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Resumen

El articulo revisa la cobertura legal en Espafia y la Comunidad Euro-
pea de la Carta Europea de los Derechos de los Pacientes (Carta de
Roma) y del Decélogo de los Pacientes de la Declaracién de Barce-
lona, ambas elaboradas por asociaciones de pacientes y de ciuda-
danos, y fundamentalmente hace algunas reflexiones sobre el cum-
plimiento de estos derechos en la atencién primaria.

Se revisan los derechos relacionados con la informacién y la auto-
nomia del paciente, con la asistencia sanitaria, con el rol social de
los pacientes, y otros como el derecho a la intimidad, a su tiempo,
a ser compensado o a la garantia de cumplimiento de todos los an-
teriores.

Se puede concluir que la cobertura legal de los derechos exigidos
por los ciudadanos es suficientemente correcta. En este aspecto la
Ley Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y la Ley de
Cohesién y Calidad del Sistema Sanitario han sido hitos fundamen-
tales. En cuanto a la atencién primaria, esta revisiéon de los dere-
chos permite identificar numerosas areas de mejora, tanto en su co-
municacién con la sociedad como en la practica asistencial y en la
organizacion de los servicios.

Palabras clave: Derechos de los pacientes. Legislacion. Atencién
primaria.

“Nosotros pensamos que siempre hay que comenzar
afirmando el momento de lo incondicionado, ese que afirma
el marco formal de la defensa de la dignidad de las personas
como el referente ético béasico de cualquier actividad huma-

na, y por tanto, de cualquier actividad sanitaria asistencial,
investigadora o de gestion. Las personas —los pacientes, los
usuarios, los profesionales...— no tienen precio, tienen digni-
dad y no pueden ser utilizados sélo como medios, sino siem-
pre también como fines en si mismos que merecen respeto.”

Simoén Lorda y otros.

La Etica de las Organizaciones

Sanitarias en los modelos de calidad.

La Ley Bésica Reguladora de la Autonomia del Paciente
y la Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Sanitario han con-
tribuido de manera decisiva a poner sobre la mesa el tema de
los derechos y deberes de los pacientes, como evidencia la
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publicacién de este monografico. Los legisladores, democrati-
camente elegidos por la ciudadania y por tanto sus represen-
tantes legitimos, han llevado a cabo una importante labor al
respecto.

Por otra parte, las agrupaciones y sociedades de consu-
midores, y también de pacientes, han desarrollado un trabajo
imprescindible para la proteccion de los derechos de sus afi-
liados, y de los pacientes y usuarios en general, que en oca-
siones se han plasmado en forma de carta de derechos. En
concreto, son de interés las siguientes:

— Decélogo de los Pacientes (anexo 1). Es el resumen de
la Declaracion de Barcelona de las asociaciones de pacientes.
Es uno de los resultados de la reunién que tuvo lugar en Bar-
celona en mayo de 2003, y en la que trabajaron profesionales
de la salud y un buen niimero de asociaciones de pacientes!.

— Carta Europea de Derechos de los Pacientes (anexo 2).
Propuesta por Active Citizenship Network, se publicé en
Roma, en noviembre de 2002, como conclusiéon de un semi-
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nario con participacién de representantes de asociaciones de
pacientes y ciudadanos de Alemania, Bélgica, Portugal, Espa-
fia, Grecia, Italia, Paises Bajos, Austria y Reino Unido?.

Si se revisa lo mas relevante de la legislacion espafiola3
y europea®® se puede comprobar que la practica totalidad de
los derechos demandados por los ciudadanos estan cubiertos
por la ley en mayor o menor medida, y que ésta incluso prote-
ge aspectos, como las instrucciones previas o la segunda opi-
nién, que no aparecen en las demandas de los ciudadanos.
Por el contrario, el rol social exigido por las asociaciones o el
derecho a ser compensado no aparecen contemplados en la
legislacion revisada.

El objeto del presente trabajo es hacer algunas reflexio-
nes, siempre opinables y discutibles, sobre cémo se viven esos
derechos desde el punto de vista de la atencién primaria.

Para facilitar la revisién, vamos a agrupar los derechos
de los pacientes en los siguientes apartados:

1. Relacionados con la informacién y la autonomia.
2. Relacionados con la asistencia sanitaria.

3. Relacionados con su rol social.

4, Otros.

Esta agrupacién es tan artificial como cualquier otra, y
no evita la sensacion de que se van tocando temas y aspectos
con escasa relacion entre si. Asi es en realidad, y se pide la
comprension del lector, que acostumbrado a leer articulos
con un minimo nivel de coherencia y légica, se enfrenta aho-
ra a un articulo de opiniones sobre temas tan diferentes como
la confidencialidad o el confort de las instalaciones.

Derechos relacionados con la informacién
y la autonomia

— El derecho a la informacidn y al consentimiento libre e
informado. Es sin duda el ejemplo paradigmatico de la evolu-
cion del sistema sanitario hacia un servicio dirigido a los ciu-
dadanos. Aparece en los documentos promovidos por los pa-
cientes y practicamente en toda la legislacién revisada.
Incluye el derecho a ser informado de un modo adecuado, el
derecho a elegir opcién sin ser penalizado y el derecho a re-
vocar el consentimiento, asi como el derecho a no ser infor-
mado. ;Cémo se vive en atencién primaria el derecho a la in-
formacién y el derecho a la eleccién? Con matices, como todo
lo que afecta a la atencién primaria.

Por nuestras caracteristicas de acceso, en una parte de
los contactos, la actuacién no va a ser determinante de gran-
des variaciones en el curso de la enfermedad, que es asumi-
da como leve por el propio paciente, y en la que no caben
grandes decisiones. Sin embargo, el campo de juego en estos
casos esté en la filosofia que condiciona y marca la relacién
sanitario-paciente. Hasta el proceso méas simple pondra en
evidencia si estamos ante una consulta orientada al paciente,
en la que se compartiran con él las escasas opciones posi-
bles, 0 ante una consulta mas dirigida, en que se prescribira
la opcion a seguir. EI mismo paciente, en un buen niimero de

contactos, apenas pide informacién porque es frecuente que
conozca el proceso por su experiencia personal. Y no habla-
mos so6lo de la afeccion banal, los pacientes crénicos también
tienen conocimiento de su enfermedad. También programas
como los de “pacientes expertos” del Reino Unido podrian
ser implementados en nuestro medio, para proporcionar a los
pacientes cronicos un mejor conocimiento de su enfermedad
y de su control®.

Esto no quiere decir que no se presenten habitualmente
contactos en los que es importante la decisién del paciente,
por la trascendencia de sus repercusiones. En procesos con
efectos importantes sobre la calidad y la esperanza de vida
futura, en aquellos potencialmente graves, o ante la presen-
cia de signos de alarma de enfermedades trascendentes, el
profesional de primaria ha de esforzarse en dar a conocer al
paciente toda la informacién que pueda ayudarle a valorar su
situacién, y ha de hacerlo de manera comprensible para él, y
en el momento y contexto mas favorable, ayudandole en su
decisién y respetandola. Otro campo importante es el consejo
ante un proceso controlado por un sanitario especializado.
Aqui el médico de cabecera puede facilitar al paciente la
comprension de la informacion aportada por el especialista, y
complementarla con la evidencia que considere oportuna.

Una ayuda fundamental en todo el proceso de la infor-
macién nos la va a prestar internet, y también en este campo
la aportacion del médico de cabecera, sugiriendo péaginas de
calidad, ha de permitir al paciente acceder a informacién ve-
raz, inteligible y relevante.

Sobre el consentimiento poco se puede decir. La infor-
macién y la negociacion adecuada de las opciones que se
presentan durante el proceso asistencial, y la limitacion de
nuestro arsenal diagnéstico y de procedimientos, hacen sufi-
ciente el consentimiento tacito. EI mismo hecho de la com-
pleta libertad que tiene el paciente de atencién primaria de
seguir o no el plan previsto convierte el consentimiento en in-
necesario, salvo en situaciones especiales como puede ser la
cirugia menor u otras semejantes.

— El derecho a la confidencialidad. A pesar de estar sufi-
cientemente legislado, tiene problemas de implementacién
en todos los niveles. En atencién primaria, donde el espacio
fisico del sanitario y del paciente coinciden en buena medi-
da, se precisa de una atencion especial por parte de los pro-
fesionales para no dejar al alcance de los pacientes los datos
clinicos. Afortunadamente, es una préactica ya proscrita, aun-
que estuvo vigente durante afios, la costumbre de resefiar in-
formacién clinica en las portadas de las historias!®. La infor-
matizacion paliard ese problema, pero nos planteard otro
mucho mas importante y comdn con la atencién especializa-
da: el acceso abusivo a los datos informatizados incluso por
personas autorizadas, o el robo masivo de informacién sanita-
ria. Es la Administracién quien ha de esforzarse en aplicar los
medios técnicos que aseguren el adecuado control de toda la
informacién que se genera.

— EI derecho a dictar instrucciones previas. Reconocido
por la legislacién, no aparece en las cartas de derechos de los
pacientes (la Carta de Roma en su punto 11 se refiere al de-
recho a evitar sufrimientos innecesarios, pero de forma gené-
rica).
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Las instrucciones previas pueden ser una materia con
perspectivas en primaria, ya que es el medio en que el pa-
ciente se sentird mas protegido emocionalmente y donde pue-
de hablar en situacién de igualdad. Los profesionales han de
poner los medios para hacer habitual la practica de este dere-
cho. Aunque no se demanda explicitamente, en la practica
diaria se comprueba que es un tema que preocupa a los pa-
cientes. Ademas es frecuente que sea el médico de cabecera,
de acuerdo con la familia y si es posible con el mismo pa-
ciente, quien decide las Gltimas medidas a tomar ante un pa-
ciente terminal.

Derechos relacionados con la asistencia sanitaria

— La relacién sanitario-paciente. La Declaracion de Bar-
celona la cita, e incluso demanda “formacién y entrenamien-
to especifico en habilidades de comunicacién para los profe-
sionales”.

La legislacién, aunque recoge “el derecho a una calidad
de cuidados tanto de altos estandares técnicos como de rela-
cion humana”, es poco explicita al respecto. Es evidente que
los temas relacionales son dificiles de legislar o, mejor dicho,
de controlar si este derecho es respetado.

En este nivel asistencial, la relacién sanitario-paciente
es uno de los pilares fundamentales y ha sido y es de manera
recurrente tema de estudio, objeto de formacion y campo de
valoracion tanto de los profesionales como de los estudiosos
de la atencién primaria o de los gestores. Venimos de un sis-
tema sanitario paternalista y dominado por el corporativismo,
y el paso a un sistema orientado al ciudadano se esta vivien-
do de manera problematica por una parte de los profesiona-
les, socializados en el modelo anterior. Aunque las nuevas ge-
neraciones ya se han formado como profesionales de un
servicio publico, persisten las tensiones a pesar de todos los
esfuerzos. La demanda de la Declaracién de Barcelona, que
solicita “formacién y entrenamiento especifico en habilidades
de comunicacién para profesionales”, es necesaria, pero no
sera suficiente, ya que se trata de un problema de actitudes.
Una reciente propuesta de la universidad para que la forma-
cién en comunicacion entre en el curriculum académico sera
sin duda un paso importante para llegar a normalizar la situa-
cion, ya que permitird a los futuros profesionales tomar con-
ciencia de la importancia del problema dentro de su proceso
formativo.

— El acceso a los servicios necesarios, informacion sobre
ellos, inclusién de las actividades preventivas, asi como el
derecho a la aplicaciéon de las nuevas tecnologias una vez va-
loradas. Estan contemplados en la préactica totalidad de la do-
cumentacién estudiada.

El acceso facil a la asistencia es una de las caracteristi-
cas basicas de los centros de salud que se cumple correcta-
mente salvo casos excepcionales y fuera de norma. Con ma-
yores o menores trabas “de organizacién”, el acceso en plazo
adecuado esta garantizado.

La informacién sobre los servicios, la cartera de servicios
de cada unidad, ha de estar accesible para todos los usua-
rios, y asi suele ser, salvo incumplimientos.

Las actividades preventivas son uno de nuestros campos
de actuaciéon mas elaborado, parte importante de los contra-
tos de gestion, y en el que la atencién primaria es clave en su
puesta en préactica.

En cuanto a la aplicacién de nuevas tecnologias, es un
punto negro para la atencién primaria. La Administracion, an-
clada en ideas sobrepasadas con creces desde la implanta-
cioén de la especialidad y de la Reforma de la Atencion Prima-
ria, sigue gestionando el acceso a la tecnologia como si aun
se trabajara en los ambulatorios de antafio. El diagnéstico por
la imagen y, en menor medida, el laboratorio son buena mues-
tra. En cuanto a los farmacos, los visados de medicamentos,
a los que no se encuentra otra razén que la traba burocréatica
para su dispensacién, ponen en evidencia la paradoja de que
un profesional con experiencia clinica ha de someterse al jui-
cio de un profesional con experiencia en tareas de control,
para que avale la idoneidad de su prescripcion. En general,
se limita la capacidad de resolucién de problemas de prima-
ria, al no proporcionarle los recursos adecuados, a causa de
un estilo rancio y cicatero de la Administracién.

El hecho de que la Declaraciéon de Barcelona no exige
mejor acceso a estos recursos puede reflejar que la sociedad
considera que su utilizacién no corresponde a la atencién pri-
maria, lo que supondria un importante problema de comuni-
cacién y de informacién entre ésta y la sociedad, que no co-
noce la capacidad de resolucion de este nivel.

— El tratamiento personalizado, el derecho a escoger tra-
tamiento y proveedor también son derechos contemplados por
la legislacion. En este punto, ademas de recurrir una vez mas
al estilo de consulta en cuanto a la personalizacién del trata-
miento y el respeto a las opciones del paciente, la libre elec-
cion de facultativo y de equipo esté ya en funcionamiento en
algunos lugares del Estado, aunque con ciertas limitaciones
para la asistencia domiciliaria. Es pues una realidad que, una
vez que se incentive el trabajo bien desarrollado, dara lugar a
una competencia saludable para el sistema.

— El derecho a evitar el sufrimiento. En lo que se refiere a
evitar el sufrimiento, el poco uso de los opidceos sigue siendo
un motivo de verglienza de la atencién primaria. O nuestra so-
ciedad es tremendamente estoica o los profesionales actlian de
manera poco humana, por no decir inhumana. Se ha impartido
formacién para mejorarlo, pero el problema parece ser de acti-
tud. El ridiculo temor a la adiccion o incluso una encubierta
concepcioén sociorreligiosa y moralista del sufrimiento estan pri-
vando a los pacientes de un alivio al que tienen derecho.

— El derecho a una segunda opinién. En el caso de pro-
blemas relevantes esta recogido por la ley, y no se incluye ex-
plicitamente en las cartas de los ciudadanos.

En atencién primaria se solventa con el cambio de pro-
fesional o con otras alternativas como pueden ser acceder al
servicio de urgencias del hospital, acudir a proveedores priva-
dos, etc. Aunque no es un problema que provoque la sensa-
cién de importante, seria interesante explorar formas de im-
plementarlo.

— Servicios de calidad técnica y confortables. La ley re-
coge su garantia, y en lo que se refiere a la técnica, baste con
lo dicho en el punto que se refiere a las nuevas tecnologias.
Ademas, quizé éste sea el punto en el que incluir la necesi-
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dad de un recurso, el tiempo, sin el que la capacitacion téc-
nica es muy dificil de aplicar.

Lo relacionado con el confort es competencia de los di-
ferentes servicios de salud, y no tiene especificidades rele-
vantes en primaria.

— Seguridad, que incluye los errores médicos. La seguri-
dad de centros e instalaciones tiene cobertura legal y es algo
gue no se vive como problemético en atencion primaria, quiza
porque apenas disponemos de tecnologia que pueda ser peli-
grosa para el medio o para las personas; sin embargo, cuando
a los pacientes se les da la ocasién de opinar al respecto, co-
locan la seguridad entre sus primeras preocupaciones!!.

No hemos encontrado referencias concretas a los errores
médicos en los documentos legales revisados. En primaria
parece existir la percepcién de que son poco trascendentes;
sin embargo, hay mucha literatura al respecto, fundamental-
mente sobre prescripcién inadecuada. En el campo de las en-
fermedades cronicas, de las que se escribe menos, controlar
correctamente y con el tratamiento adecuado a un colectivo
de pacientes tiene repercusiones que no por poco estudiadas
dejan de ser trascendentes. El ejemplo de la influencia de un
tratamiento adecuado, basado en la mejor evidencia sobre la
calidad y la esperanza de vida de colectivos como los diabéti-
cos, los hipertensos, etc., ha de bastar para que tomemos
mas en consideracién los errores médicos en primaria, tanto
los que tienen efectos a corto plazo como los que lo tienen a
medio y largo plazo.

Derechos relacionados con el rol social

— La Carta de Roma, asi como la Declaracion de Barce-
lona, insisten en el papel de las asociaciones de pacientes en
el disefio, implantacion y control de las politicas sanitarias.
Tanto la Ley General de Sanidad como la de Cohesién y Cali-
dad reconocen el derecho a la participacién en las institucio-
nes, pero la segunda la limita a los foros abiertos de salud,
formados por grupos convocados por el Ministerio, de carac-
ter temporal y circunscritos al estudio de temas concretos. En
el Comité consultivo, estable y con participacién en las politi-
cas ministeriales, la representacion de los ciudadanos se es-
tablece por medio de organizaciones empresariales y sindica-
les. Otras instancias en otros niveles también se centran en
representaciones del mismo orden.

Poco tiene que decir la atencion primaria al respecto, ya
que se trata de temas institucionales. Pero éste es sin duda
el lugar para recordar los consejos de salud, organismos en
los que el equipo entroncaba con la sociedad a la que aten-
dia, y que desaparecieron de la practica por su absoluta ino-
perancia, a pesar de lo cual se mantienen iniciativas puntua-
les de participacion en la gestion.

Otros derechos
— Intimidad. Diferentes leyes, empezando por la General

de Sanidad, avalan el derecho de la persona a su intimidad y
privacidad, referido no s6lo a la salvaguarda de la informacion

que a ellos se refiere —que ya se ha tratado-, sino también a
que en su paso por el sistema no se les exponga fisica ni
emocionalmente ante otras personas.

Los problemas relacionados con la intimidad, en lo que
se refiere a esa privacidad del sujeto y de sus emociones,
son una constante en la préactica asistencial. Dejando para
el olvido las anécdotas de las ocasiones en las que dos con-
sultas se han pasado en un mismo despacho, con el auxilio
de un biombo, lo cierto es que los despachos, salvo en hon-
rosas excepciones, siguen siendo territorio de paso de los
diferentes profesionales del equipo, con interrupciones que
pocas veces tienen una justificacion suficiente como para
interferir en una relacién sanitario-paciente. Las oportunida-
des de mejora de los equipos en este campo siguen siendo
evidentes.

— Respeto a su tiempo. Este derecho, que aparece en la
Carta de Roma, parece referirse fundamentalmente a las lis-
tas de espera, y se contempla en la Ley de Cohesién y Cali-
dad.

Las listas de espera no deben darse en la primaria, por
lo que no se insiste en ello. Aunque éste es el lugar adecuado
para recordar, sin mas, ese incumplimiento casi sistematico
del respeto a las horas de las citas universal tanto en primaria
como en otros ambitos publicos y privados.

— A reclamar. Esta suficientemente legislado, ya desde
la Ley General de Sanidad.

La cultura de que la reclamacién no es una agresion,
sino una oportunidad de mejora, que merece un estudio per-
sonalizado y una respuesta con contenido, incluida la discul-
pa si procede, va introduciéndose en la cultura sanitaria en
todos los niveles. Como tal es un asunto de cada gestor, no
de &mbitos sanitarios.

— A ser compensado. Demandado en la Carta de Roma,
no aparece como tal en la legislacién revisada, ya que su pro-
teccién corresponde a otros ambitos del Derecho. Los medios
de comunicacién nos tienen suficientemente informados de
la realidad al respecto.

En primaria, como ya se apuntaba en el derecho a la se-
guridad, la reclamacién de compensacion sélo se lleva a cabo
en casos excepcionales, porque los ciudadanos desconocen el
potencial de salud que este nivel estd obligado a proveer con
una buena practica y, por lo tanto, el dafio que se produce
con una préactica menos cuidadosa.

— Garantia de cumplimiento de los derechos. Se incluye
en la Declaracién de Barcelona, y presenta sobrada cobertura
en la legislacion espafiola.

La gestion orientada al cliente garantiza, alli donde se
aplica, una adecuada vigilancia de los derechos de los clien-
tes. La extension de los contratos de gestién, la implantacién
de la acreditacion ISO o la evaluacién segin los diferentes
modelos han de asegurar el control del cumplimiento de es-
tos derechos.

Conclusiones

La revision de los derechos exigidos por los pacientes,
desde el punto de vista de su cobertura por la legislacién —y
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se ha revisado sélo la mas relevante al respecto—, da unos re-
sultados muy satisfactorios, de manera que se puede decir
que los derechos de los ciudadanos con respecto a su salud
estan adecuadamente tutelados. En este punto la Ley de Co-
hesién y Calidad del Sistema Sanitario y especialmente la Ley
Bésica Reguladora de la Autonomia del Paciente han sido hi-
tos fundamentales.

En cuanto a su aplicacion practica en la atencién pri-
maria, asumiendo que las situaciones son por regla general
menos ‘“dramaticas” de lo que pueden serlo en el campo
hospitalario y que el paciente mantiene un control préactica-
mente total de la situacién en cuanto sale de la consulta, se
encuentran derechos cuya cobertura practica presenta pe-
culiaridades muy relevantes. Como el derecho de la infor-
macién o el de consentimiento, que tienen mas relacién con
el estilo de consulta que con la ley. O el de acceso a los
servicios y de la relaciéon sanitario-paciente, de un interés
especial ya que se trata de dos de las bases de la atencion
primaria.

Por su parte, el acceso a las tecnologias y los errores
médicos ponen en evidencia la baja valoracién que la socie-
dad concede tanto a la capacidad de resolucién como al po-
tencial de salud en juego en los centros de salud, y hacen
imprescindible una reflexion méas profunda al respecto de la
Administracién y las sociedades cientificas.

Otros derechos, como la confidencialidad, la intimidad o
el de reclamar, presentan caracteristicas muy semejantes con
otros niveles asistenciales. Las instrucciones previas afectan
a ambos niveles, y puede ser la primaria el medio mas idéneo
para su ejercicio.

En cuanto al derecho a no sufrir, vuelve a evidenciar un
problema cuya solucién sélo puede pasar por un cambio de
actitud de los profesionales.

En resumen, la atencién primaria presenta algunas pe-
culiaridades importantes en su relacién con la legislacién y
con las demandas de los pacientes sobre sus derechos. Esta
revisién evidencia que existen “oportunidades de mejora”, de
mayor o menor trascendencia, si se quiere cumplir dignamen-
te la misién, y la ley.
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Anexo 1. Decalogo de los pacientes de la Declaracién de Barcelona

1.

10.

Informacién de calidad contrastada respetando la pluralidad de las fuentes.

Los pacientes necesitan informacion de calidad contrastada segtn criterios de acreditacién explicitos y proporcionada por profesionales,
preferentemente médicos. Se contempla el respeto a la pluralidad de las diversas fuentes y agentes de informacion. La informacién
tiene que producirse en un lenguaje inteligible y adaptado a la capacidad de entendimiento de los pacientes.

Decisiones centradas en el paciente.

Las decisiones sobre una intervencion sanitaria deben estar guiadas por el juicio médico, basado en el mejor conocimiento cientifico
disponible, pero atendiendo siempre que sea posible a la voluntad expresada por el paciente y a sus preferencias explicitas sobre
calidad de vida y los resultados esperables de las intervenciones.

Respeto a los valores y a la autonomia del paciente informado.

Cuando muchas decisiones asistenciales admiten alternativas distintas segln los valores y preferencias de cada paciente concreto,
el compromiso de una sociedad democratica con el respeto a la dignidad y a la autonomia de sus miembros aconseja avanzar
en el desarrollo de medidas que faciliten la maxima adecuacion entre las opciones elegidas y las deseadas por los pacientes
correctamente informados.

Relacion médico-paciente basada en el respeto y la confianza mutuos.

Se define la importancia de la relaciéon médico-paciente como una relacién fundamental basada en el respeto y la confianza mutuos,
que conduce a la mejora y/o a la resolucién de los problemas de salud y calidad de vida de los pacientes y de sus familiares.
Las asociaciones pueden contribuir a mejorar esta relacién y que ésta se produzca de forma mas simétrica.

Formacién y entrenamiento especifico en habilidades de comunicacién para profesionales.

Los sistemas de salud deben crear las condiciones de formacion y entrenamiento especifico en habilidades de comunicacion
de sus profesionales y dentro de las organizaciones para que se produzca una relacién-comunicacion médico-paciente mas simétrica y
satisfactoria para los pacientes.

Participacion de los pacientes en la determinacién de prioridades en la asistencia sanitaria.

Los ciudadanos y, sobre todo, los pacientes y las organizaciones que los representan tienen que participar de forma mas activa
en la determinacion de prioridades que definan las condiciones de acceso a los servicios sanitarios y que contribuyan a identificar,
valorar y satisfacer sus necesidades de salud.

Democratizacién formal de las decisiones sanitarias.

Se debe promover, en un sistema sanitario centrado en los pacientes, mediante la aplicacion de las leyes existentes la creacion
de mecanismos formales que favorezcan una mayor implicacién de los ciudadanos en la definicién de las politicas publicas
relacionadas con la asistencia sanitaria.

Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como agentes de la politica sanitaria.

Las asociaciones de pacientes y organizaciones que los representan tienen un papel fundamental en facilitar la implantacion de la leyes
aprobadas y fomentar una mejor comunicacién entre sociedades cientificas, administraciones sanitarias y los pacientes individuales.

Mejora del conocimiento que tienen los pacientes sobre sus derechos basicos.

El paciente debe tener mas informacién y conocimiento acerca de sus derechos y ésta ha de ser facilitada por los profesionales
de la salud, constituyendo éste uno de sus derechos bésicos.

Garantia de cumplimiento de los derechos basicos de los pacientes.

Se ha de garantizar una correcta implementacién de los derechos de los pacientes y la evaluacion de su cumplimiento dentro
de las estrategias de evaluacion de la calidad asistencial.
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Anexo 2. Carta Europea de Derechos de los Pacientes (Carta de Roma)

Derechos del paciente:

1.
2.

10.

11.

12.

13.
14.

Medidas preventivas. Todo individuo tiene derecho a un servicio adecuado orientado a prevenir la enfermedad.

Acceso. Todo individuo tiene derecho a acceder a los servicios sanitarios que su estado de salud requiera. Los servicios sanitarios deben
garantizar igual acceso a todos, sin discriminar por razén de recursos econémicos, lugar de residencia, tipo de enfermedad o tiempo de
acceso al servicio.

Informacion. Todo individuo tiene derecho a todo tipo de informacién considerando su estado de salud, los servicios de salud y cémo
hacer uso de ellos y toda la informacién cientifica e innovacién tecnolégica que esté disponible.

Consentimiento. Todo individuo tiene el derecho a acceder a toda la informacién que pueda capacitarle para participar activamente
en las decisiones que conciernen a su salud; esta informacién es un prerrequisito para cualquier procedimiento y tratamiento, incluida
la participacién en investigacién cientifica.

Libertad de eleccién. Cada individuo tiene el derecho de elegir libremente entre diferentes tratamientos y proveedores sobre la base
de una informacién adecuada.

Intimidad y confidencialidad. Todo individuo tiene el derecho a la confidencialidad de la informacién personal, incluso la que contempla
su estado de salud, potencial tratamiento o procedimientos terapéuticos, asi como a la proteccion de su intimidad durante el
desarrollo de los exdmenes diagndsticos, visitas al especialista y tratamientos médicos o quirtrgicos en general.

Respeto al tiempo del paciente. Cada individuo tiene el derecho a recibir el tratamiento necesario dentro de un periodo réapido
y predeterminado. Este derecho es aplicable para cada fase del tratamiento.

Observacion de los estandares de calidad. Cada individuo tiene derecho a acceder a servicios de salud de alta calidad, sobre la base
de la especificacion y observaciéon de estandares precisos.

Seguridad. Cada individuo tiene derecho a estar a salvo de dafios provocados por el mal funcionamiento de los servicios sanitarios,
la mala practica y los errores, y el derecho a acceder a servicios y tratamientos que retinan estandares de calidad altos.

Innovacién. Cada individuo tiene el derecho a acceder a nuevos procedimientos, incluidos los diagnésticos, de acuerdo con los estandares
internacionales e independientemente de consideraciones econémicas o financieras.

Evitar sufrimiento y dolor innecesarios. Cada individuo tiene el derecho de evitar, tanto como sea posible, el sufrimiento y el dolor
en cada fase de su enfermedad.

Tratamiento personalizado. Cada individuo tiene el derecho a programas diagndsticos o terapéuticos adaptados a sus necesidades
personales tanto como sea posible.

Reclamacién. Cada individuo tiene el derecho a reclamar cuando ha sufrido un dafio y el derecho a recibir respuesta.

Compensacién. Cada individuo tiene el derecho a recibir compensacioén suficiente en un tiempo razonablemente corto cuando ha sufrido
dafio fisico o moral y psicolégico causado por el tratamiento en los servicios sanitarios

Derechos de la ciudadania activa (active citizenship)

Tanto de forma individual como en tanto miembros de una asociacion, los ciudadanos tienen derecho:
1. A desarrollar actividades de interés general.

2. A desarrollar actividades de defensa de los derechos.

3. A participar en el desarrollo de las politicas sanitarias.
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