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Resumen

Espafa ha asistido en los dltimos cinco anos a una proliferacion de leyes estatales
y autonémicas sobre los derechos de los pacientes que han sido bienvenidas. Se trata
de un instrumento mds para la tutela de los derechos de un colectivo especialmente
vulnerable. Pero esas leyes presentan importantes deficiencias técnicas y una excesiva
disparidad de criterios entre comunidades auténomas, que deben ser corregidas para
que todos los ciudadanos tengamos un igual disfrute de derechos.
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Abstract

In the last five years an important number of patients bills have been passed in
Spain. They have been welcomed because they are suitable instruments to protect the
rights of a particularly vulnerable collective. But these rules have important technical
defects and, at the same time, impose different criteria among the regions of Spain. It
is important to correct the defects and to harmonize those criteria in order to assure
that all citizens in Spain enjoy the same rights with the similar guarantees.

Key words: Patient’s rights, human rights, bioethics.
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La condicién de paciente aparece an-
tes o después en la vida de cualquier ser
humano. En los actuales Estados sociales,
en los que los servicios de salud alcanzan
a todos los ciudadanos, también cuando
estdn sanos, se puede decir que la con-
diciéon de paciente o de usuario de los
servicios de salud se mantiene a lo largo
de toda su vida. La relacion del ciudadano
con el sistema de salud y, en particular,
con unos profesionales a los que tiene
que contar aspectos de su vida personal
incluso estando sano, y a cuyas pruebas
y prescripciones tiene que someterse, le
ponen en una situaciéon de vulnerabilidad
y dependencia en la que es mas facil ver
desatendidos o incluso violados sus de-
rechos. Para que el médico, y el resto del
personal sanitario, nos pueda ayudar le
tenemos que contar intimidades y mostrar
nuestro cuerpo y, en su caso, permitir que
intervenga sobre él. Por lo general, cuando
acudimos al médico nuestras capacida-
des fisicas y racionales estan debilitadas.
Ademas, solemos ponernos en sus manos
confiando en que nos propondra lo que
sea mejor para nosotros. En esas circuns-
tancias, los riesgos de sufrir un ataque a
la intimidad, a la integridad fisica, a la
salud, a la libertad de conciencia o incluso
a la vida son infinitamente mayores que
en la mayoria de las relaciones humanas.
El Derecho ha reaccionado en los tltimos
decenios frente a esos riesgos proclaman-
do los derechos de los pacientes que,
como ya he dicho, no consisten en nuevos
derechos sino en medios para asegurar el
respeto de los derechos universales en las
especificas situaciones por las que atra-
viesa una persona enferma o necesitada
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de atencién sanitaria. Asi, por ejemplo,
cuando una persona estd enferma sufre
un mayor riesgo de que otra, el médico,
le fuerce a hacer algo que es contrario a
su conciencia o simplemente a su deseo.
Para prevenir ese riesgo, se proclama el
derecho al consentimiento informado,
por el que nadie puede ser obligado a
un tratamiento médico si él no lo con-
siente libremente después de haber sido
informado de forma adecuada acerca del
mismo. ;Se trata de un nuevo derecho?
Mas bien parece que sea un mecanismo de
refuerzo del derecho de cualquier persona
a su integridad fisica.

Es indudable el progreso que supone
la proclamacién de los derechos de los
pacientes: se protege a la parte mas débil
en una relacién tan importante y desigual
como es la relacién clinica. Pero no se
debe perder de vista el «riesgo» que traen
consigo esas regulaciones de los derechos.
Podria parecer que, puesto que ahora
el Derecho garantiza los derechos de la
persona en la relacién médico-paciente,
ya no hay que preocuparse de nada mas.
Se trata de un grave error en el que no se
repara suficientemente en la actualidad.
En el momento en que la relaciéon médico-
paciente se reduce a su dimensién juridica
y pierde su dimensién ética basada en
la confianza, se pervierte, reduce buena
parte de su eficacia terapéutica y abre la
puerta a muchos més abusos. Por tanto,
las proclamaciones de los derechos de los
pacientes deben acogerse con albricias
pero sin deslumbrarnos hasta hacernos
perder de vista que el Derecho es un ins-
trumento necesario pero insuficiente para
ordenar la relacién médico-paciente.
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1. Constitucién y derechos del paciente

A continuacién me ocuparé de la
normativa espanola sobre la materia:
de la Ley General de Sanidad (1986), la
primera que se ocupd especificamente
de los derechos del paciente en Espaia
y, mas en concreto, de la Ley reguladora
de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica (2002) y de las leyes
autondmicas que han regulado los dere-
chos de los pacientes. No pretendo ofrecer
un andlisis exhaustivo de las mismas
sino una valoracién critica de caracter
general, centrandome en algunas defi-
ciencias que se detectan en las mismas y
que no han sido suficientemente puestas
de manifiesto.

Para hacer una presentaciéon completa
de la regulacion de los derechos de los
pacientes en Espafia habria que hacer
referencia a la Constitucion y a las leyes
organicas que han desarrollado el ejerci-
cio de derechos que afectan especialmente
a los pacientes, y que fundamentalmente
son: la Ley Orgéanica 1/1979 General
Penitenciaria, la Ley Organica 7/1980
de Libertad Religiosa; la Ley Organica
1/1982, de 5 de mayo, de Proteccién Ci-
vil del Derecho al Honor, a la Intimidad
Personal y Familiar y a la Propia Ima-
gen; la Ley Organica 3/1986 de medidas
especiales en materia de salud publica;
la Ley Organica 10/1995 del Cédigo
Penal; y la Ley Organica 15/1999 de 13
de diciembre de proteccién de datos de
caracter personal.

No disponemos ahora de espacio para
referirnos al contenido de esas leyes.
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Pero si me parece imprescindible poner
en relacién estas normas con las que
regulan expresamente los derechos del
paciente. Y de esa confrontacién entre
la Constitucién y las leyes organicas,
por un lado, y las leyes sobre derechos
de los pacientes, por otro, inferimos las
siguientes diferencias:

1.- Las leyes sobre derechos de los pa-
cientes no hacen referencia al derecho a la
vida. En principio, parece 16gico que sea
asi puesto que son otras —principalmente
el Cédigo Penal— las normas que prote-
gen la vida humana de los atentados mas
graves. Pero no resulta tan l6gico cuando
nos encontramos con que, por ejemplo,
el derecho a la intimidad es mencionado
en todas las leyes sobre derechos del
paciente, sin que esas referencias aporten
mayor proteccién al mencionado derecho
que la ya reconocida en la Constitucion, el
Codigo Penal y la ley organica 1/1982.

2.- Las leyes sobre derechos de los
pacientes omiten toda referencia al de-
recho a la libertad religiosa. Se podria
pensar en este caso lo mismo que con el
derecho a la vida: al haber otras normas
que ya lo regulan, no hace falta que
se regule de nuevo. Pero cabe decir lo
mismo que acabamos de sefialar: ;por
qué algunos derechos son incluidos en
esas leyes, aunque su mencién no apor-
te nada, y otros no? Pero mds all4 de la
falta de coherencia del legislador (que en
las leyes sobre derechos de los pacientes
deberia hacer referencia o bien a todos
los derechos o bien s6lo a aquellos en los
que haga alguna aportacién real sobre
lo ya regulado), me parece importante
destacar la gravedad de esa omision.
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Desde el punto de vista puramente for-
mal, ;tiene sentido omitir la referencia a
un derecho, como la libertad religiosa,
que goza de la maxima proteccién cons-
titucional y cuyo ejercicio efectivo en el
ambito sanitario esta regulado por una
ley organica y por los acuerdos con las
confesiones religiosas mayoritarias en
nuestra sociedad? Y, desde el fondo del
asunto, ;tiene sentido omitir la referencia
a un derecho tan decisivo en muchos ca-
sos para que el paciente verdaderamente
decida en libertad por lo que respecta a
su atencion sanitaria?

3.- El derecho a la intimidad es reco-
gido en muchas de las leyes que tienen
relacion con los derechos de los pacientes,
pero la mayoria de esas referencias se
ocupan exclusivamente de la confiden-
cialidad de los datos sobre la salud del
paciente. En primer lugar, esa confiden-
cialidad ya esta garantizada con medios
juridicos més eficaces (el Cédigo penal)
pero, ademas, resulta que la intimidad
a que tiene derecho el paciente va mu-
cho mas alld de la confidencialidad y
eso apenas es objeto de atencién. Estas
leyes tendrian que haber ido mas all4,
contemplando situaciones propias de la
actividad sanitaria en las que facilmente
se pueden cometer atentados contra la
intimidad de la persona (por ejemplo, que
su cuerpo sea explorado o visto por més
personas de las necesarias). Y asi nos en-
contramos con la curiosa situacién de que
la ley organica 1/1982 de proteccion a la
intimidad se ocupa de mas materias que
afectan especificamente a los pacientes
que la mayoria de las leyes de derechos
de los pacientes.
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4.- Las referencias a los derechos a la
informacién constituyen una destacada
aportacién de las leyes sobre los derechos
del paciente. Esa informacién se puede
desglosar en tres categorias: la relativa a
las condiciones de salud publica, la que
trata de los medios sanitarios disponibles
para los ciudadanos, y la informacién
sobre el estado de salud y la atencion
sanitaria al paciente. Se puede pensar
que las dos primeras ya estaban impli-
citamente incluidas en el art. 43 de la
Constitucion, al tratar de las condiciones
imprescindibles para garantizar el dere-
cho a la salud y a la atencién sanitaria.
Pero la exigencia de que se informara
al paciente sobre su salud carecié de un
respaldo legal explicito y detallado hasta
la Ley General de Sanidad.

5.- La gran aportacion de las llamadas
leyes sobre derechos de los pacientes es la
de haber regulado el consentimiento in-
formado. Ha hecho fortuna la idea de que
la relacion entre el médico y el paciente
histéricamente fue una relacién paterna-
lista en la que el paciente era reducido a la
condicién de menor incapaz y el médico
asumia todo el poder de decisiéon sobre
el paciente porque era el que sabia lo
que le convenia y tenia la habilidad para
llevarlo a cabo. Esta simplificacién de lo
que ha sido la relacién médico-paciente a
lo largo de la historia' ha desencadenado
una bateria de actuaciones en el campo

1 Cfr. Pilar Leén, «La practica de informar
a los pacientes y a sus familiares a lo largo de los
siglos XIX y XX», en Pilar Le6n (ed.), La implantacion
de los derechos del paciente, EUNSA, Pamplona, 2004,
p- 127 ss.
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sanitario que, junto con aspectos indu-
dablemente positivos, contiene algunos
aspectos gravemente perjudiciales para
esa relacién y, en consecuencia, para la
misma salud del paciente.

Desde el punto de vista estrictamente
juridico el problema del consentimiento
informado se puede resumir asi. Se exige
al Derecho que consiga una meta que
excede de aquello a lo que legitimamente
debe aspirar y de lo que, de hecho, puede
conseguir: se le pide que los pacientes
actden auténomamente en lo relacionado
con su atencién sanitaria. Hasta ahora,
en el mejor de los casos, el Derecho
aspiraba a proteger a los individuos de
las coacciones, de la necesidad y de la
ignorancia. Asegurando la cobertura de
las necesidades bdésicas, el acceso a la
informacién y a la educacién, y la pro-
teccion frente a las coacciones, el Derecho
facilitaba las condiciones para que el
individuo pudiera actuar libremente y
quiza, en algunos casos, autonomamente.
Que luego lo hiciera o no, que tomara las
decisiones de forma auténoma o dejando-
se llevar por pasiones o prejuicios ya era
cosa suya. El Derecho ni puede ni debe ir
mas alla, aunque ahora muchas leyes de
derechos de los pacientes —con peligroso
candor— asi lo pidan.

Afortunadamente esas mismas leyes
afirman que el objetivo de la actuaciéon
auténoma de los pacientes habra de lo-
grarse proporcionandoles la informacion
que precisen y en la forma que les resulte
asequible. Es obvio que este medio es del
todo insuficiente para conseguir la auto-
nomia en la decisién, ;0 acaso se asegura
la accién auténoma de la persona pro-
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porcionandole tnicamente informaciéon?
Pero no debemos lamentarnos de que el
medio dispuesto para tan ambicioso fin
sea tan insuficiente: ir mas alld habria
conducido a permitir que el Derecho
accediera a la conciencia del individuo
para examinar si estaba o no actuando
autobnomamente.

La ley catalana sobre los derechos
de informacién relativos a la salud, que
posteriormente ha sido secundada por
casi todas las normas autonémicas sobre
la materia, e incluso por la estatal, dice
que la informacion sobre la salud tiene
como finalidad «ayudarle (al paciente)
a tomar decisiones de manera auténo-
ma». Para lograr ese objetivo tan loable
limitarse a prestar informacién no sélo
resulta insuficiente sino engafioso. El
paciente, y sobre todo el médico, pueden
convencerse de que con el cumplimiento
de ese deber de informacién la relacion
médico-paciente alcanza las condiciones
ideales. Y bien sabe cualquiera, por la
experiencia propia o de allegados, o
simplemente por pensar un poco sobre el
asunto, que la informacién es un elemen-
to imprescindible pero insuficiente. Para
que el médico verdaderamente ayude al
paciente a tomar decisiones de manera
auténoma, ademas de informarle, tiene
que hablar con él de sus valores, para
que el paciente los pueda ordenar y
ponderar, y para que pueda superar las
dificultades que se le puedan plantear
para actuar conforme a ellos. El médico
tiene, incluso, que atreverse a cuestionar
ante el paciente la validez de sus valores
si estima que atentan frontalmente contra
el valor de la salud.
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Se me criticard, con razén, que el
Derecho no puede exigir esa relacién de
excelencia entre el médico y el paciente.
Y asi es. Por eso, al regular el consen-
timiento informado, las leyes deberian
contener formulaciones més ricas en las
que se hablase no simplemente del deber
de informar, sino del deber de crear unas
condiciones de comunicacién en las que
el paciente reciba el apoyo necesario para
tomar decisiones auténomas. Este deber
es imposible de exigir eficazmente bajo
coacciéon porque es fundamentalmente
un deber moral. Por ello, lo decisivo no
estd en su inclusion en una norma juridica
sino en el desarrollo de una formacion
médica en la que se ensefie a los médicos
(y, en general, a todas las personas que
trabajan en la atencién sanitaria) a comu-
nicarse con los pacientes, a empatizar con
ellos, a ayudarles a conocer los valores
por los cuales quieren vivir y, en su caso,
a cuestionar esos valores sin violentar a
los pacientes. Para lograrlo, no basta con
una formacién de cardcter psicolégico,
sino que es imprescindible una formacién
ética, porque los profesionales de la salud
han de ver esas habilidades de comuni-
caciéon como exigencias fundamentales
para proporcionar una atencioén sanitaria
respetuosa con la dignidad de los pacien-
tes. Esta es una de las grandes asignaturas
pendientes en la formacién médica, y en
la sanitaria en general, puesto que no
resulta facil su encaje dentro un curri-
culo ya tan cargado de materias que se
consideran imprescindibles. Para colmo,
existe muy poco acuerdo acerca de cual
deberia ser el contenido y la metodologia
de esas materias que proporcionen la
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formacioén ética y psicolégica imprescin-
dible para adquirir las habilidades de la
comunicaciéon y emplearlas para el bien
del paciente.

2. Las leyes sobre derechos del paciente:
una valoracidn critica

Hemos hecho referencia a las leyes
organicas que protegen y desarrollan el
ejercicio de los derechos fundamentales
contenidos en la Constitucion que mas
relacién tienen con la atencién sanitaria.
Pero esos derechos han sido objeto de
atencion sobre todo en leyes ordinarias,
tanto estatales como autondémicas. En el
ambito estatal encontramos dos leyes:
la ley 14/1986 General de Sanidad y la
41/2002 bdsica requladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion
clinica.

La ley 14/1986 fue la primera en Espa-
Na que presento una relacion de derechos
del paciente en su art. 10: «Todos tienen
los siguientes derechos con respecto a
las distintas administraciones publicas
sanitarias:

1. Alrespeto a su personalidad, dignidad
humana e intimidad, sin que pueda
ser discriminado por razones de raza,
de tipo social, de sexo, moral, econé-
mico, ideoldgico, politico o sindical.

2. A la informacién sobre los servicios
sanitarios a que puede acceder y sobre
los requisitos necesarios para su uso.

3. Ala confidencialidad de toda la infor-
macién relacionada con su proceso y
con su estancia en instituciones sanita-
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rias publicas y privadas que colaboren
con el sistema publico.
A ser advertido de si los procedimien-
tos de prondstico, diagnostico y tera-
péuticos que se le apliquen pueden ser
utilizados en funcién de un proyecto
docente o de investigacién, que, en
ningdn caso, podrd comportar peligro
adicional para su salud. En todo caso
sera imprescindible la previa autori-
zacion, y por escrito, del paciente y la
aceptacion por parte del medico y de
la direccién del correspondiente centro
sanitario.
A que se le dé en términos comprensi-
bles, a él y a sus familiares o allegados,
informacién completa y continuada,
verbal y escrita, sobre su proceso,
incluyendo diagnéstico, pronédstico y
alternativas de tratamiento.
A la libre eleccion entre las opciones
que le presente el responsable médico
de su caso, siendo preciso el previo
consentimiento por escrito del usua-
rio para la realizaciéon de cualquier
intervencién, excepto en los siguientes
casos:
a) cuando la no intervencién suponga
un riesgo para la salud publica;
b) cuando no esté capacitado para
tomar decisiones, en cuyo caso el
derecho corresponderd a sus fami-
liares o personas a €l allegadas;
¢) cuando la urgencia no permita
demoras por poderse ocasionar le-
siones irreversibles o existir peligro
de fallecimiento.
A que se le asigne un médico, cuyo
nombre se le dard a conocer, que sera
su interlocutor principal con el equipo
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10.

11.

12.

13.

14.

asistencial. En caso de ausencia, otro
facultativo del equipo asumira tal
responsabilidad.

A que se le extienda certificado acre-
ditativo de su estado de salud, cuando
su exigencia se establezca por una
disposicion legal o reglamentaria.

A negarse al tratamiento, excepto en
los casos sefialados en el apartado
6, debiendo para ello solicitar el alta
voluntaria, en los términos que sefiala
el apartado 4 del articulo siguiente.
A participar, a través de las institucio-
nes comunitarias, en las actividades
sanitarias, en los términos establecidos
en esta ley y en las disposiciones que
la desarrollen.

A que quede constancia por escrito
de todo su proceso. Al finalizar la es-
tancia del usuario en una institucién
hospitalaria, el paciente, familiar o
persona a él allegada recibird su in-
forme de alta.

A utilizar las vias de reclamacién y
de propuesta de sugerencias en los
plazos previstos. En uno u otro caso
debera recibir respuesta por escrito en
los plazos que reglamentariamente se
establezcan.

A elegir el médico y los demaés sani-
tarios titulados de acuerdo con las
condiciones contempladas en esta
ley, en las disposiciones que se dicten
para su desarrollo y en las que regule
el trabajo sanitario en los centros de
salud.

A obtener los medicamentos y pro-
ductos sanitarios que se consideren
necesarios para promover, conser-
var o restablecer su salud, en los
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términos que reglamentariamente se
establezcan por la administracion del
estado.

15.Respetando el peculiar régimen eco-
némico de cada servicio sanitario,
los derechos contemplados en los
apartados 1, 3, 4, 5, 6,7, 9 y 11 de
este Articulo serdn ejercidos también
con respecto a los servicios sanitarios
privados».

La ley 41/2002 derogé los apartados
5,6, 8,9 y 11 de ese articulo porque los
regulaba de forma mas pormenorizada
y, en algunos casos, distinta. Es el caso
de lo dispuesto en el apartado 11, que
exigia el alta voluntaria a quien se negase
a un tratamiento, mientras que ahora se
le ofrece un tratamiento alternativo si
concurren ciertas circunstancias (art. 21
Ley 41/2002).

En todo caso, en la ley de 1986 ya se
mencionan practicamente todos los dere-
chos que posteriormente han sido objeto
de nuevas regulaciones tanto en la ley de
41/2002 como en las leyes autonémicas
sobre la materia. La nueva «oleada» nor-
mativa sobre los derechos del paciente
-que comienza con la ley 21/2000 de Ca-
talufa sobre derechos de informacion relativos
a la salud, la autonomia del paciente y la do-
cumentacion clinica y todavia no se puede
dar por concluida porque son varias las
comunidades auténomas que han anun-
ciado normas sobre el particular- merece
una valoracién esencialmente positiva
por lo que ha supuesto de clarificacién
en algunas materias (p. €j. el manejo de
la historia clinica) y de atencién a cues-
tiones importantes que apenas habian

18

sido abordadas hasta entonces (p. €j. las
voluntades anticipadas). Sin embargo,
esas leyes también deben se enjuiciadas
con severidad por algunas importantes
deficiencias, a las que hago referencia a
continuacion:

1.- Lo primero que llama la atenciéon
es la diversidad de criterios formales se-
guidos a la hora de regular los derechos
de los pacientes. Algunas comunidades
optan por incluirlos dentro de la ley de
ordenacion sanitaria (es el caso, entre
otras, de Euskadi, La Rioja, Aragén, Co-
munidad de Madrid o Baleares), mientras
que otras se inclinan por aprobar leyes
especificas sobre la materia (Cataluiia,
Galicia, Comunidad Valenciana, etc.).
Algunas leyes se ocupan fundamental-
mente de los derechos del paciente en
relacion con la informacion, la autonomia,
la confidencialidad y la historia clinica.
El paradigma de esa posicion es la ley
catalana que, por ser la primera dedicada
exclusivamente a esta materia, ha sido
posteriormente copiada por muchas otras
autonomias e incluso por la ley estatal de
2002. Otras leyes, en cambio, se ocupan
de los derechos del paciente en general,
aunque casi todas ellas presten especial
atencion a los mencionados derechos (asi
sucede en la Comunidad Valenciana, Cas-
tilla-Le6n, Comunidad de Madrid, etc.).
Algunas leyes tratan tnicamente de los
derechos de los pacientes y otras mencio-
nan también los deberes. En ninguna se
habla de los derechos de los médicos, y
del personal sanitario, aunque no parece
descabellado que asi se hiciera.

Esta diversidad de criterios puede
valorarse de forma positiva o negativa.
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En el primer caso, se insistird en la legi-
timidad e importancia que tiene que las
comunidades auténomas ejerciten sus
competencias legislativas como mejor les
parezca dentro del marco constitucional
vigente. Esa diversidad serfa expresion
de la diversidad de sensibilidades y
necesidades de las nacionalidades y re-
giones de Espafa. La valoracién negativa
puede surgir al reparar en lo absurdo
que resulta que exista tanta dispersion
de criterios acerca del modo de ejercitar
los derechos. A esto se puede replicar que
la Constitucion y las leyes estatales ya se
encargan de fijar la base comtin en cuanto
al ejercicio de los derechos para todos los
ciudadanos, y que las leyes autonémicas
se limitan a incrementar esos minimos o a
protegerlos mejor. Si, como se desprende
de la lectura atenta de las leyes autonémi-
cas sobre la materia, esas diferencias son
mas retdricas que reales, cabe preguntarse
cudl es la aportacion de esa proliferacion
de declaraciones de derechos més alla de
incrementar la confusién de sanitarios y
pacientes.

2.- Existe un notorio afdn en cada
nueva ley autonémica que se aprueba por
poner de manifiesto que es distinta de
las ya aprobadas en otras comunidades.
No parece exagerado decir que los legis-
ladores autonémicos tratan de redimirse
de la tardanza en aprobar una ley que
ya tienen otras comunidades anadiendo
nuevos y ambiciosos derechos: «noso-
tros hemos tardado tantos afios mds que
esa otra comunidad en aprobar la ley,
pero, gracias a ello, ahora reconocemos
el derecho a disfrutar de una habitaciéon
individual, a la confidencialidad genética,
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a disfrutar de la compafia de un familiar,
etc.». Si nos fijamos en esos presuntos
nuevos derechos, se comprobard que o
bien no son nuevos, porque ya estaban
garantizados por leyes estatales, o bien
son proclamas bienintencionadas carentes
de mecanismos eficaces de garantia.

3.- A pesar de ese afan de exclusividad
que se busca en cada una de las leyes
aprobadas, se observa una extendida
tendencia a copiarse unos de otros. Pero
como se trata de evitar, en la medida de
lo posible, que se note que asi se ha hecho
se utilizan estrategias que frecuentemen-
te empeoran la calidad de las leyes. En
ocasiones se copia parcialmente (p. ej.:
la ley de Aragén hace una mala copia de
la ley catalana en lo relativo al consenti-
miento del menor) o introduciendo algtn
elemento original (p. €j. la ley de Aragén
dice que la informacién proporcionada al
paciente sera «lo mas amplia posible», lo
que resulta de imposible cumplimiento).
En otras se prefiere mezclar textos proce-
dentes de leyes distintas.

Sin perjuicio de la legitimidad e in-
cluso conveniencia de tener en cuenta
otras leyes anteriores en aquello en que
hayan demostrado ser idéneas, conviene
ser escrupuloso a la hora de hacer estos
«injertos legislativos» para que el resul-
tado no sea la confusién del ciudadano y
del paciente, en particular. Por lo demads,
es poco recomendable utilizar las leyes
anteriores aprobadas por otras comuni-
dades sobre derechos del paciente como
exclusiva plantilla de trabajo porque
suele dar lugar a leyes «clénicas» con
algunas modificaciones «fenotipicas». Por
ejemplo, es seguro que existen diversos
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modos de regular la materia relativa al
consentimiento informado de forma ra-
zonable y, sin embargo, vemos que todas
las leyes aprobadas en Espafia siguen
aproximadamente los mismos patrones
normativos.

4.- Cuando la actividad legislativa se
hace atendiendo fundamentalmente a lo
que han hecho los demaés, como ha venido
sucediendo en Espafia con las distintas
leyes sobre derechos de los pacientes,
nos encontramos que las carencias y
defectos que presentaban los primeros
textos se han ido reproduciendo en los
que han venido después. Senalaré algu-
nos ejemplos.

En el Predmbulo de la ley catalana se
hace referencia, entre otros textos interna-
cionales que deben ser tenidos en cuenta,
a la Declaracion sobre la promocién de los
derechos del paciente en Europa aprobada
por la Oficina Regional para Europa de la
Organizaciéon Mundial de la Salud (1994).
Se trata de un texto destacable, sin duda,
que luego es mencionado también por
muchas otras leyes. Pero, curiosamente,
la ley catalana no menciona otros textos,
como minimo, igual de importantes como
son el Cédigo Internacional de Etica Médica
(1949-1983) 'y, sobre todo, la Declaracion
de Lisboa sobre derechos del paciente (1981-
1995), ambos de la Organizacion Médica
Mundial. Las leyes autonémicas y la esta-
tal que se han aprobado después tampoco
se hacen eco de los mismos. No me parece
exagerado pensar que el «olvido» de la
mencién en la ley catalana haya dado
lugar a los otros «olvidos» en las leyes
posteriormente aprobadas. Por lo demads,
es significativo que se haga tanto hincapié
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en una declaraciéon de una oficina regio-
nal de un organismo dependiente de la
ONU y no se tenga en consideracién una
declaracion monogréfica sobre los dere-
chos de los pacientes del maximo 6rgano
de representacion de los médicos a nivel
mundial. ;Quiza sea porque se piense
que la ética médica y los derechos de los
pacientes son materias en las que los mé-
dicos no constituyen una voz autorizada,
que deba ser tenida en cuenta? No hay
que olvidar que una influyente corriente
bioética se empefia en sostener que la
ética de la profesién médica no debe ser
cosa de médicos®.

No se puede responder a esta critica
diciendo que las declaraciones aproba-
das por 6rganos no gubernamentales no
se tienen en cuenta en las leyes porque,
sin ir mas lejos, una declaracién de la
Organizacién Médica Mundial —como
es la Declaracién de Helsinki— es ex-
presamente mencionada y seguida en
la normativa espafiola sobre los ensayos
clinicos.

La consecuencia mas relevante de no
haber tenido en cuenta las mencionadas
declaraciones es la de no haberse apro-
vechado de interesantes aportaciones
que podian haber sido incorporadas a la
legislacion espanola, estatal y autonémi-
ca. Por ejemplo, la Declaracién de Lisboa

2 El primero en ofrecer una formulaciéon
consistente de esa tesis fue Robert M. Veatch, A
theory of medical ethics, Basic Books, Nueva York,
1981. La posicién antagénica la encontramos refleja-
da, por ejemplo, en Edmund D. Pellegrino y David
C. Thomasma, For the patients good. The restoration of
beneficience in health care, Oxford University Press,
Nueva York, 1988.
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afirma que «si el paciente legalmente
incapacitado puede tomar decisiones
racionales, éstas deben ser respetadas y
él tiene derecho a prohibir la entrega de
informacién a su representante legal».
Nada de esto, que constituye sin duda
un importante reconocimiento de dere-
chos para unas personas especialmente
vulnerables como son los legalmente
incapacitados, estd previsto en las leyes
sobre derechos del paciente aprobadas en
Espana en los ultimos afios.

La Declaracién de Lisboa también se
refiere al derecho a la atencién espiritual,
del que tampoco se habla en las leyes es-
panolas. Sin perjuicio de que se trata de
un derecho fundamental garantizado por
la Constitucién, por lo que su inclusién
en esas leyes pareceria especialmente
justificado, resulta contradictorio que
estas leyes se aprueben con la finalidad
de fomentar la autonomia del paciente y
olviden un aspecto tan fundamental para
contribuir a la misma como es garanti-
zar la asistencia espiritual a quienes la
soliciten. Afortunadamente existen otras
normas que garantizan ese derecho. Pero
ya que las leyes de derechos del paciente
acostumbran a referirse a derechos consa-
grados en otras normas, no tiene sentido
que omitan la referencia a este derecho,
tan importante para lograr el ambicioso
objetivo de la decisién auténoma. No se
debe olvidar que la asistencia espiritual
puede contribuir decisivamente a forta-
lecer la conciencia de la persona en unos
momentos en los que sus fuerzas estan
mas debilitadas, y puede ayudar a dar
sentido a la enfermedad y a la misma
muerte.
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5.- Las politicas sanitarias no suelen
generar grandes réditos politicos sino,
mas bien, al contrario. Cuando los
servicios de salud funcionan con nor-
malidad, e incluso cuando se mejoran
esos servicios, el ciudadano entiende
que es lo que debe ser. Es dificil ganar
elecciones invirtiendo en salud. Por el
contrario, cuando surge cualquier pro-
blema en este campo, la alarma social
y la critica a los responsables politicos
se magnifica y puede tener resultados
electorales demoledores. Frente a esta
realidad, en los tltimos afios parece como
si se hubiese descubierto en Espafa una
exitosa y econémica férmula de politica
sanitaria consistente en aprobar leyes de
derechos del paciente. Normalmente esas
leyes proclaman, como ya he sefialado,
derechos ya consagrados o derechos de
imposible cumplimiento, pero el impacto
de las mismas entre la opinién publica
es muy favorable. Ademads, propicia que
los grupos en la oposicién tiendan a res-
paldarla, porque no se comprenderia el
rechazo a una ley que reconoce derechos,
y ese respaldo incrementa atin maés la
valoracion positiva de la gestién politica
del gobierno de turno.

Las leyes de derechos del paciente
aprobadas hasta ahora en Espafia, en
general, se caracterizan por tres graves
carencias. En primer lugar, no cuentan
con medidas presupuestarias para hacer-
las efectivas. En segundo lugar, carecen
de mecanismos sancionadores especificos
que garanticen su cumplimiento. Por ul-
timo, no prevén mecanismos para que el
personal sanitario, al que se encomienda
el deber de respetar y hacer efectivos

21



Vicente Bellver Capella

esos derechos, se forme adecuadamente
para hacerlo. No se les ensefia, como ya
he dicho, a tratar al paciente con respeto
ni a comunicarse con él. Tampoco se les
ensefa el marco legal dentro del cual
tienen que desarrollar su actividad ni
se les forma en la ética de su ejercicio
profesional.

Pero no sélo es grave que no se dis-
pongan los medios para hacer efectivos
los derechos. Igualmente grave es la
proliferacién misma de derechos. En
principio, a todos agradan las largas re-
laciones de derechos. El problema es el
desprestigio en que incurre el Derecho
cuando, pasado el tiempo, esas proclamas
no han pasado del papel a la realidad.
Estas situaciones son tan frecuentes como
poco denunciadas. Y en el caso de que se
denuncien, su impacto negativo sobre los
responsables politicos no es tan negativo
como positivo lo fue la aprobacién de la
ley en su momento. Desgraciadamente la
opinién publica juzga con poca severidad
el incumplimiento de los compromisos,
aunque se hayan plasmado en leyes.
Apercibidos de esa realidad, los responsa-
bles politicos tienden a legislar con mucha
ligereza en este campo.

El gran perjudicado de ese modo de
proceder es el Derecho, que deja de verse
como la norma por la que los ciudadanos
deciden regular su convivencia, y por tan-
to algo serio y que se cumple inexorable-
mente, y se percibe como un instrumento
del gobernante de turno para obtener
éxitos politicos a costa de «hipnotizar»
momentdneamente a los ciudadanos.

6.- La aceleracion del tiempo se ma-
nifiesta también en las leyes sobre dere-
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chos del paciente, que cada vez son mas
numerosas, largas, complejas y objeto
de frecuentes reformas o derogaciones.
Ese vértigo legislativo no sélo afecta a
la seguridad juridica (ni los ciudadanos
conocen las normas, ni los jueces llegan
a familiarizarse con el ordenamiento juri-
dico vigente en cada momento), sino a la
misma calidad legislativa, que empeora
continuamente. Son muchas las circuns-
tancias que contribuyen a esa deficiente
calidad legislativa. El calendario politico
marca unos plazos implacables, a los
cuales el legislador se acaba ajustando
aunque sea a costa de aprobar leyes inma-
duras. Si después es necesario reformar
la ley por los desatinos que se incluyeron
en ella no pasa nada porque el ciudadano
no suele reprender en las urnas a los que
aprueban leyes deficientes. No se sabe
bien por qué, la continua produccién
normativa —aunque sea para corregir los
errores anteriores— tiende a ser valorada
mas positiva que negativamente por la
opinién publica.

En el caso de las leyes sobre derechos
del paciente generalmente se busca el
mayor consenso posible. Y para ello se
integran numerosas propuestas no sélo
de los grupos parlamentarios sino de los
agentes sociales. El resultado no siempre
es positivo porque las leyes requieren
de una cierta coherencia interna, que
dificilmente se consigue si simplemente
se elabora como un collage de elementos
heterogéneos, en el que cada uno puede
ver reflejado su interés particular, aun-
que todos sepan que la ley no contiene
ninguna propuesta global coherente y
beneficiosa para la sociedad. No se trata,
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obviamente, de que las leyes sean factura
de tecnoécratas o iluminados. Han de ser
fruto de la deliberacion colectiva; pero
de la deliberacion, no de la aritmética de
los intereses particulares. Con ese modo
de proceder, ;como se asegura que las
leyes tengan un minimo de claridad y
coherencia y, sobre todo, como se ase-
gura que persigan el bien comun y no la
satisfaccion de los intereses particulares
de una mayoria ocasional? Se trata de un
grave mal social, que no es exclusivo de
las leyes sobre derechos de los pacientes,
sino que afecta a la mayoria de las leyes
que se aprueban en la actualidad.

Como consecuencia, entre otros, de
los factores mencionados, las leyes au-
tonémicas sobre derechos del paciente
contienen notables deficiencias. Unas son
de caracter estrictamente técnico-juridico.
Asi, por ejemplo, en la ley de Aragon se
definen las voluntades anticipadas pero
el legislador no prescribe expresamente
que las mismas deban ser tenidas en
cuenta por los médicos (cfr. art. 15.1). Se
ha de interpretar que la definicién inclu-
ye una prescripciéon implicita dirigida al
médico para que tenga en cuenta esas
voluntades.

Otras deficiencias provienen de la falta
de conocimiento del legislador acerca de
la materia sobre la que ha de legislar. Por
ejemplo, la ley valenciana contiene una
definicién del consentimiento informado
en la que se incluye como elemento ne-
cesario del mismo su manifestacién por
escrito (art. 8).

Por dltimo, las deficiencias proceden
incluso de faltas gramaticales. Valga como
ejemplo la definicién de necesidad tera-
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péutica contenida en la ley valenciana:
«se entenderd por necesidad terapéutica
la facultad del médico para actuar pro-
fesionalmente sin informar...». ;Una
necesidad puede definirse como una
facultad? Parece que el legislador, mas
bien, quiso decir algo asi: se entendera
por necesidad terapéutica aquel estado
en que se encuentre el paciente que haga
justificable que el médico acttie profesio-
nalmente sin informar...

7.- La diversidad de leyes da lugar
a una diversidad de criterios que, en
ocasiones, puede conducir a la insegu-
ridad juridica. El caso mas destacado es
el relativo a la regulacion del consenti-
miento del menor. Las leyes autonémicas
contienen disposiciones muy distintas.
En unos casos, el menor es oido pero el
consentimiento siempre corresponde a los
padres (era el caso de Galicia hasta que
cambi6 de criterio en 2005). En otros, el
menor de mas de 16 afios es siempre el
que presta el consentimiento y se deja
abierta la posibilidad a que el menor entre
los 12 y los 16 afios, e incluso con menos
afos, sea también él quien consienta si
el médico entiende que estd capacitado
para ello (Catalufia, Castilla-Le6n). En
otros, el menor entre 12 y 16 afios debe
ser escuchado siempre pero nunca es él
quien consiente (Navarra). La ley estatal
parece que se alinea con la catalana en
este punto. Sin embargo, afiade un inciso,
de dificil interpretacién, segin el cual
cuando se trate de actuaciones de grave
riesgo los padres serdn informados y su
opinién tenida en cuenta segtin el criterio
del facultativo. ;Quién decide en esos
casos: el médico, el menor o los padres?
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Ante esta disparidad de posiciones
resulta dificil conocer cudl es el criterio
que debe seguirse porque si se entiende
que el interés preferente del menor se
salvaguarda con la proteccién por parte
de sus padres o tutores, entonces las leyes
autondémicas mas proteccionistas que la
estatal prevalecerdan sobre ella en este
punto. Si se entiende, por el contrario,
que ese interés preferente consiste en
potenciar la autonomia del menor, las
leyes autonémicas que potencien mas
la autonomia del menor que la estatal
prevalecerdn sobre la estatal.

3. Conclusién

La tendencia a aproximar los derechos
universales a las necesidades de los suje-
tos mas vulnerables, que se conoce con el
nombre de proceso de especificacion de
los derechos, ha alcanzado a los pacientes,
que han visto reconocida su especificidad
en normas internacionales y nacionales.
Esos derechos de los pacientes se dividen
en dos grandes categorias: los derechos
civiles, que suponen la proteccién de unos
bienes juridicos fundamentales y el reco-
nocimiento de un espacio de inmunidad
frente a los poderes publicos y los demas
ciudadanos (por ejemplo, el derecho a
la intimidad, a la libertad religiosa, a la
autonomia de la voluntad, etc.); y los
derechos sociales, que comportan la ga-
rantia del Estado en la prestacion de unos
bienes y servicios necesarios para que la
persona pueda disfrutar efectivamente de
la libertad y la igualdad (por ejemplo, el
derecho a la atencién sanitaria con todas
las concreciones que trae consigo). Entre
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ambos derechos no existe una frontera in-
franqueable sino, al contrario, una tenue
y porosa separacién que nos habla de su
mutua interdependencia. Asi, por ejem-
plo, no se puede disfrutar de verdadera
libertad si no se tiene garantizada una
asistencia sanitaria basica; o no se puede
hablar de auténtica atencién sanitaria si
no queda salvaguardada la confidencia-
lidad, el consentimiento informado, etc.
Existe una profunda interdependencia
entre los derechos civiles y los sociales,
también por lo que respecta al campo
de la salud.

Anivel espafiol, tanto la Constitucion
como determinadas leyes orgédnicas han
regulado derechos fundamentales que
afectan directamente a los pacientes.
Posteriormente, en una oleada norma-
tiva que tiene su antecedente en la Ley
General de Sanidad en 1986 e irrumpe a
partir del afio 2000, encontramos un con-
junto de leyes autonémicas y una estatal
que se ocupan de forma monografica o,
al menos parcial, de los derechos de los
pacientes. Se trata de unas normas que
merecen una valoracién general positiva
porque vienen a regular importantes
aspectos que estaban desatendidos o
deficientemente regulados, como los
relativos a la informacién al paciente,
el consentimiento informado o la his-
toria clinica. No obstante, esas normas
también merecen una severa critica por
los importantes defectos que contienen.
Estos acaban perjudicando al paciente y
también a la autoridad que debe rodear
a los instrumentos normativos para que
cumplan con eficacia su funcién de or-
denacién de la vida social.
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Convendria proceder a una serena y
coordinada revisién de esas normas con
vistas a pulir defectos, cubrir aspectos no
atendidos y lograr una razonable inte-
gracion entre todas ellas. Se trata de una
peticion de casi imposible cumplimiento
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puesto que no existen, en principio, los
instrumentos adecuados para llevar a
cabo esa integracion. Pero el intento por
llevarla a cabo daria muestras de una
verdadera voluntad politica por tomarse
en serio los derechos de los pacientes.
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