Juan Siso Martin Derecho Sanitario

COMUNICACION CON LOS PACIENTES

AUTONOMIA Y CONSENTIMIENTO. LAS INSTRUCCIONES PREVIAS

1. EL DERECHO DE LOS PACIENTES A LA INFORMACION
1. 1. Larelacién asistencial

Ha venido desarrollandose tradicionalmente la relacion asistencial
bajo el criterio de supremacia del elemento cientifico de la misma (la
persona del Médico).En Grecia habia tres clases sociales: Gobernantes,
Guardianes y Esclavos. ElI Médico se integraba en la primera de ellas por el
hecho de considerarse como valedor e intérprete del Orden Natural y por su
capacidad de interrelacién con la vida y la muerte. Se trataba del artifice de
la salud del paciente y su garante, no sélo para sanarle sino también para

ayudarle en la toma de decisiones en ese ambito.

Como es sabido en sus comienzos, histéricamente, estaba configurada
esta relacion de manera vertical y asimétrica. EI médico, dotado de su
conocimiento cientifico y competencia técnica, tomaba aquellas decisiones que
afectaban al paciente, quien en situacién doliente y carente de aquel saber
dependia a todos los efectos del profesional sanitario. Es de destacar que al no
tener capacidad de decisién tampoco asumia responsabilidad alguna por las

decisiones, que recaia, evidentemente, en el médico

La consideracion de la persona como ser autonomo, introducida por el
protestantismo no pudo por menos que afectar a la relacion Médico — Paciente,
llevando a una progresiva horizontalizacion de la misma, convirtiendo este
vinculo en simétrico. Esto explica el transito de la relacién de modelo vertical
(con el Médico como protagonista) al antes referido de tipo horizontal (en

donde el protagonismo lo asume el Paciente).

La importancia de este cambio se sitia en numerosos aspectos, pero

quiero mencionar aqui su relevancia en el campo de la informacion. Bajo
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criterio del modelo vertical la informacién se le dispensa al Paciente s6lo para
obtener su colaboracién (seguimiento de una terapia). Conforme al modelo
horizontal, sin embargo, el objeto de la informacion es ilustrar la voluntad del
Paciente para que pueda tomar decisiones (ejercer su autonomia, en definitiva)
orientadas a consentir o a disentir (como légico reverso) respecto de las

acciones propuestas por el medio sanitario.

El actual modelo, horizontal y simétrico, desarrolla un continuo
intercambio de informacién entre ambas partes. El paciente se la proporciona al
médico, quien analizada ésta, elabora un plan, diagndstico o terapéutico. En
este conjunto de acciones el paciente cobra su auténtica dimension de
protagonista, emitiendo, a su vez, mas informacion al médico del desarrollo y
vivencia del plan puesto en marcha. El médico examina y valora esta
informacién y comunica al paciente sus criterios y conclusiones. En virtud de
esta informacion el paciente va tomando sus decisiones, de las cuales asume
su propia responsabilidad. En el modelo relacional anterior el médico decidia
por el paciente, pero sin el paciente. Cuidado no caigamos en el exceso
contrario de pensar que el paciente debe, en el modelo actual, decidir por el
médico y sin el médico. Quien asi actle serd muy autonomo, pero también un

insensato. La decision es suya, pero con el apoyo y asesoramiento del médico.

Esta forma de proceder introduce en la actuaciéon del médico un
elemento antes ausente. Tradicionalmente el componente de dicha accién era

el cientifico — técnico, al que ahora se afiade el humano y relacional.

Vamos a examinar los derechos de informacion y decision, que gozan de
sustantividad propia dentro del conjunto general de los que atafien a los

usuarios del Sistema Sanitario, en el sentido siguiente.

1. 2. Clasificacién de los derechos de los pacientes

El conjunto de los que constituyen el estatuto juridico de los
usuarios de la Sanidad y pacientes atendidos por la misma, podemos

sistematizarlo en tres grandes categorias.
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DE INDOLE FUNDAMENTAL

Se trata de aquellos que se insertan en la esfera de mayor
relevancia y maxima proteccién en nuestro ordenamiento juridico. Son

recogidos en nuestro Texto Fundamental.
= Personalidad, dignidad e intimidad
= Autonomia de las personas

= Confidencialidad de la informacion

DE NATURALEZA INSTRUMENTAL

Hace referencia a aquellos otros derechos. reconocidos con
finalidad utilitarista, para hacer efectivo el derecho general de los

ciudadanos a exigir de los poderes publicos la proteccion de su salud.

= Asignacion de médico

= Eleccion de médico

= Obtencién de medicamentos y productos sanitarios

= Expediciéon de certificados médicos

= Constancia escrita del proceso

= Expedicion del informe de alta

= Utilizacién de vias de reclamacion y sugerencia

= Participacion en la actividad sanitaria a través de instituciones

= Derecho de acompafamiento de los pacientes

DE INFORMACION Y DECISION

Con el objetivo, también, de proteccién de la salud tienen sin
embargo su propia naturaleza e individualidad y agrupan exigencias de
conocimiento dirigidas al Sistema Sanitario, unas veces con la exclusiva

finalidad de conocer y otras con el propdsito de tomar decisiones.
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Informacién sobre el acceso a los servicios y sus requisitos
= A ser advertido sobre aplicaciones docentes y de investigacion

= A una informacién completa, continuada, verbal o escrita sobre

el estado de salud o acerca de ciertas actuaciones sanitarias.

= A una informacién adecuada para poder elegir entre las

diversas alternativas ofrecidas, e incluso negarse a ellas.

1. 3. Faltade informacién y responsabilidad

Es evidente que existe la obligacion, por parte del médico, de informar al
paciente de aquellos extremos de los que éste deba de tener conocimiento.
Este planteamiento es hoy indiscutido, pero surge un nuevo campo de

interrogantes:

¢Hay responsabilidad por el sélo hecho de no informar, debiendo de
haberlo hecho? o ¢ Es necesario que la falta de informacion haya producido un
dafo? ¢Donde se encuentra el origen de la responsabilidad en el
incumplimiento de la obligacion de informar o en el dafio que produce la falta
de informacién? Dicho de otra forma: Si no se informa, debiendo de hacerlo,
pero no sucede ningun dafio al paciente por ello ¢puede ser demandado el
profesional sanitario o acaso esta conducta no le es reprobable? El retraso en
la informacién puede, en el campo de la Oncologia, por ejemplo, considerarse
como la falta de informacion (a tiempo) y hacer entrar en juego todas las

anteriores consideraciones.

A las preguntas expuestas se afiaden otras relativas al ambito
jurisdiccional en el que debe de ser valorada la responsabilidad del médico,
quien ha de informar y si tiene excepciones este deber.

1. 3. a). Falta de informacién y Lex Artis

La ausencia de informacidon o la informacién deficiente ocasionan un

quebranto de la préactica clinica correcta del profesional sanitario, pues se
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considera que la informacion al paciente supone parte de aquella, que no se
integra, solamente, de los componentes cientifico — técnicos tradicionalmente

parte de la misma.

Sentado ésto la pregunta siguiente consiste en si es indemnizable la
carencia informativa, por si misma, o precisa de un dafio consecuencia de la
misma. No hay una respuesta unanime en nuestros altos tribunales y las
posiciones estan polarizadas en torno a dos planteamientos, representados en

las posturas que pueden resumirse asi:

AUDIENCIA NACIONAL: El tribunal de superior instancia en el orden
Contencioso — Administrativo declara que la ausencia de informacién o
informacion deficiente es un quebranto de Lex Artis, pero ha de producir un
dafio al paciente para que tenga caracter de indemnizable. Estaremos en
presencia, a juicio de este Tribunal, de una infraccion deontoldgica, pero sin
consecuencias indemnizatorias hacia el paciente destinatario natural de una

informacion que no se produjo o lo hizo de manera insuficiente.

TRIBUNAL SUPREMO: Con la misma consideracion de partida
(infraccion de una préactica profesional correcta ) estima esta instancia judicial
que el derecho a la informacion es un derecho fundamental de la persona, en el
espacio de la relacion asistencial, y considera que no es necesario que se

produzca dafio para que deba de estimarse la indemnizacion al paciente.

Aplicando estas posiciones al concreto mundo de las enfermedades
oncoldgicas, imaginemos el caso de un paciente portador de dicha patologia y
desconocedor de tal hecho. El facultativo que, conociendo la situacion, demore
indebidamente y sin causa suficiente transmitir esta informacién al paciente
encontraria condena siempre, en la tesis del Tribunal Supremo, aiun cuando no
derivase dafio alguno al paciente. Conforme al criterio de la Audiencia
Nacional, sin embargo, para que concurra el derecho a la indemnizacién es
necesario el dafio al paciente, derivado, por ejemplo, de un retraso en la accion
terapéutica que traiga consigo una pérdida de oportunidad para el enfermo o la
imposibilidad, incluso, de abordar terapias posibles en una fase mas precoz de

su patologia.
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1. 3. b). Ambito de la responsabilidad

No tiene la misma consideracion, la falta de informacion, en los distintos
ordenes jurisdiccionales existentes en nuestro pais. Vamos a examinarlo

separadamente.

e CIVIL: La informacion inexistente o deficiente se estima que supone el
fundamento de la indemnizacion econdémica. El instrumento juridico es la
calificacion de dafio moral producido en la relacién contractual que vincula a

las partes..

e CONTENCIOSO ADMINISTRATIVO: La indemnizacion tiene como base,
también, el dafio moral, pero surgido no ya en el seno de una relacion
contractual, sino extracontractual. Es el caso de la medicina publica, de la
asistencia prestada en los centros e instituciones del Sistema Nacional de
Salud.

e SOCIAL: En lo histérico y residual de esta competencia jurisdiccional
actualmente, se considera que al no informar o hacerlo de forma
incompleta se dispensd una prestacion de Seguridad Social (la asistencia
sanitaria) de forma deficiente y este hecho genera responsabilidad

indemnizatoria.

e PENAL: La repetida deficiencia en el espacio asistencial no genera, por si
misma, responsabilidad alguna en el &mbito penal, que se ocupa solamente
de los hechos ilicitos, delitos y faltas, no pudiendo encuadrarse las
conductas omisivas de informacion en tales calificaciones. Otra cosa es la
posibilidad de la utilizacion de la accion civil acumulada a la penal, mediante
la cual cabe la declaracion de dafio moral y por tanto el acceso a

indemnizacion.

1. 3. ¢). Fundamento de la responsabilidad

La obligacion asistencial no se agota con la atencion médica en estricto
sentido y surge responsabilidad por la omision informativa, aun cuando la

intervencion asistencial haya sido correcta.
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El fundamento, pues, radica, como se viene expresando, en la pura y
simple omision, en la consideracion de la infraccion de Lex Artis que supone,
por la lesién que origina en la autodeterminacion del individuo, componente de

su personalidad, asentada, a su vez, en su dignidad como persona.

1. 3. d). Quienes son responsables de la falta de informacion

La responsabilidad alcanza a cualquiera que, interviniendo en el proceso

asistencial, deba de emitir informacion adecuada y suficiente al paciente.

Merece especial atencién la figura del llamado Médico Responsable. Es
el profesional sanitario en quien la normativa vigente®’ hace recaer la
responsabilidad de informar debidamente al paciente, configurando a este
médico como el garante de tal obligacién. Se da el caso de que en alguna
normativa autonémica, como en Castilla y Ledn, aparecen al lado del médico
otros profesionales en idéntica responsabilidad y asi aparece la figura del

enfermero responsable.

Es preciso afiadir, aun cuando resulta evidente, que la responsabilidad
de informar no se agota en el médico responsable, sino que alcanza a
cualquier facultativo que por la relevancia de su actuacion deba de completar el
proceso informativo. Quien va a practicar una intervencion quirdrgica, sin tener
la condicidbn de médico responsable, es obvio que se encuentra obligado a
transmitir al paciente informacion de su actuacion. En el @mbito personal ha de

informar no so6lo quien programa, sino también quien ejecuta.

1. 3. e). Excepciones del deber de informar

Van a ser expuestas al tratar, seguidamente, el Consentimiento
Informado, si bien por homogeneidad en el tratamiento de esta materia deban

de ser siquiera mencionadas ahora.

SITUACIONES DE GRAVE Y URGENTE NECESIDAD. Prevalece la
preservacion de la vida o la conservacion de la salud en grave peligro sobre el
deber de informar.

! Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Bésica de Autonomia del Paciente.
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TRATAMIENTOS OBLIGATORIOS. Su propia condicion de no

voluntarios para el paciente hacen innecesaria la informacion.

RENUNCIA DEL INTERESADO. Esta situacion releva al profesional de

informar, por el hecho de que el destinatario de la informacion no lo desea.

PRIVILEGIO TERAPEUTICO. Cuando el profesional estima que el
hecho de informar causara mas perjuicio que beneficio al paciente y con ello no

informa.

Tiene particular importancia, por su trascendencia, la informacion dirigida
a ilustrar al paciente con el objeto de que pueda decidir. Es decir de obtener su
consentimiento bajo ciertas condiciones. Es el llamado Consentimiento

Informado, que abordamos a continuacion.

2. LA INFORMACION PARA CONSENTIR
2.1. Surazén de ser

El derecho a la informacion, respecto del enfermo o de la persona
sana, tiene como objeto el orientar decisiones trascendentales para la
conservacion o recuperacion de la salud. El paciente, inserto en la relacién que
le vincula con el Sistema Sanitario Publico estd en realidad a merced del
mismo, por su situacion y por la falta de dominio cientifico del medio que le

atiende.

La necesidad de consentir, por parte del ciudadano, considerada hoy
como una obviedad, surgi6 a partir del Codigo de Niremberg en 1947 a raiz de
los excesos cometidos con los prisioneros, so pretexto del progreso cientifico.
Hasta mucho después, sin embargo, no se incorpora a las legislaciones
nacionales y en Espafia, concretamente, sucede a partir de la Ley General de
Sanidad de 1986.

La informacion es el presupuesto ineludible de la autonomia individual
para emitir el consentimiento y éste, a su vez, legitima la intervencion sobre el

paciente, a diferencia de lo usual en épocas anteriores en las que (bajo criterio
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paternalista) las decisiones del paciente las tomaba el médico sin contar con

aquel.

La institucion del Consentimiento Informado es una figura juridica, pero
gue aporta su singularidad por el hecho de que ha de ser aplicada en un medio
sanitario. Esta confluencia le confiere dicha singularidad y no pocas incidencias
en su aplicacion practica. Es una figura introducida en nuestro derecho hace ya
casi veinte afios?, pero aqui también aparecen especiales connotaciones. Las
leyes se publican, en nuestro medio sociocultural, cuando llega al Parlamento
la inquietud de legislar sobre una realidad que ya existe y precisa de una
regulacion. Este ha sido, por ejemplo, el caso del divorcio o del aborto. La
figura del consentimiento informado, sin embargo, no fue precedida por una
practica de informacién a los pacientes como costumbre. Al contrario, aparecio
primero la obligatoriedad de tal practica y hubo de desarrollarse su ejecucion.
La norma, en su aparicion, sorprendio a los profesionales de la sanidad y del
derecho quienes tuvieron que comenzar, entonces, Sus construcciones

conceptuales y operativas.

La vigente Ley 41/2002 considera como Consentimiento Informado la
conformidad voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno
uso de sus facultades, después de recibir informacion adecuada, para que

tenga lugar una decision que afecta a su salud.

2.2. A quien se debe de informar.
2. 2. a) Personas adultas y capaces:

Es el caso de un paciente que emite su consentimiento, de forma capaz

y consciente bajo las condiciones siguientes:

Capacidad suficiente (ausencia de incapacidad)
Consentimiento valido (carencia de vicios en él)
Forma debida (consentimiento expreso y concreto)

Anterior a la intervencion (con posibilidad de revocacién)

% Por la Ley 14/1986, General de Sanidad.
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2.2 b) Menores

El limite de edad de 18 afios, en materia de consentimiento, es
orientativo y no aplicable directamente al ambito sanitario, debiendo de

atenderse a la madurez mental de un menor en concreto.

El tratamiento que la vigente normativa (Ley 41/2002) hace respecto de

los menores es el siguiente:

e Menores de 12 afios: Decide, libremente, su representante legal.

e Menor de 16 afios pero mayor de 12: Decide también su
representante legal, pero ha de ser oido el menor.

e Mayor de 16 afios o0 emancipado: Decide el menor sin el concurso de
otras personas, con caracter general.

e En el caso anterior si concurre grave riesgo: Los padres o
representantes deben ser informados y oidos.

e Mayoria de edad civil, 18 afios, para interrupciones voluntarias de

embarazo, reproduccién asistida y ensayos clinicos.

2.2.c¢) Incapaces

Hemos de distinguir entre incapaces de derecho e incapaces de hecho.
Se trata, en el primer caso, de aquellas personas que, por la gravedad y
cronicidad de su trastorno mental, han sido judicialmente incapacitadas a
través de un procedimiento iniciado al efecto. Es una grave decisién que se
aplica restrictivamente pues se trata de la “muerte civil” de un ciudadano. En
estos casos la decision corresponde al representante designado para sustituir
la voluntad del incapaz, a aquel habra de informarse y de él habra de provenir
la decision. Es necesario dejar constancia de la necesidad de respetar la
dignidad del incapaz en estos casos e informarle en la medida en que su
raciocinio y capacidad de comprension le permitan comprender la informacion.
El tratamiento es similar al que debe de adoptarse con un menor, deciden por

él pero puede ser procedente el escucharle.

La incapacidad de hecho tiene una valoracion mas dificil y puede
suponer una importante dificultad de valoracion para el profesional, quien tiene

ante si a una persona que no esta legalmente privada de su capacidad de
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decidir, pero circunstancialmente y en el momento en que se la examina
produce serias dudas en tal sentido. Es clara la incapacidad de decidir en
personas como un esquizofrénico en un brote agudo y en fuerte estado de
agitacion, pero no es tan facil apreciarlo respecto de otros enfermos, como un
depresivo en un momento dificil de su patologia o de cualquier persona en
momentos de grave confusion. El médico juega aqui el dificil papel de discernir
acerca de si respeta la voluntad del enfermo, por creerle competente para
decidir o si entiende que aquella debe de ser remplazada por la de otra
persona. No existe ninguna norma especifica para valorar la capacidad en
estas situaciones, pero puede acudirse a la aplicacion de los criterios cognitivo
y valorativo respecto del enfermo, para determinar si, respectivamente, es
capaz de comprender cabalmente la situacién y ademas es competente para
tomar decisiones sobre ella. De darse ambos criterios el paciente debe de

reputarse capaz.

En ambos casos, incapacidad de derecho o de hecho, hay que destacar,
gue el profesional debe de actuar sin esperar a localizar al representante legal,
cuando se encuentre en grave peligro la vida o integridad del enfermo. Actuard,
sin el consentimiento, bajo una causa de justificacion llamada estado de
necesidad, que convierte en licita su accién y la configura, incluso, como

deontolégicamente correcta.

2. 2. d) Destinatario en estado de inconsciencia:

Pueden darse los casos siguientes: Que la situacion permita una demora
en la actuacién, en cuyo caso se habra de esperar a que el paciente recupere
la consciencia o se tratard de localizar a sus familiares para que tomen la
decision que proceda. Cuando la actuacion requiere inmediatez el médico
obrara bajo su criterio profesional, amparado en el antes mencionado estado
de necesidad. En este sentido se pronuncia la Ley 41/2002 cuando recoge
como excepciones a la imposibilidad de actuar sin consentimiento del paciente
los casos en los que esperar a tal conformidad podria depararle graves e

inmediatos dafios en su salud.
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2. 3.De qué se hade informar

El contenido de la informacion ha de referirse, naturalmente, a cuantos
extremos deba de conocer el paciente para ilustrar la decisibn que estime

procedente. La informacidn habra de cumplir los siguientes requisitos:

Simple: Ha de ser suficiente, aunque no excesiva.
e Clara: Debe de expresarse en términos comprensibles.
e Leal: Contendra la verdad, sin cambiarla ni recortarla.

e Continuada: Durante todo el proceso asistencial.

e Verbal: Exigir la informacion,conforme prescribia la Ley General de
Sanidad, bajo forma escrita, podria enlentecer e incluso paralizar la
practica clinica diaria. Asi la Ley 41/2002 (en su articulo 8.2)
establece como regla general la forma verbal para el consentimiento,

si bien se prestara bajo forma escrita en los siguientes casos:

* Intervenciones quirargicas
* Procedimientos invasores
* Cualquier actuacion de notorio riesgo
e Adecuada: Ha de ser la suficiente y conforme a la situacion y al
receptor para ilustrar su conocimiento. Este término ha sustituido, de

3n

manera afortunada, al anterior de “completa® que recogia la Ley

General de Sanidad.

2. 4. Hasta donde se ha de informatr.

No es posible hacer un planteamiento Unico para el alcance de la
informacion, pues ha de ir aquel adaptado a la concreta actuacion clinica a la
que se vaya a someter al paciente. La diferencia sustancial surge dependiendo
de si aquella actuacion la precisa el paciente por razones de salud o se somete
a ella por otras razones. En el primer caso nos encontramos en el campo de la

medicina tradicional. Veamos la trascendencia de esta diferencia.

% No es posible dar una informacién “completa” en su auténtico sentido, en Medicina.
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Tratamientos curativos y no curativos: Se dirigen los primeros a la
recuperacion de la salud, mientras que los segundos afectan a campos como el
de la cirugia estética o las esterilizaciones no terapéuticas, por ejemplo. En los
curativos la obligacién es de medios, mientras que en los segundo lo es (en
términos generales) de resultados y por esta razén en los no curativos la
informacion ha de ser exahustiva y la actuacion precisa de diligencia exquisita
para no generar responsabilidad en el profesional sanitario. Hay que dejar
constancia de que la frontera entre estos dos tipos de tratamientos no es una
linea definida y hay actuaciones sanitarias que se encuentran en los limites de
ambos. Es el caso de la odontologia, en el caso de los implantes, o de la

cirugia ocular refractiva, por ejemplo.

En lo que respecta a la informacion la clave reside en decidir acerca de
qué categorias de riesgos debemos de comunicar al paciente, segun el tipo de

accion clinica que se vaya a desarrollar en él.

Riesgos ordinarios y riesgos extraordinarios: La obligacion de informar
suele entenderse referida a los primeros, entendiendo por tales los concretos
del acto o intervencion de que se trate y que pueden, a su vez, ser frecuentes o
no (sin confundir los riesgos ordinarios, pues, con los frecuentes). Hay que
afadir ademas informacion sobre los riesgos concretos del medio y del estado
del paciente. Cuando se trata de medicina satisfactiva la informacion habra de
extenderse, también, a los riesgos extraordinarios, ofreciendo, como ha

quedado dicho, una informacion exhaustiva al paciente.

2. 5. Limites del deber de informar.

Se trata de precisar si el deber de informar tiene carécter absoluto o
cede, en determinadas circunstancias, cuando entran en juego bienes juridicos
de mayor relevancia que el derecho a ser informado, como la vida. En efecto
no estamos en presencia de un derecho-deber de caracter ilimitado, sino que
hay casos, legalmente previstos, en los cuales el profesional no se encuentra
obligado a obtener el consentimiento del paciente para actuar. Son los

siguientes:
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SUPUESTOS DE URGENCIA: Es claro que cuando de la demora en la
actuacion se puede deparar un perjuicio para el paciente no puede exigirse al
médico que se pare a informar a aquel. La clave sera, entonces, precisar
cuando estamos en presencia de la situacion de urgencia (caracterizada por la
concurrencia de un riesgo inminente y grave), pudiendo actuar, entonces, sin el

consentimiento y bajo estado de necesidad.

TRATAMIENTOS OBLIGATORIOS: En estos casos la condicion de
impuesta de la accion clinica excusa de la necesidad de consentirla por la

persona a la que va dirigida.

RIESGO PARA LA SALUD PUBLICA: Es posible actuar, también, sin el
consentimiento del paciente, debiendo de comunicar a la autoridad judicial, en
el plazo de 24 horas, el hecho del internamiento si ha tenido lugar (articulo 9 de
la Ley 41/2002). Es el caso de quien porta una enfermedad infecciosa de grave
peligro para la colectividad (un tuberculoso en el periodo bacilifero activo) o un
enfermo mental que, por su estado de agitacion, puede lesionarse a si mismo o

causar dafo a otras personas.

RENUNCIA AL TRATAMIENTO: El derecho a renunciar surge como
reverso logico de la facultad de aceptar un tratamiento. Se reconoce el derecho
a negarse a ser informado en la repetida Ley 41/2002, con la observacién

(importante) de que tal renuncia ha de constar por escrito.

En supuestos extremos puede suceder que se enfrenten dos derechos:
el del paciente a rechazar un tratamiento y el del médico a preservar la salud
de aquel. La situaciéon llegara a ser especialmente problemética cuando el
profesional sanitario tenga la certeza de que respetar la voluntad del paciente
supone causarle un grave dafio a su salud o poner, incluso, en peligro cierto su
vida. Este caso es ante el que el facultativo cree encontrarse en presencia de
un testigo de Jehovad que rechaza ser transfundido, en situacion de

compromiso cierto de su salud en caso de mantener dicha negativa. En la
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evolucion actual de la normativa y de su interpretacion jurisprudencial se
impone el respeto a la voluntad manifestada por una persona libre, capaz y
consciente, también en estos supuestos. Solamente no se respeta esta
voluntad cuando es emitida por menores o por sus padres, respecto de
aquellos, en invocacion de la patria potestad. No se acepta la voluntad del
menor, por el hecho de serlo, ni la de sus mayores queriendo ejercer la patria

potestad en perjuicio del menor, hecho éste legalmente no aceptable.

A pesar de la dificultad de establecer normas de actuacién generales,
por la inevitable casuistica, pueden sin embargo formularse dos pautas para
los profesionales sanitarios en relacion con el respeto debido a la voluntad de

los pacientes.

» El médico no esta obligado a aplicar el tratamiento sugerido por
el paciente si se considera no indicado®, pero el profesional no puede

elegir otro diferente sin contar con dicho paciente.

» Si el paciente rechaza una prueba que le es necesaria el
médico dejard constancia escrita de la negativa y tratara de remover la

negativa, pero nunca impondra la prueba rechazada.

La regla general es aceptar la negativa, como derecho

personalisimo que es.

2. 6. Contenido del Documento

Podemos considerar, como contenido imprescindible, en los documentos

de consentimiento informado, los siguientes elementos:

Identificacion del médico y del paciente
Descripcién de la actuacion clinica
Relato de consecuencias seguras
Descripcion de los riesgos tipicos
Descripcion de riesgos personalizados
Constancias del “enterado” del paciente

Consentimiento subrogado (en su caso)

“ Podriamos decir que no existe la “medicina a la carta”
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Mencidn de la posibilidad de revocacion

La Ley 41/2002 afade las contraindicaciones y concreta un interesante
principio, cual es el de que el médico responsable debera de ponderar que
cuanto mas dudoso sea el resultado de una intervencion mas necesario resulta

el previo consentimiento (escrito) del paciente.

3. LA INFORMACION DE CONTENIDO FATAL. CONSIDERACIONES

La informacion dirigida al paciente puede estar fundamentada en
diversos motivos, siendo el mas notorio y trascendente el orientar su decision
en el sustrato de su autonomia. Este campo acabamos de analizarlo, de forma
singular, por su relevancia. En otras ocasiones la informacién se transmite al
paciente con objeto de darle conocimiento de su estado de salud, con las
indicaciones diagnodsticas y terapéuticas precisas. Esta modalidad de la
informacion tiene un significado especial cuando la situamos al final de la vida
de una persona y tiene como objeto, precisamente, el darle conocimiento de

gue ese momento ha llegado para el destinatario de la informacion.

Es un momento particularmente complicado para el profesional sanitario
el de transmitir a un paciente un diagnéstico o un prondstico fatal. Dispone de
la informacién pero ha de valorar si la transmite al paciente, o no, y si se decide

por lo primero, debe de determinar el cuando y el cémo

3. 1. El profesional ante una dificil situacién

Las razones para ocultar dicha informacion se amparan, habitualmente,
en la consideracion de que el conocimiento de la misma causaria mas perjuicio
que beneficio al paciente, particularmente cuando el profesional tiene ante si a
un enfermo que no dispone de la entereza y solidez psiquica necesaria para
encajar una noticia como esa. Es el terreno del llamado privilegio terapéutico o
necesidad terapéutica, que ha de ser aplicada siempre con caracter restrictivo y
en el entendimiento de que el diagnostico o prondstico fatal no es, por si

mismo, razon suficiente para ocultar la informacion. Hay, en esos casos, dos
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bienes juridicos en litigio: el derecho a la informacion y el derecho a la
proteccion de la salud. Solo cuando haya certeza de grave lesion en el

segundo, por la transmision de la informacion fatal, podra omitirse ésta.

La ocultaciéon sélo puede ampararse en las razones expresadas y nunca
en el deseo, por parte del profesional de no afrontar ese dificii momento.
Informar directa e incontroladamente a una persona en la situacion expresada
puede ser un acto de brutalidad, pero no hacerlo a quien serena y
conscientemente lo solicita es una crueldad afadida a su situacion de salud.
Esta persona quizas desee conocer cabalmente la situacién, para hacer
determinados preparativos o tomar algunas decisiones en diversos terrenos:
econémico, familiar, religioso, laboral, social etc. EI Codigo de Etica y
Deontologia Médica expresa con claridad, en su articulo 10.5, que “En
beneficio del paciente puede ser oportuno no comunicarle un pronéstico muy
grave. Aunque esta actitud debe considerarse excepcional con el fin de

salvaguardar el derecho del paciente a decidir sobre su futuro”.

3. 2. Aparecen en escena los familiares del paciente

Se afronta esta situacion por el profesional, con frecuencia,
transmitiendo la informacion a los familiares del enfermo, para que ellos se
encarguen, a su criterio, de transmitirla, bajo la consideracion de que aquellos
conocen mejor que nadie al enfermo y, por su convivencia con él, encontraran
el momento adecuado de transmitirle tan nefasta noticia. Es una forma de
proceder habitual en nuestro entorno cultural. Personalmente creo,
reconociendo lo delicado de la situacion, que una forma adecuada de proceder
es facilitar una informacion basica, de entrada, y situar al paciente en la
posicion de preguntar. EI nUmero, la cadencia y la profundidad de las preguntas
diran al profesional hasta donde quiere saber el paciente la realidad de su

situacion.

El repertorio de posibilidades de interlocucion es tan variado como el de
pacientes. Habra quien marchara a solas con su inquietud, sin emitir pregunta
alguna ante el miedo a la respuesta. Otras personas preguntaran sobre la

naturaleza y gravedad de su padecimiento, pero una vez recibida la respuesta
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no querrdn profundizar mas. Algun otro, a diferencia de los anteriores, ir4
adentrandose en la situacién y solicitara informacion no sélo sobre qué le pasa
y qué compromiso supone para su salud, sino acerca de cual es su expectativa
de vida, en lo relativo al horizonte temporal y a la calidad residual de aquella y

los niveles de autonomia que le aguardan.

3. 3. Lanegativa a ser informado como derecho del paciente

Es preciso dejar constancia, por otra parte, de que es posible la negativa
del paciente a ser informado. Existe el derecho a recibir informacion y como
reverso del mismo el derecho a negarse a ello. ElI Convenio de Oviedo recogio
ya, en su articulo 10.2, la necesidad de respetar la voluntad del paciente de no
ser informado. No debe de confundirse, sin embargo, la mera negativa a recibir
informacion con la negativa al tratamiento. Puede darse la primera y no la
segunda, es posible rechazar el tratamiento pero aceptar la informacion y
pueden darse las dos o ninguna. Un paciente puede, por la confianza en el
médico o por el miedo a escuchar algo que no desea, aceptar una intervencion,
sin escuchar los motivos de la misma. Cabe la posibilidad de que oida la
informacion y la necesidad de la operacién se niegue a esta Ultima. Es posible
que rechace cualquier accién sanitaria: ni quiera oir la informacion ni ser
intervenido o, por ultimo, una vez recibida la informacién y valorada por el
paciente, éste decide someterse al tratamiento concretado en una intervencion

quirurgica.

En cualquier caso el profesional sanitario debe de ser consciente de que
el enfermo es el titular del derecho a ser informado y de que la informacion a
los familiares, en un uso ortodoxo de tal derecho, ha de llegar por boca del
paciente o por la del profesional, previo conocimiento y autorizacion del
paciente. De forma grafica podria decirse que la llave del acceso a la

informacion se encuentra siempre en la mano del paciente.

Este complejo mundo de situaciones, sus valoraciones y sentimientos
que confluyen, se da con particular intensidad en el terreno de la relacion del
oncoélogo con sus pacientes, por la especial naturaleza de las patologias que

atiende. Cuando las atenciones sanitarias ya no tienen expectativa terapéutica,
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adquiere un particular valor el apoyo familiar y el tacto y profesionalidad del
meédico que viene atendiendo ese proceso que ha devenido en la ultima

enfermedad de su paciente.

4. LAS INSTRUCCIONES PREVIAS
4.1. Su significado

La Ley 41/2002 establece® que en virtud de los documentos de
Instrucciones Previas una persona libre y capaz manifiesta anticipadamente su
voluntad para que ésta se conozca y se cumpla, cuando llegue a situaciones en
las que no pueda expresarla y en relacion al tratamiento de su salud (en vida) o
sobre el destino de su cuerpo o sus 6rganos (una vez fallecida). Reconoce este
precepto, ademas, la posibilidad de designar un representante como

interlocutor con el medio sanitario.

Este documento, también Illamado de Voluntades Anticipadas o
Testamento Vital, tiene un antecedente en nuestro medio cultural en el
Convenio de Oviedo y en el mundo anglosajén en las llamadas Directivas
Anticipadas.

Se trata de un producto inserto en la autonomia y libre determinacion del
individuo, hoy con una amplitud de posibilidades que supone una reaccién al
llamado imperativo tecnoldgico (aplicacion, por principio, de todos los medios
cientificos al paciente, aun careciendo de expectativas terapéuticas definidas)
antesala posible del ensafiamiento terapéutico. Expresan estos documentos el
deseo de una persona de que, llegado el momento, se limite sobre ella el

esfuerzo terapéutico. Manifiestan un hasta donde.

Se citan tres supuestos a los que se pueden dirigir las Instrucciones

Previas, por encontrarse alguien en dichas situaciones.

% Urgencia vital: Crisis de peligro mortal e irreversible para una persona

5 En su articulo 11.
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o,

% Incapacidad: Estado en el que se anula la capacidad de decisién

K/

+ Post mortem: Destino del propio cuerpo o de sus oOrganos tras el

hecho del fallecimiento.

4.2. Formalizacion

Podria ser suficiente, en realidad, la mera constancia de las
Instrucciones en la Historia Clinica. La Ley exige, sin embargo, con evidente
finalidad garantista, su formalizacion (remitiéndose para ello a lo que puedan
establecer las normativas autondémicas) y su inscripcibn en un registro

nacional® , sin perjuicio de los que puedan existir en otros &mbitos territoriales.
Suelen reconocerse dos posibilidades de formalizacion:
v" Ante notario
v' Ante testigos

Respecto de esta ultima variedad se exige que estas personas, mayores

de edad, no tengan relacion (parental o econémica) con el declarante.

4. 3. Limites

No es posible dar cumplimiento a la voluntad del otorgante, cualquiera
que sea su contenido, pues la antes citada Ley 41/2002 impide aplicar
Instrucciones Previas contrarias al ordenamiento juridico, a la lex artis o a los

deseos manifestados por el interesado emisor de aquellas.

El limite mas llamativo se puede dar cuando el declarante solicite
actuaciones contrarias al Codigo Penal (un auxilio al suicidio, por ejemplo).
Puede ocurrir, también, que lo pedido sean acciones contra la lex artis o las
practicas clinicas adecuadas. Es posible imaginar el supuesto de una persona
gue haya emitido unas Instrucciones Previas en las que se recoge la negativa a

someterse a ciertos medios de sostenimiento vital, como el uso de

® En el Ministerio de Sanidad y Consumo.
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respiradores. Una vez suscrito ésto por el otorgante, pensando sin duda en una
larga agonia en el curso de una enfermedad degenerativa, sufre un accidente
de trafico. El facultativo que recibe a este enfermo entiende, por las lesiones
gue presenta, que puede salvar su situacién critica en una UCI, tras lo cual
probablemente pasara a planta y ser4 dado de alta mas adelante para curar
sus lesiones. Esta posible necesidad de los medios extraordinarios no fue
imaginada por el otorgante del documento, en una situacibn como ésta, en el
momento de emitir su voluntad. El profesional sanitario, por su parte, podria,
tedricamente, plantearse que si respeta escrupulosamente la voluntad del
enfermo expresada en el documento debera de dejarlo morir y si lo conecta a
medios extraordinarios de soporte vital incumplira la voluntad de aquel. En
realidad no es posible plantear este dilema pues el médico de no utilizar los
medios citados incumpliria su lex artis y no es posible aplicar el contenido de

unas Instrucciones Previas contrarias a la deontologia profesional.

Es imaginable, por otra parte, que la evolucion del estado de la ciencia
haga imposible determinado grado de prevision del interesado para cuando
hayan de aplicarse las Instrucciones. Es la dificultad inherente a la valoracién y

la decisién respecto de una situacién no vivida.

Hay que dejar constancia de que una vez firmadas las Instrucciones
Previas la voluntad de la persona que las firmé (capaz y consciente) prevalece
siempre sobre ellas, de haber cambiado su voluntad tras la firma del
documento. Es decir no queda uno mismo vinculado por las Instrucciones,

pudiendo pedir su inaplicacion y sin perjuicio de la posibilidad de revocarlas.

4.4, Su relacién con la Eutanasia
4. 4.a). El derecho a la vida en la Constitucion

Los problemas mas agudos de aplicacion del Derecho a la préactica
clinica surgen cuando ésta ha de actuar en los confines de la vida, bien en su
principio (aborto) o en su final (eutanasia), al ser aquella el bien juridico
protegido objeto de la mayor preservacion, con acogida constitucional y por la

indefinicion misma de los momentos concretos de principio y fin de la vida..
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Nuestra Constitucién, en su articulo 15, recoge el derecho a la vida.
reconociéndole, asi el maximo rango de proteccion normativa. Este precepto es
objeto, sin embargo, de dos interpretaciones diferentes y contrapuestas. Se
estima, por un lado, que esta norma confiere al concepto vida el caracter de
intangible para los demas e incluso para uno mismo, respecto de la propia
existencia. Para otros esta proteccion se expresa sélo en cuanto a los posibles
atagues de terceros, pero no en lo relativo a sus propios titulares, que pueden

disponer de su vida en ejercicio de su autonomia personal.

El debate se centra, desde otro punto de vista, en si la vida es algo
intangible (de obligado cumplimiento, diriamos) o es defendible su continuidad
s6lo mientras contenga un minimo de calidad. No se piense que esta discusion
es meramente filosofica o conceptual, pues esta revestida de tal trascendencia
que en el primer caso al tener que ser preservada la vida a toda costa quedan
legitimadas conductas como el ensafiamiento terapéutico. Bajo la segunda
tesis se faculta a los profesionales (con exencién de responsabilidad) a la

practica de abortos o de eutanasia, bajo determinadas condiciones.

El Tribunal Constitucional tiene declarado que el contenido del referido
articulo, que recoge el derecho a la vida de todas las personas, ha de ser
interpretado en el sentido de la obligacion de que la vida sea respetada, pero
no incorpora como reverso un derecho a la muerte. En nuestro Derecho esta
despenalizado el suicidio y asi un acto frustrado de esta naturaleza no trae
consigo pena alguna para el suicida. No obstante si que puede originar
responsabilidad respecto de otras personas en torno al suicida, como quien le
hubiere inducido a ello o quien hubiera prestado auxilio material en aquella
conducta. De esta forma la disposicion sobre la propia vida no supone, en
modo alguno, el derecho subjetivo a mover voluntades ajenas encaminandolas
a suprimir aquella. La cita del caso Sampedro es de todos conocida. Solicitd
repetidamente de la Justicia que le permitiera obtener ayuda a morir, sin
penalizar dicha conducta. Reiteradamente se le negaba este derecho, hasta
que urdioé el plan que acabd con su vida. La autora del auxilio al suicidio,
Ramona Maneiro, confeso su accion una vez prescrito dicho delito, conocedora

de la responsabilidad penal en la que habia incurrido.
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4. 4. b). Suicidio asistido, eutanasia y otros conceptos proximos

El caso de Ramon Sampedro no se tratdo de un asunto eutanasico, sino
de un suicidio asistido. Esta persona no era un enfermo en las condiciones del
entorno de la eutanasia: persona en situacion de enfermedad terminal y
aquejada de sufrimientos insoportables sin expectativa terapéutica y
fallecimiento en breve plazo. Ramon no era un enfermo terminal ni estaba

aguejado de sufrimientos extremos, al menos en lo fisico.

En nuestro medio cultural se reconoce el derecho a la libre
determinacion de la persona a ordenar su Ultima etapa vital y a que ésta
transcurra bajo condiciones de dignidad, cuando una grave enfermedad
aparece y anuncia un fin préximo. Situando en este terreno la autonomia del
individuo y el rechazo a los excesos de la medicina sobre él, aparece de
inmediato el concepto de la eutanasia.

El término eutanasia’ se reserva para los pacientes terminales a quienes
se dirige aquella, con el fin conocido y deseado de que mueran. Pero es
preciso poner mucho cuidado al tratar de estos asuntos para no caer en errores
comunes de conceptuacion. Hablamos de ortotanasia cuando nos referimos al
alivio del dolor en el periodo final de la vida de una persona, a la ayuda en el
morir, no en la ayuda a morir. Nos referimos, por otra parte, a adistanasia
cuando estamos en presencia de abstencion de aquellas conductas o medios
que prolongan artificialmente la vida, que interrumpen el hecho biologico y

natural de morir.

4. 4. c). Licitud de estas conductas en el Derecho Espafiol

Ninguno de estos dos Ultimos supuestos tiene reproche legal ni
deontologico alguno, pudiendo hacerse dicho reproche, por el contrario, de
omitir estas conductas en determinadas condiciones. La administraciéon de un
tratamiento de alivio a un paciente terminal, con insufribles dolores, aun cuando
dicha actuacion pueda ocasionar indirectamente un acortamiento de su vida es

perfectamente defendible desde el punto de vista legal. Imaginemos un

" Su significado etimoldgico es buena muerte.

http://www.juansiso.es 23




Juan Siso Martin Derecho Sanitario

paciente con una neoplasia pulmonar terminal, al cual se le administran
opiaceos para aliviar sus dolores, aun sabiendo que pueden producirle una
depresion respiratoria de resultados imprevisibles en razéon a su estado.
Tampoco es punible la omision de aquellas atenciones que suponen la
prolongacion de la vida, en un enfermo agoénico e irreversible. No se trata,
pues, de actuaciones ilegales ni contrarias a la ética, personalmente creo que
se encuentran en el sentido contrario. En el caso de la ortotanasia se trata de
dignificar el transito hacia la muerte del enfermo terminal y en el de la
adistanasia de evitar el ensafiamiento 0 encarnizamiento terapéutico respecto

de estas personas.

Es perseguible penalmente, sin embargo, la eutanasia activa: el coctel
litico o la inyeccion letal y aqui quien nos viene a la mente es el tristemente
famoso Doctor Muerte, bien entendido que la conducta perseguible es la del
que ejecuta el acto eutanasico y no la del enfermo, como ha quedado dicho. No
son perseguibles, en definitiva, la eutanasia activa indirecta u ortotanasia ni la
eutanasia pasiva o adistanasia, supuestos, por tanto, ambos, de posible
inclusién en el contenido de las Instrucciones Previas. En este sentido se
pronuncia la Ley 41/2002, como ya lo habia hecho antes, en el mismo sentido,

el Convenio de Oviedo®

No admiten la eutanasia activa directa ni el ordenamiento juridico
espafiol ni el Tribunal Europeo de Derechos Humanos, que la ha rechazado
recientemente®. Si dan acogida a esta figura algunos otros ordenamientos,
como el holandés o el belga, pais en el que ya se encuentran a la venta, en las
oficinas de farmacia, los kits eutanasicos. En nuestro pais son notoriamente
escasas las peticiones de eutanasia, hacia los profesionales sanitarios, por
parte de pacientes terminales, que mas bien demandan sedacion o inaplicacién

de medios extraordinarios cuando carezcan de utilidad real sobre su salud.

4. 4. d). Unas precisiones necesarias

8 Cuyo titulo completo es: Convenio Europeo para la proteccién de los Derechos Humanos y la
Dignidad del Ser Humano respecto de las aplicaciones de la Biologia y la Medicina.
° Caso Pretty.
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Debe de concluirse este apartado con dos matizaciones necesarias en
este complejo asunto. La primera consiste en que sera muy dificil matizar la
aplicacion de la voluntad del otorgante de las Instrucciones Previas cuando, por
el transcurso del tiempo desde la emision de aquellas y la evolucion de la
ciencia, se haya producido un cambio sustancial en el planteamiento y la
decision que hubiera adoptado el emisor de aquellas. La segunda precision
reside en el terreno de la objecion de conciencia del profesional sanitario. La
Ley 41/2002 reconoce el derecho a emitir a los pacientes las Instrucciones
referidas, pero la Constitucion® posibilita el derecho a la libertad de conciencia.
Enfrentados estos dos derechos hay que decidir si pueden coexistir y como, o
si ha de prevalecer el uno sobre el otro. La solucidén legal es la primera,
reconociendo el derecho a formular las Instrucciones al paciente y el derecho a
la objecion al profesional, quien puede no secundar la peticion del paciente,
pero debe, para hacer efectivo su derecho, derivarle a otro profesional que

acepte en conciencia la voluntad del paciente.

4.5. Lucesy sombras de este instrumento legal.

Como aportaciones positivas, indudablemente, aparecen todas aquellas
que afianzan la autonomia del paciente y su derecho a decidir sus ultimos
momentos. No es desdefiable, por otra parte la tranquilidad que puedan aportar
al profesional sanitario que, en algunas ocasiones, vea definida por el propio
paciente su actuacién y los limites que le demandan para la misma. Los
familiares del paciente, seguramente, también obtendran cierto alivio de la
posibilidad del cumplimiento de los deseos del enfermo, previamente

concretados y plasmados en un documento con validez legal.

Los problemas pueden surgir en el momento de redactar el documento,
en el sentido de conocer los limites de su contenido o la mera concrecion de la
voluntad real del paciente y su aplicacién posterior. Este extremo es, sin duda,
el mas conflictivo por las variables que puedan surgir, desde el momento de la
redaccion del documento, respecto de la posible variacion de la voluntad del

paciente, los avances de la ciencia o el simple hecho de tener que aplicar

10 En su articulo 16.
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aquella voluntad en una situacion no prevista. No es desdefable, tampoco, el
hecho de que el representante designado pueda fallecer o perder la relacion
con el paciente con anterioridad al momento critico de aplicar las Instrucciones,
e incluso, siendo el responsable de la aplicacion de aquellas, mostrar un
eventual desacuerdo con algun extremo de las mismas. No deben estas
altimas menciones ensombrecer una institucion legal altamente positiva y que,
como cualquier otra de las que han ido introduciéndose en el terreno del
Derecho Sanitario, precisa de tiempo para irse decantando y de reflexion y
buen sentido por todas las partes implicadas.

A falta de una experiencia, aun, en la aplicacion de este instrumento

legal se me ocurren algunas inquietudes que no puedo omitir el reflejarlas aqui:

» ¢Con quien debe de madurar el interesado el contenido de las
Instrucciones. Con el representante que vaya a designar, con su meédico

de confianza, con su pareja, con sus familiares, con un abogado...?

» ¢Como se valoran las Instrucciones otorgadas en determinados estados
mentales no incapacitantes en estricto sentido, como una depresion de

cierta intensidad?

» ¢Qué relevancia debe de darse al simple retraso innecesario del

fendbmeno muerte?

» ¢Qué garantias deben de recabarse de testigos y representantes? ¢ Por

quién podra hacerse?

» ¢Como asegurarnos de que el ejemplar de Instrucciones que figura en la

Historia Clinica es el ultimo?

» ¢Como estar seguro de lo que se quiere que suceda, realmente, en una

situacién nunca vivida?

4.6. Incumplimiento de las Instrucciones

Es posible, conceptualmente, que esto ocurra y la Ley 41/2002 remite,

en su caso, al Régimen sancionador de la Ley General de Sanidad.
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Puede concebirse el supuesto de un ensafiamiento terapéutico contra la
voluntad manifestada del interesado en un documento de Instrucciones
Previas, en cuyo caso el profesional incurriria, por otra parte, en
responsabilidad civil (por dafios morales) o disciplinaria (por infraccién, en su
caso, de deberes profesionales).

Parece dificil imaginar, no obstante, la responsabilidad del profesional
por este incumplimiento, pues no debe de producir la muerte, precisamente, la
inobservancia misma; y si esto ocurre la causa sera, normalmente, el
padecimiento del interesado y no la inaplicacion de su voluntad. de medios
extraordinarios de subsistencia bajo determinadas condiciones, de medios

extraordinarios de subsistencia bajo determinadas condiciones,
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