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Dictamen del Comité Econémico y Social Europeo sobre «Los derechos del paciente»

(2008/C 10/18)

El 14 de julio de 2005, de conformidad con el apartado 2 del articulo 29 de su Reglamento Interno, el
Comité Econémico y Social Europeo decidi6 elaborar un dictamen sobre: «Los derechos del paciente».

La Seccién Especializada de Empleo, Asuntos Sociales y Ciudadania, encargada de preparar los trabajos en
este asunto, aprobd su dictamen el 17 de julio de 2007 (ponente: Sr. BOUIS).

En su 438° Pleno de los dias 26 y 27 de septiembre de 2007 (sesion del 26 de septiembre de 2007), el
Comité Econémico y Social Europeo ha aprobado por 108 votos a favor, ninglin voto en contra y 2 absten-

ciones el presente Dictamen.

1. Introduccién

1.1 Desde hace muchos afios, los paises europeos y la Comu-
nidad Europea han abordado la cuestién de los derechos de las
personas que recurren a los servicios sanitarios, y han aprobado
cartas de derechos o incluso un auténtico arsenal legislativo que
permiten afirmar estos derechos (!). Se trata de derechos que
dependen obviamente de la calidad del sistema sanitario y de la
organizacion de la asistencia al paciente. No obstante, su respeto
también depende del comportamiento y la cooperacién de los
profesionales de la salud y de los propios pacientes, por lo que
se pueden prever rapidamente determinadas mejoras.

1.1.1  En 2002, la Active Citizenship Network propuso una
Carta Europea de los Derechos del Paciente. Estos derechos,
basados en la Carta de los Derechos Fundamentales de la Uni6n
Europea (articulo 35), son importantes en las relaciones que los
ciudadanos mantienen con sus sistemas sanitarios. A pesar de
ello, una investigacion realizada por organizaciones de ciuda-
danos en catorce paises de la Unién Europea muestra que el
nivel de proteccién que ofrecen estos derechos varfa considera-
blemente entre los distintos paises. Este situacion de hecho pone
en cuestion el compromiso de la Comisiéon Europea de garan-
tizar a todos los ciudadanos europeos un acceso efectivo a los
servicios sanitarios basdndose en el principio de solidaridad.

1.1.2  Actualmente se asiste a una evolucién de las politicas
ptblicas por la que se tiende a impulsar cada vez més la partici-
pacion de los ciudadanos con el desarrollo de métodos de parti-
cipacién en diversos paises de Europa: las conferencias de
consenso danesas, los «jurados ciudadanos» creados en varios
Estados europeos, los «estados generales», etc. Tanto el Consejo
de Europa como el Parlamento Europeo promueven estas
medidas participativas.

1.1.3  Habida cuenta de la Carta de los Derechos Fundamen-
tales de la Uni6én Europea, de la Comunicacién de la Comisidn
titulada «Consulta sobre la accién comunitaria en materia de
servicios de salud», de la declaracién de los Ministros de Sanidad
en la reunién del Consejo del 1 de junio de 2006 sobre los
valores y principios comunes de los sistemas sanitarios de la
Unién Europea, de la jurisprudencia del Tribunal de Justicia
Europeo sobre la movilidad de los pacientes, del Informe del
Parlamento Europeo sobre la movilidad de los pacientes y la
evolucién de la asistencia sanitaria en la Unién Europea y de la
Resolucion del Parlamento Europeo de 15 de marzo de 2007, el
CESE exhorta a la Comisién Europea a tomar iniciativas que

(") Carta de los Derechos Fundamentales de la UE, textos adoptados por el
Consejo de Europa, ley francesa n° 2002-303 de 4 de marzo de 2002.

permitan aplicar una politica sanitaria que respete los derechos
de los pacientes, para lo que es necesario:

— recopilar y analizar comparativamente las obligaciones
normativas y deontoldgicas vigentes en cada pais de la
Unién Europea;

— formular de la forma mdés adecuada la linea de conducta
comunitaria transponible;

— evaluar programadamente la aplicacién de los textos publi-
cados y de las politicas fijadas;

— difundir los resultados de estos trabajos entre los responsa-
bles nacionales y los representantes de las diversas categorias
socioprofesionales y de usuarios afectadas;

— institucionalizar un Dia europeo de los derechos del
paciente.

1.1.4  Por lo tanto, el Comité Econémico y Social Europeo se
ocupa de la cuestion de los derechos de los pacientes para
llamar la atencién de las instancias europeas sobre la necesidad
de respetarlos, teniendo en cuenta especialmente el derecho a la
libre circulacién de los ciudadanos entre los 27 paises de la
Unién y la igualdad de oportunidades a la hora de beneficiarse
de una asistencia de calidad, tanto en su pais de origen como en
su pais de acogida, sobre todo para fomentar su aplicacion
concreta en el conjunto de los Estados de la Comunidad
Europea. Por otra parte, la reafirmacién de estos derechos
implica cambios en las relaciones cotidianas del conjunto de los
profesionales y las estructuras sanitarias con los pacientes.

1.1.5 Las cuestiones abordadas exigen a menudo una
reflexién ética y las respuestas se fundamentan en el sistema
politico y social de cada pais. Sin embargo, pese a las dispari-
dades relacionadas con la organizacion de los sistemas sanitarios
y pese a la diversidad de los debates, en todos los paises de
Europa cabe constatar una evolucién similar de las problema-
ticas de la salud y una tendencia general e ineluctable hacia la
afirmacion de los derechos de la persona que necesita asistencia
sanitaria.

1.2 En efecto, se observa una evolucién de las necesidades
sanitarias y de las expectativas de la poblacién y también, mds
alld del sistema sanitario, una evolucién politica por la que se
aspira a conceder cada vez mds importancia a la opinién de la
persona.
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1.3 Los avances de la medicina y la creacién de sistemas de
protecciéon social han inducido globalmente una transicién
epidemioldgica que se ha traducido en un descenso de la asis-
tencia sanitaria de corta duracién y sobre todo en un aumento
de las enfermedades cronicas. Este fenémeno se ha intensificado
por el envejecimiento de la poblacién. La asistencia a las
personas que sufren enfermedades crénicas implica cuidados
médicos de larga duracién, con lo que estos enfermos adquieren
conocimientos mediante su experiencia de recurso al sistema
sanitario y mediante su experiencia de la enfermedad.

1.4 El advenimiento de las nuevas tecnologias de la informa-
cién, y especialmente el desarrollo de Internet, ha reforzado
esta tendencia al alza de los conocimientos de los pacientes,
desarrollando su capacidad de intercambio y de cuestionamiento
de los profesionales. En determinadas patologias los pacientes
tienen a veces un profundo conocimiento de su enfermedad que
debe tenerse en cuenta. Los profesionales de la salud deberfan
tomar en consideracion este conocimiento.

1.5  En general, las expectativas de los pacientes frente a los
profesionales no se limitan Unicamente a las dimensiones
técnicas de la asistencia sanitaria, sino que también se refieren a
las dimensiones relacionales y humanas.

1.6  Finalmente, el hecho de vivir con una enfermedad de
larga duracién o una discapacidad genera nuevas necesidades y
nuevas expectativas por parte de las personas afectadas. Los
objetivos de la asistencia sanitaria han cambiado: ya no se trata
de conseguir la curacién a toda costa, sino de «convivir» con la
enfermedad, de la preocupacion constante de combatir el dolor.

Teniendo en cuenta estas consideraciones, ello lleva a las
personas enfermas a posicionarse cada vez mas como actores de
su asistencia sanitaria, con nuevas expectativas y necesidades.

1.7  Esta evolucién de las necesidades y expectativas de las
personas frente a su asistencia sanitaria se inscribe en una evolu-
cién mds profunda de la sociedad, que tiende a fomentar el
modelo de la autonomia de la persona y la afirmacién de sus
derechos.

1.8  El conjunto de estos factores permite concluir que se ha
agotado el modelo paternalista de interacciones entre el médico
y su paciente, lo que hace necesario replantear la situacién del
paciente en su interaccion con el sistema e implica la afirmacién
y el ejercicio de nuevos derechos y deberes.

1.9 Este dictamen se centra en los derechos de los pacientes,
es decir, las personas que recurren a la asistencia sanitaria, ya se
encuentren sanos o enfermos, con arreglo a la definicion de la
Organizacién Mundial de la Salud.

2. Contexto

2.1  La evolucién de la medicina, de las necesidades sanitarias
y de las expectativas de las personas lleva a considerar a la
persona en su contexto vital, lo que no sélo implica interesarse
por el propio individuo, sino también por su entorno familiar e
incluso profesional o de amistades. La idea de convivir con la
enfermedad significa tener en cuenta las dimensiones de la
calidad de vida, lo que exige la intervenciéon de una multipli-
cidad de profesionales més alld del cuerpo médico.

2.2 Aunque el médico conserve una funcién preponderante
en la asistencia a las personas, la nocién de «coloquio singular»
debe integrarse en el funcionamiento del sistema, es decir, arti-
culdndose con el conjunto de profesionales del dmbito sanitario
y médico-social.

2.2.1  El paciente confia en los profesionales de la salud, por
lo que el médico y los auxiliares sanitarios deben estar atentos a
su comportamiento, lo que les permite adaptar su discurso, el
tratamiento y la explicacién. El intercambio requiere tanto la
escucha como la palabra y los cuidados. Permite construir una
relaciéon sélida que resulta necesaria para afrontar la lucha
contra la enfermedad.

2.2.2  En este sentido, a partir del momento en que aborda
estas cuestiones, la medicina debe elaborar una verdadera préc-
tica social y, mds alld del acto técnico indispensable y riguroso,
responder a la demanda de la poblacién, que desea disponer de
una asistencia sanitaria global adaptada a cada persona.

2.2.2.1  El equipo médico-social debe actuar como consejero
para su paciente sin desentenderse de su responsabilidad. Por lo
tanto estd ahi para cuidarle, informarle y apoyarle. Elabora una
estrategia terapéutica mediante el andlisis que le han sugerido
los sintomas y la relacién con el paciente. Asi pues, se exige legi-
timamente a los profesionales de la salud una escucha individua-
lizada del paciente, que debe permitir proponer el tratamiento
idéneo tanto desde el punto de vista técnico como psicoldgico.

2.2.3  H resultado de la batalla contra la enfermedad y en
busca del tratamiento idéneo depende en gran medida de las
relaciones que se crean entre el paciente y los profesionales de la
salud, y constituye un envite tan importante para el personal
sanitario como para los enfermos. Ello implica asimismo espa-
cios de mediacién que permitan tener en cuenta las obligaciones
sociales (vida profesional, apremios financieros, reconocimiento
de derechos, etc.) y las vicisitudes de la vida afectiva y familiar.
En este contexto resulta fundamental la posicién de los allegados
y de las asociaciones de pacientes.

2.3 En este sentido cabe considerar el interés que tiene el
encuentro entre el colectivo de los pacientes y el colectivo de los
profesionales.

2.3.1  Hay quienes denuncian una pérdida de confianza por
el final del coloquio singular considerado en su acepcion tradi-
cional. Ahora bien, esta evolucién indica mds bien el paso de
una confianza ciega a una confianza construida mediante un
proceso de encuentro e intercambio entre la persona, su entorno
y los profesionales.

3. Derechos imprescriptibles

3.1  La afirmacion de los derechos de los pacientes se inscribe
en los derechos humanos y tiene como objetivo fomentar a la
larga su autonomia. Por lo tanto, estos derechos se encuentran a
menudo imbricados entre si. La Carta Europea de los Derechos
del Paciente, redactada en 2002 por Active Citizenship Network,
proclama catorce derechos que el CESE valora positivamente y
reconoce. El CESE considera que tres de estos derechos
presentan un aspecto transversal o previo a los demds.
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3.2 El derecho a la informacion

3.2.1 La informacién concierne en primer lugar al paciente
que sigue un tratamiento. La informacion debe referirse a la
enfermedad, su posible evolucion, los posibles tratamientos con
sus beneficios y sus riesgos, las caracteristicas de las estructuras
o los profesionales que dispensan estos cuidados y los efectos de
la enfermedad y el tratamiento en la vida del enfermo. Esto
resulta especialmente importante en los casos de enfermedad
crénica, dependencia, discapacidad y tratamientos de larga dura-
cién que entraflan una reorganizacién de la vida cotidiana de la
persona y de su entorno.

3.2.2.1  La prevencion es un factor de primera necesidad a la
hora de mejorar el estado de salud de la poblacién. Por lo tanto
se deben desarrollar campaiias de informacion y sensibilizacién
paralelamente a la creacién de estructuras que permitan realizar
las pruebas necesarias y estructuras adecuadas de asistencia sani-
taria.

3.2.2  La informaciéon no es un fin en s{ mismo, sino un
medio para permitir a la persona elegir con libertad y conoci-
miento de causa. Por esta razdn, las modalidades de transmision
de la informaci6n son tan importantes como la propia informa-
cién. Se inscriben en un proceso en el que intervienen diferentes
fuentes de informacion, entre ellas Internet y los servicios telef6-
nicos de ayuda de las asociaciones, en las que el paciente inte-
ractia con numerosos profesionales, cada uno de los cuales
desempefia su propia funcién. La transmisién oral de la infor-
maci6n resulta fundamental. El médico debe comprobar regular-
mente la comprension y la satisfaccion del paciente.

3.2.3  Por otra parte, ademds de la persona interesada, en el
proceso de informacién hay que tener en cuenta a sus allegados,
sobre todo si el paciente es un nifio, una persona de edad
dependiente, etc. Huelga decir que el nivel de informacién de los
allegados depende del estado de salud y la capacidad del
paciente para decidir por si mismo.

3.2.3.1 Todo paciente debe ser informado en su propia
lengua y hay que tener en cuenta las incapacidades especificas.

3.2.4  No debe haber asentimiento sino con conocimiento de
causa, y la aceptacién de correr riesgos debe ser siempre razo-
nada. La informacién sigue siendo el resultado del coloquio
singular entre el médico y el paciente, en el que solo se deben
tener en cuenta las consideraciones relativas a la mejorfa y el
bienestar del paciente.

3.2.5  Este acceso a la informacion individualizada es la etapa
indispensable para avanzar hacia la reduccién de las desigual-
dades en los trastornos, la enfermedad, la asistencia sanitaria y
la mejora del acceso al sistema sanitario para todos los ciuda-
danos.

Es deseable que los datos relativos al estado de salud de la
persona, las medidas diagnosticas y terapéuticas que se apliquen
y sus resultados puedan quedar registrados en un «expediente
médico». El acceso del paciente a este expediente, ya sea directa-
mente o por medio del médico que elija segin su voluntad,
también forma parte del proceso de informacién y autonomia.
En todos los esfuerzos realizados en aras de una mayor informa-

ci6n y transparencia deberd, no obstante, quedar garantizado
mediante el correspondiente marco juridico que la recogida de
los datos médicos no se efectiie para fines distintos a los inicial-
mente previstos. En el caso de los datos almacenados en soporte
electrénico, y en ocasiones también en los enviados mds alld de
las fronteras, es especialmente importante que se procure ejercer
una vigilancia extrema sobre su utilizacién.

3.2.6  Resulta esencial desarrollar la informacién sobre el
sistema sanitario para hacerla mds inteligible y transparente. En
efecto, ante la multiplicidad de las partes implicadas los
pacientes pueden sentirse reforzados en su autonomia o por el
contrario terminar siendo totalmente dependientes de su
médico, en funcién del nivel de conocimientos y comprension
que tengan del sistema. Ello provoca el riesgo de que los usua-
rios planteen reivindicaciones fuera de lugar.

3.3 Derecho al consentimiento libre e informado

3.3.1  Se trata de afirmar el derecho de los pacientes a parti-
cipar en las decisiones que les conciernen. Ello no significa una
transferencia de la responsabilidad del médico al paciente, sino
prever su interacciéon en una perspectiva de alianza terapéutica
en la que cada cual se mantenga en su lugar, con sus derechos y
su ambito de responsabilidad.

3.3.1.1  La aquiescencia del paciente no se extiende sistemati-
camente a todos los actos médicos futuros. Por lo tanto, el
consentimiento del paciente debe renovarse antes de cualquier
acto médico o quirtirgico importante.

El acuerdo del paciente asi informado debe ser explicito, es decir,
expresado de forma objetiva. Tras ser informado, el paciente
puede aceptar o rechazar el procedimiento que se le propone.

En lo que se refiere a la donacién de 6rganos, cuando el donante
esté vivo debe prestarse una atencién especial a la informacion
sobre los riesgos.

3.3.1.2  En lo que atafie a la experimentacion de una nueva
terapia, los principios que subyacen a la bisqueda del consenti-
miento de los enfermos a recibir determinado tratamiento
médico son los mismos que subyacen a la propia investigacion;
se trata de respetar la libertad del paciente, y los principios
convergen hacia el mismo objetivo: la responsabilidad y la
confianza mutuas.

3.3.1.3 En cuanto a las pruebas clinicas, tanto para las
personas sanas como para las demds, requieren una pedagogia
especifica. Son actuaciones que deben responder a criterios bien
definidos y que s6lo se pueden acometer cuando exista un deseo
manifiesto de cooperacion, acompaiiado evidentemente por un
pleno consentimiento.

3.3.1.4  En casos urgentes cabe prever algunas excepciones a
esta regla; se puede presuponer el consentimiento y posterior-
mente confirmarlo cuando el paciente recupere su capacidad de
discernimiento.

3.3.1.5  El paciente debe tener la posibilidad de designar a
alguien que le represente, en prevision de que posteriormente se
vea incapacitado para dar a conocer sus preferencias.
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3.3.1.6  Los nifios o enfermos menores de edad deben ser
consultados en lo relativo a intervenciones médicas leves desde
el momento en que tengan determinada autonomia personal y
una correcta capacidad de discernimiento. Esta medida debe
formar parte de la educacién sanitaria desde una temprana edad,
pues tiende a desdramatizar determinadas situaciones y a
mejorar la cooperacion del joven paciente.

3.4 Derecho a la dignidad

3.4.1  Esta ribrica abarca el derecho a la intimidad, el derecho
al tratamiento del dolor, el derecho a una muerte digna, la
protecciéon de la integridad del cuerpo, el respeto de la vida
privada y el principio de no discriminacion.

3.4.1.1 Todo ciudadano tiene derecho a la confidencialidad
de la informacion relativa a su estado de salud, el diagnéstico
formulado y los procedimientos de tratamiento, pero también a
que se respete su intimidad durante el desarrollo de los
exdmenes, consultas y tratamientos médicos y quirdrgicos. Este
derecho fundamental exige tratar al paciente con consideracion
y evitar cualquier expresion o actitud despectiva hacia su
persona por parte del personal sanitario.

3.4.1.2  Laenfermedad, la discapacidad y la dependencia debi-
litan a las personas. Cuanto mds disminuidas se sientan menos
capacitadas se sentirdn para exigir un respeto minimo hacia s
mismas. Por lo tanto, los profesionales deben mostrar la
mdxima atencion para que se respete a las personas especial-
mente debilitadas por su enfermedad o su discapacidad.

3.4.1.3  El respeto por las personas también incluye el reco-
nocimiento del tiempo dedicado a la consulta, a escuchar al
enfermo, a explicarle el diagndstico y el tratamiento, tanto en
una consulta privada como en un hospital. Esta inversién en
tiempo permite reforzar la alianza terapéutica y ganar tiempo
para otros fines. Tomarse tiempo significa ocuparse verdadera-
mente del paciente.

3.4.1.4  Esto resulta tanto mds necesario cuando se trata de
pacientes que sufren ya una falta de reconocimiento social:
personas de edad, personas en situacion de precariedad social,
personas que sufren una discapacidad fisica, psiquica o mental,
etc.

3.4.1.5 La vigilancia es ain mds necesaria en situaciones
terminales o en tratamientos especialmente penosos. El respeto
de la persona y de su derecho a morir dignamente exige el
acceso de todos a los cuidados paliativos encaminados a atenuar
el dolor y a salvaguardar cierta calidad de vida, asi como la
garantia del derecho del paciente a que su eleccién se respete
hasta el final. Ello requiere entre otras cosas disponer de alguien,
como persona de confianza, que garantice la expresién de su
voluntad.

3.4.1.6  Es preciso desarrollar el tratamiento del dolor utili-
zando medios eficaces y estructuras especializadas, lo que
incluye tanto la informacion y la formacién de los profesionales
de la salud como la informacién de los pacientes y sus allegados,
pues se trata de respetar el derecho de todo el mundo a recibir
cuidados que alivien su dolor.

3.4.1.7  El respeto debido a la persona no cesa con la muerte.
Ello implica que todo fallecimiento de un paciente hospitalizado

sea objeto de un acompafiamiento psicoldgico de sus allegados
y de los profesionales que le han atendido durante el final de su
vida, asf como de un respeto estricto de las voluntades y convic-
ciones del difunto.

3.5  En la gesti6n de la sanidad hay que aplicar otros derechos
individuales que exigen una respuesta del sistema en funcién de
su organizacion.

3.5.1  Derecho de acceso a la asistencia sanitaria para todos, es
decir, no solo acceso a los derechos y a la proteccién social, sino
también acceso directo al conjunto de los servicios y los profe-
sionales sanitarios sin ninguna discriminaciéon derivada de la
situacion social o econdmica de la persona. Esto no implica una
apertura del mercado de la salud, sino una politica de salud
ptblica voluntarista, teniendo en cuenta que la concretizacion
de este derecho varfa considerablemente de un pais a otro en
funcion de las responsabilidades asumidas y las formas de finan-
ciacién desarrolladas en cada pais.

3.5.2  Derecho a una asistencia sanitaria de calidad: toda persona,
con arreglo a su estado de salud, tiene el derecho de recibir los
cuidados mds adecuados y de beneficiarse de las mejores terapias
y de los medicamentos que ofrezcan una mejor relacién entre
coste y eficacia (promocién de los medicamentos genéricos). El
derecho a una asistencia sanitaria de calidad incluye también el
derecho a los exdmenes médicos preventivos y a la educacion
terapéutica, lo que exige una inversiéon en medios y en financia-
cién para poder disponer de suficientes profesionales con una
formacién adecuada.

3.5.3  Derecho a la prevencion y la seguridad de los cuidados: los
ciudadanos quieren que el sistema sanitario se organice en torno
a las personas y al servicio de ellas. Quieren comprender mejor
las estrategias terapéuticas que se les proponen, participar en un
esfuerzo de prevencion personal y al mismo tiempo colectivo,
velar por que las opciones sociales, los comportamientos y el
consumo no menoscaben la salud.

4. Recomendaciones para aplicar los derechos de los
pacientes

4.1  La afirmacién y la aplicacion de estos derechos plantean
interrogantes a muchos profesionales, pacientes, responsables de
la politica sanitaria y asociaciones de usuarios. Resulta urgente
superar la oposicion entre los derechos de unos y los deberes de
otros. El respeto de los derechos de los pacientes comparte y
reequilibra asimismo los deberes y las responsabilidades de los
profesionales.

4.1.1  El cuerpo médico no toma ya solo las decisiones de las
que depende el futuro de las personas, por lo que tampoco tiene
ya que asumirlas solo.

42 Por el bien de todos, corresponde a la responsabilidad
colectiva ayudar a los profesionales a responder a estas expecta-
tivas:

— integrando en su formacién las dimensiones éticas, de
respeto de la persona y sus derechos, para comprender esta
dindmica y sus implicaciones y no interpretar el respeto de
los derechos de los pacientes como una imposicién
adicional;
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— estableciendo espacios de debate y encuentro entre los profe-
sionales y entre los profesionales y los usuarios;

— creando nuevas modalidades de informaciéon de los
enfermos en las que participen todos los actores del sistema
sanitario;

— eclaborando nuevas modalidades pedagdgicas de consenti-
miento que propicien una alianza terapéutica;

— creando y divulgando nuevos métodos organizativos y peda-
gbgicos cuyo objetivo sea minimizar el estrés que sufren los
nifios debido a su tratamiento médico, y en particular a su
estancia en el hospital

— creando en los centros sanitarios comités de ética clinica que
permitan respaldar a los profesionales y respetar los dere-
chos de los enfermos;

— incluyendo la proteccién y el fomento de los derechos de los
pacientes en los cddigos éticos y de conducta de los profe-
sionales;

— reforzando la inteligibilidad del sistema por parte de los
usuarios mediante la valorizacién de la figura y la funcién
de todos los profesionales;

— proponiendo nuevas formas colectivas de ejercicio en las
que participen los médicos y los demds profesionales de la
salud:

— e¢jercicios de grupo, centros de salud;

— articulacién entre los profesionales médicos, médico-
sociales y sociales;

— replanteando la funcién de las asociaciones de enfermos,
usuarios, consumidores, familias y ciudadanos:

— integrar a los representantes de los usuarios en las
instancias de representacion;

— reconocer la funcién de determinadas asociaciones en la
educacion terapéutica, la prevencion y la informacién de
los enfermos;

— establecer una articulacién entre los dispositivos asocia-
tivos y los dispositivos profesionales;

— dotar a las asociaciones con medios para actuar y para
expresarse (formacion, permisos de representacion, etc.);

— crear en las estructuras hospitalarias espacios neutros de
convivencia que permitan a los pacientes expresar sus
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interrogantes y preparar, con el apoyo de las asociaciones
de usuarios, sus intercambios con los profesionales;

— conseguir la participacién de las asociaciones al mismo
nivel que los profesionales en el andlisis de las reclama-
ciones y en la definicién de las medidas encaminadas a
mejorar la calidad de la asistencia sanitaria.

5. Conclusion: hacia una afirmacion de los derechos
colectivos

5.1 La eficacia de los derechos individuales dependerd en
buena medida de las respuestas colectivas que se den para
apoyar esta iniciativa. Esta es la razén por la que es necesario
propugnar el establecimiento de una democracia sanitaria que
implique la movilizacién colectiva de los usuarios y su represen-
tacién en los diferentes dmbitos del sistema.

5.2 Los derechos del paciente son una expresion entre otras
de los derechos del ser humano, pero en ningiin caso una cate-
gorfa aparte: manifiestan la voluntad de todo paciente de que no
se le considere como un ser aparte y sobre todo como un ser
aparte de la sociedad.

5.2.1  Es forzoso admitir que los usuarios del sistema sani-
tario expresan cada vez con mds viveza su sensibilidad ante las
condiciones de la asistencia que reciben partiendo de su propia
experiencia, y también porque cada vez reciben mds informa-
cion.

5.3  Por lo tanto, hay que interrogarse sobre el lugar que
ocupa el paciente en un sistema de decisiones que le afectan
velando por la transparencia de los procedimientos y por el
respeto de las individualidades.

5.4  No se trata de caer en una actitud legalista de defensa a
ultranza de los consumidores, sino de reconocer que el paciente
tiene la suficiente madurez para participar en las decisiones que
le afectan basdndose en el respeto de sus derechos.

5.5  Ceder la palabra a los usuarios y a sus representantes
resulta tanto mds necesario cuanto que las problemadticas de la
salud afectan a otros dmbitos: los modos de produccion, las
formas de vida, las condiciones de trabajo, la proteccién del
medio ambiente, etc. Ello implica por tanto tomar decisiones
societales, econdémicas y éticas que van mds alld de la responsa-
bilidad de los profesionales de la salud.
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