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RESUMEN

Este articulo presenta los resultados de una investigacion realizada en Venezuela, entre
2012 y 2013, bajo el paradigma cualitativo, con la forma de un estudio de caso y an-
clado tedricamente en el enfoque de las capacidades de Amartya Sen. A partir de una
serie de entrevistas, se busco descubrir los sentidos y significados que los ciudadanos
organizados elaboran sobre el derecho a la salud. Los resultados muestran informacion
de sus valoraciones sobre el sistema de derechos y los mecanismos que los respaldan; se
evidencian cuestionamientos a la efectividad de las garantias previstas en la Constitucion
de 1999: la atencion en salud no llega a todos los ciudadanos, la provision de los bienes
y servicios en salud es limitada y de baja calidad, con notorias dificultades para el acceso
a tratamientos y medicamentos. En términos senianos, esto se traduce en restricciones
a las oportunidades reales de llevar la vida que quieren y tienen razones para valorar, y,
por ende, en una disminucion de su libertad.

Palabras clave: derecho a la salud, ciudadanos organizados, enfoque de
las capacidades, Venezuela.
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ABSTRACT

This article presents the results of a research done in Venezuela between 2012 and 2013,
under the qualitative paradigm, with the case of study form and theoretically anchored in
the Amartya Sen’s capabilities approach. From a series of interviews, the author sought
to discover the senses and meanings that the organized citizens elaborate on the right to
health. The results show information about their valuations, concerning this system of
rights and of the mechanisms that endorse them. They seriously question the effectiveness
of the guarantees established in the 1999 Constitution: the attention in health does not
reach all the citizens, the provision of health-care goods and services is limited and of
poor quality, and there are notable difficulties for the access to treatments and medical
drugs. In Senian terms, this translates into restrictions on the real opportunities to live
the life they want and value and, therefore, a decrease in their freedom.

Keywords: Right to the health, citizens organized, capabilities approach,

Venezuela.

RESUMO

Este artigo apresenta os resultados de uma pesquisa realizada na Venezuela, entre 2012 e
2013, sob o paradigma qualitativo, com a forma de um estudo de caso e fundado teorica-
mente no enfoque das capacidades de Amartya Sen. A partir de uma série de entrevistas
se buscou descobrir os sentidos e significados que os cidadaos organizados elaboram
sobre o direito a saude. Os resultados mostram informacdo de suas valoragdes sobre o
sistema de direitos e os mecanismos que os respaldam; se evidenciam questionamentos
a efetividade das garantias previstas na Constituicdo de 1999: a atencdo em saude n3o
chega a todos os cidaddos, a provisdo dos bens e servicos em saude € limitada e de baixa
qualidade com notorias dificuldades para o acesso a tratamentos e medicamentos. Em
termos de Amartya Sem, isto se traduz em restricdes as oportunidades reais de levar a
vida que querem e tém razoes para valorar e portanto, uma diminuigao de sua liberdade.
Palavras-chave: direito a saude, cidadaos organizados, enfoque das capa-
cidades, Venezuela.

150

ESTUD. SOCIO-JURID., BOGOTA (COLOMBIA), 22(2). JULIO-DICIEMBRE DE 2020 * ISSN 0124-0579 ISSNE 2145-4531



Introduccion

Adentrarse en lo que significa ser ciudadano, desde la forma de en-
tender la salud y, sobre todo, el derecho que la garantiza, intenta favore-
cer un debate sobre la relacion que tienen las condiciones diferenciales
de vida de las personas, las posibilidades de elegir llevar la vida que
valoran y los significados subyacentes en ellas. Lo mas relevante no son
los derechos con los que se cuenta formalmente, sino lo que se puede
lograr o ser realmente a partir de su ejercicio efectivo. De alli que este
trabajo analice los diversos significados que los ciudadanos organizados
otorgan al derecho a la salud en Venezuela. Significados que se traducen
en la interpretacion, implicita o explicita, de ese derecho desde algunas
practicas derivadas de la promocion, defensa y vigilancia de la salud, y
el derecho que la garantiza.

Se habla de ciudadanos organizados para aludir a quienes se han
asociado u organizado, voluntariamente, para crear nuevas identidades
colectivas, formas de sociabilidad y espacios de accion que les permiten
promover, defender, hacer observancia del derecho o prestar atencion en
salud a través de acciones estructuradas y bajo diferentes modalidades.

Debido a la vasta cantidad de informacion existente y su utilizacion
por distintos investigadores para abrevar agua de otros molinos, bien sean
estos filosoficos, sociologicos, politologicos e, incluso, €ticos, el abordaje
teorico conceptual que sirvio de anclaje a la investigacion realizada en
modo alguno fue facil. Existen diferentes enfoques (determinantes so-
ciales de salud, salud positiva, de derechos, por solo citar tres de ellos)
e investigadores (p. €j., Jennifer Prah Ruger, L. Nordenfelt) que, a traves
de notables aproximaciones, se orientan hacia la relacion existente entre
la justicia social, la salud publica, las inequidades y las politicas en la
materia; sin embargo, el interés de la investigadora se limita al sentido
que tiene la ciudadania, visto desde el derecho, especificamente el de
la salud. A partir de esta premisa y sabiendo que no es posible incluir
todas las aristas de ese significado, se centro la discusion en las libertades
de las personas para elegir, privilegiandose el enfoque de las capacidades
como sustrato teorico.

El apalancamiento de la investigacion en los Estados y acciones con
las que cuentan los ciudadanos organizados en la promocion, defensa
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y vigilancia de la salud y el derecho que la garantiza, sus oportunidades
reales, su compromiso, valoraciones, responsabilidades y limitaciones
adquieren un valor central en la busqueda de los significados de ese
derecho social.

El tema de la ciudadania social plantea una tension entre el recono-
cimiento del derecho y su materializacion efectiva, que no se agota en
la provision de bienes materiales, porque no es en ellos donde radica
exclusivamente el bienestar. En la vocacion seniana, hablar de bienestar
es hacerlo sobre dignidad, integridad, diversidad y, por encima de todo,
autonomia (Freijeiro, 2008). La ciudadania se enlaza con la idea de una
justicia compensatoria que ofrezca respuestas plurales a la diversidad,
en funcion del margen de libertad del que gozan las personas. Tales
premisas entroncan con el objetivo de esta investigacion, ya que es en
la igualdad de oportunidades, en la capacidad de poder llevar el tipo
de existencia que se valore y de elegir entre diferentes alternativas de
vida, en medio del vasto universo de interpretaciones, deliberaciones y
voces propias de la democracia, hacia donde debe encaminarse la ac-
cion de los poderes publicos, para apuntar hacia una ampliacion de la
ciudadania social, mas alla de su enfoque clasico.

Los resultados de la investigacion presentada no sirven para genera-
lizarlos a otras entidades o contextos, aun cuando si pudieran ser utiles
para compararlos. La cantidad de entrevistados no puede generar infor-
macion confiable sobre todos los ciudadanos venezolanos organizados
en la defensa y promocion de la salud y el derecho que la garantiza; no
obstante, la particularizacion o focalizacion que se hace no impide que
estos resultados sean perfectamente validos y arrojen ‘una luz’ sobre lo
que ocurre en ese significativo universo.

Desborda los limites del objetivo del analisis efectuado adentrarse
en los retos que tiene la ciudadania venezolana para superar el discurso
formal sobre las garantias del derecho a la salud y, a traves de la agencia,
desarrollar capacidades que incidan positivamente en el efectivo disfrute
y goce efectivo del derecho, lo cual, sin atisbo alguno de duda alguna,
es tema para otro trabajo. Queda igualmente pendiente para posteriores
analisis e investigaciones revisar los informes internacionales sobre el
derecho a la salud en Venezuela, los cuales enriqueceran esa perspectiva.
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Para efectos metodologicos y mayor comprension de la investigacion
llevada a cabo, el contenido se ha estructurado en cuatro secciones:
elementos teoricos, aspectos metodologicos, resultados y discusion de
los hallazgos.

El enfoque seniano como clave teorica para la discusion

Son conocidas las contribuciones de Amartya Sen sobre el bienestar
y la responsabilidad que tiene el Estado con las personas; en su enfoque
de las capacidades, enfatiza el rol que tiene la libertad, entendida como
capacidad para ser y hacer aquello que se valora. Esto, ademas de orien-
tar intereses y acciones ciudadanas, sirve para centrarse en la pretension
legitima de las personas sobre las cosas que les otorgan capacidad y les
brindan oportunidades, y no en el simple reconocimiento del derecho
ciudadano al bienestar. Desde esta perspectiva, la ciudadania, en gene-
ral, vendria a ser un ejercicio de la libertad que requiere de condiciones
necesarias en el marco del estado de bienestar.

Los aportes senianos destacan la importancia que tiene la hetero-
geneidad de valoraciones, motivaciones e ideas de las personas sobre
sus relaciones, decisiones y acciones. Para este autor, la libertad no
necesariamente ha de tener prioridad absoluta sobre cualquier otro de-
recho, sino que debe ir a la par de las necesidades apremiantes de las
personas: “¢Por qué van a ser menos importantes las necesidades eco-
nomicas vitales, que pueden ser cuestiones de vida o muerte, que las
libertades personales?”. (Sen, 1999b, p. 87). De esta manera, no puede
hablarse de libertad cuando una persona no satisface sus necesidades
basicas ni cuenta con recursos para elegir la forma de vida que quiere
y tiene razones para valorar; las personas requieren de oportunidades
reales y estas comienzan con derechos que les garanticen condiciones
para participar en la vida en sociedad.

En su busqueda, Sen propone una nueva idea: ensanchar la concep-
cion de justicia tomando en cuenta las aspiraciones, valores y preferencias
de la sociedad, no a través de los bienes primarios, sino de lo que deno-
mina “capacidades y funcionamientos”, categorias en las cuales sustenta
su enfoque. Los funcionamientos remiten a los estados de existencia y
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acciones que una persona efectivamente consigue o realiza a lo largo
de su vida (Sen, 2000) y “ofrecen un panorama de como es la vida del
sujeto, lo cual es necesario si no para la valoracion de su libertad, si para
juzgar su bienestar” (Cejudo, 2007, p. 13). Alimentarse bien, tener buena
salud, no padecer enfermedades evitables, ni mortalidad prematura, ser
feliz, tener dignidad y ser capaz de participar en la vida de la comunidad
son funcionamientos que constituyen indistintamente actividades (leer
y escribir), estados fisicos (estar sano), situaciones mentales (la felicidad)
o vinculos sociales (integracion al medio en que se desenvuelve).

El segundo elemento constitutivo del enfoque son las capacidades.
Las diversas combinaciones de funcionamientos que una persona tiene
oportunidad de conseguir van a expresar la libertad que se tiene para
alcanzar lo que se valora; la capacidad es un tipo de libertad que permi-
te conseguir distintas combinaciones de funciones, diferentes estilos de
vida que se tienen razones para valorar (Sen, 2000). Una persona tiene
ante si una gama de posibles funcionamientos a los que puede acceder,
pero, al no ser posible hacerlo con todos, debe elegir de esas multiples
combinaciones una que contribuya mas a su bienestar y que podria
conseguirla con sus recursos. Esa capacidad de lograr funcionamientos
es lo que constituye la libertad de la persona, puesto que expresa sus
oportunidades reales para alcanzar el bienestar.

La capacidad, entendida como libertad, esta asociada a los dere-
chos civiles, politicos, sociales, ambientales y culturales, y muestra “las
posibilidades o potencialidades que posee [la personal para alcanzar el
bienestar e incluso las carencias en relacion con lo maximo que podria
haber obtenido” (Vethencourt, 2007, p. 50). Esta relacionada con las
habilidades del sujeto, pero también con los instrumentos y recursos
con los que cuenta para hacerlas realidad.

La diferencia entre funcionamientos y capacidades se asimila a lo rea-
lizado y lo efectivamente posible, a los logros y las libertades u opciones
valiosas de las cuales uno puede elegir. Mientras que los funcionamientos
se refieren a los logros de las personas, y, por lo tanto, a sus condiciones
de vida, las capacidades aluden a sus habilidades para lograr las cosas, a
la libertad que tienen para realizarse, a las verdaderas oportunidades de
conseguir lo que quieren y valoran, a lo que son capaces de hacer y
de ser. Para el enfoque de las capacidades, lo verdaderamente importante
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consiste en que las personas tengan libertades u oportunidades valiosas,
expresadas en capacidades de llevar el tipo de vida que quieren llevar,
de hacer lo que quieren hacer y de ser lo que quieren ser.

Investigadores como Robeyns (Oosterlaken, 2009) han identificado
formas novedosas para operacionalizar el enfoque de las capacidades,
entre las que se cuentan las valoraciones generales del desarrollo hu-
mano de los paises, de proyectos de desarrollo a pequena escala, de la
pobreza y del bienestar en economias avanzadas; la identificacion de
personas pobres en paises en desarrollo, la privacion de los minusvali-
dos, la determinacion de desigualdades de género, el debate de politicas,
critica y valoracion de normas, practicas y discursos; y, por ultimo, los
funcionamientos y capacidades sociales como conceptos en la investi-
gacion no normativa.

Amartya Sen reivindica la necesidad de incorporar la violacion
de derechos vy libertades en la evaluacion de las cosas. “Un estado de
cosas en que los derechos de la gente son sistematicamente violados
dificilmente puede ser descrito como un ‘buen estado de cosas” (Sen,
2002b), y, ante la existencia de situaciones concretas en las que el Estado
enfrenta dificultades para hacer efectivos los derechos de las personas,
presenta como alternativa el concepto de los metaderechos:! “derechos
intrinsecamente valiosos”, “innatos e inalienables”, cuya realizacion debe
ser vista como “metas hacia las que se debe tender [...] que en general
deben ser promovidas” (Sen, 2001, p. 104). Para este autor, derechos y
metaderechos se diferencian en que los primeros son exigencias juridicas
y los segundos, exigencias morales, sin que por ellos pueda entenderse
que los derechos estan subordinados a la existencia de las politicas. El
hecho de que determinados derechos no puedan ser satisfechos en unas
circunstancias concretas no impide su existencia ni elude o minimiza la
responsabilidad de los Estados de cumplirlos y hacerlos cumplir hasta
“el maximo de sus posibilidades”.

En el esquema de pensamiento tributario de las ideas de Sen (2002a),
garantizar un adecuado estado de salud se constituye en un bastion

' El concepto de los metaderechos fue usado por Sen por primera vez en el ano 1984,

en la publicacion The right not to be hungry, y es ampliamente utilizado no solo para trabajar
temas vinculados a la alimentacion, sino, en general, la responsabilidad de los Estados en el
cumplimiento de los derechos sociales.
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significativo por ser considerado en tanto elemento que posibilita el
desarrollo de las capacidades de las personas, en procura de una mejor
calidad de vida. Reducir las inequidades en salud lleva implicito el incre-
mento de las opciones vitales de las personas y, por ende, el aumento
de sus capacidades basicas, con lo cual se disminuye la desigualdad, se
amplian las ventanas de la libertad personal y se fortalece la ciudadania.
La forma en que los ciudadanos conciben la salud contribuye a gestar
diferentes tipos de categorias en los servicios que se les prestan y en la
forma de entender el derecho.

La salud es una condicion esencial de la vida humana —un funcio-
namiento— que comprende estar libre de enfermedades prevenibles y
tener un entorno fisico saludable, lo que se traduce en una capacidad
basica que le da valor a la vida y habilita a las personas para desarrollar-
se en términos personales, al darles oportunidades para alcanzar una
vida sana. No obstante, la salud por si sola no define las capacidades
individuales, es su inversa relacion con la inequidad y la desigualdad la
que, como acertadamente sostiene Sen, las condiciona. La igualdad en
la distribucion de los recursos sanitarios y el acceso a los servicios son
aspectos importantes; sin embargo, es la igualdad en los logros de una
buena salud, en términos de posibilidades y libertades, lo que deberia
ocupar una posicion central en un analisis basado en la equidad en salud.

Sen distingue entre la posibilidad de lograr una buena salud (que
se puede alcanzar o no), el logro de la salud y las facilidades sociales
ofrecidas para alcanzar dicho logro, como la atencion sanitaria. El logro
es una buena guia de las posibilidades subyacentes, dado que se le da
prioridad a la buena salud cuando realmente se tiene la oportunidad de
elegir. Para este autor, una enfermedad que no se previene ni se trata
por motivos sociales (v. gr,, la pobreza o una epidemia) y no por una
eleccion personal (p. €j., el tabaquismo) repercute de manera negativa
en la justicia social. Lo significativo no es construir excelentes hospita-
les, ni contar con personal capacitado y con acceso a medicamentos,
sino tener en cuenta los factores sociales que facilitan y perpetaan las
condiciones de insalubridad y de baja calidad de vida, asi como la ne-
cesidad de romper “los desarreglos sociales” que limitan el acceso de
todos los ciudadanos a condiciones adecuadas de salud (Sanabria &
Hurtado, 2008, pp. 1-3).
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Figura 1. Ciudadania social y enfoque de las capacidades

Ciudadania en optica seniana

A

Funcionamientos Capacidades

Estado y acciones Oportunidades derivadas de la garantia
y ejercicio del derecho

Lo que deberia existir Condiciones de vida buena
Acciones estatales Logros
Grado de realizacion: lo que existe Valoracion de los logros
Materializacion de las capacidades Libertad

Ejercicio de la libertad = posibilidad real de lograr el bienestar

Fuente: elaboracion de la autora.

El camino seguido: sintesis de los aspectos
y estrategias metodologicas utilizadas

Siguiendo los presupuestos senalados por John Gerring, la inves-
tigacion presentada concuerda con la nocion basica de un estudio de
caso, ya que trata de un fenomeno espacialmente delimitado, observado
en un solo punto del tiempo y en un periodo determinado (Giménez,
2012; Sotomayor, 2008), que, para mas senas, abarco las realidades y
contextos de interaccion de ciudadanos organizados en la promocion,
defensa y vigilancia de la salud, y el derecho que la garantiza. Su diseno
combino lo documental y de campo, se utilizaron las estrategias propias
de la investigacion documental y, luego, los datos fueron recogidos de
forma directa de la realidad a través de un grupo determinado de sus
protagonistas.

Las técnicas utilizadas fueron la entrevista y el analisis de contenido.
Se elaboro una guia de entrevista y la informacion obtenida fue codificada
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siguiendo pautas y categorias especificas; para luego compararse con
las diversas afirmaciones hechas, a los efectos de encontrar semejanzas
y diferencias, sin perder de vista el cuerpo teorico que sustento la in-
vestigacion. Se tuvo presente el gran paraguas de la diversidad que cir-
cunscribe cualquier discusion basada en el enfoque de las capacidades:
los elementos identitarios,? personales o corporativos, los roles que los
entrevistados ocupan en sus organizaciones, las relaciones que constru-
yen, sus aspiraciones y valores. El analisis de contenido permitio una
aproximacion a esos codigos inéditos o latentes y no siempre explicitos
en el lenguaje.

Sobre los entrevistados

El estudio se centro en aquellos ciudadanos asociados u organiza-
dos voluntariamente para crear nuevos espacios, formas e identidades
colectivas de sociabilidad y accion para promover, defender, hacer ob-
servancia del derecho o prestar atencion en salud. Para seleccionar las
entidades o sujetos colectivos que servirian de unidades de analisis, se
acudio a los directorios de cuatro organizaciones no gubernamentales
de reconocido prestigio en el mundo asociativo venezolano (Redsoc,
Avessoc, Provea, Codevida);? y de dos entes oficiales (Ministerio del
Poder Popular para la Salud y Alcaldia de Sucre). El criterio inicial para
su eleccion fue su objeto social: debia tratarse de entidades dedicadas
a la promocion, defensa, vigilancia de la salud o del derecho que la ga-
rantiza, lo que dio lugar a una primera tipologia de las organizaciones:

2 Aun cuando el uso de esta palabra no ha sido autorizada por la Real Academia Espariola.

Identitario(a) es un término de uso comun en las discusiones sociopoliticas contemporaneas,
y voces autorizadas como la de Maria Moliner (DUE, 2008) y Fund€u (Fundacién del Espafiol
Urgente) aceptan su uso; la primera la define como: “Adj. De (la) identidad de una persona o
colectividad”; es precisamente con ese sentido, para resaltar la identidad y el sentido de perte-
nencia, que se le utiliza en este trabajo.

3 Redsoc: Red Venezolana de Organizaciones para el Desarrollo Social, informacion
disponible en: http://redsoc.org.ve/; Avessoc: Asociacion Venezolana de Servicios de Salud de
Orientacion Cristiana, informacion disponible en: http://www.avessoc.org.ve/; Provea: Programa
Venezolano de Educacion-Accion en Derechos Humanos, informacion disponible en: https://
coalicionporlavida.wordpress.com/; Codevida: Coalicion de Organizaciones por el Derecho a
la Salud y a la Vida, asociacion civil sin fines de lucro, fundada en 2005, informacion disponible
en: https://coalicionporlavida.wordpress.com/
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a) atencion de la salud, b) promocion de la salud, ¢) defensoras de de-
rechos y d) garantistas.

A esa pauta general se le sumaron otras tres: estatus juridico (las
organizaciones debian estar constituidas y registradas conforme con lo
establecido en la legislacion venezolana); domicilio o alcance territorial
(bien fuese Caracas o el interior del pais); y, al objeto social, se le sumo
una subclasificacion, el origen o vocacion (comunitarios o religiosos). Estas
pautas delimitaron aun mas el universo por estudiar y dieron lugar a una
reclasificacion de las tipologias: a) organizaciones de atencion de origen
religioso-popular, b) organizaciones de atencion de origen comunitario
(comunitarias), c) organizaciones promotoras de salud, d) organizacio-
nes defensoras de derechos y e) organizaciones garantistas (ver tabla 1).

Tabla 1. Tipologia de las organizaciones objeto de analisis

Tipo de organizacion Mision u objeto social

Atencion de origen religioso- | Gestionan servicios de salud en sectores populares de
popular (religiosa-popular) | Caracas y tienen una orientacion o vocacion religiosa.

Gestionan directa o indirectamente servicios de salud
y sin origen o confesion religiosa alguna (comités de
salud, juntas sociosanitarias,* clinicas solidarias).

Atencion de origen
comunitario (comunitarias)

Asociaciones civiles y fundaciones cuya mision u objeto
Promotoras de salud social es la promocion y defensa de la salud en general.
Asentadas en Caracas y en el interior del pais.

Asociaciones civiles y fundaciones que tienen por objeto social
la defensa de los derechos de aquellas personas que viven (ellas
o sus familiares) con enfermedades terminales, catastroficas o
cronicas. Ubicadas en Caracas y en el interior del pais.

Defensoras de derechos

Organizaciones que hacen observacion y vigilancia
Garantistas sobre el cumplimiento del derecho a la salud en
todo el pais, tienen su sede principal en Caracas.

Fuente: elaboracion de la autora.

4 Las juntas sociosanitarias y sociohospitalarias surgieron en los afios ochenta, en el con-
texto de las politicas de reforma del sector salud y de ‘recuperacion’ de costos. Estaban cons-
tituidas por personal del Ministerio de Sanidad y Asistencia Social, de las gobernaciones y por
miembros de las comunidades. Segun la ops (2006, pp. 35 y ss.), su rol “consistio en impulsar
los aportes comunitarios de recursos y controlar su buen uso. Esta medida fomento el desarrollo
de fundaciones y otras formas de organizacion que captaban y gestionaban recursos aportados
por la poblacion mediante el pago de cuotas o de servicios”.
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Teniendo claro los criterios de seleccion de las organizaciones, resta-
ba discernir sobre la identidad y numero de las personas-organizaciones
por entrevistar. Al tratarse de una investigacion cualitativa en la que lo
relevante no es el numero de participantes, sino su diversidad, se des-
echo la representacion estadistica. Se opto por lo que pudiera llamarse
un muestreo intencional que partio de la relevancia de la labor realizada
en el contexto de la salud, la heterogeneidad, disponibilidad de tiempo,
capacidad y disposicion para brindar informacion significativa.

Para decidir la cantidad de entrevistados, se tomaron en cuenta dos
criterios basicos: el de la ‘bola de nieve’ y el de saturacion. El de la ‘bola
de nieve’ se utilizo para localizar a determinados informantes que, a su
vez, condujeron a otros, facilitaron espacios de encuentros que redun-
daron en la recopilacion de experiencias o testimonios que describen
y profundizan la realidad. Esto fue central cuando, en el transcurso del
trabajo de campo, en algunos casos —los menos—, las personas no acep-
taron o no pudieron concurrir a la entrevista y hubo que buscar otro
participante u organizacion con caracteristicas similares para continuar
con el proceso de investigacion. El criterio de saturacion o redundancia
vino dado por el momento en el cual la investigadora concluyo que la
inclusion de nuevos datos no daria lugar a una mayor comprension de
lo estudiado (Valles, 2002). La conjugacion de ambas técnicas permitio
hacer 32 entrevistas, entre noviembre de 2012 y abril de 2013.

En cada caso se entrevisto a una persona perteneciente a una orga-
nizacion diferente, 18 de los entrevistados eran mujeres, 25 eran gra-
duados universitarios, 22 estaban asentados en la capital de la republica,
5 tenian menos de 40 anos, 17 de las organizaciones tenian mas de trece
anos de fundadas. Las organizaciones ‘comunitarias’, en general, estaban
dirigidas por hombres, al igual que aquellas con sede en el interior del
pais. Las de tipo ‘religioso-popular’ fueron las unicas que tenian al frente
a personas sin grado universitario, bien porque estos eran técnicos o se
encontraban estudiando para el momento de la entrevista. Los entrevis-
tados asentados en el interior deben viajar constantemente a la capital
para presentar sus demandas y participar en mesas de trabajo con sus
pares y entes gubernamentales.
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Categorias y criterios

Se definieron tres categorias basicas para ordenar la informacion
obtenida en las entrevistas: a) Significado de la salud. Referida al sentido
explicito que pudiera tener la salud para los entrevistados desde su ex-
periencia de vida colectiva; y, por otra parte, identificar y describir los
elementos presentes en esa definicion como marco previo para revisar
lo que esperan del derecho que la garantiza. b) Significado del derecho a
la salud. Definido por el sentido o contenido de la proteccion y sujetos a
quienes se dirige esa proteccion. ¢) Funcionamientos asociados al ejercicio del
derecho a la salud. Se partio de aquello que los entrevistados consideraban
valioso de la salud, lo que estiman deberia existir para concretarlo y lo
que, a su modo de ver, realiza el Estado venezolano para hacerlo efec-
tivo, a la luz del deber ser constitucional.

Analisis de las expresiones discursivas
Entre el discurso y la accion

Cuando se contrasto la mision declarada con los discursos, se observo
que las ‘comunitarias’, en esencia, ejecutan una labor de contraloria so-
bre el funcionamiento de los centros asistenciales, en torno a los cuales
desarrollan sus acciones; velan por el uso de los equipos e insumos mé-
dicos, el cumplimiento del horario de los profesionales de la salud y la
calidad de la atencién. Unicamente dos de estas organizaciones prestan
servicios directos para la prevision de la salud y, excepto tres de ellas,
las demas han nacido bajo el cobijo del gobierno nacional o local. En
algunos casos, las organizaciones y sus representantes estan alineados
con los objetivos de los centros de poder, quienes les dotan de equipos;
pagan los sueldos de los profesionales que trabajan en las dependencias
en las que hacen contraloria; €, incluso, algunos de ellos comentaron que
reciben un tipo de prebenda o incentivo. Las ‘promotoras’ se dedican a
acciones de promocion de la salud, brindan tratamientos médicos vy, las
menos, realizan labores de acompanamiento en la proteccion y garantia
del derecho a la salud. Las ‘defensoras” enfatizan su accion hacia: a) la
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promocion y defensa de los derechos de las personas, sean pacientes
o familiares; b) la asesoria y acompanamiento en la recepcion de trata-
mientos y medicamentos. Las ‘religioso-populares’” ofrecen servicios para
la prevencion y atencion de enfermedades. Las ‘garantistas’ efectian
una funcion de vigilancia general sobre la situacion epidemiologica y

ANDY DELGADO BLANCO

de proteccion de las condiciones de salud de la poblacion. En paralelo,
emiten alertas sobre los riesgos de la salud y las limitaciones al ejercicio
del derecho a la salud; sus relaciones con los entes estatales tienden a
ser de colaboracion y alerta.

En términos globales, estas organizaciones tienen un cuerpo normati-
vo explicito, con valores, fines y objetivos dirigidos hacia el bien comun,
bien se trate de la atencion directa a las personas o a la defensa de sus
derechos, y sobre estos aspectos basan sus relaciones con el entorno.
Ese conjunto de normas suele trascender las voluntades individuales
para constituirse en un referente supraindividual; cuando actdan y se
expresan, suelen hacerlo en nombre y representacion del organo, en el
que, ciertamente, dejan su impronta personal.

El énfasis de las acciones de estas organizaciones esta dirigido a los
sectores medios y a las clases populares. Apenas seis organizaciones
declararon que sus redes de accion se dirigen a todos los estratos y, en
ningun caso, se tratd de una organizacion ‘religioso-popular’ (ver tabla 2).

Tabla 2. Organizaciones y poblacion atendida

Tipo de organizacion Poblacion mayoritariamente atendida (por estratos)®
Religiosa popular DyE
Comunitarias C,DyE
Promotoras DyE
Defensoras CDyE
Garantistas Todos

Fuente: elaboracion de la autora.

> Para esta estratificacion social de la poblacion, se siguio lo senalado por Espafia (2010).
Asi, el estrato A corresponde a las poblaciones con los mayores ingresos; el B, a la clase media;
el C, alo ‘popular’; el D, a las que se consideran pobres; y E, a las que se encuentran en pobreza
extrema.
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Significados de la salud

De los discursos de los entrevistados se desprenden dos visiones, en
modo alguno contradictorias. La primera perspectiva describe la salud
como un estado que abarca los diferentes aspectos que influyen en el
mejoramiento de la calidad de vida del ser humano: lo fisico, lo biolo-
gico, lo espiritual, lo emocional, lo psicologico, lo social e, incluso, lo
economico. Se mantiene con diversos matices la idea de que la salud
es la suma de los diferentes elementos que componen la existencia, los
cuales permiten a una persona realizar una amplia gama de acciones en
la vida y alcanzar estados que ella misma considera valiosos. En paralelo,
surge la idea de la salud como una responsabilidad del individuo frente
a si mismo, a su familia y su comunidad, condicionada por factores in-
dividuales y colectivos. Los individuales, asociados a la prevencion, son
los cuidados que deben tenerse para evitar enfermedades prevenibles
e incluyen alimentarse bien, estar comodo, alegre y con energia para
asumir los retos de la vida en general. Los colectivos se vinculan con
el entorno y la vida en sociedad, vienen dados por tener un ambiente
saludable, recibir informacion adecuada sobre la prevencion de enfer-
medades, en un medio que les presente condiciones que favorezcan
empleos adecuados y relaciones interpersonales sanas.

El segundo significado asocia la salud con un derecho con caracteris-
ticas especificas: esta dirigido a todos los ciudadanos, el bien protegido
es la vida y el Estado es el responsable principal de garantizar la salud
mediante servicios de calidad. Hay un sentido implicito de la salud como
un estado o bien que debe garantizarse como via para transformarlo
de un funcionamiento a una capacidad basica.

Significados del derecho a la salud

Las respuestas a la pregunta sobre lo qué es el derecho a la salud
dieron lugar a dos unidades de sentido: a) el derecho es entendido como
una garantia de acceso a servicios de salud y atencion médica, y b) una
oportunidad para mejorar la calidad de vida. La primera tendencia se
construye a partir de caracteristicas determinadas: es un derecho ina-
lienable e intransferible a tener acceso a servicios de salud de calidad, a
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ser atendido dignamente a través de medios que permitan ese acceso.
La segunda imagen es menos normativa y frecuente que la primera y lo
identifica con una oportunidad, un derecho al desarrollo integral desde
la concepcion hasta el final de la existencia. En esas afirmaciones se en-
cuentran presentes no solo los elementos que describen el contenido de
la garantia establecido en la Constitucion de la Republica Bolivariana
de Venezuela, sino también los sujetos protegidos: todo venezolano debe
tener oportunidades al acceso y la atencion en la salud.

Cuando se aborda la realizacion efectiva del derecho y los sujetos
protegidos, las respuestas oscilan hacia tres lineas argumentativas: la
primera apunta a que no hay una proteccion: “No sé como contestar
—diria la representante de una organizacion ‘garantista’—, ya que real-
mente el Estado no cumple sus obligaciones con la salud y no hay una
verdadera proteccion [...1”. “No hay servicios, no hay condiciones, no
hay politicas”, senalaria otra entrevistada (mujer, no universitaria, de una
organizacion ‘religiosa-popular’). La segunda linea senala que la protec-
cion se dirige a ciertos sectores de la sociedad y tiene dos vertientes. Por
una parte, se considera que los verdaderamente protegidos son aquellos
que cuentan con determinados privilegios de control, poder, recursos o
influencia, que les permiten un mejor o pronto acceso a los centros de
salud, bien porque pueden costear los servicios asistenciales privados
de manera directa o indirecta, mediante seguros de hospitalizacion,
cirugia y maternidad, y mencionan como privilegiados a los militares,
los maestros, los funcionarios del alto gobierno e, incluso, al Presidente
de la Republica; en el otro extremo o vision estan los que piensan que
los verdaderamente protegidos son los grupos sociales que cuentan con
menos recursos y para quienes se creo la Mision Barrio Adentro, pro-
grama que brinda asistencia médica preventiva a la poblacion, del que
destacan la proximidad o cercania de sus servicios con sus hogares y al
cual consideran se dirigen los recursos y esfuerzos de la politica guber-
namental: “Los demas estamos desprotegidos, no hay politicas en salud
que abarquen a todos los ciudadanos” (representante de una organizacion
‘defensora’). En tercer lugar, surge un discurso minoritario de acuerdo
con el cual todos los ciudadanos estan verdaderamente protegidos, en
los términos y sentidos expresos en la Constitucion, sin que pueda haber
una persona o grupo que pueda senalar prohibiciones en ese sentido.
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En general, los discursos apuntan a un sentido implicito del derecho
a la salud como una capacidad que tutela mas que un bien juridico,
una capacidad basica que solo es posible de lograrse a travées de medios
adecuados que permitan una vida larga y buena; no obstante, se percibe
la idea de que el grueso de la poblacion no disfruta de oportunidades
reales para alcanzar esa capacidad.

Funcionamientos derivados de la garantia
y ejercicio del derecho a la salud

En el enfoque de las capacidades, los funcionamientos se refieren a
los estados de existencia y las acciones que una persona efectivamente
consigue o realiza a lo largo de su vida a partir de lo que valora y tiene
razones para valorar. Para examinar esos estados, se partio de aquello que
los entrevistados consideraban valioso de la salud, lo que estimaban de-
beria existir para concretarlo y lo que, a su modo de ver, realiza el Estado
venezolano para hacerlo efectivo, a la luz del deber ser constitucional.

Lo valioso de la salud. En esta subcategoria se identificaron tres gru-
pos de aspectos, situaciones o procesos que los entrevistados asociaban
a los que es mas significativo de la salud, a saber: a) oportunidades de
contar con servicios y asistencia sanitaria, b) mejorar la calidad de vida
y ¢) ser titular del derecho. En materia de oportunidades, se desprende,
por un lado, la relevancia dada a la posibilidad de contar con espacios
y servicios asistenciales publicos, aledanos a sus hogares y adecuados
para atender a las personas; por otra parte, se enfatizo en que los medi-
camentos han de ser de calidad, en la oportunidad y cantidad requerida.
La idea de la incidencia de la salud en la calidad de vida como valor
trasciende el bienestar integral y fue vinculada a las responsabilidades
y compromisos que le corresponden al propio individuo. La titularidad
del derecho se refiere a la facultad de exigir al Estado las prestaciones
en salud que deben ser garantizadas; por ejemplo, un sistema nacional
de salud. Lo que les resultaba significativo es la oportunidad de ser in-
cluido y de hacer efectivo su sistema de derechos.

Lo que deberia existir. Segun los entrevistados, para lograr los
aspectos significativos de la salud deberian existir servicios de salud,
marcos institucionales y acuerdos sociales. Esta triada de posibilidades,
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ademas de aglutinar sus aspiraciones y deseos, aporto indicios sobre
las oportunidades reales y las libertades instrumentales que tienen para
hacerlos realidad; estas personas aspiran a bienes y servicios de salud de
todo tipo, publicos y privados, de todas las tendencias del pensamiento,
que cuenten, por una parte, con infraestructura adecuada, programas,
equipos, insumos, suministros y medicamentos; y, por la otra, con aten-
cion de calidad, eficiente, oportuna, a cargo de personal suficiente, bien
formado, que maneje un lenguaje adecuado y genere un clima y trato
de respeto. La calidad de la atencion referida incluye la formacion del
recurso humano en salud y el trato digno que debe recibir el paciente.

El segundo requerimiento, en términos del deber ser, fue la creacion
de marcos institucionales, entendiendo por estos a las estructuras esta-
tales que articulen planes, cursos de accion y programas que optimicen
los servicios de salud, a partir del cumplimiento de las normas legales y
sociales. Los entrevistados aspiran, mas alla de un mero reconocimiento
formal, a una verdadera materializacion del derecho, a la igualdad entre
pares y al cumplimiento efectivo de las leyes: “CQue tenemos derecho?
Si, eso es verdad, la Constitucion senala claramente que tenemos de-
recho a la salud, el asunto es que eso no se cumple” (representante de
una organizacion ‘religiosa-popular’). Proponen como via para hacerlo
efectivo claridad de metas y objetivos, informacion confiable, un sistema
de salud veraz que permita atender y mejorar las diversas situaciones
que se presentan en el area de la salud. Un tercer elemento considerado
necesario para lograr ‘cosas valiosas’ en salud son los acuerdos sociales
nacidos del dialogo, las alianzas y redes de interaccion que involucren
la participacion de ciudadanos y comunidades en la busqueda del bien
comun y la convivencia.

Contribuciones estatales. Frente a sus aspiraciones para la cons-
truccion de acuerdos sociales, provision de bienes y servicios en salud y
marcos institucionales, los entrevistados consideran, con suma frecuen-
cia, que el Estado venezolano no contribuye en nada, hace muy poco,
insuficiente o de “forma espasmodica” (mujer, representante de una
organizacion ‘promotora’ ubicada en el interior del pais) para concretar
sus aspiraciones. Un ejemplo muy mencionado en las entrevistas fue
la provision y distribucion, esporadica hasta casi desaparecer, de me-
dicamentos para grupos que viven con VIH-sida. Las acciones estatales
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identificadas se limitaban a: a) las misiones (Barrio Adentro y Milagro);®
b) campanas mediaticas que abarcan las alocuciones presidenciales,
mensajes oficiales y campanas publicitarias breves, en los medios de
comunicacion, para informar de planes y proyectos realizados —o por
realizar— en materia de salud, asi como el fomento de redes de parti-
cipacion a través de mesas de dialogo (para tratar los requerimientos
de insumos y medicamentos de las personas, v. g., a las personas con
VIH-sida, conformacion de consejos comunales); y ¢) los intentos de
reforma de las leyes y la Constitucion. En este sentido, se pronuncio la
representante de una organizacion ‘defensora’, situada en el interior del
pais: “Mas que una contribucion especifica, lo que ha hecho el gobierno
es venderle a la gente un tipo particular de satisfaccion a través de los
medios de comunicacion y mediante figuras como los modulos de Ba-
rrio Adentro, que dan un ilusion de que todo marcha bien y de que les
estan atendiendo”.

Grado de realizacion de la garantia

Para tener una idea de cuanta seguridad y proteccion frente al riesgo
sienten estos ciudadanos, la vision sobre las contribuciones del Estado se
complemento con la percepcion sobre el grado de realizacion efectiva

6 Para el afio 2003, se instrumentaron las ‘misiones sociales’, dispositivos creados como

una clara estrategia electoral para “[...] reducir la exclusion social, atender las areas de la salud,
alimentacion, vivienda, produccion y educacion” y sobre las cuales habria de sustentarse la politica
social del gobierno del presidente Chavez y luego el de Maduro. Se crearon unas trece misiones
dirigidas a la inclusion social en aspectos sensibles como lo alimentario, la atencion primaria en
salud, lo productivo-laboral, atencion al campesinado, alfabetizacion, por solo mencionar algunas
de ellas. Asi surgen las misiones: Mercal, Barrio Adentro, Robinson 1 y I, Ribas, Sucre, Vuelvan
Caras, Milagros y Marte, entre otras, ejecutadas a través de estructuras paralelas a los esquemas
institucionales conocidos hasta el momento, con fundaciones que tenian la responsabilidad de
administrar los recursos suministrados por la estatal petrolera venezolana. La intencion electoral
fue expresada por el Presidente de la Republica en una de sus alocuciones: “[...] producto del
golpe y todo el desgaste aquel, la ingobernabilidad que lleg a un grado alto, la crisis econdmica,
nuestros propios errores, hubo un momento en el cual nosotros estuvimos parejitos, o cuidado
si por debajo. Hay una encuestadora internacional [...] que vino a mitad del 2003, [...] y me
dieron la noticia bomba: ‘Presidente, si el referéndum fuera ahorita usted lo perderia [...] fue
cuando empezamos a trabajar con las misiones, [...] empecé a pedirle apoyo a Fidel [...1 Y
empezaron a llegar los médicos por centenares, un puente aéreo, aviones van, aviones vienen
y a buscar recursos, aqui la economia mejoro, organizar los barrios, las comunidades [...]1 Y
empezamos a inventar las misiones” (Convite y Observatorio Comunitario por el Derecho a la
Salud, 2007, p. 81).
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del derecho. Los entrevistados consideraron que, aun cuando hay mucha
distancia entre lo que deberia existir para lograr lo que mas valoran de
la salud y lo que el Estado hace para que asi sea, para finales de 2012 y
comienzos de 2013, la garantia del derecho era mucho mayor y mejor
de lo que era en 1999, cuando se promulgo la Constitucion, debido a
lo que pueden denominarse tres razones basicas: 1) la participacion de
los ciudadanos en acciones preventivas e iniciativas de contraloria social
y vocerias, a traves de instancias como los comités de salud, consejos
comunales, mesas de dialogo y trabajo; 2) las misiones sociales; y 3) los
programas de prevencion de enfermedades y los de abastecimiento de
medicamentos para las enfermedades catastroficas.

Significados y sentidos: elementos para la discusion

Las manifestaciones discursivas de los entrevistados pueden ser discu-
tidas a través de dos ejes centrales: a) funcionamientos y b) significados
de la salud y del derecho que la garantiza.

Funcionamientos derivados de la garantia
y ejercicio del derecho a la salud

En términos senianos, los funcionamientos son esas “cosas” que la
gente valora hacer y ser; la suma o combinacion de ellos es lo que les
permite aumentar sus capacidades. No hay bienestar posible si los indi-
viduos no pueden transformar los bienes que poseen —y la salud es uno
de ellos— en verdaderas capacidades, y estas ultimas se encuentran muy
relacionadas con las aspiraciones, valores y preferencias de las personas.

La necesidad de acceso a medicamentos, tratamientos o servicios
de salud accesibles, de calidad, con una infraestructura adecuada, en la
oportunidad requerida, en espacios cercanos al hogar y donde se brin-
de calidez en el trato es una constante en las respuestas dadas. Hay un
claro posicionamiento para que ese acceso sea universal y comprenda,
al menos, servicios, tratamientos y medicamentos en las oportunidades
y cantidades adecuadas. Los bienes y servicios en salud son bienes y, al
mismo tiempo, son funcionamientos que, entre otros aspectos, posibilitan
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una vida verdaderamente humana; el esfuerzo de convertirlos en ca-
pacidades de realizacion requiere de la actuacion conjunta del Estado
y los ciudadanos. De alli que los entrevistados demandan al Estado la
materializacion de ese acceso mediante aprovisionamiento de servicios,
mecanismos institucionales y acuerdos sociales que coadyuven en el
disfrute de una mejor forma de vida. En sus planteamientos, hay una
idea del derecho a la salud como facultad para exigir acciones positivas
al Estado a fin de tener servicios publicos de salud que faciliten el pleno
ejercicio de sus capacidades, en tanto mecanismo para prolongar la vida
y también de la participacion social para lograrlo.

La tendencia de la accion gubernamental, en algunos casos, es pro-
mover salud y no capacidades en esa materia. Esta distincion es crucial,
por cuanto las capacidades en salud respetan la libertad, al valorar “el
estilo de vida de la persona” (Nussbaum, 2012, p. 45) y no hay que
olvidar que las capacidades son las que le otorgan valor a la vida y los
funcionamientos, los que hacen posible que ese valor se logre en la prac-
tica. En los discursos se advierten, de manera explicita e implicita, pocas
oportunidades para que —al menos en materia de salud— las personas
puedan realizar lo que valoran y tienen razones para valorar.

Salud, derecho a la salud y ciudadania social

En las respuestas examinadas, la salud es asociada a la sensacion de
bienestar que se desprende del estar sano —traducido en calidad de vi-
da, acceso a bienes y servicios de salud—, que requiere de la posibilidad
de reivindicar o exigir el derecho a estarlo. El sentirse bien se asocia al
incremento de las condiciones objetivas y subjetivas que inciden en las
oportunidades de tener una vida saludable, como las condiciones am-
bientales, las potencialidades de cada sujeto y las facilidades o ventajas
que ofrezca el entorno. Hay también un sentido implicito de la salud
como capacidad, que permite no solo continuar la vida, sino vivirla de
‘buena’ manera, lo que trasciende el concepto salud-enfermedad y se
apoya en factores multidimensionales vinculados a lo economico, poli-
tico, social, cultural y biologico.

Hay una revaloracion de la salud como presupuesto basico de la
libertad que tienen las personas para vivir bien y con dignidad. Ese
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sentido, como bien lo recoge Vélez Arango (2007), se construye sobre
ciertos rasgos basicos: recursos, instituciones, organizaciones y politicas
publicas que permiten enfrentar las tensiones surgidas de las demandas
sociales en salud. Una resultante de los recursos y acuerdos se expresa
en las facultades y libertades que definen el alcance de la proteccion
a la salud, a través de un nivel basico de prestaciones, de la responsa-
bilidad del Estado y de las oportunidades derivadas de la realizacion
del derecho. “El derecho a la salud tiene que ver con el valor que se le
da al ser humano, como persona, para que pueda vivir [...]” (hombre,
universitario, representante de una organizacion ‘comunitaria’ ubicada
en el interior del pais).

La Constitucion venezolana de 1999 amplia los derechos sociales
y concibe el derecho a la salud como garantia a la proteccion universal
de la salud, por medio de politicas que eleven la “calidad de vida, el
bienestar colectivo y el acceso a los servicios” (articulo 83); los tratados
internacionales reconocidos y ratificados por la republica hacen énfasis
en la disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y calidad que deben
tener esos servicios. A mas de una década de su promulgacion, las ex-
presiones de los ciudadanos reconocen la importancia de contar con un
derecho universal, con vias mas claras y definidas, para su exigibilidad y
ejercicio del derecho; en paralelo, desde sus realidades y experiencias,
perciben lo ilusorio del derecho y cuestionan las politicas, programas
y mecanismos que se han puesto en marcha para materializarlos, por
cuanto no son vistos como coadyuvantes para la realizacion del derecho.

Los discursos de los entrevistados expresan que los centros, esta-
blecimientos, bienes, servicios y programas publicos de salud son insu-
ficientes, de baja calidad y poco accesibles; los tratamientos y medica-
mentos requeridos no estan disponibles, y, cuando lo estan, su acceso
es limitado; la €tica y sensibilidad de los profesionales de la salud que
les atienden es seriamente cuestionada, asi como las respuestas estatales
para evitar enfermedades prevenibles o mejorar el estado de salud de
las personas. Con ejemplos concretos describen privilegios que dibujan
formas soterradas o explicitas de exclusion “marginal” (Freeman, 2006)
en el sistema de salud venezolano: “Hay discriminaciones solapadas.
Conocemos de casos en los hospitales publicos en que mujeres que
tienen la condicion de ViH-sida deben llegar en la madrugada al hospital
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y, sin embargo, son las ultimas en ser atendidas, a final de la manana e
incluso de la tarde [...] en muchos casos, pese a haber estado alli toda
la jornada los médicos se niegan a atenderlas” (representante de una
organizacion ‘defensora’, localizada en Caracas).

Para el momento en que se llevaron a cabo las entrevistas, se eviden-
ciaba que el andamiaje o arquitectura institucional para hacer efectivo
el ejercicio del derecho a la salud era inadecuado e insuficiente; los
particulares se veian en la necesidad de idear formas para satisfacer, en
algunos casos y de manera limitada, los minimos necesarios. El derecho
a la salud existe, esta consagrado en la Constitucion, se le menciona en
los planes y programas, sin embargo, su realizacion efectiva y universal
es motivo de cuestionamientos.

Como bien senala Sen (2000), los estados sociales no deben eva-
luarse por los objetivos alcanzados, sino por la libertad que tienen las
personas para alcanzarlos; en el caso objeto de estudio, se requiere re-
visar las oportunidades que brinda el Estado venezolano expresadas en
practicas institucionales, sociales, culturales, servicios, bienes publicos y
normas para realizar proyectos de vida ligados a la promocion, defensa
y vigilancia de la salud, y el derecho que la garantiza. La titularidad del
derecho no es suficiente para acceder a las ventajas de una vida asociada
—y he aqui porque se acude al auxilio de las ideas senianas—, sino que
se requiere vincularlo a oportunidades para obtener ciertos minimos
sociales que las personas valoren o tengan razones para valorar.

Amartya Sen senala que, cuando las estadisticas muestran un au-
mento de la mortalidad infantil debido al repunte o a la aparicion de
enfermedades perfectamente evitables mediante politicas de salud efi-
cientes y universales, lo que verdaderamente esta de fondo es la ausencia
de ciertas libertades reales y las limitaciones existentes en el goce de la
igualdad de estas libertades. De alli la importancia de interrogarse sobre
cuales son las libertades con las que cuenta una persona para vivir en
la sociedad en la que se desenvuelve y cuales las capacidades —el po-
der— que poseen para evitar enfermedades o una muerte prematura, y
asi sopesar las desigualdades que existen en el interior de la sociedad.

La aproximacion al significado del derecho a la salud permite vis-
lumbrar cuanto de lo que comprende ese sentido puede proporcionar
la sociedad y, dentro de esta, el Estado. En este sentido, cobra relevancia
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que, para estos ciudadanos, aun cuando en el momento de la entrevista
consideraron que habia mucha distancia entre lo que deberia existir pa-
ra lograr lo que mas valoran de la salud y la contribucion del Estado
para hacerlo real y efectivo, la garantia del derecho era mucho mayor y
mejor que en el ano 1999, cuando se promulgo la Constitucion. Llama la
atencion que el compromiso gubernamental para mejorar los estados de
existencia de las personas y garantizarles oportunidades reales de acceso
a bienes y servicios en salud fue percibido como reducido y limitado.

Los argumentos de los entrevistados muestran dos planos referidos
a la garantia y realizacion del derecho a la salud: uno retorico, que se
desprende de las normas constitucionales, los tratados ratificados por
la republica y los discursos de los voceros gubernamentales; y otro real,
elaborado a partir del ejercicio y realizacion del derecho, que no satis-
face los minimos necesarios y que, incluso, los niega. Funcionamientos
formales como las garantias constitucionales establecidas en los articulos
83, 84 y 85 de la Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela
no se traducen en oportunidades reales para elegir, el reconocimiento a
la titularidad del derecho se queda en el plano retorico y no desarrolla
mecanismos para la garantia efectiva.

La tesis de Sen sobre los metaderechos hace énfasis en que la titu-
laridad del derecho —aunque importante— no es suficiente, sino que se
requiere asociarla a oportunidades reales que permitan a los ciudadanos
obtener ciertos minimos sociales que ellos valoren o tengan razones
para valorar; no obstante, esos minimos parecieran diluirse en medios,
instrumentos y recursos poco idoneos para viabilizar el derecho. Como
una consecuencia de las deficiencias, en calidad y disponibilidad, de los
servicios, surgen los cuestionamientos sobre la efectividad y cumpli-
miento de los derechos sociales consagrados en la Constitucion y, muy
especialmente, sobre la universalizacion e igualdad de la cobertura y
proteccion real en materia de salud.

Para los entrevistados, una de las razones —quiza la central— por las
cuales la ciudadania social no se ha realizado de manera plena y efectiva
es la mora gubernamental para instrumentar los cambios demandados.
Los discursos dejan entrever las clasicas tensiones entre aspiraciones
(lo que se quiere y tiene razones para valorar) y carencias (lo que no
se tiene) frente a un Estado que, de acuerdo con sus expresiones, se ha
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ido retrayendo en el cumplimiento de sus obligaciones en salud y que
es concebido como el ente poderoso que concede la ciudadania, tutela
la libertad y la satisfaccion de las necesidades del individuo a través de
insumos y servicios. Esa libertad —en los términos de esta investigacion—
la aparejan a una nocion de justicia social, ya que no se puede ser libre
si no hay salud.

En este sentido, cabe recordar que el desarrollo de las capacidades
es un asunto que concierne a todos —no puede ser considerado algo
individual ni privado— y requiere del concurso y acuerdo social para
lograr cambios en el entorno. Para Sen, esa libertad es sinonimo de com-
promiso social (1999a)” e implica, principalmente, asistencia sanitaria,
proteccion contra formas extremas de pobreza, subsidios de desempleo
y ayuda a discapacitados y enfermos, como bien lo han venido expo-
niendo los informes reiterados por los relatores del derecho a la salud.

A manera de cierre

La vinculacion entre ciudadania, oportunidades y ejercicio de libertad
puede contribuir a mejorar la calidad de vida de los grupos humanos.
Hay que tener presente que, en la medida en que la exclusion social se
acrecienta, se socava el ejercicio de la ciudadania, los excluidos no son
considerados ciudadanos, sino necesitados y beneficiarios de politicas
sociales a través de un sistema clientelar.

Desde la prédica emprendida por Amartya Sen hace ya varias déca-
das —acogida por las principales agencias, organismos y declaraciones
internacionales—, para hablar de desarrollo es necesario un aumento
de las libertades de las personas, y una de las mas importantes es po-
der vivir libre de enfermedades y causas de mortalidad evitables. En el
enfoque seniano, la garantia de los derechos es un tema sustancial que
abre la posibilidad de alcanzar niveles minimamente aceptables de las
capacidades, las cuales le permiten a un ciudadano funcionar y llevar

7 En su ensayo La libertad individual como compromiso social (1999a), Sen plantea que el
compromiso social comporta dos sentidos: uno ético y valorativo referido a la justicia, la equidad
y el bien comun; y otro practico, que deviene de la participacion y la capacidad de dialogo y
deliberacion.
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una vida decorosa. Si no existen las condiciones materiales que mitiguen
las desigualdades propias de las diferencias de acceso a los recursos y
bienes, se esta en presencia de la injustica social y de una mengua de
las capacidades ciudadanas. Los funcionamientos, por su parte, apor-
tan informacion sobre lo que se tiene, sobre las contribuciones de la
sociedad y, muy especificamente, las del Estado para concretizar las
aspiraciones ciudadanas.

La concepcion de ciudadania de los entrevistados esta permeada por
su mundo subjetivo, compuesto de sus creencias, ideologias y vivencias,
y la de los proyectos colectivos a los que se adhieren; la alineacion en-
tre ambos produce una resonancia que mas que una unidad de senti-
do tiene varios y se relaciona con las diferencias de oportunidades del
mundo real y la ‘equiparacion de oportunidades’ a las que aspiran y que
constituye lo normativo. Producto de esas diferencias intersubjetivas y
objetivas el significado de la ciudadania esta mas cerca del sentido que
recogen los enfoques clasicos de la ciudadania, de igualacion material
minima frente a las desigualdades generadas por el mercado, que del
de una igualdad de oportunidades que permita transformar los bienes
y servicios en salud en verdaderas capacidades. Los discursos examina-
dos apuntan a una brecha entre la igualdad y la libertad, que niega su
complementariedad. Si los bienes y servicios son insuficientes y de baja
calidad, si las oportunidades no son reales, mal pueden los individuos
transformarlas en verdaderas capacidades. Las visiones expuestas no
son en modo alguno monoliticas, para algunos de ellos, la ampliacion
expresada en la Constitucion de 1999, aun cuando es perfectible, se
ha materializado de manera efectiva; para otros, no ha habido un incre-
mento de las oportunidades reales.

Las aproximaciones a la salud evidencian una focalizacion hacia la
atencion médica y no hacia los condicionantes que inciden en ella; la de-
finen a partir de las carencias que se tienen y de lo que se anhela tener.
Las oportunidades de acceso y financiamiento a los bienes sociales en
salud se perciben marcadamente desiguales, 1o que se traduce en estados
de salud diferenciales y en una disminucion factica de sus posibilidades
de alcanzar el bienestar: no se cuenta con herramientas efectivas y opor-
tunidades sociales para tener una buena salud; el acceso a los bienes
y servicios publicos de salud es limitado, y cuando logran hacerlo, no
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son oportunos, eficientes ni de calidad. Todo lo cual se revierte en un
derecho que no se realiza de manera plena y efectiva.

Las representaciones sobre los derechos se expresan en dos sentidos:
el formal, constituido por las disposiciones constitucionales, legales y
sublegales; y el material, que se traduce en las estructuras institucionales
que los viabilizan. La apreciacion sobre el estado en que se encuentra
la garantia del derecho a la salud en Venezuela aporta informacion
significativa sobre como valora el ciudadano el sistema de derechos
imperante y los mecanismos que lo respaldan y dan seguridad frente al
riesgo. Mas que un derecho de cada ciudadano a condiciones de vida
adecuadas para contar con una buena salud y desarrollar capacidades,
las aspiraciones se quedan en la atencion para recuperar la salud y en
una respuesta adecuada por parte de la sociedad para lograrlo.

La Constitucion venezolana de 1999 amplio el rango de los dere-
chos sociales con mecanismos de participacion ciudadana, promovio la
corresponsabilidad y la igualdad de todos los integrantes de la sociedad
venezolana; en esa tonica, el derecho a la salud mantiene una concep-
cion universalista y hay una revalorizacion del sentido de la ciudadania
social, como via para la libertad de las personas; sin embargo, las facul-
tades y libertades asociadas al derecho a la salud son vistas como casca-
rones vacios de contenido al carecer los ciudadanos del control sobre
los bienes en salud y no poder convertir ambos, bienes y derechos, en
verdaderas capacidades. Esto se traduce en una ciudadania excluyente
con oportunidades sociales escasas y un ejercicio limitado del derecho.
Existe una legitima aspiracion a oportunidades sociales para elegir la vida
que se quiere y valora; no obstante, la capacidad para hacerla efectiva,
las oportunidades y opciones reales para alcanzar esos estados son po-
cas; como pocas, son las alternativas que se les presentan en materia
de derechos.
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