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Resumen

La preocupacion por el respeto de los derechos de los ciudadanos,
en relacién con la salud y la atencién sanitaria, esta presente desde
el inicio de las transferencias a Catalufia, como uno de los objetivos
prioritarios a tener en cuenta por parte de la administracién sanita-
ria. Con el fin de actualizar declaraciones anteriores, el gobierno de
Catalufia aprobd en julio de 2002 como declaracion programatica la
carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacién con la
salud y la atencion sanitaria. A partir de una visién global que va
mas alla del aspecto exclusivamente asistencial, la carta fomenta el
respeto a la autonomia de las personas mediante la coparticipacion
en las decisiones que afectan a la salud y el fomento de la respon-
sabilidad que debe exigirse en las sociedades democréticas ma-
duras.

Para conseguir la plena vigencia de la carta se plantea: la elabora-
cion de un plan de sensibilizacién que dinamice a organizaciones y
profesionales en el respeto a los derechos contemplados en la carta,
la difusién entre los usuarios para su conocimiento amplio, la eva-
luacion periddica del grado de respeto de los derechos y deberes y
la adaptacioén a colectivos de ciudadanos con caracteristicas especi-
ficas.
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Evolucion de los derechos en salud

La evolucién del derecho del ser humano a la salud y a
la sanidad puede explicar buena parte de las caracteristicas
de la evolucioén histérica y el nivel de desarrollo de las socie-
dades y de los paises. El nivel de salud es un derecho basico
inherente a las personas y condicién indisociable y necesaria
para el ejercicio de los otros derechos.

En los sistemas sanitarios modernos se da una tenden-
cia comun que considera de la mayor importancia para su
mejora, calidad, eficiencia y sostenibilidad que los ciudada-
nos sean unos sujetos activos en relacién con su salud, a
quienes se les reconoce un conjunto de derechos cada vez
méas amplios y respetuosos con su personalidad: la digni-

Abstract

Concern for respect for citizens’ rights in matters relating to health
and healthcare has been a priority of the health administration sin-
ce the beginning of the transfer of health powers to Catalonia. To
update previous declarations, in July 2002 the Catalan government
approved the citizens’ charter of rights and responsibilities concer-
ning health and healthcare as a programmatic declaration. Based
on a global vision that goes beyond matters concerning healthcare
exclusively, the charter promotes individual autonomy through joint
participation in decisions affecting health and strengthens the res-
ponsibility that should be demanded in mature democratic socie-
ties.

For the charter to come fully into force, it is intended to draw up a
plan to increase awareness of the rights contained in it among orga-
nizations and health professionals, to disseminate knowledge of the
charter among users, and to periodically evaluate the degree of res-
pect for rights and responsibilities and their adaptation to citizens
with specific characteristics.
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dad, la integridad, la intimidad, la autonomia y a disponer
de atencion sanitaria de calidad. A la vez se les requiere
un grado mas alto de responsabilidad en relacién con su sa-
lud y se les exigen deberes u obligaciones. Asi pues, la parti-
cipacioén, la informacién y la responsabilizacién de los ciuda-
danos en relacién con el sistema sanitario y respecto de su
salud constituye, de forma creciente, un factor de calidad de
este sistema y una condicion para su mejora progresiva.

La evolucion del grado de aceptacién y reconocimiento
de estos derechos y deberes se ha reflejado en las diferentes
declaraciones de organismos y convenios internacionales. En
primer lugar, el articulo 10.2 de la Constitucién Espafiola, re-
lativo a los derechos fundamentales y libertades que se inter-
preta de conformidad con la Declaracién Universal de los De-
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rechos Humanos de 1948 de la ONU vy los tratados y acuer-
dos internacionales sobre las mismas materias ratificados por
Espafia.

Més recientemente, debe mencionarse la Declaracién
sobre la promocién de los derechos de los pacientes a Euro-
pa, promovida por la Oficina Regional para Europa de la Or-
ganizacién Mundial de la Salud (1994). Asimismo, hay que
hacer una especial referencia al Convenio del Consejo de Eu-
ropa para la proteccion de los derechos humanos y la digni-
dad del ser con respecto a las aplicaciones de la biologfa y la
medicina (1997). Este convenio representa un hito en el re-
conocimiento normativo internacional de estos derechos en
cuanto es el primer convenio internacional en materia de pro-
teccion de derechos concernientes a la salud.

La Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién
Europea, de reciente aprobacién, si bien tiene una finalidad
mas general al reforzar la proteccién de los derechos fun-
damentales de acuerdo con la evoluciéon de la sociedad, del
progreso social y de los avances cientificos y tecnolégicos,
también establece un conjunto de principios generales y finali-
dades relacionados con la salud de las personas, como son la
integridad de la persona, la no discriminacién, la proteccién
del menor, la integracion de las personas discapacitadas y, mas
especificamente, la proteccion de la salud de las personas.

Finalmente, cabe recordar que el derecho a la protec-
cion de la salud se recoge en el articulo 43 de la Constitucién
Espafiola y se regula con caracter basico mediante la Ley
14/1986, de 25 de abril, general de sanidad. Los derechos y
deberes se recogen principalmente en los articulos 10y 11,
respectivamente.

El reconocimiento de los derechos en Cataluia

La preocupacion por el respeto a los derechos de los pa-
cientes ha estado presente desde hace tiempo en las institu-
ciones y los organismos sanitarios catalanes. La répida evolu-
cion existente en la vision de los derechos ha obligado a
diferentes revisiones no sélo del marco legal, sino también de
las estrategias para fomentar el respeto a los derechos y la
exigencia de los deberes de los usuarios!.

Ha sido necesario adaptarse al momento actual, incor-
porando ambitos y aspectos mas nuevos (constitucion genéti-
ca de la persona, investigacion, etc.).

Esta evolucién se observa en todos los paises con un ni-
vel parecido de desarrollo y esta estrechamente relacionada
con el aumento de las necesidades, la exigencia de un nivel
de calidad de vida mas alto y un compromiso por parte de los
profesionales del sistema sanitario para dar una respuesta
maés satisfactoria a las demandas de los pacientes?.

Actualmente, es imposible predecir cual serad la evolu-
cion de la relaciéon que se producira entre los diferentes agen-
tes del mundo sanitario, pero probablemente el sistema de
seguro, publico o privado, ha de confluir en una relacién de
compromiso mixto con responsabilidad compartida entre el
médico, la entidad aseguradora y el paciente.

Pero con independencia de como acabe siendo esta re-
lacién, es seguro que deberan establecerse unos mecanismos

que hagan mas efectivo el respeto a los derechos, su grado de
exigencia y la incorporacién de los aspectos que el avance de
la sociedad, la explosion de las diferentes disciplinas biomé-
dicas y la imbricacién entre los actos asistenciales y la inves-
tigacion hagan necesarios.

Es de prever que, de forma paralela, el ciudadano cada
vez tendréd mas informacién y adquirira mayor responsabilidad
sobre su salud y, sin duda, mas capacidad de decisién sobre
ella. Por lo tanto, la exigencia en el cumplimiento de sus de-
beres también ira en aumento.

Anticipandose a esta nueva situacién, y con el fin de dar
respuestas a otras cuestiones que la actualidad plantea, el
Departamento de Sanidad y Seguridad Social en el afio 2001
retomo el espiritu que impulsé la carta de derechos de los pa-
cientes de 1984 y elaboré un nuevo documento —La Carta de
derechos y deberes de los ciudadanos en relacién con la sa-
lud y la atencién sanitaria, aprobada en la sesién del gobierno
del dia 24 de julio de 2001- que, incorporando los nuevos
avances en los diferentes ambitos, permite profundizar la re-
flexiéon y potenciar las actuaciones con el fin de avanzar en el
respeto a la dignidad de la persona y la mejora de la calidad
de la atencion sanitaria.

La nueva realidad obliga a plantearse la necesidad de
hacer extensivos los derechos de los ciudadanos en relacion
con la salud a nuevos ambitos, y por ello la nueva carta de
derechos y deberes de los ciudadanos en relacion con la sa-
lud y la atencién sanitaria hace especial énfasis en:

— La atencidn primaria, especializada y sociosanitaria.
La carta actual hace referencia a todo el proceso de aten-
cién sanitaria y al conjunto de servicios sanitarios, amplian-
do el &mbito de aplicacién de las cartas anteriores, que sélo
se referian al entorno hospitalario. Asi, se hace referencia a
la atencion primaria, la especializada y la sociosanitaria, y
se tiene en cuenta la promocién de la salud, la prevencion
de la enfermedad, el proceso de curacién y la rehabilita-
cion.

— EI émbito publico pero también el privado. La mayor
parte de los derechos que contempla la carta son de aplica-
cion a todos los ambitos de la atencién sanitaria y tienen
trascendencia en la relacion ciudadano-sistema sanitario, con
independencia de la naturaleza publica o privada de este sis-
tema. Otros derechos hacen referencia tan sélo a los servicios
sanitarios publicos, fundamentalmente a aquellos que estéan
relacionados con el catalogo de prestaciones publicas, pero
que son minoria.

— La dignidad y la ética. Los derechos que podriamos
considerar ligados a la dignidad de la persona (a la autonomia
del paciente, la informacién, la intimidad y confidencialidad,
etc.) se completan con otros, como usuarios de un sistema
asegurador y destinatarios de una prestacion: eleccion del
profesional, posibilidad de una segunda opinién, etc.

Se han introducido los apartados referentes a todos los
aspectos y garantias relativos a los avances derivados del co-
nocimiento de la constitucién genética de la persona y rela-
cionados con la investigacion, especialmente los previstos por
el Convenio sobre biomedicina y derechos humanos del Con-
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sejo de Europa, para la proteccién de los derechos humanos y
la dignidad del ser humano, con respecto a las aplicaciones
de la biologia y de la medicina.

La Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en
relacion con la salud y la atencién sanitaria

En las tablas 1 y 2 se resumen de manera sintetizada
los derechos y deberes que contempla la carta3. Se ha obvia-
do un conjunto de explicaciones y actuaciones concretas que
intentan hacer méas objectivables los derechos y deberes me-
diante un conjunto de actuaciones concretas para facilitar su
cumplimiento. Puede accederse al texto completo de la carta
en: http://www.gencat.net/salut/

Estrategias para el cumplimiento de la Carta de
derechos y deberes de los ciudadanos en relacion con
la salud y la atencién sanitaria por parte de la
Administracion y las organizaciones

La consecucion plena del respeto a los derechos de los
ciudadanos también implica el correcto funcionamiento de
los centros y dispositivos sanitarios que conforman la red sa-
nitaria. Velar por la adecuacién de los recursos a las necesi-
dades de los usuarios y su correcta organizacion y fomentar el
conocimiento de las orientaciones de la Carta de derechos y
deberes por parte de los profesionales es responsabilidad de
cada una de las entidades proveedoras de servicios, sean pu-
blicas o privadas. En Gltima instancia, el Departamento de
Salud, como garante Gltimo de la calidad de las prestaciones

Tabla 1. Derechos de los ciudadanos en relacion con la salud y la atencién sanitaria

— A disfrutar de atencién sanitaria, de los servicios de salud y del respeto a los derechos reconocidos en esta carta, sin discriminaciéon y con
actuaciones especificas para los colectivos més vulnerables

— A recibir informacion antes de dar el consentimiento previo a la realizacion de cualquier procedimiento diagnéstico o terapéutico, con la
posibilidad de escoger entre las opciones terapéuticas diversas y de renunciar a recibir tratamientos médicos

— Derecho del menor a ser consultado, en funcién de su edad y de su grado de madurez, sobre las decisiones relacionadas con las
intervenciones que puedan adoptarse sobre su salud

— A vivir el proceso de la muerte de acuerdo con el propio concepto de dignidad y a que se tengan en cuenta las voluntades expresadas de
manera anticipada

— A decidir quién puede estar presente durante los actos sanitarios y a ser atendido en un medio que garantice la intimidad, la dignidad, la
autonomia, la seguridad de la persona, la libertad ideolégica, religiosa y de culto, la confidencialidad de la informacién, la no difusién de
registros iconograficos sin consentimiento, asi como el acceso a los datos personales obtenidos en la atencién sanitaria

— A disfrutar de las ventajas derivadas de las nuevas tecnologias genéticas, preservando la confidencialidad de la informacién del genoma sin
utilizarlo para ningun tipo de discriminacién

— A conocer si los procedimientos de prondéstico diagndstico y terapéutico que se aplican seran utilizados para un proyecto docente o de
investigacion y a no ser utilizados sin la autorizacién previa y por escrito del paciente

— A disponer de las preparaciones de tejidos o muestras biolégicas provenientes de una biopsia o extraccién, con la finalidad de facilitar la
opinién de un segundo profesional o la continuidad de la asistencia en un centro diferente

— A tener conocimiento detallado de los problemas de salud de la colectividad que supongan un riesgo, en términos comprensibles, veridicos y
adecuados para la proteccion de la salud

— A disfrutar de un medio ambiente de calidad y a consumir alimentos seguros y agua potable

— A recibir prestaciones preventivas y las acciones de promocién y proteccién de la salud dentro del marco de la consulta habitual y a rechazar
las acciones preventivas que no suponen riesgos para terceros, sin perjuicio de lo que establezca la normativa de salud publica

— A recibir la informacién sobre el proceso asistencial y el estado de salud y a que la historia clinica sea completa y recoja toda la informacién
sobre el estado de salud y de las actuaciones clinicas y sanitarias de los diferentes episodios asistenciales

— A acceder a la documentacion de la historia clinica y a disponer de informacién escrita sobre el proceso asistencial y el estado de salud

— A acceder a los servicios sanitarios publicos y a escoger los profesionales y el centro, obteniendo los medicamentos y productos sanitarios
necesarios para la salud

— A ser atendido dentro de un tiempo adecuado a la enfermedad, de acuerdo con criterios de equidad
— A solicitar una segunda opinién

— A disponer de la Carta de derechos y deberes, a recibir informacién sobre la cobertura del seguro sanitario, las prestaciones y los servicios, a
identificar a los profesionales que prestan la atencién sanitaria y a presentar reclamaciones y sugerencias

— A participar en las actividades sanitarias, mediante las instituciones y érganos de participacién comunitaria y las organizaciones sociales

— A la utilizacién de las tecnologias de la informacién y de la comunicacién, de acuerdo con el nivel de implantacion y el desarrollo de estas
tecnologias en la red sanitaria

— A la asistencia sanitaria de calidad, humana y cientifica de manera continuada e integral y a tener conocimiento acreditado de este nivel de
calidad
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Tabla 2. Deberes de los ciudadanos usuarios de los servicios sanitarios

— Cuidar de la propia salud y responsabilizarse de ella

— Hacer uso de los recursos, prestaciones y derechos, de acuerdo con las necesidades de salud
— Cumplir las prescripciones generales, y las especificas de naturaleza sanitaria, comunes a toda la poblacién

— Respetar y cumplir las medidas sanitarias adoptadas para la prevencién de riesgos, la proteccién de la salud o la lucha contra las amenazas
a la salud publica, tales como el tabaco, el alcoholismo y los accidentes de trafico

— Responsabilizarse del uso adecuado de las prestaciones sanitarias, fundamentalmente las farmacéuticas, las complementarias, las de

incapacidad laboral y las de caracter social

— Utilizar y disfrutar, de manera responsable, de las instalaciones y los servicios sanitarios
— Mantener el respeto a las normas establecidas en cada centro, asi como a la dignidad del personal que presta servicios
— Facilitar, de forma leal y cierta, los datos de identificacion y los referentes al estado fisico o sobre la salud

— Firmar el documento de alta voluntaria cuando ésta haya sido solicitada por el propio paciente o familiar vinculado directamente a él o el
tutor legal, en los casos de no aceptacién del tratamiento o por otros motivos. El paciente tiene el deber de aceptar el alta del centro donde
esté ingresado. Antes de dar el alta, tienen que haberse agotado las vias de dialogo y tolerancia razonables hacia su opinién y situacion, asi
como la busqueda de los recursos necesarios para una atencién adecuada

— Firmar, en el caso de negarse a las actuaciones sanitarias —especialmente en caso de pruebas diagnosticas y tratamientos de especial
regencia para la salud del paciente-, el documento pertinente, donde quedara expresado con claridad que el paciente ha sido

suficientemente informado y rechaza el tratamiento sugerido

que reciben los ciudadanos, tiene que facilitar los instrumen-
tos necesarios para el efectivo cumplimiento de las previsio-
nes incluidas en esta carta.

Atendiendo al caracter programatico del documento, el
Departamento de Salud promueve iniciativas de despliegue
normativo, asi como las medidas necesarias para que se res-
peten y se cumplan los derechos y deberes de esta carta y se
haga su seguimiento y evaluacién. Una de estas medidas, im-
pulsada en el marco del plan estratégico de mejora de la cali-
dad de la atencion que reciben los usuarios del Servicio Cata-
lan de la Salud, es la elaboracién de una instruccién que
permita articular los mecanismos y circuitos que hagan facti-
ble la posibilidad de solicitar una segunda opinién.

Al mismo tiempo se esta trabajando en otros proyectos
que inciden directamente en la posibilidad de hacer factibles
algunos derechos de la carta: proyecto de una historia infor-
matica compartida que facilitaréd el acceso a la informacion
tanto de profesionales como usuarios, con disminucién de la
reiteracion de pruebas diagnésticas y mayor corresponsabili-
dad de las decisiones por parte del ciudadano; un nuevo mo-
delo de acreditacién de hospitales. Otras iniciativas como la
regulacion de la posibilidad de escoger centro o profesional
sanitario, o la de inscribir los documentos de voluntades anti-
cipadas en un registro centralizado, son una muestra de cémo
los derechos que se contemplan en la carta van mas alla de
meras declaraciones programaticas.

No obstante, queda un amplio abanico de medidas, que
deben desarrollarse conjuntamente con las entidades y orga-
nizaciones del &mbito sanitario, y que pasan por:

— La elaboracién de un plan de sensibilizacién que per-
mita la dinamizacion de las organizaciones con el objetivo de
implicar a todos los profesionales, agentes destacados del
sistema sanitario, en esta cuestion, impulsando medidas de
fomento y respeto a los principios de la carta. Ello debe ser

posible mediante las diferentes instancias que fomentan la
calidad en las instituciones sanitarias y especialmente los
servicios de atencién al usuario, los érganos de formacién y
los comités de ética asistencial.

— La elaboracién de un plan de difusion dirigido a los
ciudadanos, con medidas que fomenten el conocimiento de
la Carta de derechos y deberes, haciendo especial énfasis en
los diferentes niveles educativos. Diferentes entidades prove-
edoras de servicios sanitarios han iniciado la difusiéon de do-
cumentos que reflejan, de manera sintética, los contenidos
de la carta, y aprovechan, en alguna ocasién, la posibilidad
de incorporar otros derechos que la entidad cree conveniente
otorgar a sus usuarios. Por su parte, el Pla de Salut de Cata-
lunya 2002-2005 contempla entre sus estrategias para hacer
efectivas las politicas de salud que éstas se orienten hacia los
ciudadanos y que se fomente el respeto de los derechos y el
conocimiento de los deberes de los usuarios.

— La elaboracién de un plan de evaluacion del grado de
conocimiento y de respeto de los derechos y deberes, profun-
dizando en aquellos que son de mayor trascendencia. Existe
alguna experiencia que evalla el grado de conocimiento de
los derechos de los pacientes por parte de los profesionales y
el grado en que se han tenido presentes pero siempre referi-
dos a cartas de derechos anteriores. Estas experiencias deben
servir de modelo para préximas evaluaciones, y los resultados
de estas evaluaciones deben generar el feedback necesario
para la mejora y la implantacién de los derechos y deberes
contemplados en la carta

— El impulso de la adaptacion de cartas de los derechos
de los colectivos especificos (salud mental, personas mayo-
res, nifios, personas recluidas, etc.), complementarias del ac-
tual documento. Iniciativas como la llevada a cabo por la
Fundacién Sant Joan de Déu, que mantiene abierto un proce-
so de reflexién para hacer extensivos los contenidos de la car-
ta del afio 2001 a los pacientes afectados de problemas de
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salud mental, con el propésito de actualizar la carta actual de
la Fundacioén, deben generalizarse a fin de fomentar el respe-
to a colectivos especificos.

En el contexto actual, la elaboracion de cartas de dere-
chos de los pacientes supone un ejercicio que permite replan-
tearse a ciudadanos y gestores de los servicios de salud en
qué grado se cumplen las expectativas de los ciudadanos, ejes
centrales del sistema. Expectativas que ya no son simplemen-
te tener derecho a una prestacion, sino a que ésta se dé en el
marco del respeto a las particularidades que cada paciente, de
manera razonable, desea. Diferentes iniciativas como la cata-
lana tienen lugar en la mayor parte de las comunidades auto-
nomas y también por parte de asociaciones de pacientes y or-
ganizaciones no gubernamentales. La evaluacion del grado en

que se respetan estos derechos y deberes debe ser el siguiente
paso para poder focalizar las estrategias de mejora.
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