataforma del Tercer Sector es una plataforma joven, solamente llevamos cinco afos legalmente
constituidos, aunque evidentemente hay organizaciones en esta plataforma que llevamos muchisimos
afios trabajando en este ambito de lo social. Fue después de interesantes debates, hace cinco afos,
cuando decidimos constituirnos como plataforma del Tercer Sector. En principio, las que nos convocamos
en aquel momento éramos entidades del ambito estatal, como la plataforma de ONGs; la plataforma del
Voluntariado, de la cual yo también soy presidente, sino no podria ser presidente de esta plataforma
del Tercer Sector; el Cermi, que lo conocéis; la Red de Lucha contra la Pobreza, y entidades del tipo de
la ONCE, Caritas y Cruz Roja. Todas estas entidades constituimos la plataforma del Tercer Sector en el
afio 2012 y posteriormente se han incorporado la plataforma de Infancia y la Coordinadora de ONGs para
el Desarrollo. Y ahora os explicaré en qué hemos ido avanzando y en qué otras cosas no. Yo vengo aqui
a mostrar una radiografia de como esta el tercer sector en la actualidad, cuales son nuestros retos y
cuales pueden ser nuestros compromisos para la consecucion de tales retos. Tengo que decir que
anteriormente a la plataforma estatal ya se constituyé en el afio 2003 la plataforma de Entidades de
Cataluia, plataforma que ha tenido una voz muy importante, no solamente por los congresos bianuales
que celebra, sino porque también ha tenido un grado de interlocucion muy importante con la Generalitat
de Catalufia, lo tengo que decir aqui, como también tengo que decir que a lo largo sobre todo de estos
ultimos cinco afios se han constituido plataformas de ambito autondmico en Euskadi —llamada Sareen
sarea—, Principado de Asturias, Comunidad Valenciana, La Rioja, Castilla-La Mancha, Madrid, Andalucia,
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Extremadura, Aragon y Regién de Murcia; es decir, practicamente ya en todas las comunidades auténomas
hay plataformas del tercer sector. Lo que nos une fundamentalmente es nuestro trabajo, nuestra actividad,
pero con una diferencia: nuestra actividad sobre la base de un compromiso con las personas excluidas
pero para defender los derechos sociales de estas personas, yo creo que esa es la diferencia, porque
siempre se nos ha visto a las ONG como entidades que acompafiamos, como entidades comprometidas
con las personas mas vulnerables de este pais, pero tal vez no se nos haya visto con un talante propositivo,
para querer cambiar las cosas, para que la legislacion cambie, para que la sociedad se conciencie; en
definitiva, para defender los derechos sociales de las personas mas vulnerables. Somos treinta y dos
entidades repartidas por toda la geografia espafiola y podria definir el tercer sector en diez frases o en
diez adjetivos, depende de como lo explique. Consolidado, el 60% de las entidades del tercer sector
tienen mas de veinte afos; cualificado, mas del 70 % de los profesionales que trabajan en el tercer sector
tienen estudios superiores; feminizado, el 78 % de las personas que trabajan en el tercer sector son
mujeres; participativo, mas de un millbn —en concreto 1.300.000 personas— son voluntarias;
comprometido, porque el 82% de estas organizaciones no solamente se dedican a la accion social sino
que también intervienen en el &mbito de la insercién para el empleo, de la insercion social y también en la
atencion sociosanitaria; solidario, 53 millones de atenciones directas en el afio 2013; eficiente, estamos
llegando en la actualidad a 7,3 millones de personas; generador de empleo, 645.000 empleos directos, lo
que representa el 4,6 % del total del empleo nacional; y generador de riqueza, porque ahora mismo nos
situamos en torno al 1,5% del PIB, es decir, que no solamente somos entidades comprometidas, no
solamente somos entidades propositivas, sino que somos entidades que movemos economia, que
movemos personas y que contribuimos a la economia de este pais.

¢ Qué ha ocurrido desde el afio 2012 hasta ahora? Pues fundamentalmente que como plataforma del
Tercer Sector no teniamos un reconocimiento y no teniamos una interlocucién y lo primero que hicimos
fue proponer al Gobierno en el afio 2012 que tuviéramos una comision de dialogo civil. jPor qué le
llamamos dialogo civil? Porque nosotros somos una parte de la sociedad civil y, por lo tanto, hablamos de
derechos sociales y de derechos civiles. Esto se consiguiéo —la Comision de didlogo civil— a través de
una orden de la secretaria de Estado en el afio 2013, es decir que tardamos un ano, cuando estabamos
en plena crisis econémica y social de este pais. Lo conseguimos, aunque nos habria gustado que hubiera
tenido un rango mayor, y ahora veréis en qué sentido ha cambiado el rango de esta Comision de dialogo
civil; lo explicaré, porque evidentemente se han conseguido cosas. Y ya con esa Comision de dialogo civil
evidentemente estdabamos en un talante propositivo y colaborativo, al mismo tiempo que estdbamos
diciendo que no a cuestiones que realmente no nos gustaba que estuvieran pasando. Como cosas
importantes —luego puedo profundizar mas en ello—, participamos en el Fondo Social de Viviendas,
donde estan presentes cinco ministerios, todas las confederaciones de la banca y la plataforma del Tercer
Sector, y también esta interviniendo de manera activa la Federacién de Municipios. Salié un borrador en
el afio 2014 que para nosotros era un tanto agresivo porque venia a decir que en relaciéon con todo dinero
que saliera de las arcas publicas para subvencionar a entidades teniamos que cofinanciar un 25 %.
Evidentemente, las entidades tratamos con personas; una empresa que se dedique a la I1+D+i si que
puede cofinanciar con un 25 % porque esta produciendo, esta facturando, y la verdad es que gracias a la
Comision de dialogo civil, todo hay que decirlo, se pard ese borrador de ley de subvenciones. Hemos
tenido muchisimo trabajo en relacion con el 0,7 % del IRPF —luego me referiré a ese tema—, y también
respecto a la Ley de Fundaciones, que se pard, una ley que tampoco era muy adecuada a nuestra
reivindicacién de como tenia que ser una Ley de Fundaciones. Asimismo, hicimos muchas enmiendas a
la Ley de Seguridad Ciudadana, que ya sabéis como esta, pero como sector estuvimos bastante
responsabilizados de cuestionarla no desde el punto de vista, que también lo hicieron muchos grupos y
otros movimientos sociales del derecho de reunién o del derecho de manifestaciéon, sino de coémo
realmente podia impactar o esta impactando la Ley de Seguridad Ciudadana a las personas mas
vulnerables o mas desfavorecidas de este pais.

Por lo tanto, somos un tercer sector que ha ido haciendo muchas cosas y yo diria que fuimos los que
propusimos al Gobierno una Ley del Tercer Sector, que se consigui6 ya al final —hemos vivido debates
aqui no en la anterior legislatura, sino en la mas anterior, en la de 5 afios—; fue un gran movimiento que
propusiéramos que hubiera una ley del tercer sector, el Gobierno lo cred, la Comisién de dialogo civil lo
reactivd, muchas fuerzas con representacion parlamentaria lo apoyaron y evidentemente, dadas las
cuestiones que ocurren en este pais, esa Ley del Tercer Sector pas6é muy desapercibida para la sociedad
y para los medios de comunicacion, pero fue un ejemplo de corresponsabilidad y de dialogo con el
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Gobierno y con el resto de fuerzas politicas en ese momento. Se consiguié también actualizar la Ley del
Voluntariado, que es una ley de 1996 y que, por lo tanto, estaba un poco descontextualizada. Ahora mismo
tenemos que estar con las personas, siempre hemos estado con las personas, y os voy a leer el articulo 2
de la Ley del Tercer Sector, para que veais como define a las entidades del tercer sector. Dice asi: Las
entidades del tercer sector de accion social surgimos de la iniciativa ciudadana o social, de acuerdo a
principios de solidaridad y participacion social; que lo hacemos persiguiendo fines de interés general, y
que luchamos por conseguir derechos civiles, econdmicos, sociales y culturales para las personas,
principalmente para aquellas que sufren condiciones de vulnerabilidad o que se encuentren en riesgo de
exclusion social. Esto lo dice una ley aprobada aqui, en el Parlamento, y con la cual nos identificamos
como tercer sector.

¢ Qué ocurre ahora mismo? Ya habréis podido leer u os habréis podido enterar de lo que dice de
Esparia el ultimo informe de la Comision Europea o el Estudio Econdmico 2017 de la OCDE. No voy a
hacer mas hincapié en esto, pero esta diciendo claramente que somos de los paises de Europa que mas
hemos crecido en desigualdad, desigualdad a muchos niveles. Esto hay que tenerlo presente. Y es verdad
que la economia va creciendo y que las previsiones de mejora de la economia son ciertas pero una cosa
son los datos macroecondmicos y otra cosa es la microeconomia, y otra cosa es cuanto tiempo vamos a
tardar en salir de esta crisis y la gente en salir de la exclusién social. Tienen que pasar afios de mucho
crecimiento econémico para que realmente la crisis social vaya de alguna manera en fase, ahora mismo
esta desfasada, y no lo digo yo, esto lo dice la gente que estudia economia y la gente que estudia sobre
todo el indice Gini, que es el que establece la vulnerabilidad por regiones y en este caso en este pais. Por
lo tanto, hay muchisimo trabajo que hacer. También el informe Arope viene a decir que practicamente
un 29 % de la poblacion espafiola vive con menos de la mitad de la renta media de este pais, y lo que ya
habéis escuchado en otras ocasiones de que un 15% de los trabajadores —independientemente de que
se esté generando empleo, y eso es positivo— viven ahora mismo casi en la pobreza o en el umbral de la
pobreza.

¢ Qué proponemos hoy aqui? Ya hicimos una serie de propuestas electorales en 2015y en 2016, en
las dos elecciones, y lo que proponemos es que igual que puede que exista un pacto de Estado por la
educacion, igual que puede que exista un pacto de Estado contra la violencia de género, nosotros
proponemos un pacto de Estado contra la pobreza y la exclusion social. Por qué? Porque podremos
avanzar, podremos superar ciertos baches econémicos pero una sociedad moderna no puede dejar en
esta desigualdad a tanta gente; entonces, se trata de como se hace ese pacto de Estado, a ver si algun
grupo puede tomar esa iniciativa. Mientras tanto, también propusimos que hubiera un plan extraordinario
contra la pobreza y la exclusién social. Yo soy consciente de que es complicado, pero tiene que haber
algo, alguna asignacién econémica de nuevo cufo para no dejar alejada de la igualdad a la gente que
ahora mismo esta en la exclusion. Esa es nuestra propuesta mientras se consigue un pacto de Estado
contra la pobreza y la exclusién: que haya un plan de emergencia.

En Europa se habla muchisimo de gobernanza. Tengo que decir que somos ahora mismo de los
paises mas avanzados de Europa, que aqui existe una plataforma del Tercer Sector, especificamente
de accion social. Lo digo porque sé que estamos incidiendo mucho en Europa para que realmente los
procesos de gobernanza se visibilicen en este pais pero que también otros paises lo lleven a cabo.
Y desde ese punto de vista, si hubiera una reforma de la Constitucion —ya hicimos un debate con
Manuel Campo Vidal donde estuvisteis todos los partidos que os presentabais a las elecciones— lo
que nosotros estamos proponiendo es que los derechos sociales, los derechos culturales y
econoémicos sean derechos fundamentales y, por lo tanto, sean derechos exigibles. Cuando el derecho
a la economia —y no estoy hablando de la asignatura de Derecho de la Economia, sino del derecho a
la economia de la poblacién espafiola—, el derecho a la cultura y los derechos, como no, sociales y
culturales se consigan como algo fundamental, no tendremos que estar preocupandonos tanto.
La Constitucion se hizo en un momento concreto, pero el pais ha cambiado muchisimo y, por lo tanto,
esta propuesta nos parece de lo mas justo, porque evidentemente estamos muy cercanos a la gente
que mas sufre en este pais. También proponiamos una ley estatal de derechos y servicios sociales y,
como no, que el pacto para las personas refugiadas en proceso de acogida se cumpla porque
realmente no se esta cumpliendo.

Voy a centrarme en dos cuestiones que ahora mismo nos preocupan porque creo, Presidente, que ya
estoy casi fuera de tiempo. En primer lugar, en el tema del IRPF. Como sabéis, el IRPF es el Unico
impuesto voluntario que puede decidir la ciudadania; es decir, la ciudadania puede marcar el 0,7 % para
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la Iglesia, el 0,7 % para fines sociales o puede marcar el 0,7 % para los dos. Hemos experimentado una
solidaridad tremenda por parte de la ciudadania a nivel de la equis solidaria; estamos hablando de 399
millones de euros y de un modelo que ha funcionado hasta ahora. El Estado sacaba una convocatoria a
las entidades de ambito estatal y estas entidades de ambito estatal lo llevaban a las distintas comunidades
autonomas; un sistema que ha funcionado hasta ahora. Hay varias sentencias del Constitucional y la
ultima es fulminante, la dltima sentencia del Constitucional insta al Gobierno a cumplir esa sentencia y
dice que el tema de los asuntos sociales esta en las comunidades auténomas. Eso es lo que dice el
Tribunal Constitucional. Nosotros partimos de una base, el Constitucional no se mete en qué cantidad
tiene que ir a cada comunidad auténoma, no se mete en si ese dinero tiene que ir en proporcién al dinero
recaudado en cada comunidad auténoma. Como sabéis, el IRPF hasta ahora era un IRPF de equilibrio
territorial, y os voy a poner un ejemplo. En el barrio de San Blas os garantizo que se recauda mucho
menos dinero que en el barrio de Salamanca, como en El Raval de Barcelona se recauda mucho menos
dinero que en otros barrios de Barcelona, y lo que ha permitido el IRPF es que independientemente de
donde haya nacido una persona, de donde viva y de cudl sea su situacion, evidentemente el dinero ha ido
a las personas y ha ido con ese reequilibrio; ahora mismo es el Unico dinero estatal que sale,
independientemente de los planes concertados; estamos hablando de un impuesto. Nosotros instamos al
Gobierno y al resto de grupos con representacion parlamentaria a que lleguéis a un acuerdo; nosotros
somos los primeros que decimos que estas sentencias hay que cumplirlas, pero también creemos que
puede haber, y asi lo hemos decidido en nuestra asamblea extraordinaria de la plataforma del Tercer
Sector, un doble tramo. Nosotros creemos que hay actividades que se pueden hacer desde lo estatal, tres
ejes que hay que tienen que ver con lo socioeducativo, lo sociosanitario, a lo que hacia referencia antes,
y todo el tema de prevencion y sensibilizacion, y la atencion social directa que vaya a las ONG. Yo sé que
esto es complicado, yo sé que esto es dificil pero es posible si hay voluntad en este Parlamento de sacarlo
adelante, porque nos la estamos jugando. Mirad lo que ha ocurrido con el dinero de la Ley de autonomia
personal y dependencia, que se aprobd en unas condiciones pero no estaba condicionada para que las
comunidades auténomas lo gastaran en eso, y esto no lo digo yo, esto lo dice la Comision de Discapacidad
que hay aqui. Nosotros no queremos que ocurra esto; es decir, que el dinero que vaya a las comunidades
auténomas que no vaya a la Consejeria de Bienestar Social y alli se quede. Nosotros queremos que vaya
realmente destinado para lo que va: para las ONG, que tenemos un compromiso solidario con las personas
mas necesitadas. Y asi se especifica en la casilla de fines sociales. Ese es nuestro miedo. Por lo tanto,
ahi hay una cuestion que habria que atender con mucha precision, con un pincel muy fino para ver cémo
se hace y que lo que ha ido funcionando durante veinte afios que ahora mismo no se pierda, eso es lo que
estamos proponiendo. Y fijaros que el dia 4 de abril empezamos la campafia para que la gente, para que
las personas marquen la equis solidaria y no podemos meternos aqui en un debate sobre si no es
constitucional, sobre dénde va a ir el dinero y empecemos a transmitir a la poblaci6én alguna inseguridad
de dénde va el dinero. Seria una campafia en balde; por cierto, es una campafa que estamos haciendo
con los fondos de las propias ONG, con mucha colaboracién del mundo del arte y de la cultura y de otra
gente comprometida. Y un dato del IRPF. Con la ultima reforma fiscal, independientemente de que haya
habido menos declarantes, la cifra de fines sociales ha crecido en 2 millones de euros; es decir, que es
algo que esté calando en la sociedad, algo donde cualquier persona puede decidir libremente dénde va el
dinero de sus impuestos.

Y ya, presidente, lo ultimo. Este Parlamento aprob¢ la Ley del Tercer Sector y la Ley del Voluntariado
con la untad de quien gobernaba y de algunos grupos con representacion parlamentaria aqui presentes,
y ha llegado el momento del desarrollo de esta ley. Decia esta ley que en un afio tenia que haber un plan
de modernizacion y de financiacion del tercer sector, pero qué le voy a decir yo a usted, presidente, de la
anterior legislatura, tan corta. Estamos en otra legislatura que me imagino que serd mas larga, a ver si
somos capaces de desarrollar esta ley, los reglamentos, muchisimas cosas; pero esta ley es el principio
del camino y ahora toca desarrollarla.

Quedo a vuestra disposicion para responder, aclarar, matizar, si tuviera que corregir algo también vy,
como no, para lo que necesitéis, si el tiempo lo permite.

Muchisimas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefor Poyato.
Efectivamente, es el tiempo de los grupos. Empezando por el que ha solicitado la comparecencia, el
Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Navarro.

cve: DSCD-12-CO-168



DIARIO DE SESIONES DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
COMISIONES

Ndm. 168 21 de marzo de 2017 Pag. 26

La sefiora NAVARRO LACOBA: Gracias, sefior presidente.

Sefior Poyato, damos la bienvenida a la plataforma del Tercer Sector a esta Comision de Sanidad y
Servicios Sociales del Congreso de los Diputados para exponer la lineas generales de actuacion en el
ambito del tercer sector, los problemas a los que ahora se enfrenta y las soluciones que a vuestro
entender, y como buenos conocedores del ramo —sin duda, los mejores—, se han de adoptar y acordar
para el futuro del sector. Por lo que ello entrafia y por las notas que usted mismo ha destacado, porque es
un sector que llega a mas de 7 millones de personas, porque engloba a mas de 30.000 entidades sociales,
porque su actividad representa el 2% del PIB y porque da empleo a mas de 600.000 personas. A su vez,
vertebra el voluntariado en Espafia, que suma mas de 6 millones de personas, que representan el 15%
de nuestra poblacién. Esto supone que Espafia es el sexto pais de la Unidn Europea en participacion de
voluntarios. (La sefora vicepresidenta, Hernandez Bento, ocupa la Presidencia). Yo creo que este es
un buen dato y que tanto ustedes como nosotros convendremos que hay que cuidar lo mejor que tiene
Espafia, que son los espafioles y su solidaridad.

Ademas de darles la bienvenida y de agradecerle su presencia, queria poner de relieve esta
comparecencia por dos razones. En primer lugar, porque es la primera que hace una entidad de caracter
social en esta XlI Legislatura en esta Comision de Sanidad y Servicios Sociales y el Grupo Popular quiere
manifestar el orgullo que sentimos por que haya sido a instancia nuestra. Asi queriamos destacar la
importancia que tiene para nosotros trabajar por las personas y que estamos comprometidos de forma
constante con los mas vulnerables, y nuestra dedicacién y nuestro esfuerzo se central fundamentalmente
en reforzar las bases de nuestro Estado del bienestar. Y, en segundo lugar, que sea la plataforma del
Tercer Sector en si, porque sin duda el tercer sector de accion social corresponde con esa parte de
nuestra sociedad que siempre ha estado presente en las acciones para hacer frente a esa desigualdad.
Son ustedes un aliado imprescindible y el complemento que los politicos necesitamos para escuchar y
atender las demandas de los mas vulnerables, pero también para encontrar juntos las soluciones, como
bien ha dicho usted, pues luchan por la defensa de los derechos sociales de los mismos y, con ello,
influyen en la agenda politica —asi es como tiene que ser—, inciden en esta e introducen las necesidades
que tienen al aportar las soluciones y comparando diversos puntos de vista. (La sefiora vicepresidenta,
Hernandez Bento, ocupa la Presidencia).

Este Grupo Parlamentario Popular les rinde con esta comparecencia nuestro reconocimiento al tercer
sector, por ser una de las principales redes de proteccion que existen en nuestro pais, porque trabajan con
vocacion de atender a los demas, especialmente a los que se encuentran en una situacion dificil, y porque
saben sumar y hacer una vertebracion profesional del sector —como usted bien ha dicho—, ya que dan
empleo a mas de 600.000 personas, un empleo ademas feminizado, cosa de la que en mi grupo
parlamentario y, ademas, como parlamentaria y mujer, nos sentimos orgullosos. Este grupo parlamentario
y este Grupo Popular quiere manifestarle que lo que queremos es ir de su mano, que sabemos que
tenemos y que debemos ir juntos en el disefo, en la aplicacidon y en el seguimiento de las politicas
publicas en el ambito social, y para ello ustedes nos ofrecen, desde su posicion, una fuente de
conocimiento inestimable y privilegiada en el conocimiento de los problemas sociales y de los métodos
para enfrentarlos.

Buena cuenta de ello dimos en la X Legislatura, ya que el Partido Popular, al ir de la mano con ustedes
en una ley pionera —innovacion normativa de dicha legislatura—, como fue la Ley del Tercer Sector, la
Ley 43/2005 impulsada por el Gobierno del Partido Popular, con el presidente mariano Rajoy a la cabeza,
que vino a reforzar la capacidad del tercer sector de accién social como un buen interlocutor ante la
Administracion General del Estado, que se canaliza en dos 6rganos: en el Consejo Estatal de ONG de
Accién Social y en la Comisidn para el dialogo civil con la plataforma del Tercer Sector —que usted
también ha destacado— de la que urge su desarrollo, su regulacion que esta prevista por via parlamentaria.
Que este desarrollo vera la luz mas pronto que tarde, se lo puede asegurar este grupo. Una de las
novedades y una de las pruebas que puso de manifiesto cémo hasta entonces estaba trabajando el
sector, fue nuestro empefio por modificar la Ley del voluntariado que dio lugar a una innovacion legislativa,
la Ley 45/2015, con un nuevo marco juridico que responde adecuadamente a la configuracién y a las
dimensiones del voluntariado.

Nuestro compromiso como grupo parlamentario, y como grupo parlamentario que sustentaba el
Gobierno en aquel momento, fue dejar patente el pago de mas de 3.000 millones de euros a través del
Fondo de liquidez autonémica y del Plan de pago a proveedores en la pasada legislatura, que era la
garantia de la viabilidad futura de las entidades sociales, que tenian esa cantidad comprometida con las
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facturas que habian dejado a deber, y estaban comprometidas y no pagadas, por las comunidades
auténomas. Entenderan conmigo, sefiorias, y seguramente también el sefior Poyato esté de acuerdo, que
no hay mejor politica social que la que se paga, porque lo que no se paga al final son brindis al sol y
genera frustracion.

Respecto al IRPF, estoy totalmente de acuerdo con usted; el Gobierno ya ha puesto de manifiesto que
en esta necesidad del reparto de los mas de 1.000 millones de euros que se ha hecho en los ultimos seis
afios a través de las actividades destinadas a interés social...

La sefiora VICEPRESIDENTA (Navarro Lacoba): Sefiora Navarro, tiene que ir terminando.

La sefiora NAVARRO LACOBA: Decia que simplemente queria ponerle de manifiesto y preguntarle
cual es la aportacion de la plataforma a la nueva formulacion juridica del reparto del IRPF, que ha apuntado
brevemente, y también cuales deberian de ser las medidas a concretar en materia de exclusién social
para esta nueva elaboracion de la Estrategia nacional de lucha contra la pobreza, a la que el Gobierno ya
les ha tendido la mano para elaborar junto con la plataforma del Tercer Sector.

Muchas gracias.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Herndndez Bento): Muchas gracias sefiora Navarro.
A continuacioén, por el Grupo de Ciudadanos el sefior Clemente tiene la palabra.

El sefior CLEMENTE GIMENEZ: Buenas tardes.

Bienvenido sefior Poyato a esta Comisién, muchisimas gracias por comparecer y haber compartido
con nosotros tanto su experiencia como con la estrategia y su agenda politica de la plataforma del Tercer
Sector para con los mas desfavorecidos. Siempre es muy de enhorabuena que la sociedad civil se
organice. Nosotros, los partidos y organizaciones politicas debemos de ser su correo de transmision para
recabar primero y luego impulsar legislativamente medidas que mejoren el bienestar de todos nuestros
ciudadanos sin excepcion. En nuestro partido, el cual nace, vive y se nutre de la sociedad civil, recogemos
muchas de las demandas que hoy nos ha expuesto aqui y que estan presentes en su agenda politica,
tanto en nuestro programa electoral, que es nuestro contrato con los ciudadanos, como en las 150
medidas que hemos acordado para la investidura del actual presidente.

En cuanto al sostenimiento del tercer sector, tanto en numerosas iniciativas como en nuestro
posicionamiento, apostamos por invertir —repito la palabra invertir y no gastar— en material social, sin
necesidad de recortes ni subidas de impuestos, tan solo quitando grasa a la Administracién como lo que
tenemos ya pactado provocamos un ahorro de mas de 1.000 millones de euros y apoyaremos estos
presupuestos si se incluyen medidas contra la pobreza, exclusién social o precariedad laboral y el fomento
del empleo de colectivos desfavorecidos, cuyo impacto calculamos en mas de 4.000 millones de euros.

En cuanto a lo que ha comentado sobre la X solidaria del 0,7 % en el IRPF, nos lo tomamos con mucho
interés, le damos prioridad uno, le preguntaremos lo mismo que le ha dicho la companfera, qué medidas
propone y nos lo tomamos con muchisima atencion. Lo que no puede ser es que Espana que se supone
que —cuando habla en su agenda politica de la ayuda de cooperacion internacional— es la decimotercera
potencia del mundo, segun palabras del ministro de Asuntos Exteriores y Cooperacion Internacional
destine un 0,12 % de la renta anual bruta, en lugar del 0,40, como pedimos todos los grupos, para en no
mucho tiempo alcanzar el compromiso del 0,7 %.

Defendemos, y ahi va a tener en nosotros unos firmes aliados en la defensa de nuestra joya de la
corona que es nuestro servicio sanitario, una sanidad gratuita, universal y de calidad, y nos escandalizamos
ante los recortes que se han producido —se ha mencionado brevemente— en materia de dependencia
que han sido mas de 2.600 millones —tan solo en nuestra comunidad, Andalucia, se han dejado de
aportar y se han sufragado mas de 400 millones de euros—, y existia la obligatoriedad del 50 %.

Me gustaria afiadir dos o tres cifras que me parecen escandalosas; no son nada mas que un
diagnéstico y usted ha pasado, aunque creo que ha dicho alguna de ellas, pero me gustaria incidir —mas
que nada que quede reflejado en el Diario de Sesiones—, porque me parecen realmente vergonzosas y
vergonzantes. En 1 de cada 10 hogares espanoles se pasa frio o excesivo calor, y no se puede mantener
una temperatura de bienestar dentro de la vivienda, cada afio mueren mas personas por falta de
suministros basicos en esos hogares que por accidentes de trafico, 1 de cada 3 hogares esta en riesgo de
exclusion social y mas de 8 millones de trabajadores estan por debajo del umbral de la pobreza. Y me
gustaria preguntarle ademas de lo del IRPF, qué estrategia va a tener para aumentar la visibilidad, porque
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le puedo poner una anécdota, que ademas la comenté un compafiero hace poco que va sobre nuestra
actividad politica: yo hablo en mi provincia, en mi circunscripcion, del AVE y me sacan en todos los
periddicos, pero cuando hablo de materia social, ya que soy el portavoz de discapacidad y ahora ayudo
en Servicios Sociales, no me sacan nunca. ;Qué estrategia va a llevar para una mayor visibilidad y
concienciacion?

Muchisimas gracias, sefor Poyato.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Hernandez Bento): Muchisimas gracias, sefior Clemente.
Por el Grupo Confederal de Unidos Podemos-En Comu Podem-En Marea, la sefiora Bosaho.

La sefiora BOSAHO GORI: Muchas gracias sefior Poyato, gracias por estar aqui, y gracias sefioria.

Hoy es el Dia Mundial del Trabajo Social y también el Dia de la Lucha Contra el Racismo, queria
recordarlo.

La ministra de Sanidad en su paso por las Comisiones de Servicios Sociales e Igualdad establecié
unos cuantos compromisos al inicio de esta legislatura que me gustaria recordar: mantener reuniones
trimestrales en la Comision de dialogo con la plataforma del Tercer Sector, apostar por la sostenibilidad de
la financiacion derivada de la dedicacién del 0,7 % de la recaudacién del IRPF a ayudas sociales,
desarrollar un marco legislativo fundamentado en la Ley del Voluntariado y la del Tercer Sector que han
mencionado, ademas enunciar las siguientes palabras: vosotros sois la esperanza, la luz, la oscuridad en
el sufrimiento de muchas familias, sois el primer recurso y muchas veces el tltimo, ahi donde no llegan las
administraciones estais vosotros.

No nos podemos conformar con respetar la funcion desarrollada por las asociaciones que integran la
plataforma del Tercer Sector, funcidon que respetamos profundamente, pero las palabras: ahi donde no
llegan las administraciones, deberian hacernos pensar por qué no estan llegando las administraciones a
estos lugares, evaluar las razones y poner solucion para llegar. Tal vez no lleguen por los recortes de la
financiacion del Plan concertado de prestaciones basicas de la Seguridad Social, igual es por falta de la
financiacion de atencion a personas en situacion de dependencia o por el desmantelamiento de los
propios servicios sociales publicos. Puede ser que las administraciones no lleguen porque ya no existen,
habiéndose privatizado parte de las funciones de los servicios sociales y recursos asociados o porque
simplemente los servicios sociales existentes estan tremendamente saturados y presentan un agravio
profesional manifiestamente insuficiente. O quizas simple y llanamente puede que las administraciones no
lleguen a esos lugares porque existe una notable falta de gasto social o de inversién social como
preferimos llamarlo. Ustedes plantean la necesidad de la redaccién, aprobacion e implementacion de una
ley reguladora del voluntariado y del tercer sector. Nos parece bien, cdmo no, debatamos los como y no
solamente los qué. Nuestro grupo se posicionara dentro del marco de dialogo en el siguiente
posicionamiento: la politica social ha de ser primero planificada y posteriormente ejecutada y, por
supuesto, finalmente evaluada. Esta planificacién, ejecucion y evaluacion debe llevarse a cabo desde
el Estado, las administraciones autondmicas y las administraciones locales en funcion de sus
competencias. Es fundamental que tengamos claro que el Estado tiene la obligacién de atender las
necesidades de emergencia social y la plataforma del Tercer Sector tiene el derecho a intervenir, pero no
la obligacién de planificar la politica, porque esto es funcién del Gobierno.

Finalmente, quiero decirles que muchisimas gracias por su intervencion y esperamos seguir trabajando
en estas lineas a lo largo de la presente legislatura.

Gracias.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Hernandez Bento): Muchisimas gracias sefiora Bosaho.
A continuacion, por el Grupo Socialista tiene la palabra la sefiora Ramoén.

La sefiora RAMON UTRABO: Muchas gracias.

En primer lugar, quiero daros la bienvenida a esta casa, que es la vuestra, y daros las gracias por
vuestra comparecencia en un dia tan sefialado como el de hoy en el que se celebra el Dia Internacional
del Trabajo Social. Quiero aprovechar la ocasion para mostrar el reconocimiento de mi grupo, y el mio
propio, al trabajo de los profesionales de este sector, del sector de los servicios sociales, que durante
tantos afios han abierto tantos caminos y tantos compromisos como nos han arrancado a los distintos
responsables politicos.
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En el Grupo Socialista siempre hemos reconocido al tercer sector como un interlocutor social y politico,
prueba de ello es que desde el afio 2007 mantenemos una mesa de didlogo permanente con las entidades
mas representativas del sector. Compartimos desde el principio, con vosotros, con estas entidades, la
necesidad de establecer un marco normativo para el tercer sector. Nosotros consideramos imprescindible
el concurso y el trabajo del tercer sector de accion social para el desarrollo del modelo de bienestar que
propugnamos desde nuestro grupo. Siempre hemos considerado necesario apoyar y regular la relacion
de cooperacion y complementariedad del tercer sector con los sistemas publicos de proteccién.

Con respecto a las politicas sociales, quiero dejar claro que deben ser una prioridad en un Estado
social y democratico de derecho como el nuestro, y debe serlo aun con mayor intensidad en un momento
de crisis econémica que es cuando los ciudadanos tienen méas necesidades de ser apoyados. Y tengo que
decir igualmente que durante estos afios no han sido una prioridad las politicas sociales en las que nos
hemos visto azotados con importantes recortes. Con respecto a las cuestiones concretas que planteais en
vuestra intervencién me gustaria cefiirme un poco a los planteamientos que habéis hecho. Sobre la
Comision de dialogo civil, me gustaria preguntarte cual consideras que debe de ser la periodicidad idénea
de este modelo y cudl es el modelo concreto de comisién que planteais. Compartimos practicamente todo
lo que has expuesto y las prioridades que deben aparecer en nuestra agenda politica, asi como el
desarrollo legislativo que propones. En cuanto a la gestién del IRPF, compartimos que es necesario
encontrar una férmula que siendo respetuosa con la doctrina constitucional sea acordada con las
comunidades autdbnomas en la Conferencia Sectorial de Asuntos Sociales y con los grupos parlamentarios
en el Congreso de los Diputados y, por tanto, con las organizaciones sociales.

Nosotros planteamos que hay que establecer un ambito de negociacidon en el marco de esta
conferencia sectorial, con el objetivo de consensuar un modelo solidario de gestion de la asignacion
del 0,7 % del IRPF destinado a finalidades sociales. Y ademas también queremos incluir que haya una
transparencia total y absoluta en este ambito.

Con respecto a la inclusién de los derechos sociales en el ambito de la Constitucion Espafiola, como
sabéis era un compromiso —sigue siéndolo— un compromiso de nuestro grupo que venia contemplado
en nuestro programa electoral, asi como recuperar el derecho universal a la sanidad y poner en marcha
también una ley de servicios sociales.

Por lo que se refiere a los refugiados, que también lo planteabas en tu intervencion, tengo que decir
que Espafia ha incumplido su compromiso con la Union Europea de acogida a personas refugiadas y
debemos de instar a que cumplan con estos compromisos. Hacias, ademas, referencia a las clausulas
sociales en este documento previo que se nos envié de cuestiones importantes a incluir en la agenda
politica, a la inclusidn de cldusulas sociales en el proyecto de ley que se esta tramitando en la actualidad
de Ley de Contratos del Sector Publico. Tengo también que resaltar que ha sido mi grupo el que ha
presentado numerosas enmiendas en el sentido de introducir clausulas sociales en la tramitacién que se
estd siguiendo actualmente, para excluir a las empresas que estén sancionadas por incumplimientos
sociales, también incluir a los centros especiales de empleo, contratar y cumplir con el 2% de personas
con discapacidad, etcétera.

Tengo que decir que es una prioridad para nosotros la tramitacion de esta Ley de Contratos del Sector
Publico, pero me gustaria preguntarle al equipo del Partido Popular en el Gobierno qué va a hacer, si va
a aceptar estas enmiendas que hemos planteado desde el Grupo Socialista y que —insisto— es una
prioridad para el apoyo a esta normativa legislativa. (El sefior presidente ocupa la Presidencia).

Con respecto a la cooperacion, entendemos que hay que devolver la cooperacion al corazén de la
acciéon exterior de Espafia, hay que promover —lo compartimos asi con vosotros y también lo
contemplamos en nuestro programa electoral—, una nueva Ley de cooperacién y desarrollo sostenible,
adecuada a la actualidad y que incorpore cuestiones como la defensa de los derechos humanos, la
gobernabilidad democratica, la igualdad entre mujeres y hombres, la sostenibilidad ambiental, etcétera.

Voy a cortar ya reiterando nuestra disponibilidad a seguir trabajando.

Gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias sefiora Ramén.
El sefior Poyato tiene la palabra para las explicaciones que considere oportunas.

El sefior PRESIDENTE DE LA PLATAFORMA DEL TERCER SECTOR (Poyato Roca): Gracias por
vuestra participacion, las reflexiones y las preguntas. Lo del IRPF ya sé que es un tema complicado, y
creo que si que tiene que cumplir la sentencia del Constitucional, pero cumpliendo la sentencia del
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Constitucional tiene que haber una solucién en donde lo recaudado llegue directamente a los proyectos
para las personas, y tiene que haber un acuerdo de las comunidades autbnomas, pero también tiene que
haber un apoyo aqui y, sobre todo, porque hay cosas que se pueden sacar por reales decretos-leyes. Hay
una cuestion que no esta impugnada a la que dio la razén el Supremo y que no se ha llevado al
Constitucional, que son las bases de la convocatoria del 2013, y se habla de cuatro lineas que si pueden
ser competencias estatales. jOjo al dato!, cuando yo hablo de competencias estatales, lo estatal no se
ejecuta en otro planeta, se ejecuta en los territorios, y entonces los tramos estatales hablaban precisamente
de la linea socio-educativa, de la linea socio-sanitaria, de la insercion social para el empleo, jojo al dato!,
y todo lo que tiene que ver con la prevencion.

Debe ser una formula mixta. Nosotros hemos aprobado algo que le llamamos doble tramo; yo no soy
nadie para hablar de doble tramo, pero si puedo hablar de un acuerdo entre las comunidades auténomas,
las entidades estatales y la Administracion General del Estado en donde pueda haber una solucién. Lo
importante aparte de cumplir la sentencia es que el dinero llegue de verdad donde siempre ha llegado.

En cuanto al Plan extraordinario de lucha contra la pobreza, es fundamental. No se trata de poner en
marcha mas proyectos para las ONG, no; estamos hablando de que en el mundo educativo tiene que
haber un refortalecimiento que por temas culturales y econdémicos, porque ya sabéis que los temas
economicos llevan a una desestructuracion familiar y, por lo tanto, a un absentismo escolar —no estamos
en la Comisién de Educacion—; ese plan de emergencia tiene que influir en lo educativo, tiene que influir
en lo sanitario, tiene que influir en algo que practicamente no se hace. Habéis hablado de los centros
especiales de empleo, pero donde estan los talleres de empleo, donde estan los itinerarios de inserciéon
para capacitar a la gente que no esta capacitada por asuntos econémicos, familiares y culturales.

jCuidado!, porque tenemos la universidad llena de gente, y ultimamente la educacién dual, la
formacion dual, es importantisima. ¢ Invertimos realmente —voy a decir un disparate, pero lo voy a decir—
en la empleabilidad de las personas que ahora mismo son inempleables, o siempre estaran en la cuneta?
Ahi no estamos hablando de mucho dinero, y las férmulas mixtas de formacion, salario y trabajo son
proyectos que ya vienen funcionando desde hace muchisimo tiempo. Luego, en los talleres de empleo, se
pueden diversificar esas formulas y, después, hay una cuestion que tiene que ver con lo econémico, y ayer
aparecia en el informe que se ha hecho. No estoy hablando ahora de salario minimo, sino de las
diferencias minimas que hay del ingreso minimo de insercién, ya que hay algunas comunidades
auténomas donde el maximo lo tienen en un afio, te revisan los criterios y puede que lo prorrogues, y hay
en otras comunidades autonomas en las que es de un afio solo. Y luego las diferencias van desde los 300
euros la mas baja hasta los 675 la méas alta. Por lo tanto, debe de haber en este plan, aparte de las
medidas educativas, sociales y de empleo, alguna bolsa —otro disparate que digo— de compensacion en
esta diferencia, porque os puedo asegurar que hay gente pobre todavia en Euskadi y hay gente pobre en
Murcia, pero que sigue habiendo diferencias en cuanto a posibilidades de acceso a los minimos. Y por ahi
es por donde tendria que ir el plan, lo digo por la pregunta que habéis hecho, y yo creo que hay
posibilidades de sacarlo adelante.

En cuanto a la reflexion de Unidos Podemos-En Comu Podem-En Marea, claro que el Estado, los
Gobiernos de las comunidades auténomas, de los paises tienen que hacer la politica. Nosotros como
tercer sector no gobernamos; si gobernaramos nos hubiéramos presentado a unas elecciones, pero si es
nuestra responsabilidad como tercer sector, en primer lugar, defender lo publico, los derechos para todos,
y, en segundo lugar, tenemos que tener un talante propositivo. Esa es la gobernanza de la que habla
Europa y que hemos empezado a practicar aqui con mucha soltura, con mucha frescura, con muchos
impedimentos también, y de eso se trata, de que desde el tercer sector que acompafamos, que nutrimos,
que atendemos, etcétera, hagamos propuestas en defensa de estos derechos sociales de estas personas.

La estrategia de visibilidad —pregunta de Ciudadanos—, es que el tercer sector vaya cogiendo mayor
cohesion, que vaya acostumbrandose a la voz unitaria, que vaya acostumbrandose a la interlocucion. Que
los otros agentes sociales que constitucionalmente estaban reconocidos en aquella época —nosotros no
estdbamos constituidos— nos respeten, nos entiendan y dialoguemos muchisimo.

Por otro lado, que dentro de todo eso hay que llegar a la sociedad. Como se llega? Con cohesion,
con dialogo, pero sobre todo con mucha visibilidad de lo que hacemos; ahora mismo, por ejemplo, hay una
mayor sensibilidad y concienciacion por parte de la ciudadania por todo lo que estamos viviendo de la
crisis, pero cuidado, que excluidos habia ya en tiempos de bonanza econdmica, por lo que tenemos que
estar muy cercanos a la ciudadania para que siga siendo solidaria, porque la ciudadania también da los
votos y la ciudadania también presiona aqui, es decir, porque el tercer sector no puede ser el unico

cve: DSCD-12-CO-168



DIARIO DE SESIONES DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
COMISIONES

Ndm. 168 21 de marzo de 2017 Pag. 31

interlocutor de la sociedad civil que proponga, que demande, que muestre inconformismo, etcétera. Nos
tenemos que ganar la sociedad.

Nosotros preguntamos desde el tercer sector: ¢ realmente la pobreza da votos, no da votos o da mas
votos la sanidad? Hay una reflexién que tendremos que analizar: que lo que no se haga desde la
ciudadania —no la estoy responsabilizando, al contrario, estoy ayudandola a concienciar a las fuerzas con
representacion politica— vosotros que estais en esta Comision si que tenéis que hacer una apuesta a
favor de la inclusion de los excluidos.

Respecto a la Comision de dialogo civil —la pregunta es del Grupo Socialista—, hay una periodicidad
minima de tres meses, en la anterior legislatura a la que yo me referia anteriormente —otra vez le toca al
presidente, pero bueno no pasa nada—, se reunié pocas veces, pero ahora ya se esta reuniendo de
manera trimestral y, con este tema del IRPF, mas a menudo. Ahora, jcuidado!, os he dicho al principio que
esta Comision de dialogo civil venia de una orden de una secretaria de Estado; ahora ya viene por rango
de ley y, por lo tanto, habra que sacar un reglamento, etcétera, en donde se podran hacer propuestas.
El primer cambio que hemos propuesto, ya que no gobernamos, es que la Comision no la presida la
Secretaria de Estado de turno, sino que la presida el titular del Ministerio, la ministra o el ministro. Hay que
ir adelantando una serie de temas, es decir, que no sea una comision donde se nos informe y decidamos,
sino que la capacidad propositiva venga con bastante anterioridad. Eso se va a desarrollar, y menos mal
que existe la Ley del Tercer Sector, porque si no ahora mismo no podriamos estar hablando aqui de la
Comision de dialogo civil.

Yo creo que he respondido a todo. Hay una cosa muy importante que se ha dicho aqui: hemos hecho
enmiendas a la Ley de contratacién publica, hemos visto las que se estaban admitiendo o no, y para
nosotros es muy importante, pero no por la supervivencia del tercer sector, no porque queramos producir
mas, no porque estemos diciendo que la empresa no sea la adecuada, sino porque creemos que desde
el tercer sector cuando hay un compromiso de balance social y de saldo social se pueden hacer las cosas
mucho mejor que en una empresa en donde simplemente tenga mecanismos de objetivos econémicos o
de cierta generacion de empleo. A eso me referia, es importante y yo creo que hay que equilibrar. Aqui
también tenéis la apuesta para seguir, ir haciendo, apoyando las enmiendas que hemos presentado, que
hemos propuesto.

Deseo dar las gracias por vuestra participacion, por vuestro interés y que ojala este interés no se
quede aqui, sino que lo llevéis al resto del Parlamento. Sabéis que el resto del Parlamento muchas veces
va a ofras cosas y no a los asuntos sociales; se habla de datos, pero a veces poco de soluciones. Que
llevéis esta conciencia que le falta un poco a la ciudadania, al resto de los grupos parlamentarios,
a vuestros comparieros y a vuestras companieras.

Muchisimas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias en nombre de la Comisién, sefior Poyato, por su informacion,
por su presencia y seguro que los grupos adoptaran iniciativas en base a lo que se ha hablado aqui.
Muchas gracias.

— DE LA COAUTORA DEL INFORME SESPAS 2016 (PEIRO PEREZ) Y DEL JEFE DEL
DEPARTAMENTO DE PLANIFICACION Y ECONOMIA DE LA SALUD EN LA ESCUELA NACIONAL
DEL INSTITUTO DE SALUD CARLOS Ill (REPULLO LABRADOR), PARA EXPLICAR LOS
HALLAZGOS Y CONCLUSIONES DEL INFORME SESPAS 2016: «LA SALUD PUBLICA Y LAS
POLITICAS DE SALUD: DEL CONOCIMIENTO A LA PRACTICA». A PETICION DEL GRUPO
PARLAMENTARIO SOCIALISTA. (Numero de expediente 219/000115).

El sefior PRESIDENTE: A continuacion, damos la bienvenida a don José Ramén Repullo Labrador y
a dofia Rosana Peir6 Pérez, en este caso la coautora del informe SESPAS 2016, para explicar los
hallazgos y conclusiones de este informe en cuanto a «la salud publica y las politicas de salud: del
conocimiento a la practica». En esta ocasién a peticion del Grupo Socialista.

En primer lugar, hara una introduccién el sefior Repullo.

El sefior JEFE DEL DEPARTAMENTO DE PLANIFICACION Y ECONOMIA DE LA SALUD EN LA
ESCUELA NACIONAL DEL INSTITUTO DE SALUD CARLOS Ill (Repullo Labrador): Muchas gracias.
Es un placer estar aqui en esta Comision y les traigo el agradecimiento de la sociedad cientifica SESPAS,
la Sociedad Espafiola de Salud Publica y Administracién Sanitaria. Simplemente deseo comentarles que
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nuestra sociedad cientifica agrupa 14 sociedades, aproximadamente 4.000 socios de ambitos muy
distintos que tienen que ver con el mundo de la salud publica. Desde hace ya muchos afios desarrollamos
informes bienales sobre la situacion de salud y servicios sanitarios en Espania, y yo diria que intentamos
aportar un elemento de reflexién basado en el conocimiento, la evidencia respecto a los principales
problemas que tiene la salud, la salud publica y los servicios de salud. Este informe bienal que hemos
desarrollado ha enfatizado mucho el gap, la diferencia entre conocimiento y accién, y por eso nos es
especialmente grato estar aqui porque precisamente un punto, un nexo entre el pensamiento y la accion,
esta en el ambito de la iniciativa politica. Por lo tanto, es un placer estar aqui, haremos una breve
intervencién del documento y luego por supuesto estamos absolutamente a su disposicion para contestar
preguntas.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefior Repullo. Para explicarnos el documento tiene la
palabra la sefora Peir6.

La sefiora COAUTORA DEL INFORME SESPAS 2016 (Peiré Pérez): Buenos dias.

Yo he sido una de las tres personas que hemos sido editoras del informe, el informe tiene diecisiete
articulos cientificos y no hemos sido autores, no hemos participado con autorias en todos los articulos,
pero si como editores hemos orientado sobre como queriamos que fuera esta descripcion de la situacion
de la salud y de acciones para mejorarla.

Como ha dicho José Ramon, el informe es «La salud publica y las politicas de salud: del conocimiento
a la practica». Una cosa que si que me gustaria resaltar es que desde nuestra sociedad hacemos un
esfuerzo muy importante y en muchos casos utilizando mucho de nuestro tiempo libre para intentar
compilar la evidencia cientifica y la evidencia técnica para buscar soluciones que puedan contribuir a
mejorar el sistema de salud. Un poco nuestra presencia aqui es por qué necesitamos que la otra pata, que
Sois quienes estais aqui esta mafiana, contribuyais también con vuestras acciones; nosotros tenemos
algunas propuestas y seguro que en la discusion saldran para mejorar este estado de salud.

El informe trata sobre todo de reflexiones y ejemplos sobre la implantacién de politicas de salud sobre
las que tenemos evidencia de que funcionan, tiene especial interés en su aplicacion practica, qué hacery
como hacerlo, no solo habla de politicas, también habla de cuestiones técnicas, no vamos a presentar
aqui las cuestiones mas técnicas, sino solo las cosas en las que estariais mas implicados y también qué
politicas deberian implantarse, algunos ejemplos de éxito y queremos superar la brecha entre el
conocimiento, que no lo tenemos todo, nos falta mucho, no decimos que esté todo, pero en cualquier caso
tenemos mucho conocimiento que no se esta implantando.

Como he dicho, tiene diecisiete capitulos, pero hay tres puntos basicos sobre los que vamos a hablar.
Uno es sobre estrategias para la mejora del Sistema Nacional de Salud, otro es sobre la vigilancia del
estado de salud y el otro pilar seria la practica de la promocioén de la salud. Y hay una cuestion clave que
la mayoria de articulos contienen y es que la equidad es un problema que tenemos que se ha evidenciado
y que sabemos también algunas cosas que podriamos resolver.

En esta imagen les mostramos cual es nuestra definicion de equidad —estamos hablando de la parte
derecha de la imagen—, las personas que tienen mas necesidad para tener igualdad de oportunidades y
no estamos en la posicion de igualdad, que es lo mismo para todas las personas, independientemente de
Su necesidad.

Como primer punto, en las estrategias de mejora, hemos identificado tres puntos: uno, tenemos un
sistema que es un caso de éxito como Sistema Nacional de Salud, probablemente tenemos el mejor
acceso territorial del mundo, tenemos los centros y los hospitales y todos los servicios con una distribucion
territorial mas equitativa, pero tenemos ahora mismo muchos problemas relacionados con la gobernanza,
con la transparencia y con la equidad. Con la gobernanza hay cinco puntos. La definicion de
gobernanza. Rendicion de cuentas, se estan haciendo propuestas que luego no se estan justificando si se
consiguen o no se consiguen. No hay canales de participacion adecuados vy, por lo tanto, en muchos
casos al final son lobbies, que no son transparentes. La transparencia en la toma de decisiones, se toman
decisiones que no estan respaldadas por informacion que estan produciendo los sistemas publicos.
La inteligencia de los servicios, cada vez hay mas toma de decisiones que se toman desde fuera de las
personas que estan trabajando y de los técnicos de los servicios publicos. Y la integridad, no sabemos o
no se publicita el conflicto de interés.

Hay algunas palancas de cambio sobre la gobernanza, que en cualquier caso luego podemos discutir
porque no nos queremos extender mucho, pero en cualquier caso a nivel macro necesitamos con urgencia
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un marco financiero estable, necesitamos conservar lo que tenemos y mejorarlo y para eso necesitamos
financiacion y hay algunos instrumentos de gestion que después podemos comentar. Con respecto a la
transparencia, que es uno de los factores de la gobernabilidad, la disponibilidad de datos sobre la accién
politica y sus resultados es lo que fomenta la transparencia y, por lo tanto, una de las cosas que queremos
es que los datos que se recogen desde los servicios publicos sean publicos y que la gente los pueda
utilizar. Eso por supuesto fomentaria la transparencia, podria también fomentar la competencia por
comparacion si pudiéramos compararnos entre areas geograficas, entre servicios y, ademas, podria
potenciar la participacién de la ciudadania con conocimiento porque ahora mismo es bastante opaco todo
lo que pasa. Y como hemos dicho, se ha puesto un ejemplo, hay varios ejemplos en Espafia, pero se ha
profundizado mas con el ejemplo de la Central de Resultados de Catalufia.

Con respecto a la equidad, contintian las desigualdades en el acceso por nivel socioeconémico
aunque haya buena distribucién territorial y, en cualquier caso, habria que redefinir la cobertura con
criterios de residencia, ofrecer la misma proteccion a los residentes en situacién administrativa irregular
que a los ciudadanos espanoles, repensar el modelo de copago, quiza no todo el mundo tiene que pagar
lo mismo y se pueden excluir los grupos mas vulnerables y habria que realizar un estudio sistematico de
las desigualdades en el acceso a la salud y a la atencidn sanitaria, habria que introducir la evaluacion de
la equidad en todas las iniciativas.

El segundo punto tiene que ver con la vigilancia del estado de salud, tenemos casos de éxito también,
por ejemplo, se comenta en el informe el agua; con las directivas europeas ha mejorado muchisimo la
vigilancia de la situacién del agua potable, tenemos una infraestructura epidemioldgica de vigilancia de
enfermedades infecciosas, pero los nuevos retos de la globalizacion, de los cambios sociales exigen
nuevos sistemas de informacién. Hay tres cosas: una es la vigilancia de los determinantes sociales, por
ejemplo, ahora mismo tenemos quizéd una de las mejores descripciones de la situacién social de Espafia
a partir de la informacioén del censo, pero eso habria que reforzarlo y por supuesto apoyarlo. En segundo
lugar, sistemas de informacion de la accién en promocion de salud en el sentido de que la promocion de
salud es la accion en salud publica, es como en salud publica hacemos vigilancia y también hacemos
accion, esa es la promocion de salud. Ahora mismo no hay ningun sistema de informacién, se hacen un
montdn de cosas que no se conocen, no conocemos ni cdmo se hacen ni sus resultados vy, por otra parte,
no conocemos los efectos en el cuerpo humano sobre las exposiciones quimicas y la biomonitorizacion,
necesitamos incorporar informacién sobre residuos quimicos en nuestro organismo y tenemos también
algunas experiencias como algunos proyectos que estan siguiendo diferentes compuestos en sangre
relacionados con la contaminacion y otras exposiciones quimicas.

La tercera pata, por ultimo, seria la promocién de la salud. Como he dicho, es la accién en salud
publica. Cuando hacemos intervenciéon hacemos promocion de la salud. La promocién de la salud esta
relacionada con la innovacion social en salud, hablamos mucho de innovacién tecnolégica y poco de
innovacion social y la nueva situacion social necesita también innovacion social. La salud publica ademas
esta muy relacionada no solo con lo que hacemos desde nuestros servicios sanitarios y nuestros servicios
de salud publica, sino con la coordinacién y el trabajo con otros sectores como es educacién, como son
los ayuntamientos u otros entornos. Hay tres temas fundamentales en este informe, uno es la salud en las
ciudades, en las ciudades es donde se genera salud y necesitamos reforzar la colaboracion de los
servicios de salud publica con los ayuntamientos. Otra cuestion es la atencion primaria, hemos ganado
mucho en el sentido de que el ultimo informe de atencion primaria por primera vez incluye la necesidad de
reorientar la atencién primaria hacia la salud comunitaria, hay evidencia de que se reduce la medicalizacién,
se reduce lo que llamamos el malestar y muchas otras cosas haciendo, por ejemplo, prescripcién social.
Y la otra cuestion de innovacion social es sobre activos en salud, que es mirar un poco desde la otra parte,
estamos siempre acostumbrados a mirar factores de riesgo, vamos a ver qué fortalezas tenemos como
comunidad y en esto tenemos bastante experiencia con las poblaciones mas vulnerables, que son
capaces de empoderarse un poco mejor y mejorar activamente su salud.

La promocion de la salud ha tenido muchas barreras, se ha desarrollado poco, ya he dicho que no hay
ningun sistema de informacioén y algunas de las barreras que se han identificado a través de todos los
articulos es falta de liderazgo y voluntad politica fundamentalmente porque se atribuyen los resultados en
salud a los servicios sanitarios y se desconoce tanto por la ciudadania como por muchos técnicos y
también politicos las causas ultimas de la salud, también porque hay bastante apoyo, muchas de las
politicas ignoran la evidencia, se desarrollan sin tener en cuenta la evidencia, también las diferentes
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culturas sectoriales, los tiempos politicos cortos, falta de informacién poblacional, espacios de participacion
y también existe insuficiente experiencia en el know how, coémo lo llevamos a cabo.

Para finalizar, las palancas de cambio que nosotros proponemos —en el informe han colaborado mas
de cincuenta personas y ademas esta publicado en una revista cientifica que ha sufrido una revision por
pares y todas aquellas cosas que no tienen evidencia no pasan ese filtro—, lo que se propone es: tenemos
una Ley General de Salud Publica que no esta desarrollada y ahi se propone que haya un centro estatal
de salud publica que evalue las intervenciones en salud publica y en promocién de salud, que es una de
las cosas que necesitamos, que se estandaricen y protocolicen algunas de las actuaciones que se estan
haciendo fundamentalmente de manera voluntaria y en algunos casos por no tener suficiente conocimiento
sin efectos sobre la salud y, por lo tanto, ese esfuerzo colectivo de profesionales que la mayoria lo hacen
en su tiempo libre deberia haber un centro que protocolizara esto y que le diera visibilidad. Necesitamos
también que se desarrolle la salud dentro de las politicas, que también se menciona en la Ley General de
Salud Publica, la vigilancia de los determinantes, como ya he dicho, y la coordinacion, que legitime la
coordinacién con otros niveles asistenciales y administraciones.

También, relacionado con la salud urbana, se necesita que se desbloquee la Ley de Régimen Local,
que quitd atribuciones de promocién de salud a los ayuntamientos y que ahora mismo esta bloqueada
porque yo creo que las alcaldias de todos los partidos no estan de acuerdo con cémo quedd y esto
deberiamos cambiarlo y que tuvieran otra vez estas atribuciones. Hubo una comisién hace unos afios para
la reduccion de las desigualdades sociales en salud, que produjo unas recomendaciones, que tampoco
sabemos como han quedado. Y ya para finalizar, la financiacion del Sistema Nacional de Salud, que
necesita ser incrementada porque con los recortes se ha bajado mucho. También nos gustaria —y esto no
tiene que ver con la evidencia— que el presupuesto en salud publica fuera mayor. De todo el presupuesto
de sanidad a salud publica corresponde mas o menos entre un 0,7% y un 1,8 %, o sea, que es muy
poquito, si lo ponemos por dias queremos decir que nos gastamos el presupuesto de dos dias y medio o
de seis dias, de los 365 dias, es muy poquito, y lo que reivindicariamos son dos semanas para la salud
publica.

Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora Peiro.
Es el turno ahora de los grupos, empezando por el que ha propuesto la comparecencia, el Grupo
Socialista. Sefior Fernandez, tiene la palabra.

El sefior FERNANDEZ DIAZ (don JesUs Maria): Muchisimas gracias a los dos, sefior Repullo y sefiora
Peird, por venir.

Nos quedamos con las dos semanas para la salud publica, que es muy buen eslogan, pero mientras
no alcanzamos las dos semanas pues al menos en esta Comisién de comparecencias del Congreso de
los Diputados ustedes estan aqui reivindicando el papel de la salud publica, que es tan importante, y por
eso el Grupo Parlamentario Socialista tomo la iniciativa de invitarles a venir a presentar este informe, del
cual hay que reconocer el papel que hace su sociedad desde hace ya mas de veinte afios, haciendo estos
informes bianuales que permiten a toda la sociedad espariola reflexionar sobre cual es la situacién de la
salud de los espafioles y de las espanolas y abordando temas que son del maximo interés y supliendo
funciones que seguramente corresponderia hacer a otras instancias oficiales como el Ministerio de
Sanidad y que no realiza. Quiero recordar que el informe Sespas del afio 2014 abordé cual era el impacto
de la crisis econdmico-financiera sobre la salud y este cual es la situacién de la salud publica, y
precisamente por eso quiero recordar también y recordarles a ustedes comparecientes que en la ultima
Comisién de Sanidad se aprobé una solicitud también por iniciativa del Grupo Socialista al Ministerio para
que realice un estudio del impacto que ha tenido la crisis sobre la salud y por qué no se han hecho los
informes de impacto en salud de las politicas econémicas, financieras y de otra indole que han tenido
tantisimo impacto desgraciadamente negativo sobre la salud de hoy y la salud de mafana de los
ciudadanos.

El informe es tremendamente amplio y aborda muchisimos ambitos de la salud publica y
necesariamente hay que centrarse en algunos por la escasez de tiempo, yo me voy a centrar en la
situacion de la salud publica y en los temas de gobierno del Sistema Nacional de Salud. En ese sentido
yo les preguntaria cual es a su juicio —en parte ya me lo ha respondido, pero le pediria un poquito mas
de desarrollo del analisis— la situacion de la salud publica hoy en Espafia y a su juicio como ha sido
afectada en los ultimos afios como consecuencia de la crisis. En segundo lugar, si les parece que la Ley
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General de Salud Publica del afio 2011 es el marco adecuado para desarrollar y llevar adelante las
prioridades en politicas de salud publica y cual es la situacién actual en el desarrollo y aplicacién de la Ley
General de Salud Publica cuando se cumplen creo recordar que son cinco afios y medio desde su
aprobacion.

Otro aspecto del cual hay un capitulo en el informe es como se hace en Espafia la evaluacion de las
tecnologias sanitarias. Es evidente que en una situacion de limitacién de recursos es mas importante que
nunca tener mecanismos robustos cientificamente de evaluacion de tecnologias, tanto para incorporar las
innovaciones que son coste efectivas como para también desinvertir aquellas que se quedan obsoletas o
que resultan menos coste efectivas porque simplemente son reemplazadas por otras. En ese sentido, cual
es la situacién actual de la Red espafiola de agencias de evaluacién de tecnologias sanitarias y por qué
no terminamos de dar los pasos necesarios para tener un mecanismo tan robusto como el que hoy es
practicamente un gold standard, que es, por ejemplo, el NICE britanico, donde no solamente se hacen,
como ustedes mencionan en el capitulo, evaluacién de practicas clinicas y de tecnologias clinicas, sino
también actividades y programas de salud publica.

Hay otro aspecto sobre el que me gustaria pedirles un poco mas de opinion y de detalle, y es sobre
los temas de gobernanza del Sistema Nacional de Salud a los cuales han hecho alguna mencién. Hay
todo un capitulo muy interesante, ustedes dividen en una serie de areas macro, meso y micro, en las
recomendaciones que hacen para mejorar la gobernanza macro hablan de recuperar la universalizacién
de la cobertura sanitaria, dotarnos de un marco financiero estable y suficiente, el fortalecimiento
institucional del Sistema Nacional de Salud, la cooperacion y coordinacion entre los distintos agentes y en
particular, por ejemplo, el papel de los fondos financieros para realizar esta coordinacion.

Por ultimo, en el tema de desigualdades, quisiera resefar algo que ustedes mencionan en el informe,
que dice que las necesidades sanitarias no cubiertas en Espafia en el afio 2004 era un 6,8 % de la
poblacién, en el afio 2007 bajaron al 1,9 y en la actualidad han vuelto a subir hasta el 6,8. Les pediria un
poco mas de detalle de a qué hacen referencia estas necesidades insatisfechas en salud que se han
producido y han aumentado como consecuencia de la crisis.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefor Fernandez.
Por el Grupo Parlamentario Ciudadanos, sefior Igea.

El sefior IGEA ARISQUETA: Buenos dias.

Muchisimas gracias por su interesante exposicion. He de decir —no me resisto a decirlo— que
agradezco mucho el silencio y el respeto con el que se le ha escuchado, cosa que no ha ocurrido en una
intervencién anterior.

Le voy a centrar mis preguntas sobre tres aspectos para nosotros muy importantes. En primer lugar,
la transparencia. Han hablado ustedes de transparencia y ha dicho una frase que a mi me ha encantado,
los datos publicos son publicos, y asi deberia ser. Sin embargo, todos sabemos que esto no es asi, hemos
tenido experiencias recientes en esta Comisién de cosas tan vergonzantes como que el consejo
interterritorial llegase a un acuerdo por el cual los datos del tratamiento de virus C se opacificaron, no se
expusieron comunidad por comunidad. Yo no sé qué opinion les merece esto ni qué opinién les merece
que esto quede sin sancién, porque es evidente que no hay Ley de Transparencia ni ninguna ley que se
cumpla si no existe un poder coercitivo, si no existe una sancion para aquellos que incumplen las leyes, y
este desde mi punto de vista es un claro ejemplo de incumplimiento de las leyes.

Han hablado de transparencia y han puesto como ejemplo —yo lo he leido en su articulo y para
nosotros es una referencia— la Central de Resultados que hay en Catalufia, que a nosotros nos gustaria
ampliar, generalizar y hacer a nivel estatal que haya una central de resultados en salud comunidad a
comunidad, hospital por hospital, servicio por servicio, que sea transparente, que sea accesible, para eso
también necesitaremos casi seguro o una financiacion finalista o un poder coercitivo o alguna medida, y
me gustaria que nos dieran su opinion a este respecto.

Han hablado también sobre un aspecto importante, que es el copago y que quizas convendria variar
a la vista de la experiencia, a la vista de los datos y tener en cuenta la renta familiar. Nosotros presentamos
una propuesta a este respecto en la ultima Comisién para que las familias monoparentales no fueran
consideradas lo mismo que las familias que tienen doble ingreso y que también se hiciera caso a la
evidencia que muestran todos los estudios realizados y el ultimo publicado la semana pasada, y también
comentado en la Comisidén, que son las familias con ingresos menores de 18.000 euros las que estan
sufriendo problemas de adherencia por el copago y son las mismas que sufrian antes de 2012, esto no se
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arregla revertiendo al 2012, porque ya pagaban el 40 %, que es lo que pagan ahora, el mismo 40%. A
pesar de toda esta evidencia, la Comisién de Sanidad de este Parlamento voté en contra de hacer eso y
votd en contra incluido el grupo que les ha traido hoy aqui. Y me gustaria que nos dieran su opinion a este
respecto.

También me gustaria que me dieran su opinién al respecto de la fijacion de precio. Si ven posible o no
ven posible o ven deseable ir a un sistema de fijacion de precio en el cual se fije el precio en relacion al
valor, como se hace en AVAC en otros paises, 0 que alguien alguna vez ponga un precio a cuanto valen
dos meses o tres meses de supervivencia en un cancer pulmonar metastatico, quiero decir, que si nosotros
no empezamos a fijar el precio de las innovaciones de acuerdo a un criterio objetivo probablemente las
innovaciones se van a comer al sistema y yo creo que es el momento en que una sociedad como la suya
también manifieste su posicién a este respecto.

Me ha gustado bastante lo de la rendicién de cuentas, asunto practicamente ausente en la politica
sanitaria, es decir, la rendicion de cuentas aqui es una rendicion de cuentas puramente politica, no se
hace rendicion de cuentas en base a indicadores o a resultados, a un gerente no se le piden unos
indicadores o unos resultados, se le pide que me mantengas lejos del periédico, eso es basicamente la
rendicion de cuentas que se hace con un gerente y con un jefe de servicio, exactamente lo mismo. Esto
es asi porque la libre designacion llega hasta el ultimo de los niveles y a mi me gustaria que nos dijeran
su opinion sobre cual es el limite razonable de la intromisién de la politica en la Administracion sanitaria,
cudl es el limite razonable de la libre designacién y qué alternativa de mejor gobernanza y de gobernanza
basada en rendicion de cuentas propondrian ustedes, porque, si no, seguiremos teniendo una
Administracién completamente politizada, también en lo sanitario y creyéndonos con el poder de nombrar
hasta la supervisora de urgencias. No voy a gastar mas tiempo porque sé que tienen poco tiempo, y
quiero agradecerles una vez mas su enorme trabajo.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefor Igea.
Por el Grupo Confederal de Unidos Podemos-En Comu Podem-En Marea, tiene la palabra la sefiora
Bosaho.

La sefiora BOSAHO GORI: Gracias, sefior presidente, sefiorias, y gracias también a la sefiora Peird.

Antes de nada, queria felicitar también a su equipo por este grandisimo trabajo que han llevado a
cabo. Esta claro que existe abundante evidencia disponible sobre qué politicas ayudan a mejorar
resultados en salud y cuales no lo hacen por toda la experiencia que nos ha estado contando,
incrementando asi las inequidades dentro de la poblacién, a lo que ha hecho referencia. Sin embargo, ese
escaldn entre la evidencia en el ambito de las ciencias sociales y la implementacion de las politicas no
solo no se ha dado, sino que nos hemos encontrado con un importante niumero de politicas en el ambito
de la sanidad que han sido contrarias por accion y por omision a la evidencia disponible. Esta distancia
entre el saber académico y la accion politica tiene algunos ejemplos muy tangibles en la politica sanitaria
de nuestro Estado. Probablemente, uno de los ejemplos mas claros es la falta de evaluaciéon de las
politicas publicas en general y de las politicas sanitarias en particular. Uno de los articulos publicados en
este informe Sespas, del que estamos hablando en la Comision, trata justamente de dotar a la red de
agencias de evaluacion de tecnologias sanitarias de un caracter central en la financiacion de las
prestaciones en nuestro Sistema Nacional de Salud. Pero en este tema topamos siempre con el mismo
problema que ha sefialado antes usted, el poder. Nosotros siempre hemos abogado por tratar de distribuir
poderes y dotar de transparencia no solo las decisiones sino la forma en que se llega a ellas, impulsando
la evaluacién e introduciendo a colectivos de ciudadanos y pacientes en ellos para que esa participacion
vaya de la mano de la rendicion de cuentas, de la que tanto hablamos. Esperamos que pronto se puedan
ver avances en ese sentido.

Muchas de las medidas contenidas en el informe podran servir como complementos idéneos de
reforzamiento para las herramientas legislativas que deberian estar sirviendo como marco de desarrollo
de la salud publica en nuestro pais. Nos referimos concretamente —también ha sido citada— a la Ley
General de Salud Publica aprobada en el afio 2011 y que actualmente se encuentra en un cajon.

Podriamos considerar otros tantos puntos, pero le voy a sefalar dos, en principio. Estos puntos se
encuentran en el capitulo desarrollado por Rosa Urbanos-Garrido en el estudio que se titula «La
desigualdad en el acceso a las prestaciones sanitarias. Propuesta para lograr la equidad». Ambos estan
en un epigrafe, sin embargo, merecen un tratamiento separado. Solo los enunciaré y no podré
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desarrollarlos por falta de tiempo, pero para que vaya sonandoles a sus seforias y tengamos cada vez
mas en cuenta ambos puntos.

El primero de ellos afecta a una parte de la sociedad. Gracias al Real Decreto 16/2012 quedaron fuera
de la cobertura sanitaria los inmigrantes en situacion administrativa irregular. Nos alegra ver que una de
las recomendaciones habidas en este informe es la devolucion de la cobertura sanitaria a esta parte de
nuestra sociedad, como ha mencionado la compareciente.

El segundo punto, en gran medida invisibilizado en muchos debates, apela a las dificultades que
sufren las personas pertenecientes a las comunidades que componen la diversidad étnico-racial existente
en este pais. En concreto, en el informe se habla de la comunidad gitana. Yo aprovecho esta ocasion para
hablar de la comunidad africana y afrodescendiente de Espafia, y hago un llamamiento a las autoridades
competentes para que lo tengan en cuenta a la hora de desarrollar estas politicas, sobre todo en lo que
respecta a las desarrolladas por las instituciones publicas. De esta manera se solventaria una de las
problematicas expuestas en el informe, donde se nos sefiala la poca literatura existente a la hora de tratar
este punto.

Concluyo. Hay algunas preguntas que nos gustaria hacerle. Si lo ve conveniente, puede responder
cuando termine su intervencioén. ¢Cuales considera que son las principales barreras para que el
conocimiento se convierta en accioén politica dentro de nuestras instituciones? Y de los ambitos
comentados en el informe Sespas, ¢cuales cree que deberian ser prioritarios en la accion politica del
Gobierno actual y del Parlamento en su conjunto?

Finalmente, le doy las gracias otra vez y esperamos poder convertir entre todos lo aqui comentado en
realidad politica.

El sefior PRESIDENTE: Gracias, sefiora Bosaho.
Tiene la palabra la sefiora Gonzalez, por el Grupo Parlamentario Popular.

La sefiora GONZALEZ VAZQUEZ: Muchas gracias, presidente

Gracias, sefiora Peird, por esta presentacion del informe correspondiente a 2016. Es una radiografia
de nuestro sistema sanitario y de sus problemas de gestion que aporta ademas recomendaciones y
ejemplos de buenas practicas en numerosos campos. El ambito del informe de 2016, como se ha dicho
aqui, es enormemente amplio, nada mas y nada menos que el sistema en su conjunto, el conocimiento y
la practica, pero centrandose sobre todo en esa transferencia necesaria y en la definicion de los obstaculos
que siguen existiendo para que esa transferencia se realice en todos los territorios y también en todos los
campos. Es dificil resumir un informe tan amplio, tan variado en las materias que trata, pero creo que esa
posiblemente sea la linea que fluye y que traspasa todos los temas tratados.

Creo que el sefior Repullo ha resaltado el caracter eminentemente politico que tiene el informe. Estoy
completamente de acuerdo, es lo que he pensado y por eso he centrado mis preguntas en esa cuestion.
Son muchas las propuestas en materia de gobernanza o de calidad de gobierno, entendiendo por ello,
como usted ha comentado, transparencia, rendicion de cuentas, integridad, marco legal estatal suficiente,
no solamente en todo lo que tiene que ver con indicadores, sino también el refuerzo de la actividad del
Gobierno central a nivel macro, a nivel meso y a nivel micro, incluso entorno sistémico, que estaria
también vinculado a la actuacion del Gobierno central.

Es evidente que nuestro sistema descentralizado —y ustedes han hecho referencia a ello en varios
momentos— es un éxito, puesto que la descentralizacion ha supuesto una mayor equidad y la posibilidad
de una cercania mayor del sistema, pero también plantea problemas a la hora de mejorar la coordinacion.
Es cierto que la gravisima crisis econémica sufrida a partir de 2010 planted un marco financiero muy dificil
para la preservacion del sistema en su conjunto. Es una evidencia que el presupuesto de sanidad
comienza a crecer, de 2015 a 2016 aumento un 3,1% y esperemos que en el presupuesto de 2017
veamos una subida incluso mayor para aproximarse progresivamente a presupuestos de afios anteriores
a la crisis. En nuestro grupo parlamentario creemos interesante ir acortando propuestas que ustedes
presentan para poder plantearlas al Gobierno desde el Parlamento, puesto que muchas de ellas nos
parecen muy pertinentes.

Quiero hacer solo dos preguntas, puesto que las personas que me han precedido en el uso de la
palabra ya han formulado unas cuantas que coincidian con las mias. La primera es relativa al informe
de 2016 y no al informe de 2014, al que ha hecho referencia el portavoz socialista. Ustedes aluden en
repetidas ocasiones a volver a la cobertura sanitaria por ciudadania. Me ha sorprendido esa denominacion
ya que no es la habitual. Generalmente se habla de cobertura universal. Me gustaria que determinases
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exactamente cual es la propuesta. Me ha parecido entender en la intervencién de la sefiora Peiré hace un
momento que estaria vinculada a la residencia, pero me gustaria que acotara adecuadamente esta
denominacién que ha resultado un poco curiosa. Asimismo, me gustaria que detallase, si fuese posible
—aunque imagino que no lo es en el poco tiempo de que vamos a disponer a partir de ahora—, cual seria
la propuesta de racionalizacion de ensayos clinicos en los centros sanitarios publicos.

Nada mas y muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora Gonzalez.
Sefior Repullo, sefiora Peird, repartanse quince minutos para todas las respuestas.

El sefior JEFE DEL DEPARTAMENTO DE PLANIFICACION Y ECONOMIA DE LA SALUD EN LA
ESCUELA NACIONAL DEL INSTITUTO DE SALUD CARLOS lll (Repullo Labrador): Vamos a intentarlo,
pero creo que sera suficiente.

En primer lugar, quiero darles las gracias. Creo que son preguntas muy pertinentes. Los temas en los
que me puedo centrar mas tienen que ver con la gobernanza y la organizacién del sistema. Quiza luego
Rosana complementara los temas mas especificos de salud publica.

La evaluacion de las tecnologias es una asignatura pendiente, pero como muchas otras. En ese
sentido, si estamos enfrentados a decisiones duras desde el punto de vista del marco financiero,
tenemos que ser internamente consistentes con ese axioma. Por tanto, tenemos que ser capaces de
identificar, como comentaba el sefior Igea, qué afiade valor y qué no afiade valor. Tenemos que saber
que en Espaia hay una enorme diferencia entre el discurso formal y lo que hacemos realmente. Hace
un tiempo se estimaba que el NICE, el National Institute for Health and Care Excellence, tenia del orden
del 600 trabajadores en su sede central. Y en Espafia, sumando todas las agencias —creo que siete—
no llegan a 60. Bien, hay diferencia en el nimero de poblacién, pero evidentemente lo que nos preocupa,
y es un tema de gobernanza, es la anorexia brutal de los cuadros técnicos de la inteligencia colectiva
que tienen las administraciones, y muy en particular es una epidemia que afecta a la Administracion
Central del Estado. Es un tema sobre el que volveré luego. En todo caso, en evaluacién de tecnologias,
obviamente necesitamos desesperadamente un Hispa-NICE o cosa semejante que nos permita plantear
medidas.

Junto con eso, el medicamento. Ha habido una recomendacién del Tribunal de Cuentas en la que dice
que por qué no tomamos medidas en relacion con el precio de los medicamentos, que no hay manera de
saber los criterios que en cada caso la Comision interministerial pone en marcha. Y es verdad. De hecho,
Sespas acaba de desarrollar un posicionamiento sobre este tema planteando esos mismos criterios de
transparencia y rendicion de cuentas. Por tanto, necesitamos revisar, en linea con lo que dice el Tribunal
de Cuentas, esta realidad. Porque no es normal que los precios de los medicamentos, que son tan
importantes en la sostenibilidad financiera del sistema, sean una variable fuera de control.

Esto nos lleva al segundo tema de los ejes de gobernanza. Por centrarme en la relacién macro, meso,
micro, haré una pequefa narrativa de los temas centrales que nos han preocupado. En primer lugar, lo
que no puede ser es que sigamos con un sistema nacional de salud que tenga esta insoportable levedad
institucional. Que nos acostemos en 2011 con un Sistema Nacional de Salud de inspiracion Beveridge y
nos levantemos en 2012 como un sistema Bismarck de Seguridad Social donde el INSS es el que regula
la afiliacion, el que dice quién tiene y quién no tiene derecho, no habla en favor de la solvencia juridica de
nuestro sistema. No decimos cual es bueno o malo, pero no puede ser que con un real decreto-ley cambie
la naturaleza del sistema. Tampoco puede ser correcto que haya esta inseguridad juridica con respecto a
quién cubrimos y a quién no. Por tanto, el concepto de ciudadania sanitaria es un concepto de delimitacion
legal de quién tiene derecho, cdmo se exigen esos derechos y que ese debate se sustancie en donde
tiene que sustanciarse, en la sede de la soberania popular.

Sespas no es un partido politico, son catorce sociedades y hay opiniones para todos los gustos.
Algunas de las sociedades han planteado que el criterio de ciudadania y residencia es un criterio sensato,
pero la gran mayoria de sociedades también piensa que la exclusion de inmigrantes irregulares es un mal
negocio tanto para la equidad como para la eficiencia del sistema, tanto para enfermedades infecciosas
como mentales. La utilizacion de la atencion primaria es un tema tratado en numerosos lugares y creo que
deberiamos de ser sensatos y racionales. Por tanto, necesitariamos construir capacidad politica para
hacer y desarrollar funciones sobre todo en la Administraciéon General del Estado. Esta anorexia a la que
me he referido es muy evidente. Es que la Administracion General del Estado ha ido un paso para atras.
Desde 2002 ha llegado al axioma de que la sanidad esta transferida y realmente no hay ninguna aportacion
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técnica, salvo la Ley del tabaco, que fue enormemente exitosa, leyes de 2005 y 2010. El resto de intentos
de liderar procesos de transformacion —cito tres—, troncalidad, prescripcion de enfermeria y gestion
clinica, han sido las tres un completo desastre, pero porque no se regula un sector profesional complejo
a través del boletin oficial sino que se necesitan otros mecanismos fundamentalmente de gestion del
conocimiento.

Hay dos retos de los que sefialamos en el nivel macro, uno que esta estallando en el Sistema Nacional
de Salud, la calidad de empleo. Venimos diciéndolo desde hace mucho tiempo, hay que intentar revisar
las normas de dotacion de plazas. No se puede tener al sector con un 30 % de interinidad y hay que
arreglarlo. Otro son los precios de los medicamentos, a los que me he referido antes. Y en ese sentido voy
a decir algo que me parece importante: la transferencia de los servicios sanitarios de la Seguridad Social
a las comunidades autébnomas fue un proceso importante, pero ese proceso ha tenido una deriva
importante que nos preocupa y es el secuestro de la sanidad autonémica por las consejerias de Hacienda
y Funcion Publica. Eso ha hecho que desaparezcan nominalmente las politicas sanitarias. ¢Por qué?
Porque los consejeros de Sanidad de las comunidades autonomas practicamente son administradores
subsidiarios de los espacios de autonomia que les dejan sus comparieros de Hacienda y Funcién Publica.
Por eso precisamente hay un debate para crear un espacio de politica autonémica, incluso un marco
presupuestario, aunque hay opiniones para todos los gustos, posiblemente habria que plantear algun
instrumento de financiacion con fondos de cohesién y fondos de inversiones, lo que implicaria la
intervencion de la Administracion General del Estado. Y no hablo de recentralizaciéon. Creo que la gran
mayoria pensamos que el genio escap6 de la botella y que no va a volver y lo que hay que hacer es
reeducar al genio, pero hay que reeducarlo con instrumentos de gestién del conocimiento —por eso la
Carlos Ill debe de volver al Ministerio de Sanidad—, con instrumentos de financiacion, bien sea finalista o
de fondos, con instrumentos de cofinanciacion e inversiones. Es decir, se trataria de volver a montar las
politicas sanitarias en un Ministerio de Sanidad que tuviera una proyeccion no solo tedrica sino de cara a
la accion. Este seria el planteamiento. No voy a aburrirles mas.

La transparencia es importantisima. Dentro de una de las asociaciones, la de economia de la salud,
hay un planteamiento que dice —lo ha dicho antes Rosana, pero es mas taxativo— que toda informacién
generada con dinero publico ha de se de dominio publico, salvo que afecte a la privacidad de las personas.
Y el que quiera trasgredir, el que quiera ocultar esto, tendré que asumir la carga de la prueba y explicarlo
socialmente. Esta seria la principal respuesta. Hay tantas cuestiones que seguramente me habré dejado
algo en el tintero.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra la sefiora Peiré.

La sefiora COAUTORA DEL INFORME SESPAS 2016 (Peir6 Pérez): En cuanto a la Ley General de
Salud Publica, pensamos que seria la palanca que podria movilizar los nuevos retos que la salud publica
tiene. Lleva varios afios totalmente parada y la salud publica, la sociedad y las necesidades de salud van
cambiando porque hemos tenido un contexto social muy especial durante los ultimos afios. Por tanto,
estas necesidades han ido aumentando y estamos bastante paralizados.

Otra de las cuestiones a las que la ley general de salud publica quiza podria dar visibilidad es la
necesidad de las politicas intersectoriales para ganar salud; salud en todas las politicas, ya hablemos de
hacienda, de transporte o de educacion.

Con respecto a las agencias de evaluacién de tecnologia, habria que tener en cuenta —y otro de los
articulos habla del tema— que el NICE es la institucién que representa el estandar de oro y que consigue
—aqui todavia no— que sus recomendaciones influyan en las politicas que finalmente se toman. Aqui
hacemos informes y propuestas que luego no estan recogidas casi nunca en las decisiones que se toman.
Tendria que incluir la parte de salud publica y no solo de farmacia y de prestaciones sanitarias. Lo que
hemos llamado el centro estatal de salud publica estaria en el ministerio pero tendria estas atribuciones
que necesitamos para poder avanzar. NICE utiliza los ABAP como uno de los criterios para decir si algo
funciona o no, si nos vamos a gastar este dinero para conseguir una semana de salud. Tienen unos
criterios que han sido discutidos con los que no todo el mundo esta de acuerdo, pero al menos hay unos
criterios transparentes. NICE ha hecho publica su estrategia metodolédgica y se puede saber quién
participa, como, cuando y donde. También participa la poblacion y otros grupos de interés, pero tanto su
participacion como sus intereses son transparentes.
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El sefior JEFE DEL DEPARTAMENTO DE PLANIFICACION Y ECONOMIA DE LA SALUD EN LA
ESCUELA NACIONAL DEL INSTITUTO DE SALUD CARLOS Il (Repullo Labrador): ¢Puedo cerrar en
dos minutos?

El sefior PRESIDENTE: Quedan tres minutos de lo prometido.

El sefior JEFE DEL DEPARTAMENTO DE PLANIFICACION Y ECONOMIA DE LA SALUD EN LA
ESCUELA NACIONAL DEL INSTITUTO DE SALUD CARLOS Il (Repullo Labrador): La posicién sobre
el tema de copagos mas extendida entre las sociedades de Sespas es: pongamos techo a la participacion,
a la aportacién de los activos. ¢ Por qué? Porque un segmento de activos de bajo nivel econémico esta
teniendo muchas mas dificultades que los pensionistas para afrontar el pago. Esa seria la urgencia, que
ya se comunico en 2011, cuando se preparo6 el real decreto. Simplemente hay que mirar al Reino Unido.

El otro tema es la gobernanza de los centros. Hay que establecer en la mesogestion modelos de buen
gobierno para la gestion. Proponemos fundamentalmente recrear consejos de gobierno en las instituciones.
En Madrid precisamente hay un debate sobre el tema del buen gobierno y también lo hubo en el Pais
Vasco, en Osakidetza. Creo que esa combinacién de crear un espacio de gobierno de érganos colegiados
mas la profesionalizacion de los directivos por lo menos crea un cierto marco para resolver esa excesiva
dependencia o los excesivos costes de interferencia entre el poder politico y el mundo de la gestion. En
todo caso, para nosotros esta claro que la rendicion de cuentas tiene que ser a nivel politico, del cual
dependen las instituciones publicas, lo que ocurre es que a través de los mecanismos de gobernanza se
puede dar una holgura necesaria para la rendicion de cuentas, la transparencia y la participacion.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora Peird y sefior Repullo, por su presencia, por sus
explicaciones y por la informaciéon que nos han trasladado, de la que seguro que habran tomado buena
nota los grupos parlamentarios para utilizarla en sus trabajos.

— DE LA DIRECTORA GENERAL DE SALUD PUBLICA, CALIDAD E INNOVACION (ANDRADAS
ARAGONES), PARA EXPLICAR DE QUE MANERA PIENSA IMPLEMENTAR LA LEY 33/2011, DE 4
DE OCTUBRE, GENERAL DE SALUD PUBLICA, PARA LA MEJORA DE LA SITUACION DE LA
SALUD PUBLICA. A PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO CONFEDERAL DE UNIDOS
PODEMOS-EN COMU PODEM-EN MAREA. (Numero de expediente 212/000127).

El sefior PRESIDENTE: Continuamos con la comparecencia de la directora general de Salud Publica,
Calidad e Innovacion para explicar de qué manera piensa implementar la Ley 33/2011, de 4 de octubre,
General de Salud Publica, para la mejora de la situacion de la salud publica, a peticion del Grupo
Confederal de Unidos Podemos-En Comu Podem-En Marea. Damos la bienvenida a la directora general
de Salud Publica, Calidad e Innovacion, dofa Elena Andradas Aragonés, a quien agradecemos su
presencia y disposicion para informar a esta Comisién. Tiene la palabra.

La sefiora DIRECTORA GENERAL DE SALUD PUBLICA, CALIDAD E INNOVACION (Andradas
Aragonés): Gracias, sefior presidente.

Seforas y sefiores diputados, comparezco ante esta Comisién de Sanidad del Congreso de los
Diputados a peticion del Grupo Confederal de Unidos Podemos-En Comu Podem-En Marea, en relacion
con la implementacién de la Ley 33/2011, General de Salud Publica.

La Ley General de Salud Publica define en su articulo 1 la salud publica como el conjunto de
actividades organizadas por las administraciones publicas con la participacion de la sociedad para prevenir
la enfermedad, asi como para proteger, promover y recuperar la salud de las personas, tanto en el ambito
individual como el colectivo y mediante acciones sectoriales y transversales. Y la misma Ley General de
Salud Publica detalla que la sociedad requiere un sistema de salud publica que sea capaz de aunar los
dispositivos propios de salud publica, las acciones de promocién de la salud y prevencion de la enfermedad
y las acciones y programas que, sin ser sanitarios, tienen algun efecto sobre la salud de la poblacién. Esta
ley fue el resultado del trabajo realizado por las administraciones publicas, junto con profesionales del
ambito de la salud publica a nivel académico, sociedades cientificas y desde luego fruto de la negociacion
en esta Camara. Si bien esta ley es de caracter basico, tiene como antecedentes a nivel autondmico la
Ley de Salud Publica aprobada en Catalufia, en Castilla y Ledn, Islas Baleares y Extremadura. Y después
de noviembre de 2011, fecha en la que se aprueba la Ley General de Salud Publica, se aprobaron normas
en las comunidades de Valencia, Aragén y Andalucia que abordan aspectos basicos ya contemplados en
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la Ley General de Salud Publica. Pero me gustaria recordar que la Constitucion espafiola define entre las
competencias que pueden desarrollar las comunidades o ciudades autébnomas la sanidad e higiene.
Es decir, la salud publica estd contemplada en todos los estatutos de autonomia y, por tanto, la
competencia en materia de salud publica esta transferida a las comunidades y ciudades auténomas.

No obstante, como recoge el articulo 65 de la Ley 16 de 2013, de cohesion y calidad del Sistema
Nacional de Salud, la coordinaciéon de las actuaciones en materia de salud publica corresponde al
Ministerio de Sanidad, y en este contexto, desde la Direccién General de Salud Publica, Calidad e
Innovacioén del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, venimos desarrollando acciones,
actuaciones de salud publica contempladas en la mencionada ley y no solo las que nos corresponden
como competencias exclusivas de la Administracion General del Estado, sino también ejerciendo nuestro
papel de coordinacion y cohesion, segun se detalla en la propia ley.

Asi, segun se establece en el articulo 149.1.16.2 de la Constitucion espafiola, la sanidad exterior es
competencia exclusiva del Estado. Son actividades de sanidad exterior todas aquellas que se realizan en
materia de vigilancia y control de los posibles riesgos para la salud derivados de la importacion, exportacién
o transito de mercancias y del trafico internacional de viajeros. Esta funcion es clave y se lleva a cabo en
cumplimiento del reglamento sanitario internacional, cuyo principal objetivo es evitar la propagacion
internacional de enfermedades. Si bien las actividades de vigilancia y control de sanidad exterior tienen
una especial significacion ante las emergencias de salud publica de importancia internacional, como ha
ocurrido en los conocidos casos del brote de enfermedad por virus del Ebola en Africa Occidental, la
epidemia por enfermedad por virus del Zika en Sudamérica o la emergencia para evitar la propagacion
internacional de poliomielitis, o incluso anteriormente con motivo de la gripe pandémica, la actividad de
vigilancia y control se mantiene constante todos los dias del afio en defensa de la salud de la poblacién
espafiola. En este sentido, durante el afio 2016, los equipos de intervencion de sanidad exterior han
atendido unos 800 incidentes sanitarios en fronteras, de los cuales 60 han requerido actuacion presencial
y todos han sido coordinados desde la Direccién General de Salud Publica del Ministerio de Sanidad.
Asimismo, en 2016 —estoy haciendo referencia al ultimo afio—, entre otras actuaciones de control
higiénico sanitario se han expedido un total de 1.513 certificados sanitarios a buques en cumplimiento de
lo contemplado en el Reglamento Sanitario Internacional y 128 certificados sanitarios por abanderamiento
de buques. Se ha autorizado la entrada o salida de Espafia de un total de mas de 3.000 cadaveres, asi
como la importacién o exportacion de mas de 1.300 muestras bioldgicas, bien para investigacion o bien
para diagndstico.

Otra de las actividades destacables de sanidad exterior es la prevencion de riesgos sanitarios del
viajero, que se realiza en 107 centros de vacunacién internacional autorizados y que se distribuyen a lo
largo de todo el territorio nacional, cuya funcién es prevenir enfermedades durante el viaje y como
consecuencia evitar su introduccion en Espafa en el momento del regreso. La atencién médica que se
suministra a los mas de 270.000 viajeros que acuden a los centros de vacunacion internacional es
personalizada, ya que los riesgos sanitarios dependen de las caracteristicas del viajero y del viaje que se
va a realizar; en este sentido, ademas del conocimiento global que existe sobre la situacidon sanitaria
mundial en los centros de vacunacion internacional, desde el ministerio fueron informados estos centros
de un total de 426 alertas sanitarias internacionales.

En lo relativo a los controles sanitarios en la importacion de productos de consumo humano
procedentes de terceros paises, esta es una actividad que se encuentra regulada por la normativa
comunitaria, por la Unién Europea. A lo largo de 2016 los servicios de inspeccion de sanidad exterior
controlaron un total de 142.176 partidas, de las cuales 745 fueron objeto de rechazo porque no cumplian
con las exigencias sanitarias. El Ministerio de Sanidad tiene, ademas, un papel clave como garante del
cumplimiento de los requisitos sanitarios de las empresas exportadoras del sector agroalimentario a
terceros paises; en este ambito, desde la Direccion General de Salud Publica, en el afio 2016 se
gestionaron 866 solicitudes de empresas para su inclusion en listas de establecimientos autorizados para
exportar, se realizaron 57 visitas a establecimientos y se gestionaron cuestionarios de empresas
interesadas en exportar a paises que requieren una visita especifica de la autoridad sanitaria competente
del pais para que puedan ser autorizados. La sanidad exterior tiene cerca de 120 afos de historia en
nuestro pais y sus actividades han ido mejorando a lo largo del tiempo. Hemos consolidado una estructura
con un nivel de profesionalizacion que nos permite afirmar que las actuaciones en materia de sanidad
exterior realizadas por el Ministerio de Sanidad garantizan un elevado nivel de proteccion ante los riesgos
derivados de la importacion de mercancias y del trafico internacional de viajeros.
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En lo que respecta al desarrollo de actividades contempladas en la Ley General de Salud Publica en
nuestro papel de coordinacion y cohesion, permitanme que destaque las especificadas en el capitulo 2,
promocion de la salud; capitulo 3, prevencion de los problemas de salud y sus determinantes; capitulo 4,
coordinacién de la promocion de la salud y la prevencion de enfermedades y lesiones en el Sistema
Nacional de Salud. Uno de los principales desarrollos de la Ley General de Salud Publica ha sido y es la
estrategia de promocion de la salud y prevencion en el Sistema Nacional de Salud, que establece un
marco general para ganar salud y prevenir las lesiones, las enfermedades y la discapacidad, que fue
aprobada por el pleno del consejo interterritorial en diciembre de 2013. El conjunto de la estrategia integra
los principios generales de la accion en salud publica que establece la propia Ley General de Salud
Publica en su articulo 3: equidad, salud en todas las politicas, pertinencia, precauciéon, evaluacion,
transparencia, integralidad y seguridad. Ha sido elaborada utilizando una metodologia participativa, en la
que se ha solicitado la declaracion de interés de todos los expertos que han participado en cumplimiento
del articulo 11 de la Ley General de Salud Publica. Esta estrategia supone un impulso en la reorientacion
del Sistema Nacional de Salud hacia la promocién y la prevencién que proporcionara un doble beneficio:
aumentar el bienestar y la cohesion social, asi como trabajar por la sostenibilidad de un sistema a medio
y largo plazo. Consideramos que es un buen instrumento para lograr esta meta y asi ha sido reconocido
por la ciudadania, que participé en una consulta publica que realizamos en 2013, antes de comenzar a
hacer la implementacion de la estrategia de promocion de la salud y prevencion a través de la web oficial
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, dando cumplimiento al derecho de patrticipacion
recogido en el articulo 5 de la propia Ley General de Salud Publica.

Desde la aprobacion de esta estrategia de promocién de la salud y prevencion, desde principios
de 2014 se ha desarrollado un amplio abanico de acciones de implementaciéon con diferentes lineas de
actuacion, que incluye el desarrollo operativo de intervenciones seleccionadas como buenas practicas,
dando asi cumplimiento al articulo 16.3 de la Ley General de Salud Publica, que estipula que es el
Ministerio de Sanidad, con participacion de las comunidades autébnomas, quien establece y actualiza los
criterios de buenas practicas para las actuaciones de promocion de la salud y prevencion, fomentando el
reconocimiento de la calidad de las mismas. Reconocimiento que hemos realizado en el pleno del consejo
interterritorial y hemos presentado en la primera jornada de buenas practicas en el Sistema Nacional de
Salud en marzo de 2015. Estas intervenciones se estan implementando en atencién primaria con caracter
universal y promueven las acciones comunitarias y su coordinacién teniendo en cuenta la intersectorialidad,
el trabajo intersectorial con otros entornos —no solamente desde el sector salud—, como el sector
educativo, el sector social y el ambito local.

Entre las intervenciones que se estadn implantando con caracter universal, me gustaria destacar el
cribado de fragilidad y prevencion de caidas en la persona mayor, como elemento clave en la promocion
del envejecimiento activo y saludable y en la prevencion de la discapacidad. Se trata de un consenso con
todas las sociedades cientificas de geriatria, de atencion primaria y de enfermeria que se presenta como
documento de consenso sobre prevencion de fragilidad en la persona mayor y que fue aprobado en junio
de 2014, dando asi cumplimiento al articulo 19.3 de la Ley General de Salud Publica. Para reforzar la
implementacion de estas intervenciones hemos desarrollado un programa de capacitacion para
profesionales sanitarios, que redne cursos utilizando una metodologia on line acreditada para las
profesiones sanitarias con el fin de que haya una formacion armonica de los profesionales en estas lineas
de promocion de la salud y prevencion en todo el Sistema Nacional de Salud. Esta formacion se oferta a
través de las comunidades y ciudades auténomas y tengo que destacar que esta teniendo una excelente
acogida y valoracién por parte los participantes; en el ultimo afio y medio son mas de 17.000 los
profesionales sanitarios que se han inscrito en esta aula virtual y el indice de aprovechamiento es superior
al 82 %.

Una de las actividades principales, desde nuestro punto de vista, es el empoderamiento de la
poblacion, de manera que hemos desarrollado una web para promover estilos de vida saludable con
informacion rigurosa y de calidad en relacion con los cinco factores que abordan la estrategia; los factores
determinantes de la mayor carga de enfermedad crénica no solamente en nuestro pais sino en los paises
de nuestro entorno. Estamos hablando de actividad fisica, de alimentacién saludable, de la prevencion del
consumo de tabaco, de la prevencion del consumo de alcohol y del bienestar emocional. Esta linea de
trabajo ahonda una vez mas en el compromiso adquirido en el articulo 18 de la Ley General de Salud
Publica sobre comunicacion en salud publica.
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Todas las actividades que se estan realizando en el marco de la implementacion de la estrategia de
promocion de la salud y prevencion en el Sistema Nacional de Salud durante los dos primeros afios de
desarrollo se recogen, teniendo en cuenta nuestra consideracién y la importancia que damos a la rendicion
de cuentas, en la memoria de implementacion 2014-2015 y evaluacién preliminar, que ha sido publicada
en 2016 y que es ahora mismo accesible en la pagina web oficial del ministerio, y aunque aun es pronto
para poder apreciar un cambio en la tendencia de los indicadores de impacto en salud, se han sentado las
bases para alcanzar el objetivo de fomentar la salud y el bienestar de la poblacién promoviendo entornos
y estilos de vida saludables de manera universal, siempre teniendo en cuenta el principio de equidad
como eje rector de la estrategia.

Profundizando en el derecho a la equidad de todos los ciudadanos, recogido en el articulo 6 de la Ley
General de Salud Publica, en el apartado 4 se contempla la necesidad de contar con una oferta Unica de
cribados poblacionales en todo el Sistema Nacional de Salud, y desde el afio 2012, en el marco del
desarrollo de cartera basica comun de servicios del Sistema Nacional de Salud hemos dado prioridad a la
concrecion en cartera de las actividades de deteccion de enfermedades en fase presintomatica mediante
cribado, porque los programas de cribado son una prestacion de salud publica que deben cumplir
requisitos de calidad y equidad para toda la ciudadania y asi poder avanzar en una verdadera cohesion
en el Sistema Nacional de Salud. En la actualizacién de esta cartera basica comun de servicios del
Sistema Nacional de Salud, concretamente para cribados, es preceptivo para nosotros disponer de
informes realizados por la Red espafola de agencias de evaluacion de tecnologias y prestaciones del
Sistema Nacional de Salud, de manera que solicitamos, previo a su incorporacioén en cartera de servicios,
el analisis tanto de la eficacia clinica como del coste y efectividad de los programas —en este caso voy a
hacer referencia a los programas de cribado neonatal y programas de cribado de cancer—; asi es como
hemos actualizado la cartera de cribado neonatal del Sistema Nacional de Salud, que incluye siete
enfermedades, la de cribado de cancer de mama y cancer de cerviz, y ademas hemos incorporado en esta
cartera el programa de cribado de cancer colorrectal, cuya implantaciéon se esta realizando de manera
progresiva, racional y cumpliendo siempre los principios generales de accién en salud publica que
establece el articulo 3 de la Ley General de Salud Publica, dando cumplimiento al articulo 20 de la misma.
La actualizacion de la cartera de servicios en relacion con los programas de cribado se ha hecho efectiva
y esta publicada en el BOE desde el afio 2014, que de hecho ha modificado el Real Decreto de cartera de
servicios. En el mismo sentido hemos avanzado en la cohesién cuando en 2013 aprobamos por primera
vez el calendario comun de vacunacién en el Sistema Nacional de Salud, dando cumplimiento al
articulo 19.3 de la Ley General de Salud Publica. Desde entonces, contando con el trabajo conjunto que
venimos realizando con las comunidades auténomas, las sociedades cientificas, los colegios profesionales
y las propias compafias farmacéuticas, tenemos uno de los calendarios comunes de vacunacién mas
completos de los paises de nuestro entorno. El calendario comun de vacunacion protege frente a 13
enfermedades inmunoprevenibles, es financiado por el sistema publico y la proporciéon de nifios
vacunados, lo que nosotros técnicamente denominamos cobertura de vacunacion, es superior al 95 %.
Hemos realizado la ultima actualizacién del calendario comun de vacunacion en 2016, de manera que
reducimos el niumero de dosis de primovacunacion que administramos a los nifios antes de los 12 meses
y de nuevo hemos contado con el acuerdo de todas las partes; ha habido un consenso unanime y esta
actualizacion esta ya vigente desde inicios de este afio 2017 en todas las comunidades auténomas.

En relacion con la vigilancia en salud publica, capitulo 1 de la Ley General de Salud Publica, desde la
direccion general hemos coordinado la actualizacion de los protocolos de vigilancia epidemioldgica de 33
enfermedades de vigilancia obligatoria en Espafia; ademas, hemos redactado los protocolos de vigilancia
de 29 nuevas enfermedades para adaptar la lista de enfermedades de vigilancia obligatoria a la situacion
epidemioldgica actual de nuestro pais, asi como a los requerimientos y acuerdos internacionales. Los
protocolos fueron aprobados en el consejo interterritorial en 2013 y en 2015 se ha publicado la orden que
actualiza la lista de enfermedades objeto de vigilancia obligatoria de acuerdo con los protocolos que
hemos aprobado en el pleno del consejo interterritorial. Ademas, hemos coordinado el desarrollo del
Sistema Nacional de Vigilancia de Infecciones relacionadas con la asistencia sanitaria en colaboracion
con las comunidades auténomas, el Instituto de Salud Carlos Ill y las sociedades cientificas. Este plan fue
aprobado en el pleno del consejo interterritorial en julio del 2015 y hemos finalizado todos los protocolos
en 2016, incluyendo la vigilancia de las resistencias a antimicrobianos, que se coordina con el Plan
nacional de resistencias a antibi6ticos.
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Desde la Direccion General de Salud Publica se gestiona ademas la vigilancia entomolégica en
aeropuertos y puertos frente a vectores potenciales de enfermedades infecciosas exéticas; en esta linea,
en el afio 2016 coordinamos la elaboracién del Plan nacional de preparacién y respuesta frente a
enfermedades transmitidas por vectores, cuya fase primera esta destinada a dengue, chikungunya y zika,
todo ello dando cumplimiento al articulo 12, apartado 6, de la Ley General de Salud Publica. En relacién
con el articulo 13 de la Ley General de Salud Publica, en el afio 2013 ya desarrollamos el sistema de
alerta precoz y respuesta rapida, que establece los mecanismos para la gestion y coordinacién de las
respuesta ante alertas de caracter supraautonémico, asi como el papel del Ministerio de Sanidad y de
cada una de las unidades del departamento en todo el proceso. Se define ademas cual es la unidad que
constituye el centro de enlace nacional con la Organizacion Mundial de la Salud en el marco del
Reglamento Sanitario Internacional, que es el centro coordinador de alertas y emergencias sanitarias que
depende de la Direccion General de Salud Publica.

En este contexto de preparacién y respuesta ante amenazas sanitarias, desde la direccion general
hemos coordinado el desarrollo de planes especificos que seguramente conocen todos ustedes ante
varias amenazas para la salud publica, desde las infecciones y alertas que hemos tenido para coronavirus
frente al virus ébola, frente a fiebre hemorragica de Crimen-Congo o, como ya he comentado anteriormente,
frente a la enfermedad por virus zika. En este momento, con el fin de mejorar la capacidad de respuesta
asistencial ante posibles enfermedades emergentes, estamos acordando con todas las comunidades
auténomas la adaptacion de la red de hospitales para tratamiento de casos por virus ébola a una red de
hospitales que sea capaz de tratar cualquier enfermedad infecciosa de alto riesgo cuando se requiere para
la atencion correcta de los enfermos y para la seguridad de los profesionales el aislamiento de los
pacientes en unidades de alto nivel. ;Qué tenemos previsto hacer ahora? Como se recoge en el
anteproyecto de presupuestos de 2017, vamos a desarrollar una norma con rango de real decreto que
regule la configuracion y el funcionamiento de la vigilancia en salud publica en nuestro pais. Hasta ahora
esta vigente el real decreto del afio 1995 que regula la Red nacional de vigilancia epidemioldgica, pero en
el siglo XXI, cuando hablamos de vigilancia en salud publica, no solamente tenemos que tener en cuenta
las enfermedades transmisibles, por muy importantes que sean en estos momentos las enfermedades
transmitidas por vectores o las enfermedades emergentes y los mecanismos que debemos poner en
marcha para controlar las mismas, sino que sabemos y consideramos que es necesario recoger, analizar
e interpretar la informacion sobre el nivel de salud de la poblacion y de los factores que estan condicionando
la salud de la poblacién espafiola con el fin de fundamentar de forma mas precisa nuestra actuacion de
salud publica. Todo esto implica respetar las competencias que corresponden a otras autoridades teniendo
en cuenta los riesgos ambientales y sus efectos en salud, enfermedades no transmisibles, otros factores
que determinan su aparicion, asi como estudiar como influyen en la salud y no solamente en la salud
individual y colectiva. Una parte de esta informacioén esta ya disponible en el portal estadistico del Sistema
Nacional de Salud —voy a ir avanzando porque el presidente ya me ha dado la orden— y lo sintetizamos
con unos indicadores claves, pero nuestra intencién es integrar toda esta informacion, junto con el resto
de los factores que van a ser incluidos en la vigilancia de salud publica y en el sistema de informacién en
salud publica, no solo para dar transparencia a la accion de la Administracién sanitaria, sino con datos que
sean comparables entre las comunidades auténomas, ademas de disponer de informaciéon que nos
permita tomar decisiones en salud publica. Crearemos un comité intersectorial dando respuesta al
articulo 45 de la propia Ley General de Salud Publica, que abordara cuestiones de gobernanza en materia
de salud publica.

Espero que con mi intervencion haya aclarado algunos de los aspectos que estamos implementando
en el marco de esta ley, y no me queda sino ponerme a disposicién de sus sefiorias para contestar a las
cuestiones que deseen.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefora Andradas.
Por el grupo que ha propuesto la comparecencia, tiene la palabra la sefiora Bosaho.

La sefiora BOSAHO GORI: Muchas gracias, sefor presidente.

Muchas gracias, sefiora Andradas. La verdad es que esta Comision esta tefiida de salud publica, cosa
que nos agrada mucho. (El seior vicepresidente, De Arriba Sanchez, ocupa la Presidencia).

La Ley General de Salud Publica deberia ser una herramienta central en la elaboraciéon de nuestras
politicas de salud, como antes hemos mencionado, pero creemos que tras su aprobacion se metié en un
cajon y parece que andamos buscandola. En el articulo 3 de la ley, donde se determinan los principios
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generales que han fundamentado las acciones de la salud publica, se habla del principio de equidad que
también se ha sefialado y se listan una serie de principios de los cuales queremos destacar tres. En primer
lugar, se habla de principio de equidad y se alude a que las politicas, planes y programas que tengan
impacto en la salud de la poblaciéon promoveran la disminucién de las desigualdades sociales en salud e
incorporaran acciones sobre sus condicionantes sociales, incluyendo objetivos especificos al respecto. En
segundo lugar, se menciona el principio de salud en todas las politicas, resefiando la transversalidad de
la salud en la implementacion de las politicas de forma general. En tercer lugar, queremos sefalar la
mencién al principio de evaluacion, equidad, salud en todas las politicas y evaluacién, grandes principios
que parece que fueron tomados como finales porque no fueron convertidos en politicas implementadas.

Un afio antes de la aprobacion de la Ley General de Salud Publica se hizo publico un documento
que no fue editado hasta el afio pasado, con seis afios de retraso, y que deberia haber servido para
guiar las politicas gubernamentales en época de crisis. Me refiero al documento Avanzando hacia la
equidad, propuesto en intervenciones para reducir las desigualdades sociales en salud en Espafa,
coordinado por Carme Borell y comisionado por la Direccién General de Salud Publica del Ministerio de
Sanidad. Este documento emitié algunas recomendaciones muy alineadas con los principios antes
mencionados y totalmente divergentes con las politicas llevadas a cabo por el anterior Gobierno, asi
como por el actual. Es curioso, por llamarlo de alguna forma, cémo la publicaciéon de un documento
técnico y otro legislativo con la misma orientacion se han seguido de una serie de politicas que han
despreciado dichos documentos, imposibilitando el uso de las politicas de la salud publica como
herramientas de cohesion social y mejora de las desigualdades de salud. Algunas de las
recomendaciones sefaladas en este documento, con especial vinculacién con su direccién general y
con el Ministerio de Sanidad, son facilitar el acceso territorial a los servicios de salud y sexual
reproductiva, asi como a los preservativos, a los métodos contraceptivos, a la anticoncepcion de
emergencia y a la interrupcién voluntaria del embarazo. Asimismo, desaconsejar el recurso al copago
como un instrumento para paliar los problemas de la financiacion de atencién sanitaria por sus impactos
regresivos en la equidad econémica y en salud; garantizar la plena universalizacién de la atencion
sanitaria para todos los residentes en Espafia con una cobertura del cien por cien y sin discriminar en
funcion del tipo de afiliacion a la Seguridad Social; promover la participacion e incorporacién de los
puntos de vista de la ciudadania y personas usuarias en los procesos de toma de decisién del sistema
de salud empezando por el nivel local; asegurar la correcta aplicacion de la Ley de promocién de la
autonomia personal y de atencion a las personas en situacion de dependencia; potenciar la oferta de
servicios publicos de calidad para cubrir las necesidades de las personas dependientes y cuidadoras,
especialmente en los grupos mas desfavorecidos y con mayor riesgo de empobrecimiento y exclusion
laboral y social. Es decir, participacion, desarrollo de la Ley de dependencia de sanidad plenamente
universal, asi como expansion del acceso a la interrupcién voluntaria del embarazo; todo ello aspectos
claramente atacados durante la legislatura anterior, no estando algunos en el ambito de competencias.
Qué duda cabe que si aspiramos a que la salud publica tenga un papel verdaderamente transversal, tal
vez deberiamos aspirar a un liderazgo capaz de influir de forma transversal en las politicas de la salud
dictadas desde el ministerio. Por todo ello, por la separacion entre la legislacién y la accion politica, nos
gustaria plantearle una serie de preguntas. Probablemente el desarrollo practico de la evaluacion del
impacto de salud sea uno de los aspectos que con mas potencia sirva para desarrollar el principio de
salud en las politicas. ¢Qué medidas concretas se estan promoviendo desde la Direccion General de
Salud Publica para desarrollar el cumplimiento del articulo 35 de la Ley General de Salud Publica sobre
evaluacién del impacto de salud? ;Qué medidas estan tomando desde la Direccion General de Salud
Pudblica para asegurar que nuestro Sistema Nacional de Salud esté bien dotado para responder ante
una eventual situacion de emergencia sanitaria como la ocurrida con el ébola, durante la cual se vieron
patentes muestras de incapacidad de gestion y déficit de dotacion de infraestructuras? ;Cual es el
abordaje previsto por la Direccion General de Salud Publica para hacer frente a las desigualdades
sociales en salud? El informe que he nombrado anteriormente deberia ser manual de accién, no
utilizado para alcanzar una mesa en el Ministerio de Sanidad. Las politicas de salud publica deben
servir para mejorar la salud de la colectividad, pero muy especialmente para dirigir las politicas de salud
hacia un mayor énfasis en las personas que mas lo necesitan en vision de un universalismo proporcional
que esperamos ver en las medidas llevadas a cabo desde su direccién general.

Muchas gracias por estar aqui con nosotros. Esperamos que podamos trabajar juntas en adelante.
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El sefior VICEPRESIDENTE (De Arriba Sanchez): A continuacion tiene la palabra, por el Grupo
Parlamentario Ciudadanos, don Francisco Igea Arisquita.

El sefior IGEA ARISQUETA: Muchisimas gracias. Seré breve por lo avanzado de la hora. Voy a hacer
una cosa facil para un politico, que es realizar unas preguntas para responder si 0 no.

Es usted directora general de Salud Publica y yo le pregunto, ¢tiene sentido mantener la exclusion en
el acceso a los puestos de trabajo de la Administracién Publica a los pacientes con VIH? Si no tiene
sentido ¢vamos a hacer algo al respecto? Ha comentado la existencia de un programa de cribado de
caidas en las residencias de ancianos. ¢ Tiene sentido que este pais no se haya encaminado a una
politica de sujeciones cero en las residencias? ;Vamos a hacer algo a este respecto? ;Vamos a continuar
con unas cifras de alrededor del 30 0 40 %, segun los estudios, de pacientes ingresados en residencias con
demencia o Alzheimer que viven sujetos a una cama o sujetos a una silla? ¢ Haran algo desde su direccion
general?

Ha hablado de la implementacion de las pruebas de talén en los recién nacidos. Sabemos desde
hace tiempo —hay informes al respecto— que la deteccién de las inmunodeficiencias severas
congénitas es eficaz y previene muertes en los recién nacidos, pero no esta todavia implementado. ¢, Va
a ir al siguiente consejo interterritorial esta prueba? ;Apoyara el ministerio la introduccién de esta
prueba? Si o no?

Nos ha comentado también la existencia de los cribados poblacionales y su importancia. Yo conozco
bien la situacién del cribado poblacional del cancer de colon que es una prestacién obligatoria del Sistema
Nacional de Salud. Supongo que desde la direccion general existe un mapa del grado de implementacién
del cribado mediante sangre oculta en heces del cancer de colon, si existe ese mapa yo no he conseguido
verlo accesible en la pagina del ministerio. ; Vamos a hacer transparente este dato? ;Vamos a saber por
qué en unas comunidades como la Comunidad Auténoma de Madrid la implementacion no llega yo creo
que ahora mismo ni al 20% y en otras comunidades es el 100%? ¢ Van a tener acceso los ciudadanos a
la informacion de por qué en unas comunidades hay ciudadanos a los que se les previene el cancer de
colon y otras en las que no?

Nos ha comentado también la existencia de un importante programa sobre resistencia antimicrobiana,
sabemos que Espafa es uno de los mayores consumidores de antibidticos veterinarios del mundo y que
tenemos un problema de resistencias antibiéticas muy severo. ;Qué medidas se van a tomar desde el
punto de vista de la politica veterinaria y de la politica de salud publica para reducir la ingesta de
antimicrobianos en nuestra cabafia ganadera?

Por otro lado, ¢ tiene previsto la direccién general emprender alguna politica de prevencion para evitar
los dafios que se producen como consecuencia de la aparicion y la difusion de las pseudociencias?

Y, por ultimo, ¢tiene previsto el ministerio recuperar —como se ha comentado con anterioridad y en
otros dmbitos— el Carlos Il plenamente para el Ministerio de Sanidad? ¢ Tendremos un CDC espafiol o
seguiremos teniendo una cosa a medias con el Ministerio de Economia?

Han sido todo preguntas faciles, seguro que tendremos respuestas cortas.

El sefior VICEPRESIDENTE (De Arriba Sanchez): Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra la sefiora Alconchel Gonzaga.

La sefiora ALCONCHEL GONZAGA: Muchas gracias, buenas tardes.

En primer lugar, quiero agradecer la presencia de la directora general en esta Comisién. Hay que
recordar que la Ley General de Salud Publica se aprobd en otofio de 2011 en el tramo final de la legislatura
del Gobierno Socialista y fue recibida como un hito en nuestra normativa sanitaria. Era una norma llamada
a modernizar la Ley General de Sanidad de 1986, que también estaba destinada a completar la Ley de
Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud del 2003, que tuvo una gran acogida y fue muy bien
valorada por la poblacién en general y por los profesionales sanitarios también en particular. (El sefior
presidente ocupa la Presidencia). En primer lugar, consagré la universalizacién real y efectiva de la
sanidad publica y gratuita mediante la extensién del derecho a la asistencia sanitaria publica a todos los
ciudadanos, incluia a determinados colectivos que estaban fuera de la asistencia sanitaria publica y por
primera vez tuvieron reconocida la cobertura sanitaria. Pero toda esta filosofia es aparcada al llegar al
Gobierno el Partido Popular a finales del 2011, porque una de las primeras medidas que adopté el
Gobierno fue la de aprobar por la via de urgencia sin consenso ese nefasto Decreto-ley 16/2012 que ha
puesto fin a la universalidad de la sanidad, al hacer depender la asistencia sanitaria de la vinculacién o

cve: DSCD-12-CO-168



DIARIO DE SESIONES DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
COMISIONES

Num. 168 21 de marzo de 2017 Pag. 47

relacion del ciudadano con la Seguridad Social. Esto ha supuesto al menos la expulsién de 873.000
personas del sistema. Desde el Grupo Socialista aprovechamos esta comparecencia para reiterar una vez
mas la necesidad y nuestra exigencia de derogacion de estas normas para asegurar la universalidad y
calidad de nuestro sistema sanitario, su caracter equitativo y gratuito.

En segundo lugar, la Ley General de Salud Publica concibe la salud como una politica transversal,
esto supone la necesidad de incorporar la politica de salud a todas las politicas publicas. En
consecuencia, en el titulo Ill, del cual usted no ha dicho nada, se estructuran mecanismos fundamentales
para coordinar y planificar todas las politicas que inciden en el ambito de la salud, con el objetivo de
mejorar, también de mantener pero de mejorar la salud de la poblacién a través de la optimizacion de
todos los recursos existentes mediante una gestién eficiente de los mismos, y contempla la ley la
existencia de una estrategia de salud publica aprobada por el consejo interterritorial que definiera todas
las areas de actuacion sobre todos los factores condicionantes de la salud y que, ademas, identificara
las sinergias con politicas de otros departamentos y administraciones —por cierto, en la comparecencia
anterior se ha puesto en valor el papel de la Administracion local en este ambito cuando el Partido
Popular, recuerdo, ha llevado a cabo una reforma de la Ley de bases para quitarle las competencias—,
esto es, la salud en todas las politicas, que se heredd de la Presidencia europea en 2006 por Finlandia
y se mantuvo y se potencid con la Presidencia espafiola de la Union Europea en 2010. También se
contemplaba la creacion de érganos especificos como el Consejo Asesor de Salud Publica o el Centro
Estatal de Salud Publica. Todo el titulo Ill que regula todos estos aspectos fundamentales en la
coordinacion y en la estrategia conjunta, que usted ha mencionado pero que no nos ha explicado cémo
ha desarrollado, simplemente nos deja en evidencia que no ha merecido la atencién del Gobierno y lo
han dejado aparcado.

Le voy a formular una serie de preguntas, sefiora directora general.  Qué previsiones tiene el Gobierno
en relacion con la preparacion de la estrategia de salud publica mas alla de los aspectos meramente
sanitarios recogidos en la estrategia de prevencion y promocion ya aprobada? ; Cuando piensan aprobar
las normas que constituyan al Consejo Asesor de Salud Publica? ¢ Cual es la composicion de la que van
a dotarlo? ;Qué calendario de actuacion tiene previsto para este 6rgano? ;Cuando piensan desarrollar
normativamente las funciones, organizacion y funcionamiento del Centro Estatal de Salud Publica?
Seguramente le sonaran estas preguntas porque mi compafero portavoz de salud las plante6 por escrito
y simplemente le respondieron con una leve remisién a la estrategia de promocién de la salud y prevencion
en el Sistema Nacional de Salud, de la que usted si ha hablado, pero ignorando que esto hace una breve
referencia a un aspecto muy tangencial de lo que debiera ser la estrategia nacional de salud publica que
establece la ley, y también comunicaron en su respuesta escrita que el Gobierno tenia proposito de
avanzar en el desarrollo normativo de la ley. Y no nos hablen de propésitos porque ya llevan cinco afios
largos de retraso, no para finalizar la tarea sino para empezar a trabajarla.

La Ley General de Salud Publica apostaba también por la prevencion como elemento esencial de una
politica de salud publica; para la prevencion es esencial el desarrollo del sistema de informacion en salud
publica, absolutamente relevante para la toma de decisién y para la elaboracion de las distintas politicas
publicas que tengan algun impacto en salud. Pero entendemos que no interesa desarrollarlo porque todos
los indicadores sefialarian que las politicas del Gobierno en materia de empleo, de servicios sociales, de
educacion, de vivienda, han conducido a un empeoramiento del estado de salud de la poblacién y a un
incremento de la inequidad y de la desigualdad en el ambito de la salud. La ley establecia la necesidad de
la evaluacion de todas las normas, planes, programas, proyectos que pudieran tener un impacto
significativo en la salud publica y la incorporaciéon de estas evaluaciones al sistema de informacién en
salud publica, no han hecho nada de esto,

El sefior PRESIDENTE: Sefiora Alconchel, vaya concluyendo, por favor.

La sefiora ALCONCHEL GONZAGA: De hecho —para terminar—, el Grupo Parlamentario Socialista
ha presentado una iniciativa para que de verdad nos informe sobre cual han sido el impacto de la crisis y
esas desigualdades sociales, la pobreza infantil, etcétera, en la salud, cosa que espero que tengan a bien
contestar.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora Alconchel.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Hernandez Bento.
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La sefiora HERNANDEZ BENTO: Muchas gracias, presidente.

En primer lugar, me gustaria darle las gracias a la directora por su comparecencia para explicarnos
coémo esta implementando desde el ministerio, desde su propia direccidon general la Ley General de Salud
Publica, y ademas si cabe un plus por la hora en la que lo estd haciendo.

En definitiva, trabajar para implementar esta Ley General de Salud Publica es trabajar para mejorar la
situacién de la salud publica, que al final es el objetivo de esta ley, alcanzar el mayor nivel de salud
posible. Usted nos ha explicado, nos ha dado muchisimos datos sobre actividades, acciones que se estan
desarrollando, todas ellas sin duda encaminadas tanto a prevenir la enfermedad como a proteger,
promover y recuperar la salud de las personas, y esto al final es lo que es la salud publica. Aqui se ha
hablado de principios y usted lo ha afirmado, la salud publica debe estar sujeta, y lo esta, no lo debemos
de poner en duda una y otra vez, a principios de equidad, transversalidad, integralidad, tiene que formar
parte de todas las politicas; pertinencia, transparencia, evaluacion, son palabras que repetimos, tenemos
que creérnoslas y yo me las creo y sé que ustedes estan trabajando con estos principios y con estos
objetivos. Contando con la participacién de los ciudadanos hablé usted de empoderamiento de la
ciudadania y nos puso ejemplos de cémo se esta haciendo y desde luego informandolos también. Pero,
ya que esta hoy aqui, me quiero centrar en las obligaciones que la ley prevé. Ademas de dar informacion
a la poblacion sobre los riesgos para su salud, en el articulo 11 —que usted mencioné también— se
establece la obligacion de hacer publico la composicion de grupos, comités de cientificos expertos que se
establezcan para evaluar o hacer recomendaciones en esta materia, en salud publica. Ha habido algunos
comparecientes anteriores a usted que han hecho mencién a esta necesidad, sobre todo conocer los
procesos de seleccion de idoneidad y la declaracion de los conflictos de intereses. Creo que se esta
trabajando en este sentido, he interpretado de sus palabras, pero me gustaria saber como se esta haciendo
y si lo que se esta haciendo usted lo considera suficiente.

En cuanto a las actuaciones en materia de salud publica previstas por la ley —ha hablado usted
también de vigilancia en salud publica—, son muchisimos los condicionantes de nuestra salud publica,
condicionantes sociales, ambientales, laborales, educacionales, tienen que ver con el sitio en el que
nacemos, en el que vivimos, al que viajamos, lo que comemos, lo que bebemos, el aire que respiramos,
el ejercicio y un largo etcétera. Es responsabilidad de la Administracion General del Estado y también
de las comunidades autbnomas organizar la vigilancia y gestionarla. La ley preveia para coordinar los
distintos sistemas de vigilancia la creacion de la red de vigilancia en salud publica. Usted ha anunciado
hoy aqui que se esta trabajando en la redaccion de un real decreto. El hecho de que no existiera este
reglamento —también nos lo ha dicho— no ha significado que se hayan dado situaciones sobrevenidas
y ustedes han tenido que actuar en el virus del Ebola, del Zika, ha hablado de Crimea-Congo y de mas
ejemplos. Me gustaria también que nos explicara cémo se ha hecho sin contar con el reglamento y si
de cara a ese real decreto se van a tener en cuentas estas experiencias. Ha hablado usted también de
promocién. A nosotros también nos preocupa —algun grupo lo ha dicho— que se siga trabajando en el
control de la publicidad comercial para que esta se ajuste a criterios de veracidad, que es muy
importante. También ha hablado de prevencion, no solo en primaria con el establecimiento del calendario
unico de vacunas, sino también en relacién con los cribados. Y si que ha sefalado usted también, por
lo menos yo lo he entendido, no sé si algun grupo no lo ha entendido igual, que es en la propia estrategia
de promocion de la salud y prevencion, ademas aprobada por el consejo interterritorial en el afio 2013,
en la que se encuentra una parte muy importante de las medidas que tiene que desarrollar esta ley.
Esas actuaciones casi todas van referidas al ministerio y a comunidades auténomas, no ha hablado
tanto usted de las corporaciones locales, y yo le quiero preguntar también si afecta el desarrollo de esta
ley a las competencias de la Administracion local. Aqui han hablado los representantes del Sespas, que
estuvieron antes que usted, incluso de una modificacion de la Ley reguladora de las bases del régimen
local. Se ha hablado de vigilancia, de promocién, de prevencién, de proteccion, esta claro que ante
cualquier problema de salud son los servicios sanitarios los responsables de darnos una respuesta, y
estos son excelentes gracias al Sistema Nacional de Salud espafiol, que es de una gran calidad. Pero
el derecho, por otro lado, que esta reconocido en la Constitucién a la proteccion de la salud habla
también de prevencién y de promocién. Es evidente —usted lo ha reconocido— que tenemos que
seguir, pero esta sociedad es cambiante y se enfrenta a nuevos retos. Esperemos que esta Ley general
actue, aqui se ha dicho también, como palanca que lo movilice. Puede usted contar con el compromiso
de nuestro grupo para ello.
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El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora Hernandez.
Para responder a las cuestiones planteadas, tiene la palabra la sefiora Andradas, pero
desgraciadamente solo tenemos 10 minutos exactos.

La sefiora DIRECTORA GENERAL DE SALUD PUBLICA, CALIDAD E INNOVACION (Andradas
Aragonés): Pues vamos a intentar responder a alguna de las multiples preguntas que me han planteado,
entendiendo que hay una buena parte que espero haya podido ser aclarada también en mi intervencion.

Realmente cuando hablamos de la importancia de la equidad o de la evaluacién del impacto en salud
nosotros somos los primeros interesados, como no puede ser de otra forma, en poner en marcha todo ese
tipo de iniciativas. De hecho, seguimos trabajando en ello porque, como saben, desde el afio 2014 en el
marco de la accion conjunta de equidad hemos venido trabajando y liderando uno de los grupos, de los
work packages dentro de la Unién Europea, fundamentalmente destinados a la definicién de una
herramienta para el cribado de la evaluacion de impacto en salud en todas las politicas nacionales. Hasta
ahora hemos venido trabajando fundamentalmente de manera bilateral, no a nivel de todos los
departamentos de la Administracion General del Estado, pero si en mayor medida en el marco de la
estrategia de promocién de la salud y prevencién, tanto a nivel de educacién como con servicios sociales
y con la parte de deportes. Entendemos que el real decreto que estamos ahora mismo trabajando, que va
a desarrollar la vigilancia en salud publica en nuestro pais, nos va a permitir poder implementar, entre
otros aspectos, esta linea de trabajo de la evaluacion del impacto de salud de los programas, de las
politicas que nosotros estamos implementando, pero no solamente de las politicas sanitarias, sino también
de otras politicas que sabemos que tienen un efecto tan importante como las sanitarias en la salud de la
poblacion. En el contexto de este real decreto que estamos desarrollando, como les decia, esta previsto
crear este consejo interterritorial que va a dar respuesta, teniendo en cuenta la participacién de todos los
representantes de Administracion General del Estado, Federacion Espafiola de Municipios y Provincias,
comunidades auténomas y otros expertos, a las cuestiones de gobernanza de salud publica, que es de lo
que estamos hablando, de los mecanismos de coordinacion entre administraciones publicas en materia
de salud publica y avanzando en el principio rector de salud en todas las politicas. Quiero destacar que en
todas las estrategias —no solo a la que estoy haciendo mas referencia, que es la estrategia de promocion
de la salud y prevencién de la enfermedad— que lideramos, que coordinamos desde el departamento,
desde la Direccion General de Salud Publica, Calidad e Innovacion, la equidad es uno de los principios
rectores que esta incluido como caracteristica clave de todas nuestras estrategias, de manera que en el
contexto de la Unién Europea, como decia anteriormente, hemos elaborado un instrumento que nos
permite de una manera muy sencilla evaluar cada uno de los aspectos que debemos tener en cuenta para
realmente garantizar la equidad en el acceso de nuestra poblacion.

Me hacian algunos comentarios referentes a la importancia de los municipios, el entorno local en
relacion con la salud. Para nosotros es imprescindible. De hecho, una de las lineas de implementacién
basica de esta estrategia de promocion de la salud y prevencion pasa por un plan de implementacién a
nivel local que impulsamos a través de un convenio que realizamos con la Federacion Espafiola de
Municipios y Provincias, y este plan de implementacion local de la estrategia plantea la salubridad publica
como una competencia basica de los municipios, pero que no se basa exclusivamente en aspectos
clasicos de proteccién de la salud, como la potabilidad del agua o el alcantarillado o el control de plagas,
sino en todo lo que tiene que ver con el conocimiento del estado de salud y, por tanto, con areas mucho
mas novedosas en el desarrollo de la salud publica como es la promocidn y prevencion, que estan
incluidas dentro de las caracteristicas y de las funciones que se enmarcan dentro de la Administracion
Local, de manera que a los municipios lo que les pedimos, invitandoles a participar en la implementacién
de esta estrategia, es una adhesion con un compromiso politico, después de aprobaciéon en el pleno, con
el fin de configurar una mesa intersectorial donde no solamente el sector salud sino también medio
ambiente, social, educacion, urbanismo, transporte, entre otros, estén sentados trabajando y disefiando
politicas en salud y puedan ayudar, por tanto, a mejorar la salud de la ciudadania. Ademas, les pedimos
que den visibilidad a todos esos recursos que en el marco de promocion y prevencion de la salud estan
disponibles para un mayor conocimiento de la poblacion. En estos momentos ya son mas de doscientos
los municipios que estan adheridos a esta estrategia y mas de noventa las mesas de coordinacion
intersectorial que estan en marcha con sus correspondientes mapas que dan visibilidad a todos los
recursos destinados a promocion y prevencién de la salud, para poder ser utilizados de manera conjunta
desde los diferentes niveles.
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Paso a dar respuestas concretas a preguntas concretas. ¢ Estamos de acuerdo con la exclusién de los
pacientes con VIH? Pues por supuesto que no y de hecho venimos trabajando desde hace un buen
numero de afios contra la estigmatizacion y contra todo tipo de exclusién incluidas también las personas
que tienen infeccion por VIH, con lo cual estaremos siempre trabajando codo con codo con todas las
iniciativas que traten de evitar todo tipo de exclusiones, incluidas las de los pacientes con infeccion
por VIH.

Me preguntaban también sobre las inmunodeficiencias severas. Ahora mismo, como es el
procedimiento de actualizacién en cartera basica comun de servicios, sabemos que hay evidencias de los
beneficios que puede suponer este cribado de inmunodeficiencias severas y la red de agencias de
evaluacion tecnologias sanitarias y prestaciones esta ya evaluando tanto la eficacia clinica como el coste
efectividad de este procedimiento, de esta posible prestacion que podria entrar, si los resultados y los
informes son positivos, dentro de la cartera comun de servicios del Sistema Nacional de Salud como otro
cribado mas a nivel poblacional. Desde luego, estamos trabajando en el marco de este real decreto de
vigilancia en salud publica, como decia anteriormente, para disponer de un sistema de informacién en
salud publica para dar la mayor transparencia a todas las acciones que realizamos desde las
administraciones sanitarias y considerando otra serie de fuentes de informacién que hasta ahora no estan
contempladas dentro de lo que es el portal estadistico del Sistema Nacional de Salud, pero que
entendemos que es importante en cuanto al aporte de informacién que puede darnos, toda la informacion
relativa a determinantes, nivel de renta y situacién laboral que, como ustedes han comentado, son
aspectos importantes cuando estamos hablando de en qué medida podemos ir mejorando con nuestras
politicas las desigualdades en nuestro pais.

Respecto al consejo asesor que consta en el titulo lll, el real decreto en el que estamos trabajando,
como decia en mi intervencién, va a contemplar la creacion de un comité intersectorial para dar respuesta
a este articulo 45 de la Ley General de Salud Publica, porque a través de este comité intersectorial
pretendemos abordar todas las cuestiones de gobernanza en salud publica, los mecanismos de
coordinacion entre administraciones publicas en materia de salud publica y el impacto de las politicas
sanitarias y otras que no son sanitarias pero que también tienen un papel importantisimo, un efecto
importante en la salud de la poblacion.

El sefior PRESIDENTE: Ultimo minuto.

La sefiora DIRECTORA GENERAL DE SALUD PUBLICA, CALIDAD E INNOVACION (Andradas
Aragonés): Realmente, con la experiencia que hemos tenido a lo largo de estos afios en relacion con
todas las alertas y emergencias que podriamos llamar importantes tanto a nivel de salud publica nacional
como internacional, hemos venido desarrollando mecanismos como sistemas de alertas precoz y de
respuesta rapida y mecanismos de coordinacién con todas las comunidades auténomas. Toda esta
experiencia, en la que razonablemente creo que hemos tenido resultados mas que positivos, se va a
volcar en este real decreto de vigilancia en salud publica que incluira la mayor cantidad de informacion
posible respecto a factores y determinantes sociales que son relevantes para tomar decisiones en salud
publica.

Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias, directora general de Salud Publica, Calidad e Innovacién,
sefiora Andradas, por su presencia, por su informacion y por sus explicaciones.

Antes de levantar la sesién quiero recordarles que la proxima reunion de la Comisién esta fijada para
el dia 5 de abril, que es miércoles, por lo tanto la celebrariamos por la tarde. Para fijar el orden del dia, si
les parece bien, quizas podriamos aprovechar que el martes que viene el Pleno empieza a las 12 y
reunirnos a las 11:30 Mesa y portavoces.

Se levanta la sesion.

Eran las tres de la tarde.
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