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Atés que la societat ha avancat molt

en mateéria de drets, la medicina gha
desenvolupat considerablement i la

relacio assistencial vacap a un model de
presa de decisions acompanyades, es feia
necessaria l'actualitzacio de la Cartade
drets i deures dels ciutadans en relacio
amb la salut i [’atencio sanitaria. En aquest
article s’exposen les idees principals de

la Carta de 2001, s'introdueixen algunes
novetats de l'actual i esproposen, de cara
a futures actualitzacions, algunesnotes
referents als drets i deures dels pacients, els

professionals i I’ Administracio.

Carta de drets i deures dels ciutadans en
relacio amb la salut i I’atencio sanitaria,

drets i obligacions, propostes de futur

Abstract

Given that society has advanced so much in
relation to rights, there has been enormous
development in this regard in medicine; the
healthcare context is increasingly taking on
a model of accompanied decision-making
which entails the necessary use of The
Charter of Rights and Duties of Citizens

in relation to Health and Hedlthcare. In
this article, the main ideas set forth in the
Charter of 2001 are examined. Changes

to the current charter are analysed and
proposals are made for future updates.
There are also notes dealing with the rights
and duties of patients, professionals and the

public administration.

The Charter of Rights and Duties of Citizens
in relation to Health and Healthcare, rights

and duties, future proposals
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Carta de drets i deures dels ciutadans
en relacio amb la salut i [’atencid sa-
nitaria (2001)

La Carta de drets i deures dels ciuta-
dans en relacio amb la salut i [’aten-
cié sanitaria (2001)' recollia molts
drets (44) i deures (10). Prenent com
a referencia la Llei general de sanitat
(1986), es constataven uns drets dels
ciutadans respecte a les diferents ad-
ministracions sanitaries (article 10), i
tambeé unes obligacions (article 11).

En aquesta Carta s’indicaven drets re-
lacionats amb la igualtat i la no discri-
minacio, assenyalant que s’havia de
permetre una discriminacid positiva
amb ’obhjectiu de protegir les perso-
Del reconeixement
d’aquesta dignitat inherent a totes

nes wvulnerables.

les persones, se’n deriva com a con-
sequencia el dret a l’autonomia. Es
partia, doncs, del supdsit que totes
les persones sén, a priori, competents
per decidir per si mateixes, mentre
no es demostri el contrari. Alhora, es
proposava que totes les persones hau-
rien de tenir el dret a viure el procés
de final de la vida d’acord amb la seva
idea de dignitat, el seu projecte de

vida.

En aquest sentit, suposava un gran
encert el fet d’indicar que la relacio
assistencial havia d’anar cap a les de-
cisions acompanyades, la base de les
quals és el respecte per ’autonomia
dels ciutadans i el seu dret a la infor-
macio (inclosa tota la que esta relaci-
onada amb el pronostic, el diagnostic
i el tractament, i en general la del
seu estat de salut). En aquest dret a
l’autonomia és on s’estableix aques-
ta obertura d’allo mes intim, essent
aquest L’espai on els pacients posen
la seva confianca en els professionals.
Aquesta mostra de confianca no seria
possible si no s’assegurés que els pro-
fessionals es comprometran a garantir
la confidencialitat de totes les dades,
respectant la intimitat dels seus ciu-
tadans.

En aquesta relacic assistencial aparei-
xia, doncs, el dret (del pacient) i el
deure (del professional) de demanar
el consentiment informat, encara que
es deixava oberta la possibilitat d’al-
gunes excepcions (risc per a la salut
publica o per a la salut del pacient).
S’indicava, també, que podria ha-
ver-hi situacions en que les decisions
per representacid haurien de regir la
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presa de decisions: en el cas en que
el pacient no sigui competent per
decidir per ell mateix, en situacions
d’incapacitat legal, o en relacié amb
ingressos hospitalaris per motius psi-
copatologics. Tot i preveient la possi-
bilitat d’anticipar les decisions, i per
tant d’evitar decisions per represen-
tacid, es recollia el dret de tota per-
sona a portar a terme un document de
voluntats anticipades.

Al costat d’aquests drets s’apuntaven
uns deures per a tots els ciutadans.
Un d’ells era el de responsabilitzar la
persona de proporcionar informacid
verac sobre el seu estat de salut i de
ser ’encarregada de la seva autocura.
| exercint el dret a ’autonomia, i per
tant el dret a rebutjar tractaments
Llliurement, el pacient es veia obligat
a donar el seu consentiment, davant
la seva propia negativa sobre un trac-
tament proposat. Finalment, un cop
acabat el procés assistencial, el pa-
cient havia d’acceptar |’alta meadica.

Carta de drets i deures de laciutada-
nia en relacié amb la salut i ’atencio
sanitaria (2015)

La Carta® actual comparteix i recull
'essencia de l'anterior, i assenyala
els canvis socials, etics i biotecno-
logics que s’han produit en la nostra
societat. Aquesta Carta suposa un
contracte social entre les persones i
el sistema sanitari, ja que constitueix
un compromis en el qual es constata
que s’espera rebre i que s’obliga a
donar (drets i deures). Aquesta nova
Carta fa una ampliacié del nombre de
drets {62) i deures (28), reafirmant el
seu compromis amb el model de salut
centrat en el pacient i per al pacient,
que busca la confianca de la relacid
assistencial, atorgant més pes als
principis d’autonomia i de dignitat. A
meés, s’han volgut reforcar les questi-
ons sobre la transparencia i la respon-
sabilitat del ciutada.

En aquesta actualitzacio de la Carta

s’aprecia un compromis amb ’educa-
ci¢ del pacient en relacié amb la seva
salut. Per exemple, es potencia el dret
a l'accés al sistema sanitari, en tant
que s’accepta el dret al coneixement
del temps d’espera en |’atencic sani-
taria, com també al fet que es respec-
tin els horaris de programacid i que
es comuniqui qualsevol modificacic.
De la mateixa manera, es potencia la
qualitat i la seguretat del sistema. Tot
i que és cert que en l'anterior Carta
ja quedava recollit aquest dret, ara

a Carta actual

comparteix i

recull ’esséncia
de ’anterior, i
assenyala els canvis
socials, etics i
biotecnologics que
s’han produit en la
nostra societat

s’enforteix el reconeixement del
dret a gaudir de la seguretat clinica
i personal, promovent un tractament
adequat al coneixement dels teixits
i mostres biologiques, o al coneixe-
ment de la qualitat dels centres as-

sistencials.

La introduccio de la historia clinica
informatitzada ha promogut canvis
significatius. La confidencialitat de
les dades cliniques ha fomentat la re-
ivindicacié de mesures per protegir la
seguretat de la documentacio clinica.
D’aguesta manera, s’incorpora el dret
a la seguretat de les dades obtingudes
durant la relacio assistencial.

Una altra novetat es |’emfasi sobre el
dret a planificar les decisions antici-
pades, a meés del dret a redactar un
document de woluntats anticipades, ja
recollit en la Carta de 2001. Aquesta
planificacid permet a una persona ma-
jor d’edat, amb competéncia suficient
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per a la presa de decisions, expressar
els seus desitjos, valors i preferenci-
es sobre com vol ser atesa durant el
futur procés assistencial si arriba un
moment en el qual no pugui decidir
per si mateixa. Aquest procés rea-
firma el compromis per les decisions
acompanyades i la necessaria coordi-
nacid amb els professionals sanitaris o
socials. Per tant, es garanteix aquest
dret sempre que no contradigui alld
considerat com a bona praxi o no sigui
contrari a 'ordenament juridic.

Quant als deures, n’apreciem un aug-
ment considerable. En relacioc amb
la seva salut el ciutada te l'obligacio
d’informar els professionals del com-
pliment o no del tractament proposat,
de tal manera que es dugui a terme
una revisio actualitzada de Uestat de
la seva salut. Ameés, s’insta els ciuta-
dans a respectar els horaris de progra-
macid i a comunicar la impossibilitat
d’assistir a una cita programada. Una
altra novetat consisteix en el deure de
fer un Us responsable de les noves tec-
nologies en relacio amb la seva salut
i del sistema sanitari. Son significatius
els esforcos per mantenir la intimitat
i la confidencialitat de terceres perso-
nes. Aixo inclou tambe la llibertat re-
ligiosa i de culte. Tot aixo s’emmarca
en els deures dels ciutadans.

Propostes per afutures actualitzaci-
ons

Tal com s’indica a la Carta, el do-
cument no té un caracter vinculant.
Esta composta per drets que si que
estan regulats, la gran majoria per la
Llei 21/2000,° pero també per d’al-
tres que no ho estan i que s’han in-
corporat amb "anim d’orientar futurs
canvis legislatius. En tot cas, caldria
informar els ciutadans de |’existéncia
d’aquesta Cartai difondre-la a traves
de cartells, triptics informatius, pa-
gines web dels centres de salut, etc.
Doncs bé, en aquests suggeriments es
on volem incidir
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Els principis orientadors sén perfecta-
ment valids i fins i tot necessaris en la
nostra societat actual. Pel que fa al
principi d’autonomia, i especialment
sobre les persones amb redui-

da competeéncia per decidir, es
proposa complementar-lo (amb
salvaguardes i suports) tant

com sigui necessari perque pu-

guin decidir per si mateixes.

Una mala lectura d’aixo podria
portar a un excés d’autonomia

a aquelles persones que fins i

tot amb suport no puguin fer-

ho. En casos extrems (demen-

cies avancades, esquizofrenia

amb intensos simptomes, etc. ),
deixar-los decidir per ells ma-
teixos podria tenir conseqlien-

cies negatives (per a ells o per

a altri).

Caldria emfatitzar entre els
principis orientadors un petit

apunt en el qual es constati que

un paternalisme eticament jus-

tificat podria donar-se de vega-

des, sempre com a excepcid i

mai com a regla, i duent-se a terme
amb la major sensibilitat i respecte
per la dignitat. Altrament, no s’entén
aquesta discriminacid positiva, que al
cap i la fi és un intent de protegir una
persona vulnerable.

Aix0 potser també ens obligaria a in-
troduir amb més rigor el compromis
dels professionals en la presa de deci-
sions. Seguint Adela Cortina,* hem de
demanar-los que prenguin decisions
justes d’acompanyament amb els pa-
cients. Per aixo, cal que tinguin unes
capacitats comunicatives, com poden
ser la d’estimar les persones, la d’in-
terpretar els valors, el sentit de la
justicia, la capacitat de compadir-se
dels pacients, etc., ja que en cas con-
trari de poc servirien els codis deon-
tologics, les normes i els decalegs. Un
consentiment informat sense un com-
promis real d’informar i acompanyar
esdevé un instrument legal que no té

sentit etic, de manera que al final la
relacio assistencial es converteix en
alguna cosa simplement contractu-
al. Per tant, hauria de fomentar-se

| DRETS |
DEURES

DE LA CIUTADANIA
EN RELACIO AMB

LA SALUT I
L'ATENCIO
SANITARIA
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aquesta exigéncia etica, aquest deure
etic, exemplificant-se en algun tipus
de deure dels professionals.

Els professionals, aleshores, han de
respondre de les seves obligacions
com a «professionals», mostrant pro-
gressivament més sensibilitat pels
pacients i el desig d’acompanyar-los
en les seves decisions perque siguin
responsables. Hem de demanar-los
que facin més emfasi en aquest mo-
del bio-psico-social i que integrin en
el seu ethos altres questions no mera-
ment biomediques, com son les viven-
cies, les relacions interpersonals i el
context dels pacients. Es, o hauria de
ser, un deure adoptar en la seva acti-
vitat quotidiana un model meés huma,
en que la integritat, la diversitat cul-
tural i, en definitiva, el respecte per
la persona sigui ’altra cara de veure
la dignitat. Aixo és encara més notori
en els casos en que els professionals

no poden «curar», si bé sempre tenen
’obligacid de «tenir cura». En aquest
sentit, Begona Roman® ha defensat
que el model de les cures pal-liatives
pot ser una bona proposta com a
referent en la humanitzacio de
[’assistencia sanitaria.

Per poder dur a terme propiament
aquesta cura hem de demanar
més actuacions pedagogiques que
informin els pacients dels seus
drets, ja que és igualment neces-
sari que els pacients sapiguen que
tenen drets. Aixi, per exemple,
es requereix una potenciacid de
tota la cultura que impregna ’an-
ticipacic de les decisions.

Es cert que cada vegada anem
tenint mes coneixement i cons-
ciencia dels documents de volun-
tats anticipades. Segons L’dltim
registre nacional d’instruccions
previes d’abril de 2016, actual-
ment n’hi ha 204.787 de regis-
trats.® Encara que les dades cada
vegada son més prometedores, és
frequent constatar que entre els
professionals encara falta molta pe-
dagogia sobre el document.

Al nostre entendre, la poca ampliacid
a altres ambits sociosanitaris que no
siguin els de «final de la vida» també
incideix en la seva baixa aplicabili-
tat en el sistema sanitari i en el poc
coneixement per part dels pacients.
Aixi, es podria ampliar a contextos
com els de salut mental, en els quals
els pacients fregiientment tenen mo-
ments que passen de «competencia»
a «incompeténcia*, de manera que
’anticipacié de decisions esdevé un
gran instrument per potenciar ’auto-
nomia.”

D’altra banda, seria molt interessant
recordar al legislador una certa am-
bigliitat i incongruéncia que s’apre-
cia en la Llei 41/2002 a l’entorn del
document de voluntats anticipades.
Si considerem —i ho fem cada ve-
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gada mes— que la figura del menor
madur, un nen/a d’entre 13-15 anys
aproximadament, té competencia
suficient per prendre decisions res-
ponsables, per qué una persona per
poder fer un document de voluntats
anticipades ha de tenir 18 anys o
mes? ;Aixo no és una circumstancia
discriminatoria que atempta contra
I’autonomia pel fet de no poder re-
presentar-se a si mateix? Cal pregun-
tar-se, aleshores, si el criteri per po-
der decidir per si mateixos és ’edat
biologica o la maduresa psicolagica.
Aixo és encara més notori amb [’ac-
tualitzacio de la Llei d’autonomia,
que en el seu article 9.6 diu que les
decisions per representaci¢ «s’han
d’adoptar atenent sempre al major
benefici per a la vida o la salut del
pacient». Aixd, novament, discrimi-
na tant la persona com el seu dret
a exercir la seva autonomia, ja que
les decisions subrogades poden estar
impregnades per un paternalisme in-
justificat. Per tant, seria desitjable
un major emfasi en l’apartat de la
planificacid de les decisions i de com
i quan hem de prendre decisions per
representacio.

Ara beé, hauriem de reconéixer que
el mateix sistema sanitari té insu-
ficiencies i exigencies que entor-
peixen agquesta tasca d’humanitzar
’assistencia, de garantir drets als
pacients i de no poder demanar mol-
tes obligacions als professionals. Si
reconeixem aquest compromis civic
per part de tots, resulta sensat exi-
gir el mateix tracte a ’Administra-
cid. ;Com es pot garantir el dret dels
pacients a ser atesos en un temps
adequat o a tenir informacio sobre
el temps d’espera quan el problema
de les llistes d’espera s’ha conver-
tit en un problema per a la quali-
tat assistencial? ;Com es pot donar
un servei de qualitat, que curi perd
que tambeé tingui cura, quan ens de-
manen molt més el compliment de

les DPO (Direccid per Objectius),
que afavoreix un tracte impersonal?
Una major participacid i, per tant,
un augment del compromis per part
del ciutada davant de les seves obli-
gacions podria ser possible si, per
exemple, es dediqués més temps a
la consulta.

al preguntar-se

si es vol vendre

un producte
sanitari o prestar un
servei als ciutadans;
si estem al servei
de la sanitat o si la
sanitat hauria d’estar
al nostre servei

Totes aquestes exigéncies s’accen-
tuen quan hi ha detectades grans
limitacions i significatives reper-
cussions no desitjables de les DPO.?
Cal preguntar-se si es vol vendre un
producte sanitari o prestar un servei
—mitjanament humanitzat— als ciu-
tadans; si estem al servei de la sa-
nitat o si la sanitat hauria d’estar al
nostre servei. En definitiva, alguna
referencia sobre aquesta exigencia
i reivindicacio etica hauria de ser
anunciada en properes revisions.

L’actuacio del professional sanitari ha
de ser cientificament correcta i a més
ha d’estar imbuida de comprensid i
responsabilitat cap als petits pacients
i les seves families, decidint en cada
moment allé més adequat en benefici
seu.
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