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Resumen

Los derechos de los pacientes nacen como una cuestiéon de calidad
desde la perspectiva de los propios usuarios en Estados Unidos, un
entorno cultural que no es el nuestro. Esta diferencia contextual
marcé dificultades en la implantacién y comprensién de los dere-
chos de los pacientes en nuestro pais.

Los derechos de los pacientes son la especificacion de los derechos
humanos en el &mbito de la gestion del propio cuerpo y se convier-
ten en un derecho humano mas. Un derecho que destaca por enci-
ma de los demés es el del consentimiento informado. La evolucién
de este derecho ha tenido y tiene dificultades en su implantacion y
se suele entender mas como una finalidad formal de determinada
documentacion que como una exigencia de calidad (de proceso).
Una evolucién posible cabe pensarla en la concrecion del derecho a
una muerte digna (eutanasia, suicidio asistido) asi como en la espe-
cificacién de las prestaciones del sistema publico de salud.

Palabras clave: Derechos de los pacientes. Calidad. Consentimiento
informado.

Introduccion

Los derechos de los pacientes y la calidad estan estre-
chamente ligados desde su origen. En efecto, el movimiento
de los derechos de los pacientes emergié de la National Wel-
fare Rights Organization (NWRO). Desde 1966 hasta 1975
esta organizacion se distinguié en los Estados Unidos en la
reivindicacion y defensa de los ciudadanos que recibian ayu-
da social del estado intentando mejorar su situacién y tratan-
do de evitar su estigmatizacion sociall. Aunque un poco espe-
cifico, era una movimiento de consumidores, de usuarios. En
1969 se estima que unas 22.000 familias de toda la nacién
estadounidense, mayoritariamente de color, eran miembros
de este movimiento. Pues bien, este movimiento de caracter
asociativo fue invitado por la Joint Commission (JCHO) en
1969 a “.. sugerir cambios en los estandares para la acredi-
tacion de hospitales”?. Hay que recordar que en el sistema de
salud estadounidense los ciudadanos tienen acceso a un de-
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terminado tipo de prestaciones en funcién de su bajo nivel de
renta (Medicaid) o edad (Medicare). Cabe suponer que buena
parte de los afiliados a la NWRO eran usuarios de este tipo de
asistencia. Cabe también suponer que la accién de la JCHO
no era totalmente desinteresada, pues los centros asistencia-
les, para poder ofrecer asistencia a cargo del Estado y recibir
sus correspondientes ingresos, debian estar acreditados por la
JCHO. Lo anterior dio lugar a que en el Manual de Acredita-
cién de Hospitales de la JCHO de 1971 se recogiese por pri-
mera vez la cuestién de los derechos de los pacientes, con-
cretamente en su predmbulo®. Esta primera referencia era de
amplio espectro, pues se referia a cuestiones tales como reci-
bir una asistencia humana y equitativa independientemente
de la raza, el color, la religién, el origen o la forma de pago.
Del mismo modo contenia referencias a la confidencialidad y
el consentimiento informado.

Jonsen comenta que la NWRO respondié a la oferta de
la JCHO “... acaso con consternacién de la JCHO...”, pues
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seguramente no se lo esperaba. En efecto, el reconocimiento
de los derechos de los pacientes ha significado un cambio co-
pernicano en el ambito sanitario y una de las razones princi-
pales, si no la principal, del surgimiento de la bioética*. Este
cambio copernicano culmina, en el ambito de la gestion del
propio cuerpo, la revolucién liberal y democréatica de hace dos
siglos en el ambito civil. Los derechos de los pacientes son
derechos humanos, con todo lo que ello conlleva.

El 1972, la American Hospital Association adapté la
Carta de Derechos de los Pacientes que poco a poco va ger-
minando diversa legislaciéon positiva en los Estados Unidos,
en donde cabe destacar la culminacién que supone la Ley de
Autodeterminacion del Paciente (Patient Self-Determination
Act, PSDA, en 1991). Ya lo veremos mas adelante, pues este
proceso se ha repetido de forma parecida en Espafia. En mi
opinién, la Ley Basica de Autonomia del Paciente también ha
significado el paso esencial en el reconocimiento del derecho
mas importante de los pacientes: el derecho a la informacion.

De este breve recordatorio, de su inicio en Estados Uni-
dos, es de destacar:

— Que nacen como exigencia de los consumidores (usua-
rios) en un entorno que no es el nuestro.

— Que son requerimientos de calidad reconocidos por los
proveedores y acreditadores de la asistencia.

— Que los derechos de los pacientes son la especifica-
cion de los derechos humanos en la gestién del propio cuer-
po, especialmente del derecho humano a la libertad de con-
ciencia que tiene su correlato en el derecho del paciente con
mas trascendencia: el del consentimiento informado.

Sin las tres cuestiones previas, creo que no se puede
entender el rechazo y extrafamiento que suponen estos de-
rechos para profesionales y pacientes en nuestro pais. Vaya-
mos a explicarlo con detenimiento. Como sefiala Gracia®, el
proceso de formulacién legal de los derechos de los pacien-
tes en Espafia comenzé de modo poco afortunado. Hubo un
primer intento, en 1978, en forma de Real Decreto, que se
declaré nulo por sentencia del Tribunal Supremo y hubo
que esperar a 1986 para que la Ley General de Sanidad en
su articulo 10 recogiese la tabla de derechos. En el afio
1986 dispusimos, pues, de una Ley que positivizaba los de-
rechos de los pacientes. En Catalufia, sin embargo, dos
afios antes ya se habia publicado el Opdsculo de derechos
del enfermo usuario del hospital® a iniciativa del Departa-
mento de Sanidad de esta comunidad auténoma. Como ha
ocurrido més tarde con la Ley basica, Catalufia se adelanta-
ba a este reconocimiento.

Independientemente de la cuestion tecnicolegal, que no
estoy capacitado para analizar, he hablado al principio de re-
chazo y extrafiamiento. ;Por qué? Por algunas de estas razo-
nes:

— Nuestro sistema sanitario no es el sistema sanitario es-
tadounidense en que el acceso a los bienes sanitarios esta en
funcioén de la primacia de la libertad sobre la equidad. En
aquel entonces nuestros pacientes no eran consumidores o
usuarios, concepto que se importd, a mi modo de ver, de for-

ma errénea. Eran, todavia, beneficiarios. Otra cuestién es que
no sean ahora consumidores o usuarios. Tampoco existia una
exigencia social de formulacién de estos derechos.

— Descubrir la pluralidad es una tarea costosa, dificil,
con exigencia de raices histéricas de tradiciéon en el coédigo
multiple del que sélo acabdbamos de salir en 1986. Hasta
entonces, sélo habia una religién, un partido politico, un sin-
dicato o una autoridad para las decisiones sobre cuestiones
de salud: el sanitario. Estabamos inmersos en el cédigo Uni-
co. Sin embargo, desde entonces hemos progresado mucho.

— Es obvio que el reconocimiento de estos derechos en
nuestro entorno no se estimé como cuestién de calidad.

Las unidades de atencion al paciente surgieron de la
mano del Plan de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria’,
antesala de la Ley General de Sanidad. Como responsable de
una de estas unidades pude ver, a veces padecer, en primera
persona este extrafiamiento por parte de los profesionales.
Muchos se sentian discriminados injustamente con el recono-
cimiento de los derechos y les faltaba esa capacidad empati-
ca, tan importante en los profesionales de la salud, que les
hubiese permitido reconocer al paciente como “... el mejor
guardian de su propia salud, sea fisica, mental o espiritual”®.
De todas formas, nadie les habia formado en ello.

Como he tratado de evidenciar antes, se produjo una im-
portacién de los derechos sin que existiese el acervo sociocul-
tural, en profesionales y pacientes, que sustentase la nueva
realidad. Para muchos profesionales la declaracion de los de-
rechos fue una mera operacién de marketing propia de la
nueva generaciéon que gestionaba los centros. En este senti-
do, el avance de estos casi 20 afios ha sido lento, pero no
cabe duda que también ha sido real. Los derechos de los pa-
cientes se respetan hoy mucho méas que en el afio 1986, aun-
que los pacientes desconocen en gran parte sus derechos ba-
sicos como pacientes®.

Un derecho clave: el consentimiento informado

Si los derechos de los pacientes son una especificacion
de los derechos humanos en el ambito de la gestion del pro-
pio cuerpo, uno de los derechos humanos béasicos es el de la
libertad de conciencia, que, trasladado al &mbito sanitario, se
convierte en el reconocimiento del consentimiento informado.

El derecho al consentimiento informado se convierte en
la herramienta para ejercitar el principio de autonomia. De
hecho, en uno de los documentos fundacionales de la bioéti-
ca, el Informe Belmont, el consentimiento informado se reco-
noce como la consecuente aplicacién practica del reconoci-
miento del principio de respeto a las personas.

La Ley 41/2000 se ocupa especificamente de este dere-
cho. Su titulo es muy indicativo: “Basica, reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en ma-
teria de informacién y documentacién clinica”. La nueva nor-
ma suple la carencia de regulaciones anteriores. El sustrato
legal ahora es maximo y las garantias, para el acceso a la in-
formacién y asi ejercer el derecho de autodeterminacion, son
mas efectivas. Esta nueva regulacién era, sin duda, necesaria
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y es simbolo de cambio de “... las estructuras sociales, cultu-
rales, politicas, legales y profesionales que amparaban el pa-
ternalismo tradicional...”'°. Sin embargo, y aqui recupero el
hilo de la calidad, todavia nuestros profesionales no identifi-
can el cumplimiento del consentimiento informado como una
obligacién de calidad, sino como una obligacién meramente
legal. A modo de ejemplo, ha habido que esperar hasta mu-
cho maés tarde para que surjan documentos en que se reco-
nozcan algunas de estas cuestiones, en concreto la del con-
sentimiento informado, como una cuestion de calidad!!. Lo
mas grave es que ahora, casi 20 afios después de la Ley Ge-
neral de Sanidad, en muchos foros profesionales estas cues-
tiones todavia no son consideradas como temas de calidad,
en todo caso obligaciones juridicas caracteristicas de medici-
na defensiva.

Esta evolucién parece calcada de la sucedida en Esta-
dos Unidos, donde muchos de los sanitarios norteamericanos
habian claudicado por motivos estrictamente legales. Efecti-
vamente, no parece reconocerse todavia el consentimiento
como un ejercicio de calidad. Ahora, la calidad de los actos
sanitarios impone no sélo que las actuaciones técnicas sean
las adecuadas, sino que el paciente esté debidamente infor-
mado y consienta su realizaciéon. En caso contrario, la accion
no so6lo no tendréa la calidad exigible, sino que sera legalmen-
te punible. Lamentablemente en la comprensién de lo que
significa esta nueva situacién se ha avanzado poco. Se con-
funde proceso de informacién con formularios de consen-
timiento, y el medio que representan los formularios se per-
vierte en un fin. Una obligacién legal ha de nacer de una
obligacién moral. Asi constatamos que algunas evaluaciones
sobre el cumplimiento del consentimiento se reducen a la
presencia y cumplimentaciéon de los formularios correspon-
dientes.

La evolucién a favor de la promocién de la autonomia de
los pacientes es irreversible. En manos de los profesionales
sanitarios esta evitar que el proceso de consentimiento sea
una historia de sentencias judiciales. Ha de ser promovido
como bien interno!? propio de la practica de la profesion.

Una posible evolucion

;En qué medida se podia haber avanzado méas? La Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud realizé en 1994 un documento
para la promocién de los derechos de los pacientes!3 en que
propone toda una serie de acciones en este sentido. Estas son:

— Legislaciones o regulaciones, especificando los dere-
chos y las responsabilidades de los pacientes, profesionales e
instituciones sanitarias.

— Cédigos deontolégicos, declaraciones de grupos de pa-
cientes o de grupos representativos de ciudadanos.

En el caso de los codigos deontolégicos también es des-
tacable el avance realizado, aunque no deja de sorprender
que no se incluya un epigrafe con el titulo de los derechos de
los pacientes!* en las diferentes formulaciones deontolégicas,
aunque ello no significa que no se le reconozcan derechos de
forma explicita.

— Trabajar conjuntamente pacientes y profesionales sa-
nitarios reconociendo la distincién entre ciudadano y la parti-
cipacién como usuario.

— Apoyo gubernamental en el establecimiento y funcio-
namiento de organizaciones no gubernamentales en el campo
de los derechos de los pacientes.

— Realizacion de conferencias con la participacién de las
diferentes partes para avanzar en la comprension compartida
de los derechos.

— Implicar a los medios de comunicacién en la informa-
cién al publico, estimulando un debate constructivo y una
conciencia sostenida de los derechos y responsabilidades de
los pacientes y usuarios y sus 6rganos representativos.

— Mejorar la formacién en habilidades de comunicacion
para los profesionales de la salud, ya sea para pacientes
como para grupos de usuarios, para conseguir el desarrollo de
una adecuada comprensién de las perspectivas y el rol de to-
das las partes.

— Promocionar la investigacion de la evaluacién y docu-
mentacién de la efectividad de las normas legales u otras ac-
ciones realizadas en diferentes contextos y paises.

En resumen, se trata de progresar en cuatro aspectos:

1. El avance en las normas legislativas o en formula-
ciones deontolégicas: como ya se ha sefialado antes, la pro-
mulgacién de la ley basica es un avance esencial en el de-
recho mas importante. Es de destacar que en las diversas
comunidades que configuran nuestro estado la tabla primi-
genia de derechos que aparecia en la Ley General de Sani-
dad se ha ampliado y dado a conocer ampliamente a sus
ciudadanos. En la misma linea cabe situar la declaracion
programatica sobre los derechos de los pacientes realizada
por el Departamento de Sanidad de la Generalitat de Cata-
lunya en 2002, en la que se configura de forma muy amplia
un gran nimero de derechos!®. Y no puede dejar de citarse,
por su méxima importancia, el Convenio para la proteccion
de los Derechos Humanos y la Dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina por
ser el documento de minimos de nuestro entorno cultural y
geografico.

2. Hacer participes a los ciudadanos. Un excelente
ejemplo es la reunién realizada en Barcelona en 2003 y su
consiguiente declaracién. Hay que poner en marcha activida-
des imaginativas que permitan una participacién mas efectiva
de los pacientes, ya sea asociaciones o ciudadanos. Un ejem-
plo pudiera ser la participacion de los miembros /egos en los
comités de ética asistencial y de investigacién o la realizacién
de grupos focales para conocer las expectativas en torno a la
atencién recibida.

3. La formacién también se configura como una de las
cuestiones principales. Es necesaria una mayor formacién de
los profesionales sobre los derechos de los pacientes, no sélo
como obligacién legal sino como obligacién moral. No sélo
una formacion sobre el qué de los derechos, sino también so-
bre el cémo: las habilidades de comunicaciéon. También es
necesaria una formaciéon para los ciudadanos; del mismo
modo que se forma en derechos humanos en diversas etapas
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de la educacién obligatoria, se deberia también ofrecer for-
macioén sobre los derechos de los pacientes, puesto que tam-
bién son derechos humanos. Ello redundaria en una forma-
cion de la responsabilidad para la toma de decisiones
sanitarias.

4. Una ultima cuestién es la evaluacién. ;Se cumplen
realmente los derechos? Se tratard en (ltimo término una
evaluacion de calidad moral de la atencién ofrecida en nues-
tros centros sanitarios. Muchos modelos, ya sea de acredita-
cién o certificacién, incluyen dentro de sus estandares este
tipo de cuestiones!®.

;Y sobre qué derechos se puede concretar este progre-
so? El derecho al consentimiento informado no es el Unico
derecho de los pacientes. Efectivamente, como sefiala Gracia,
hay otros derechos, pero el de la libertad de conciencia-con-
sentimiento informado ha eclipsado hasta ahora a los otros.

Cabe prever que la evolucién més inmediata se produzca
en la concrecién del derecho a la buena muerte. De este de-
recho cabe distinguir varios contenidos!’:

— Recibir, si se desea, tratamientos curativos o clara-
mente beneficiosos.

— Rechazar, si se desea, todo tipo de tratamientos.

— Conocer, si se desea, la verdad acerca de su diagndsti-
co, pronéstico y tratamientos posibles, asi como los riesgos y
beneficios de cada uno de ellos.

— Recibir, si se desea, los cuidados necesarios para vivir
confortablemente el proceso de enfermedad y muerte.

— Recibir, si se desea, tratamiento correcto del dolor fisi-
co, alivio del dolor psicolégico y apoyo adecuado para el dolor
espiritual.

— Vivir, si asi lo demanda, familiar y comunitariamente
el proceso de enfermedad y la muerte, y a recibir los apoyos
psicosociales para ello.

— En dltima instancia, escoger, si lo desea, el momento
y forma en que se produce la muerte.

Buena parte de estos contenidos estan aceptados, aun-
que su realizacion efectiva dista de ser la deseada. El Gltimo
punto de los contenidos presentados es el que se presta a un
mayor debate. Cabe pensar en una posible regulacién de la
eutanasia y el suicidio asistido a medio plazo. El avance en
este tema dependerd en buena medida del progreso en los
cuatro aspectos mencionados anteriormente.

Otro progreso deseable seria la necesaria mayor concre-
cion de la cartera de servicios de la sanidad publica. Su in-
concrecién genera inequidades por la limitaciéon de recursos,
que siempre seran escasos. Si hay un principio en bioética de
reconocida jerarquia, cuando entra en conflicto con los de-
mas, es el principio de justicia, y la concrecién demandada
es un ejemplo preciso.
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