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Debido a que la sociedad ha avanzado mucho
en materia de derechos, la medicina se ha
desarrollado considerablemente y la relacion
asistencial va hacia un modelo de toma de
decisiones acompanadas, se hacia necesaria
la actualizacion de la Carta de Drets i
Deures dels ciutadans en relacio amb la seva
salut i {’atencid sanitaria. En este articulo,
se exponen las ideas principalesde la Carta
de 2001, se introducen algunas novedades
de la actual y s= propone, de cara a futuras
actualizaciones, algunas notas referentes a
los derechos y deberes de los pacientes, los
profesionales y la Administracion.

Carta de drets i deures dels ciutadans en
relacio amb la salut i |’atencio sanitaria,
derechos y obligaciones, propuestasde
futuro.

Given that society has advanced so much in
relation to rights, there hasbeen 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 Healthcare. 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 {a seva salut i Patencié
sanitaria (2001)

La Carta de Drets i Deures dels ciu-
tadans en relacié amb la seva salut
i {’atencié sanitaria (2001)' recogia
muchos derechos (44) y deberes (10).
Tomando como referencia la Ley Ge-
neral de Sanidad (1986), se constata-
ban unos derechos de los ciudadanos
con respecto a las distintas adminis-
traciones sanitarias (articulo 10), asi
como unas obligaciones (articulo 11).

En dicha Carta se indicaban derechos
relacionados con la igualdad y la no
discriminacidon, senalandose que una
discriminacion positiva se debia per-
mitir con el objetivo de proteger a
las personas wulnerables. Del recono-
cimiento de esa dignidad inherente a
todas las personas, se deriva a su vez
el derecho a la autonomia. Se partia,
pues, del supuesto de gque todas las
personas son, a priori, competentes
para decidir por si mismas, mientras
no se demuestre lo contrario. A su
vez, se proponia que todas las perso-

nas deberian tener el derecho a vivir
el proceso de final de la vida acorde a
como entiendan su dignidad, su pro-
yecto de vida.

En tal sentido, resultaba de gran
acierto el indicar que la relacidn asis-
tencial tenia que ir hacia las deci-
siones acompanadas, cuya base es el
respeto por la autonomia de los ciu-
dadanos y su derecho ala informacion
(incluida toda aquella sobre el pronds-
tico, diagndstico y tratamiento; v, en
general, la de su estado de salud). En
ese derecho a la autonomia es donde
se establece esa apertura de lo mas
intimo, siendo este el espacio donde
los pacientes insertan su confianza en
los profesionales. Esa muestra de con-
fianza no seria posible si no se asegu-
rase que los profesionales se compro-
meteran a garantizar la confidenciali-
dad de todos los datos, respetando la
intimidad de los ciudadanos.

De tal relacion asistencial aparecia,
pues, el derecho (para el paciente) y
el deber (para el profesional) de re-

cabar el consentimiento informado,
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aunque dejando abierta la posibili-
dad de algunas excepciones (riesgo
para la salud publica o para la salud
del paciente). Se indicaba, también,
que podrian darse situaciones en las
que las decisiones por representacion
tendrian que regir la toma de decisio-
nes: en caso de que el paciente nosea
competente para decidir por si mismo,
en situaciones de incapacidad legal, o
en relacidn a ingresos hospitalarios
por motivos psicopatoldgicos. Aunque
previendo la posibilidad de anticipar
las decisiones, y, por consiguiente,
evitar decisiones por representacion,
se recogia el derecho a que una per-
sona llevase a cabo un documento de
voluntades anticipadas.

Junto a estos derechos, se apuntaban
unos deberes para todos los ciudada-
nos. Uno de ellos era el hecho de que
se responsabilizaba a la persona de
proporcionar informacidn veraz scbre
su estado de salud vy ser la encarga-
da de su autocuidado. Y ejerciendo el
derecho a la autonomia, v, por tanto,
el derecho a rechazar libremente tra-
tamientos, el paciente quedaba obli-
gado a dar su consentimiento ante su
propia negativa sobre un tratamiento
propuesto. Finalmente, una vez aca-
bado el proceso asistencial, el pacien-
te tenia que aceptar el alta médica.

Carta de drets i deures de la ciuta-
dania en relacio amb la seva saluti
Vatencié sanitaria (2015)

La Cartd® actual comparte y recoge la
esencia de la anterior, y viene a sena-
lar los cambios sociales, éticos y bio-
tecnoldgicos que se han producide en
nuestra sociedad. Dicha Carfa supone
un contrato social entre las personas y
el sistema sanitario, pues constituye un
compromiso en el que se constata qué
se espera recibir y qué se obliga a dar
(derechos y deberes). Esta nueva Carta
realiza una ampliacion del nimero de
los derechos (62) y deberes (28), rea-

firmando su compromiso con el modelo
de salud centrado en y para el pacien-
te, que busca la confianza de la rela-
cidn asistencial, otorgandose mas peso
a los principios de autonomia y de dig-
nidad. Ademas, se ha querido reforzar
las cuestiones sobre la transparencia y
la responsabilidad del ciudadano.

En esta actualizacion de la Carta se
aprecia un compromiso con la edu-
cacion del paciente en relacidn a su
salud. Por ejemplo, se potencia el de-
recho al acceso al sistema sanitario,
en tanto que se acepta el derecho al

a Carta actual

comparte y

recoge la esencia
de la anterior, y viene
a senalar los cambios
sociales, éticos y
biotecnologicos que
se han producido en
nuestra sociedad

conocimiento del tiempo de espera en
la atencidn sanitaria, como también a
que se respeten los horarios de pro-
gramacion y que se comunique cual-
quier modificacién. Del mismo modo,
se potencia la calidad y seguridad del
sistema. Aungue es cierto que en la
anterior Carfa quedaba recogido este
derecho, ahora se fortalece el recono-
cimiento del derecho a disfrutar de la
seguridad clinica y personal, promo-
viéndose un tratamiento adecuado, al
conocimiento de los tejidos y mues-
tras bioldgicas, o al conocimiento de
la calidad de los centros asistenciales.

La introduccidn de la historia clinica
informatizada ha promovido cambios
significativos. La confidencialidad de
los datos clinicos ha fomentado la rei-
vindicacion de medidas para proteger
la seguridad de la documentacion cli-
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nica. De este modo, se incorpora el
derecho a laseguridad de los datos ob-
tenidos durante la relacidn asistencial.

Otra novedad es el énfasis en el dere-
cho a planificar las decisiones anticipa-
das, ademas del ya recogido derecho a
redactar un documento de woluntades
anticipadas. Dicha planificacién permi-
te a una persona mayor de edad, con
competencia suficiente para la toma
de decisiones, expresar sus deseos, va-
lores y preferencias sobre como quiere
ser atendida durante el futuro proce-
so asistencial, si llega un momento en
el cual no pueda decidir por si misma.
Este proceso reafirma el compromiso
por las decisiones acompanadas y la
necesaria coordinacion con los profe-
sionales sanitarios o sociales. Por tan-
to, se garantiza este derecho, siempre
y cuando no contradiga aquello consi-
derado como buena praxis o contrario
al ordenamiento juridico.

En cuanto a los deberes, apreciamos
un aumento considerable. En relacicn
a su salud, el ciudadano tiene la obli-
gacidn de informar a los profesionales
del cumplimiento o no del tratamien-
to propuesto, de tal manera que se
lleve a cabo una revision actualizada
del estado de su salud. Ademas, se
insta a que los ciudadanos respeten
los horarios de programacidn y que
comuniquen la imposibilidad de asistir
a una cita programada. Otra novedad
consiste en el deber de hacer un uso
responsable de las nuevas tecnologias
en relacion a su salud y del sistema sa-
nitario. Son significativos los esfuerzos
por mantener la intimidad y la confi-
dencialidad de terceras personas. Esto
incluye también la libertad religiosa v
de culto. Todo ello se enmarca en de-
beres de los ciudadanos.

Propuestas para futuras actualiza-
ciones

Tal y como se indica en la Carta, el
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documento no tiene un caracter vin-
culante. Esta compuesta por dereches
que si estdn regulados, la gran
mayoria por la Ley 21/2000,° de
autonomia, pero otros que no lo
estan y que se han incorporado
con el animo de orientar futu-

ros cambios legislativos. En todo
caso, es necesaria la difusion e
informacion entre los ciudadanos
sobre la existencia de dicha Carta

a través de carteles, tripticos, pa-
ginas web de los centros de salud,

etc. Pues bien, en estas sugeren-
cias es donde queremos incidir.

Los principios orientadores son
perfectamente véalidos e incluso
necesarios en nuestra sociedad
actual. En cuanto al principio de
autonomia, y especialmente sobre

las personas con reducida com-
petencia para decidir, se propo-

ne complementar (salvaguardas,
apoyos) tanto como sea necesario
para que puedan decidir por si mismas.
Una mala lectura de ello podria llevar
a un exceso de autonomia en aquellas
personas que no puedan hacerlo ni si-
quiera con apoyo. En casos extremos
(demencias avanzadas, esquizofrenia
con intensos sintomas, etc.), dejarles
decidir por ellos mismos podria tener
consecuencias negativas (parasi o para
otros). Seria necesario enfatizar entre
los principios orientadores un pequeno
apunte en el que se constate que un
paternalismo éticamente justificado
podria darse en ocasiones, siempre
como excepcion y nunca como regla,
realizandose con la mayor sensibilidad
y respeto por la dignidad. De lo con-
traric, no se entiende esa discrimina-
cidn positiva, que a fin de cuentas es
el intento por proteger a una persona
vulnerable.

Esto quizds también nos obligaria a
introducir con mayor rigor el compro-
miso de los profesionales en la toma
de decisiones. Siguiendo a Adela Cor-

tina,” debemos pedirles que tomen
decisiones justas de acompanamiento
con los pacientes. Para ello, es pre-
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ciso que posean unas capacidades co-
municativas, como pueden ser la de
estimar a las personas, de interpretar
los valores, el sentido de la justicia,
la capacidad de compadecerse de los
pacientes, etc., pues de lo contrario
de poco servirian los cédigos deonto-
légicos, normas y decalogos. Un con-
sentimiento informado sin un compro-
miso real de informar y acompanar se
convierte en un instrumento legal que
carece de sentido ético, por lo que al
final la relacidn asistencial se convier-
te en algo simplemente contractual.
Por tanto, tendria que fomentarse
esa exigencia ética, ese deber ético,
ejemplificAndose en algin tipo de de-
ber de los profesionales.

Los profesionales, entonces, han de
responder de sus obligaciones como
«profesionales», mostrando progresi-
vamente mas sensibilidad por los pa-
cientes y deseos de acompanarles en
sus decisiones para que sean respon-
sables. Hemos de pedirles que hagan

mas hincapié en ese modelo biopsi-
cosocial y que integren en su éthos
otras cuestiones no meramente bio-
médicas, como son las vivencias,
las relaciones interpersonales y
el contexto de los pacientes. Es,
o deberia ser, un deber adoptar
en su actividad cotidiana un mo-
delo mas humano, en el que la
integridad, la diversidad cultural
y, en definitiva, el respeto por la
persona sea otra cara de ver la
dignidad. Esto es alin mas notorio
cuando en ocasiones los profesio-
nales no pueden «curar-, aunque
siempre tienen la obligacidn de
«cuidar». En este sentido, Bego-
fna Roman® ha defendido que el
modelo de los cuidados paliativos
puede ser una buena propuesta
como referente en la humaniza-
cidn de la asistencia sanitaria.

Para poder llevar a cabo propia-

mente ese cuidado hemos de pe-
dir mas actuaciones pedagdgicas que
informen a los pacientes de sus dere-
chos, pues es igualmente necesario
que los pacientes sepan que tienen
derechos. Asi, por ejemplo, se requie-
re una potenciacidn de toda la cultura
que impregna la anticipacidn de las
decisiones.

Es cierto que cada vez vamos tenien-
do mas conocimiento y conciencia de
los documentos de voluntades antici-
padas. Segun el dltimo registro nacio-
nal de instrucciones previas de abril
de 2016, actualmente hay registrados
204.787.° Aungue los datos cada vez
son mas prometedores, es frecuente
constatar que entre los profesionales
aun falta mucha pedagogia sobre el
documento. A nuestro modo de ver, la
poca ampliacion a otros ambitos so-
ciosanitarios que no sean los de «final
de la vida» también incide en su baja
aplicabilidad en el sistema sanitario y
en el conocimiento por parte de los
pacientes. Asi, se podria ampliar a
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contextos como los de salud mental,
en los que los pacientes frecuente-
mente tienen momentos que pasan de
«competencia» a «incompetencia~»,
por lo que la anticipacidn de decisio-
nes deviene en un gran instrumento

para potenciar la autonomia.’

Por otro lado, seria muy interesante
recordar al legislador una cierta ambi-
gliedad e incongruencia que se aprecia
en la Ley 41/2002 en torno al propio
documento de voluntades anticipadas.
Si consideramos —y lo hacemos cada
vez mas— la figura del menor maduro,
un nino/a entre 13-15 anos aproxima-
damente, con competencia suficiente
como para tomar decisiones respon-
sables, ;por qué una persona para po-
der hacer un documento de wolunta-
des anticipadas ha de tener 18 anos o
mas? ;No es esto algo discriminatorio
que atenta contra la autonomia por el
hecho de no poder representarse a si
mismo? Cabe preguntarse, entonces,
si el criterio para poder decidir por si
mismos es la edad bioldgica o la ma-
durez psicoldgica. Esto es alin mas no-
torio con la actualizacion de la Ley de
autonomia, que en su articulo 9.6 dice
que la decision por representacion
«debera adoptarse atendiendo siem-
pre al mayor beneficio para la vida o
salud del paciente». Esto, nuevamen-
te, discrimina tanto a la persona como
a su derecho a ejercer su autonomia,
pues las decisiones subrogadas pueden
estar impregnadas por un paternalis-
mo injustificado. Por tanto, seria de-
seable un mayor énfasis en el apartado
de la planificacidn de las decisiones y
de como y cuando hemos de tomar de-
cisiones por representacion.

Ahora bien, deberiamos reconocer
que el propio sistema sanitario tiene
insuficiencias y exigencias que entor-
pecen esa tarea de humanizar la asis-
tencia, de garantizar derechos a los
pacientes y de no poder pedir muchas
obligaciones a los profesionales. Si

abe preguntarse

si se quiere

vender un
producto sanitario o
prestar un servicio
a los ciudadanos; si
estamos al servicio
de la sanidad o si la
sanidad deberia estar
a nuestro servicio

reconocemos ese compromiso civico
por parte de todos, resulta sensato
exigir el mismo trato a la Administra-
cidn. ;Como garantizar el derecho de
los pacientes a ser atendidos en un
tiempo adecuado o a tener informa-
cidn sobre el tiempo de espera, cuan-
do el problema de las listas de espera
se ha convertido en un problema para
la calidad asistencial? ;Cémo dar un
servicio de calidad, que cure pero que
también cuide, cuando nos piden mu-
cho mas el cumplimiento de la DPO
{Direccion por Objetivos), que favo-
rece un trato impersonal? Una mayor
participacion y, por tanto, un aumen-
to del compromiso por parte del ciu-
dadano ante sus obligaciones podria
ser posible si, por ejemplo, se dedi-
cara mas tiempo a la consulta. Todas
estas exigencias se acentlan cuando
hay detectadas grandes limitaciones y
significativas repercusiones no desea-
bles de la DPO.?Cabe preguntarse si se
quiere vender un producto sanitario o
prestar un servicio —medianamente
humanizado— a los ciudadanos; si es-
tamos al servicio de la sanidad o si la
sanidad deberia estar a nuestro ser-
vicio. En definitiva, alguna referencia
sobre esta exigencia y reivindicacidn
ética deberia ser anunciada en proxi-
mas revisiones.
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