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Introduccion y algunas cuestiones
previas

Que la informacién es un fenémeno
en auge en todos los &mbitos de la socie-
dad en general, y de nuestra vida en par-
ticular, es un hecho indiscutible. A ello
esta contribuyendo de manera notable el
vertiginoso desarrollo y popularizacion
de las tecnologias informaticas y de co-
municaciones. Son, sin duda, los instru-
mentos que mas veloz e intensamente
estdn modificando nuestras costumbres
y comportamientos. Asi, solo hace unos
pocos afios se mantenia el principio —con
ciertos ribetes maquiavélicos- de que
aquel que tiene la informacién tiene el
poder, ahora esto ya es menos cierto y
estd dejando paso a otras dos tenden-
cias: el poder se asimila a la capacidad
para acceder a la informacién y también,
y en cierta pugna con el anterior, a la ca-
pacidad para compartir la informacion.
En pocos afios, veremos cual de estas
dos nuevas tendencias triunfa.
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El sector sanitario no podia quedarse
al margen del “boom" creciente de la
informacion, si bien aqui el principal he-
cho no ha sido solo el descubrimiento
de su importancia, ni el de su potenciali-
dad para la mejora de la competencia
profesional y técnica del sanitario, ni in-
cluso de la oportunidad de descubrir
nuevos ambitos organizativos para
nuestra actividad, todo ello sin duda
cierto, sino de manera relevante en el
cambio de enfoque sobre la informa-
cion asistencial, que esta pasando a ser
un propdsito frecuentemente utilizado,
por supuesto por nuestros pacientes,
pero también por otros ciudadanos, en-
tidades y organismos ajenos al proceso
de relacion médico enfermo donde tra-
dicionalmente se limitaba el hecho de la
informacién. Sélo tenemos que abrir el
periédico, escuchar la radio o la televi-
sién para darnos cuenta de ello.

En conclusion, la informacion asisten-
cial esta "“en el candelero” y ya no es s6-
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lo un instrumento asistencial y terapéu-
tico que utiliza el médico segun arte. La
informacion asistencial se ha convertido
en un hecho complejo, controvertido,
en continua evolucion, y ante el que los
sanitarios en general y los médicos en
particular no podemos permanecer aje-
nos. Y aunque quisiéramos, no podria-
mos; nos enfrentamos a él cada dia en
nuestra actividad, varias veces por cada
uno de los pacientes que atendemos.

Estimado compafero, este articulo
tiene sélo como objetivo el de presen-
tarte algunas de las condiciones que se
entremezclan en el mundo de la infor-
macion asistencial, sefialarlas, pregun-
tarnos por ellas, en ocasiones darte mi
opinion, y siempre provocar tu interés
para que reflexiones sobre ellas y for-
mules tu propia opinién, que al fin y al
cabo, en este momento donde todo es-
td cambiando, es lo que creo que te
puede resultar de més ayuda en tu
préctica diaria.

Para ello utilizaré, como material de
base, el contenido del Documento Final
del Grupo de Expertos sobre Informa-
cion y Documentacién Clinica de no-
viembre de 1997 del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo, en el que tuve la for-
tuna de participar, asi como las ponen-
cias y debates que realizamos en el Se-
minario Conjunto Consejo General del
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Poder Judicial y Ministerio de Sanidad y
Consumo sobre Informacién y Docu-
mentacion Clinica que se celebré en
Madrid en septiembre de 1997. Consi-
dero que ambos hechos marcaron con
claridad el andlisis de la situacién y la
tendencia a seguir en este campo, y a
pesar de los dos largos afios transcurri-
dos desde entonces, siguen plenamente
vigentes, manteniéndonos a la espera de
un desarrollo legal que, a mi juicio con-
tra todo pronoéstico, todavia no se ha
producido pero que sin duda ocurrird.

Fundamentos del derecho
a la informacion en el sector sanitario
Ya he sefialado que la informacién en

el ambito sanitario es un tema complejo
que permite por tanto diferentes vias de
aproximacion y andlisis:

a) La de la practica clinica como ins-
trumento para el diagnéstico y trata-
miento de nuestros pacientes.

b) La de la relacién médico paciente
en la visién mas humanista y tradicional
de la ética médica, presente desde tiem-
pos inmemoriales en la propia deonto-
logia médica.

c) La juridica en el &mbito de las res-
ponsabilidades contractuales que se re-
conocen de hecho en la relacién médico
paciente. Una expresion de ella es la
aproximacion judicializada que se hace
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de la informacién asistencial en el ambi-
to de una sociedad predispuesta a invo-
car a los tribunales para resolver cual-
quier conflicto tratando de sustituir asi
al debate y la madurez colectiva. En
nuestro sector, su imagen de espejo es
lo que se denomina como “medicina
defensiva”. Paulov intuia muy bien la
teoria del reflejo condicionado y como
en este mecanismo no se encontraba
ningun atisbo de racionalidad.

d) La laboral en términos de derechos
y deberes que adquiere el sanitario que
trabaja por cuenta ajena. En nuestro ca-
so somos la mayoria, y dado el modelo
de servicio nacional de salud, de su fi-
nanciacion y provision, con una dimen-
sion de Administracion Publica.

Cualquiera de ellas justificaria un pro-
fundo abordaje de la cuestion, pero
también es seguro que seria parcial y
demasiado especializado para el objeti-
vo que pretendo en este articulo. Por
tanto, todas ellas aparecen entremez-
cladas como de hecho se nos presentan
en la practica diaria. Sin embargo, va-
mos ahora a utilizar la vertiente juridica
mas general como hilo conductor, ya
que, aun siendo la informacion sanitaria
un factor esencial en el marco de la rela-
cion médico enfermo, y bajo esta consi-
deracion ha sido consustancial con el
ejercicio de la Medicina, también res-
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ponde a los derechos y deberes que
nuestra Sociedad reconoce a través del
marco juridico que ella misma se otorga.

La Constitucién Espafiola de 1978 su-
puso una transformacion de la tradicio-
nal figura del administrado, sumiso y
obediente a los dictados de la Admi-
nistracion, en la de ciudadano titular de
una serie de derechos, entre los que ca-
be destacar el derecho a la informacion
y la participacion en los asuntos publi-
cos, y en general en todos aquellos en
los que le afectan. El derecho a la infor-
macion en el ambito sanitario tiene,
pues, un sélido fundamento en nuestra
Ley de Leyes™.

La concrecién de este derecho a la
informacién en el ambito sanitario, que
tiene variadas manifestaciones, se
plasma fundamentalmente en la Ley
General de Sanidad (Ley 14/1986 de
25 de abril), que en su articulo 10 esta-
blece el catdlogo de derechos de los
ciudadanos frente a los servicios sani-
tarios publicos y privados. En lo que
aqui nos interesa:

™ Art. 10.1 del reconocimiento de la dignidad de la
persona, art. 9.2 del derecho a la libertad, art. 15 del
derecho a la vida y la integridad fisica y moral, art. 16
del derecho a la libertad ideoldgica y religiosa, art.17.1
del derecho a la libertad y a la seguridad, art. 20 del
derecho a ser informado, art. 23.1 del derecho a ser in-
formado para poder participar en la toma de decisiones
en materia de salud publica, art. 43 del derecho a la
proteccion de la salud.
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-10.2. La informacion sobre los servi-
cios sanitarios a que pueden acce-
der, y sobre los requisitos necesarios
para su uso.

-10.5. Que se les dé, en términos
comprensibles a él'y a sus familiares
o allegados, informacién completa y
continuada, verbal y escrita sobre su
proceso, incluyendo diagnéstico,
pronéstico y alternativas de trata-
miento.

-10.6. A la libre eleccion entre las op-
ciones que le presente el responsa-
ble médico de su caso, siendo preci-
so el previo consentimiento escrito
del usuario para la realizacién de
cualquier intervencion, excepto en
los siguientes casos... (...).

-10.8. Que se les extienda certificado
acreditativo de su estado de salud...
(o).

-10.11. A que quede constancia por
escrito de todo su proceso...(...) a
recibir un informe de alta.

A mi juicio, la poca concrecién de los
apartados 10.5 y 10.6 en relacién con
los elementos y formas de informacién
a los que deben atenerse los profesiona-
les sanitarios ha provocado inseguridad
entre todos nosotros. Entre otros aspec-
tos, es evidente que la informacién
completa y continuada, aun siendo ver-
bal, pero aun més si es escrita, es total-

20

mente imposible de aplicar en la précti-
ca clinica. El asunto estriba en que la in-
formacién es un proceso de relacion ha-
blado, en el cual se produce una conti-
nua interaccion e intercambio entre el
sanitario y el paciente, y por tanto el cri-
terio de informacién a aplicar es siempre
subjetivo. Es necesario, pues, aprender
a detectar las necesidades y deseos de
informacion, en mantener una actitud
abierta y despierta en este sentido, en
saber hacer y recibir preguntas, etc.

También ha suscitado numerosos y

variados comentarios el articulo 61 de
esta Ley, asimismo relacionado con este
tema:

- Art.61. En cada area de Salud debe
procurarse la maxima integracion
de la informacién relativa a cada
paciente, por lo que el principio de
historia clinico-sanitaria Unica y por
cada uno deberd mantenerse, al
menos dentro de los limites de cada
institucion asistencial. Estard a dis-
posicién de los enfermos y de los
facultativos que directamente estén
implicados en el diagnéstico y el
tratamiento del enfermo, asi como
a efectos de inspeccién médica o
para fines cientificos, debiendo
quedar plenamente garantizados el
derecho del enfermo a su intimidad
personal y familiar, y el deber de
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guardar secreto por quien, en virtud
de sus competencias, tenga acceso
a la historia clinica. Los poderes pu-
blicos adoptaran las medidas preci-
sas para garantizar dichos derechos
y deberes.

Como puede comprobarse, el dere-

cho a la informacién que se recoge en

este articulo y en el 10 anteriormente
mencionado, es fundamentalmente un
derecho a la informacion sobre los as-
pectos asistenciales. Pero, ¢y aquella
informacién que resulta necesaria para
tener un adecuado conocimiento de los
problemas de salud y, en consecuencia,
poder adoptar las decisiones oportu-
nas? Me refiero, a modo de ejemplo,
sobre el derecho a la informacién acer-
ca de la situacién epidemiolégica de la
meningitis, y la procedencia o no de la
vacunacion. ¢ Tiene derecho el ciudada-
no a este tipo de informacién? Este tipo
de informacién la encontramos en el
articulo 18 de la misma Ley de Sanidad,

y en particular en sus apartados 1y 13,

donde aparecen recogidas como “ac-

tuaciones que deben desarrollar las

Administraciones Publicas”:

-18.1. Adopcion sistematica de ac-
ciones para la educacion sanitaria
como elemento primordial para la
mejora de la salud individual y co-
munitaria.
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-18.13. La difusién de la informa-
cion epidemioldgica general y es-
pecifica para fomentar el conoci-
miento detallado de los problemas
de salud.

Maés recientemente, el Real Decreto
63/1995 de 20 de enero sobre Orde-
nacion de Prestaciones Sanitarias del
Sistema Nacional de Salud, que consti-
tuye la norma reglamentaria que desa-
rrolla la cartera de prestaciones del SNS,
incluye en su articulo 6 lo siguiente:

1. Los Servicios de Salud informaréan a
los ciudadanos de sus derechos y debe-
res, de las prestaciones y servicios del
SNS y de los requisitos necesarios para
su uso... (...)

2. Los diferentes centros y estableci-
mientos sanitarios facilitaran igualmen-
te informacion al puablico de los servi-
cios, prestaciones y actividades que rea-
lizan debidamente autorizados.

En el apartado 5 del Anexo I, incluye
las siguientes prestaciones a realizar por
los centros sanitarios:

1. La informacién al paciente y a sus
familiares o allegados de sus derechos y
deberes, en particular para la adecuada
prestacion del consentimiento informa-
do y la utilizacién del sistema sanitario,
asi como en su caso, de los demas servi-
cios asistenciales, en beneficio de su sa-
lud, asistencia, atencién y bienestar.
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2. Lainformacién y, en su caso, trami-
tacion de los procedimientos adminis-
trativos necesarios para garantizar la
continuidad del proceso asistencial.

3. La expedicion de los partes de baja,
confirmacién, alta, y demds informes o
documentos clinicos para la valoracién
de la incapacidad u otros efectos.

4. El informe de alta, al finalizar la es-
tancia en una institucién hospitalaria o
el informe de consulta externa de aten-
cion especializada.

5. La documentacién o certificaciéon
médica de nacimiento, defuncién y de-
mas extremos para el Registro Civil.

6. La comunicacion o entrega, a peti-
cion del interesado, de un ejemplar de
su historia clinica o de determinados da-
tos contenidos en la misma, sin perjuicio
de la obligacién de su conservacion en
el centro sanitario.

7. La expedicion de los demés infor-
mes o certificados sobre el estado de sa-
lud que deriven de las demas prestacio-
nes sanitarias de este Anexo o sean exi-
gibles por disposicion legal o reglamen-
taria.

Finalmente, es conveniente recordar
el Convenio para la Proteccion de los
Derechos Humanos y la Dignidad del
Ser Humano con respecto a las aplica-
ciones de la Biologia y la Medicina,
aprobado por el Comité de Ministros
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del Consejo de Europa el 19 de noviem-
bre de 1996 y suscrito en Oviedo el 4
de abril de 1997 por mas 40 paises, y
recientemente ratificado como Ley pro-
pia en nuestro Estado. Esta nueva Ley
dedica 2 capitulos al asunto del consen-
timiento y de la informacién.

En definitiva, sobre este derecho del
paciente, y por tanto sobre el deber que
le corresponde al sanitario, podemos
encontrar una abundante normativa,
por lo general, diversa y dispersa ya que
seguimos careciendo en nuestra legisla-
cion de una LEY sanitaria que contem-
ple todas las cuestiones que hoy en dia
constituyen objeto de polémica en rela-
cién con la informacién asistencial pero
también con el secreto médico, la histo-
ria clinica, el tratamiento automatizado
de los datos sobre la salud, la responsa-
bilidad médica, la genética, etc.

Més alla de este “galimatias juridico”,
la informacién como derecho del pa-
ciente se comprende y se justifica en su
raiz a través de la necesidad més ele-
mental y bésica de conocer en términos
adecuados, comprensibles y suficientes,
sobre su diagnostico, pronéstico y trata-
miento, sin estar necesariamente orien-
tado a otro fin que el veraz conocimien-
to de su proceso. Toda esta situacion ju-
ridica y de interés social muestra una
cuestion de cambio de paradigma en las

Revista Pediatria de Atencion Primaria
Volumen Il. Nimero 5. Enero/marzo 2000



relaciones sanitarias: del paternalismo
tradicional que ha estado presente en la
relacion médico paciente a la participa-
cion activa de éste en la toma de deci-
siones sanitarias sobre su proceso de
enfermedad. Es en definitiva, un reco-
nocimiento de la autonomia responsa-
ble del paciente y de su derecho, pero
también de su deber, de autocuidado. Si
no es asi, seguiremos contribuyendo a
que el usuario delegue las decisiones so-
bre su salud al sistema y a sus profesio-
nales, alejando la posibilidad de creci-
miento y madurez de su condicion de
ciudadano de una sociedad democrati-
ca. De nuevo, aqui la sociedad esta re-
clamando su mayoria de edad, y no
acepta ya actitudes de mando aunque
éstas se presenten fundamentadas en el
conocimiento técnico. Parafraseando:
“mi salud es demasiado importante co-
mo para dejarla s6lo en manos de los
médicos". Esta tendencia, con expresio-
nes mas o menos afortunadas, la reco-
nocemos todos en nuestra propia activi-
dad diaria, y nosotros mismos también
la ejercemos cuando nos toca desde la
perspectiva de usuarios.

Ha de tenerse en cuenta que el dere-
cho a la informacion de los pacientes y
los presupuestos mencionados anterior-
mente no afectan Unicamente al dmbito
de la medicina publica, sino que si son

23

Médicos, pacientes e informacion

de aplicacion, en igual manera, al de la
medicina privada.

Ambitos de la informacion
Como vya he indicado la informacién

es un valor que actiia como modulador
de la relacion entre el paciente y el siste-
ma sanitario a través de sus profesiona-
les. No puede ser aislada sino sisteméati-
ca, no debe ser puntual sino paulatina y
progresiva. Constituye el hilo conductor
y el nexo que entrelaza los diferentes
procesos de asistencia y atencién, desde
que el usuario decide ponerse en con-
tacto con el sistema sanitario hasta que
termina su periodo asistencial, desde
que es sujeto de derechos como ciuda-
dano hasta que pierde esta condicion.

En todo ello se van a dar diferentes ni-
veles o tipos de informacion:

—La informacion sanitaria general di-
rigida, habitualmente, a toda la co-
lectividad o a grupos de ciudadanos.

—La informacién individualizada diri-
gida al paciente o usuario del siste-
ma sanitario.

En cuanto a la informacién sanitaria
general dirigida a la colectividad, pode-
mos distinguir:

a) Informacion para la educacion sa-
nitaria.

Se trata de una obligacién constitu-
cional que las Administraciones sanita-
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rias deben dar cumplimiento en la for-
ma y con la extension que tengan por
conveniente. En su aspecto mas basico,
se considera como aquel conjunto de
informaciones y recomendaciones sobre
la salud que promueven en los ciudada-
nos estilos de vida saludables. Cons-
tituye un tipo de informacion de alta
efectividad y altamente eficiente, pero
sin embargo claramente descuidada.

b) Informacion epidemioldgica.

La Ley General de Sanidad impone a
las Administraciones sanitarias la obliga-
cion de desarrollar actuaciones en orden
a la difusién de la informacion epide-
mioldgica general y especifica para fo-
mentar el conocimiento detallado de los
problemas de salud.

En el dmbito de la informacion indivi-
dualizada, podemos distinguir:

a) Informacion terapéutica.

Se trata de aquella informacion me-
diante la cual se explica al paciente las
recomendaciones terapéuticas y las
pautas a seguir ante su proceso patolo-
gico. Va orientada a asegurar la coope-
racion 6ptima del paciente ( o de terce-
ros) para obtener el éxito curativo del
tratamiento y preservarle de los posibles
efectos lesivos que se puedan derivar
del mismo. Es una condicién indispensa-
ble para un tratamiento 6ptimo, En de-
finitiva para una relacion médico pa-
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ciente técnica, legal, ética y moralmente
correcta. Es la informacion clinica mas
bésica del proceso de relacién médico y
paciente.

b) Informacion para el consentimiento.

Es aquella que permite ejercer al pa-
ciente el derecho legalmente reconoci-
do de decidir sobre su propio cuerpo, su
integridad fisica y su vida. Cuando se
habla de informacion clinica se tiende a
identificar tal exigencia con la explica-
cién al paciente de todos aquellos extre-
Mos que Son necesarios para que éste
pueda emitir un consentimiento vélido
en relacion con su tratamiento.

Por la literatura existente pareceria
que la informacién para el consenti-
miento informado solo es de aplicacién
en los centros hospitalarios, y aunque
realmente fue en este nivel asistencial
donde se configuré esta terminologia,
su aplicacion y desarrollo es igualmente
extrapolable a la atencion primaria, in-
cluso de manera mas sencilla y con me-
nos dificultades. El problema estriba en
la identificacion que se estd haciendo
entre consentimiento escrito y consenti-
miento informado. Desde este punto de
vista estd claro que la aplicacion del pri-
mero tiene menos sentido en atencién
primaria, dado que los procesos en los
que sea de aplicacién un consentimien-
to escrito son escasos. Sin embargo, la
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informacion sobre el proceso asistencial
y la autonomia del paciente son tan vi-
gentes en asistencia primaria como en la
especializada, y la informacién junto
con la autonomia son el fundamento
del consentimiento informado.

En atencién primaria la linea de accién
se debiera de situar en la promocion de
la informacion, como objetivo a mejorar
para un mejor desarrollo de la relacién
clinica y en definitiva para incrementar
la satisfaccion de los usuarios, aspectos
todos ellos relacionados con la calidad
asistencial y aplicables también al nivel
de la atencion hospitalaria.

En cuanto a la confusién sobre la in-
formacion oral y la escrita, debo insistir
en que, sin diferencia entre niveles, la
historia clinica sigue siendo el paradig-
ma de la informacién clinica y asistencial
y por tanto el lugar fisico por antono-
masia para registrar procesos de infor-
macion y consentimiento, aunque no
siempre se considere asi. Observo una
tendencia, a mi juicio peligrosa y equi-
vocada, de realizar estos registros en
documentacién aparte como si de “otra
cosa, con otra finalidad" se tratase. De-
bo insistir en el habito de incluir en las
hojas y en los registros de evolucién cli-
nica comentarios y anotaciones acerca
de aquello que hablamos con nuestros
pacientes. Ademas de ser un signo de
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calidad, tiene un valor probatorio coad-
yuvante a efectos juridicos.

c) Informacién sobre el estado de
salud.

Es toda aquella informacién que pre-
cisa el paciente durante o después de
un proceso de atencién bien para cono-
cimiento propio, bien para su presenta-
cién ante otras instancias, bien para la
continuidad del proceso asistencial en
otros centros. Por tanto nos referimos a
sus derechos reconocidos en la Ley Ge-
neral de Sanidad (art. 10.8, 10.11,
11.4,y 61) y en el RD 63/1995 en el
Anexo | y Illl, de obtener certificados
acreditativos de su estado de salud, o
bien a recibir informes médicos sobre
su proceso y/o estancia en un centro
sanitario.

d) Informacién sanitaria que no con-
tiene datos relativos a la situacion de sa-
lud-enfermedad del ciudadano.

Concentra la informacién sobre los
derechos y deberes de los pacientes y
usuarios, asi como sobre el funciona-
miento de los centros sanitarios y del
SNS en general. De nuevo tiene soporte
legal en la Ley General de Sanidad (arts.
9,10 y 11), y abarca a la informacion
sanitaria pero también a la administrati-
va. Las guias de servicios sanitarios (pu-
blicos y privados) deberan contener, no
s6lo informacién sobre los servicios sa-
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nitarios, sino también sobre el acceso y
funcionamiento de los mismos: cita pre-
via, eleccion de especialista, acceso a los
servicios de medicina general, a los ser-
vicios de urgencias, a la atenciéon domi-
ciliaria, a la atencion sanitaria en el ex-
tranjero, al reintegro de gastos, a las lis-
tas de espera, etc.

En relacion con este apartado, creo de
interés, aunque sea colateralmente, in-
troducir una reflexion sobre el alta vo-
luntaria. El art. 11.4 de la Ley General
de Sanidad exige de los usuarios la fir-
ma del documento de alta voluntaria en
aquellos casos en los que no acepten
un determinado tratamiento. A mi jui-
cio, esta firma no deberia ser interpreta-
da automaticamente en el sentido de no
querer recibir ninglin tipo de tratamien-
to y menos aun, como con frecuencia se
cree sin otro fundamento que el de la
suposicion legal, de que éstos nos facul-
tan a penalizar sanitariamente al pa-
ciente en sus derechos en relacion con
las prestaciones sanitarias. Deberiamos
informar al paciente de otras opciones
terapéuticas paliativas y facilitarle asi el
tratamiento al que, libre y adecuada-
mente informado, esté dispuesto a reci-
bir. Esta conducta, traducida en norma-
tiva, nos ayudaria a superar las situacio-
nes que resultan de la literalidad del art.
11.4.
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Se trata ahora de presentar aquellos
aspectos que son de interés a la hora de
materializar el proceso de informacion
en la practica diaria:

- De qué debemos informar.

—Quién asume la responsabilidad de

informar.

- A quién debemos informar.

A. De qué debemos informar

Obviamente esta cuestion solo podra
resolverse atendiendo a los diferentes
tipos de informacién que ya han sido
descritos anteriormente, y en ninguno
de ellos deberia establecerse el arbitrio
personal del médico o del sanitario en
general como principal criterio a la hora
de decidir.

En la informacién dirigida a la colecti-
vidad, en principio diremos que se trata
fundamentalmente de un proceso en el
ambito de las diferentes Administra-
ciones con competencias en materia de
sanidad, y por tanto es a ellas a quien
compite decidir el contenido de esta in-
formacién (campafas de educacion sa-
nitaria y de informacién de situacion
epidemiolégica). Sin perjuicio de lo an-
terior, también es necesario sefialar que
a nivel de la atencién primaria el Real
Decreto 137/1984 de 11 de enero de
Estructuras Basicas de Salud sefiala que
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corresponde a los Equipos de Atencion
Primaria, la realizacion de actividades
encaminadas a la promocion de la sa-
lud, a la prevencién de la enfermedad y
a la reinsercion social, asi como contri-
buir a la educacion sanitaria de la pobla-
cion, por lo que son estos equipos, tam-
bién, los que en su ambito detentan la
facultad de establecer los niveles de in-
formacién que desean dar, por lo gene-
ral relacionados con planes de salud y
campafias que ellos mismos establecen
como de interés.

En la informacion individualizada, es la
informacién para el consentimiento la
que genera mayores controversias. En
este sentido, y por encima de todo, es
necesario huir de la informacién defensi-
va que tiene como Unico objetivo prote-
ger al médico ante reclamaciones poste-
riores. En definitiva el paciente debe
quedar informado con sentimiento y
desde una perspectiva humanista, con
una actitud compasiva. Ahora, podemos
concretar en los siguientes aspectos:

- Naturaleza de la intervencion®: En

qué consiste, qué se va ha hacer.

- Objetivos de la intervencion: Para

qué se hace.

@ Entendemos por intervencién médica cualquier
acto realizado por sanitarios con fines preventivos,
diagnésticos, terapéuticos, rehabilitadores o de investi-
gacion biomédica.
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— Beneficios de la intervencion: Qué
mejoria espera obtenerse.

- Riesgos, molestias y efectos secun-
darios posibles, incluidos los deriva-
dos de no hacer la intervencion. En
el concepto de riesgos y efectos se-
cundarios, debe entenderse como
los tipicos o inherentes, es decir,
aquéllos cuya aparicion pueda espe-
rarse en condiciones normales, con-
forme a la experiencia y al estado de
la ciencia, las que son seguras y ade-
mas relevantes o de importancia pa-
ra la seguridad del paciente, para su
salud y para sus concretas circuns-
tancias personales y profesionales.
Por ultimo, deben incluirse también,
bajo los mismos criterios anteriores,
los riesgos personalizados, como
aquellos que se derivan de las con-
diciones peculiares de paciente.

— Alternativas posibles a la interven-
cion propuesta.

— Explicacion de las razones que lle-
van al sanitario a elegir una y no
otras.

En general deberemos entender que
esta informacién siempre es necesaria,
pero lo es més cuanto més dudosa sea
la efectividad de una intervencion, o
bien cuanto menos curativa sea, cuando
sea una intervencion invasora, y por
tanto cruenta, o bien cuanto mas ries-
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gos tipicos o personalizados presente. Y
es precisamente en estas ocasiones
cuando la informacién oral debe acom-
pafarse ineludiblemente de un formula-
rio escrito de consentimiento.

Ademas de cuidar los aspectos de ca-
lidad y cantidad en la informacién clini-
ca, no es menos importante el como se
facilita ésta al paciente. En cada mo-
mento serd preciso modular la cantidad
de informacion, siendo paulatino y pro-
gresivo en relacion con cuestiones como
el pronéstico, el diagnéstico, asi como
con las expectativas y el deseo de saber
del paciente. No solo en situaciones li-
mites de pronostico fatal, sino también
en patologias no tan graves. La medici-
na actual exige, ademds de los conoci-
mientos técnicos y cientificos, una serie
de habilidades y de técnicas de comuni-
cacion y relaciéon con los pacientes.
Ambos aspectos, lo técnico y lo huma-
no, son necesarios para calificar a un
profesional de excelente®.

Pero, indudablemente, también se re-
conocen limites y excepciones al deber
de informar. Se admite que este derecho
no es absoluto y debe ceder ante de-
terminadas situaciones. Con caracter ge-
neral, detrds de tales excepciones al de-
ber de informar se da un conflicto de in-
tereses entre el principio de autodeter-
minacién que entrafia el consentimiento
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® Como destaco Luis Carlos Martinez Aguado en el
Seminario a que he hecho alusion al principio de este
articulo, creo de interés reproducir también la maravi-
llosa y significativa carta elaborada por un cirujano
norteamericano (Bernie S. Siegel, Amor, Medicina
Milagrosa. Ed. Espasa Calpe, 1988):

“Querido doctor:

Le ruego no me oculte el diagndstico. Ambos sabe-
mos que acudo a usted para saber si tengo cancer u
otra enfermedad grave. Si sé lo que tengo, sabré con-
tra lo que debo luchar y desaparecera el miedo. Si us-
ted oculta el nombre y los detalles, me priva de la posi-
bilidad de cuidar de mi mismo. Cuando se est pregun-
tando si debe decirmelo, yo ya lo sé. Usted se sentira
mejor si calla, pero eso me perjudica. jNo me diga
cuanto voy a vivir! Sélo yo puedo decidirlo. Es mi de-
seo, mi finalidad, mi mérito, mi fortaleza y mi ansia de
vivir lo que me hara tomar esta decision.

Ensefie a mi familia y a mi como y porqué se produ-
jo esta enfermedad. Ayideme a miy a mi familia a vi-
vir ahora. Hableme de mi nutricién y de las necesida-
des de mi cuerpo. Digame como usar estos conoci-
mientos y como pueden trabajar juntos mi cuerpo y mi
mente, la curacién se produce dentro, pero yo quiero
combinar mi fuerza con la de usted. Si ambos forma-
mos un equipo, viviremos una vida mas larga y mejor.

Doctor, no permita que sus opiniones negativas, sus
temores y sus prejuicios afecten a mi salud. No se pon-
ga en el camino de mi curacion por excederse en sus
expectativas. Deme la posibilidad de ser una excepcién
en sus estadisticas.

Deme a conocer sus opiniones y su tratamiento y
ayudeme a que lo haga mio. No obstante, recuerde
que lo que yo piense es lo mas importante. Lo que no
crea, no podra ayudarme.

Quiero saber lo que la enfermedad va a representar
para mi: muerte, sufrimiento, miedo de lo desconoci-
do. Si mis convicciones aceptan una terapia alternativa
en lugar de la terapia convencional, no prescinda de
mi. Por favor, trate de influir en mis puntos de vista y
espere mi conversion, que puede llegar en el momento
en que esté desesperadamente enfermo y con necesi-
dad de su tratamiento.

Doctor, usted puede ensefiarme a mi y a mi familia
a vivir con mi problema cuando yo no esté con usted.
Escuche con calma nuestras preguntas y preste aten-
cion cuando le necesitemos. Es importante que sienta
libertad para hablar con usted y preguntarle. Viviré
mas tiempo y con mayor sentido si establecemos una
relacion de mutuo entendimiento. Le necesito a usted
en mi vida para lograr nuevos objetivos”.
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informado, por un lado, y la vida o la in-
tegridad fisica, por el otro. De acuerdo
con la obligacién ética segun la cual el
médico debe aplicar su ciencia en bene-
ficio del paciente, parece razonable in-
cumplir el deber de informar cuando del
mismo se derive un peligro para el pa-
ciente mas grave que el perjuicio causa-
do a su derecho de autodeterminacion.

a) Situaciones de urgencia.

A tenor de lo expuesto en el art. 10.6
de la Ley General de Sanidad y el art. 8
del Convenio sobre Derechos Humanos
y Biomedicina, entendemos que el de-
ber de informar y la exigencia del con-
sentimiento, ceden en aquellas situacio-
nes en que “/a urgencia no permite de-
moras por poderse ocasionar lesiones
irreversibles o existir peligro de falleci-
miento, es decir, cuando el paciente no
estd en condiciones de recibir la infor-
macion y/o prestar su consentimiento
ni es posible acudir a sus familiares.
Esta excepcion rige, estrictamente, por
el periodo de tiempo en que concurra
tal situacion”.

b) Pronéstico fatal.

El pronéstico, tal y como ha sefialado
la doctrina juridica, constituye una ma-
nifestacion importante de este deber y
es un derecho que corresponde a todo
enfermo que quiera conocer su verda-
dero estado de salud. Otra cosa distinta

29

Médicos, pacientes e informacion

€s que este supuesto concurra con una
renuncia expresa del destinatario.

¢) Informacién claramente perjudicial
para la salud del paciente.

Esta es una situacion delicada, por su
marcado componente subjetivo, y de
dificil decision cuando concurre con el
deseo expreso del paciente de conocer
su verdadero estado de salud. El art. 10
del Convenio sobre Derechos Humanos
y Biomedicina en su apartado 3 prevé
que “de modo excepcional, la ley po-
dra establecer restricciones, en interés
del paciente, con respecto al ejercicio
de los derechos (de informacion respec-
to a su salud) mencionados en el apar-
tado anterior".

Esta excepcion debe razonarse en tér-
minos de necesidad terapéutica, enten-
diendo como tal la prerrogativa que tie-
ne el médico de actuar, siempre en ca-
sos excepcionales, sin informar plena-
mente al paciente, cuando el conoci-
miento de su situacion en atencion a sus
circunstancias subjetivas perjudique de
una manera clara su salud. En tales ca-
sos es conveniente dejar constancia do-
cumentada de estas circunstancias y po-
ner tal decisién en conocimiento de fa-
miliares o terceros autorizados.

d) Renuncia a ser informado.

La renuncia expresa a ser informado,
o bien técita pero mediante hechos con-
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cluyentes, ha sido tradicionalmente ad-
mitida por la doctrina como un supues-
to de excepcion o limite efectivo al de-
ber de informar. Recogiendo este crite-
rio, el art. 10.2 del Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina con-
sagra tal limite al decir que “deberd res-
petarse la voluntad de una persona a
no ser informada".

Debiendo quedar este deseo, en cual-
quier caso, debidamente documentado.
No obstante, el derecho a no saber po-
dra restringirse en interés de la salud del
propio paciente, bien por necesidades
terapéuticas, o bien en interés de terce-
ros o de la colectividad.

La informacion relativa al estado de
salud se tratara en el apartado referido
a informes y certificados. Por tanto, sélo
queda ahora comentar la informacién
individualizada sanitaria que no contie-
ne datos relativos a la situacién de salud
del paciente, y que como ya sabemos se
centra en el reconocimiento que hace el
art. 10.2 de la Ley General de Sanidad
del derecho a la informacion sobre los
servicios sanitarios a que pueden acce-
der los ciudadanos y sobre los requisitos
necesarios para su uso.

En la actualidad la informacion que re-
cibe el ciudadano es muy precaria, sien-
do este tipo de informacién de induda-
ble importancia para una correcta utili-
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zacion del sistema sanitario, el cual en-
cierra grandes dosis de complejidad en
su organizacion y estructura, como para
que la poblacién conozca bien todos los
detalles acerca de como acceder al mis-
mo. En primer lugar, se precisa que la
poblacién afecta a un 4rea de salud
comprenda cual es el procedimiento id6-
neo para solicitar los servicios sanitarios,
ya sean de forma programada o urgen-
te. Cada centro de salud debe contactar
con la poblacién a su cargo, de manera
periddica y sistematica, para dar a cono-
cer las innovaciones de la organizacion,
normas, horarios, cartera de servicios y
directorio de sanitarios que les pueden
atender. Es en este nivel donde se debe
también iniciar la informacion sobre el
nivel siguiente de la atencion especiali-
zada e incluso del sociosanitario. Es muy
importante que se potencie la relacién
entre el personal sanitario y administrati-
vo del Centro y la poblacién que cubre.
En este apartado de los derechos so-
bre prestaciones topamos, con frecuen-
cia, con el problema de la disponibilidad
de la medicina tecnolégicamente avan-
zada y en general de aquellas prestacio-
nes que no se incluyen en la cartera de
servicios de nuestro Sistema. Es bien co-
nocido que sistematicamente la doctri-
na jurisprudencial rechaza el derecho a
la misma y, en su caso, al reintegro de
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gastos cuando ésta se realiza por volun-
tad del paciente fuera del 4mbito de la
medicina publica. En este sentido el art.
5.3 del RD 63/1995 es claro:

“En los casos de asistencia sanitaria
urgente, inmediata y de caracter vital,
que hayan sido atendidos fuera del
Sistema Nacional de Salud, se reembol-
saran los gastos de la misma una vez
comprobado que no se pudieron utilizar
oportunamente los servicios de aquél y
no constituye una utilizaciéon desviada o
abusiva de esta excepcion”.

También es importante poner en co-
nocimiento de nuestros conciudadanos
que la sanidad publica no esta obligada
a prestar asistencia en los términos im-
puestos por un singular mandato de de-
terminadas confesiones religiosas, como
ocurre con los testigos Jehova, que tal
tipo de prestacion esta relacionada con
la lex artis del ejercicio de la profesién
médica y que, por tanto, s6lo puede de-
cidirse por quienes la ejercen.

Cada vez es més frecuente que en es-
te apartado de la informacion, la pobla-
cién nos pregunte también sobre aspec-
tos cualitativos de las prestaciones a las
que puede acceder. Esto constituye un
problema que deberemos resolver en
breve plazo. Sélo podra ejercerse plena-
mente la libertad de eleccion por parte
del paciente si éste conoce la calidad de
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la asistencia que le ofertan cada uno de
los centros y agentes sanitarios que en
ellos les pueden atender. Para poder re-
solver la cuestion de la calidad ofertada,
deberiamos contar con unos criterios
generales y especificos de calidad asis-
tencial, y sus correspondientes estanda-
res que se darian a conocer al publico
en general. Esta cuestion debe resolver-
se a nivel institucional y no trasladar el
juicio de competencias hacia las opinio-
nes personales de los sanitarios que re-
ciben la demanda de informacion.

B. Quién asume la responsabilidad
de informar

En la informacion no clinica dirigida a
la colectividad, esta responsabilidad re-
cae claramente en la Administracion
Sanitaria, si bien no debemos confundir
esta informacién con aquella otra que es
solicitada a titulo individual y puede tam-
bién tener un propésito de educacion sa-
nitaria o de informacion epidemioldgica,
y en general un cardcter preventivo hacia
un determinado usuario, y que por tan-
to, la coloca como una vertiente de la in-
formacién sanitaria individualizada que
no contiene datos sobre la salud.

En la informacién individualizada que
contiene datos sobre la salud, la respon-
sabilidad de informar incumbe al médico
responsable del paciente, sin perjuicio de
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aquella otra que le corresponda a otros
médicos del equipo que también acttian
de manera puntual en su atencion, bien
a través de intervenciones terapéuticas,
bien a través de intervenciones diagnés-
ticas. Otros profesionales sanitarios, ta-
les como los de enfermeria, pueden y
deben participar en el proceso de infor-
macion clinica del paciente, aunque
siempre dentro del &mbito de su funcién
propia en el proceso de atencién.

En el resto de la informacién indivi-
dualizada, es decir, aquella que no con-
tiene datos sobre la salud, creo que es
conveniente realizar algunas considera-
ciones. La primera tiene que ver con el
rol de agencia que juega el médico ge-
neral en relacion con los pacientes en el
ambito del SNS, y su capacidad de ele-
gir dentro del mismo. El reconocimiento
y fomento de la eleccién de médico es-
pecialista genera un nuevo papel del
pediatra y del médico de atencién pri-
maria, que se convierte en el principal
elemento en que se debe apoyar el pa-
ciente para una eleccion informada.

La segunda, con la de los servicios de
atencion al paciente y los de admisién y
documentacion clinica, cuyo papel en la
informacion de naturaleza administrati-
va, sobre la organizacién y el funciona-
miento de los centros, es clave en este
apartado. Complementariamente, un lu-
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gar centralizado de informacién donde
se pueden aglutinar todos los elementos
que los ciudadanos necesitan para su re-
lacion (no clinica) con el sistema sanita-
rio. En el &mbito de la Atencion Primaria,
mas fraccionada y en territorios geogra-
ficos més amplios, estas estructuras son
de més dificil aplicacién, si bien es cierto
que ya sea en la Atencién Primaria o en
la especializada el reto principal es el de
gestionar la informacién para asegurar la
continuidad asistencial.

C. A quién debemos informar.

En principio, el destinatario de la infor-
macién es el propio paciente o usuario, o
en su defecto aquellas personas legitima-
das para ello. Se debe presumir a estos
efectos como legitimados sus familiares
mas préximos. Cuando la informacion
contenga datos relativos al estado de sa-
lud, el titular del derecho debe orientarse
fundamentalmente a la persona a quien
se refieren los datos. En el caso de meno-
res o incapaces se recurrird a la figura del
representante o pariente mas proximo.
En todos estos casos, la jurisprudencia
primero, y ahora el Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina en su
art. 6.2 exigen ponderar el grado de ma-
durez del destinatario, especialmente
cuando se trata de un menor, y en caso
afirmativo sus opiniones y deseos deben
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tenerse en cuenta, aun cuando no haya
alcanzado la mayoria de edad.

Informes y certificados
En este apartado me referiré a la infor-

macion individualizada que contiene da-
tos sobre el estado de salud y cuya ex-
presion préctica la constituyen los infor-
mes y los certificados médicos. Como ya
se ha comentado, su fundamento legal lo
encontramos en la Ley General de Sani-
dad, que en su art. 10, apartado 8 reco-
noce al ciudadano el derecho a que se le
extienda certificado acreditativo de su es-
tado de salud, cuando su exigencia se es-
tablezca por una disposicion legal o re-
glamentaria. Por su parte, el apartado 11
del mismo articulo garantiza el derecho
del paciente, familiar o persona a él alle-
gada, a recibir el informe de alta al finali-
zar su estancia en una institucion hospi-
talaria. Asimismo, el RD 63/1995 com-
plementa estas disposiciones establecien-
do, como prestacion sanitaria reconoci-
da, la expedicién de partes de baja, con-
firmacion, alta y demés informes o docu-
mentos clinicos para la valoracion de la
incapacidad u otros efectos, el informe
de alta de hospitalizacion o de consulta
externa en la atencion especializada, la
certificacion médica de nacimiento, de-
funcién y demds extremos para el Re-
gistro Civil, y la expedicién de demés in-
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formes y certificados sobre el estado de
salud. Complementariamente, este RD
reconoce como prestacion sanitaria exigi-
ble la de la informacién y, en su caso, tra-
mitacion de los procedimientos adminis-
trativos necesarios para garantizar la con-
tinuidad del proceso asistencial bien en-
tre niveles o bien entre distintos centros.

Se ha criticado con profusidad el crite-
rio que establece el apartado 8 del art. 10
de la Ley General de Sanidad por limitar
este derecho a los casos en que una dis-
posicion legal o reglamentaria exija el
certificado, al considerarlo contradictorio
con el art. 10.5 del mismo texto legal
que reconoce al ciudadano el derecho a
recibir informacién escrita sobre su pro-
ceso. Efectivamente, dentro de los limites
razonables que el sentido comdn de la
normal utilizacion de los recursos sanita-
rios aconseja, es un hecho que la expedi-
cién de esta serie de documentos se im-
pone con caracter general a las Adminis-
traciones y centros sanitarios. Es mas, se
considera que el certificado de salud de-
be extenderse siempre que lo solicite el
interesado o titular de los datos, aun
cuando el motivo por el que se pide no
sea uno de los exigidos por una disposi-
cién legal o reglamentaria.

La Ley General de Sanidad reconoce la
diferencia entre informes y certificados,
sin embargo, a mi juicio erréneamente,

Revista Pediatria de Atencion Primaria
Volumen Il. Nimero 5. Enero/marzo 2000



0. Ldpez

en el RD 63/1995 estos conceptos se uti-
lizan indistintamente. Deberemos enten-
der por certificado médico el documento
donde, por escrito, se hace referencia al
estado de salud de una persona en un
momento dado, constatado de forma fe-
haciente por el médico que lo extiende,
para que surta efectos frente a terceros.
Por tanto, los certificados aunque sean
solicitados por el paciente, no van dirigi-
dos a éste, sino a un tercero interesado.
Sin embargo, los informes médicos si
bien pueden hacer referencia a la situa-
cién actual de salud de un paciente, por
lo general incluyen antecedentes, anam-
nesis, diagndstico(s), tratamientos, evo-
lucién, pronostico, proximas revisiones,
etc., y siempre van dirigidos al paciente,
con independencia del uso que éste pue-
da hacer de ellos con posterioridad.

La conveniencia de esclarecer estas di-
ferencias se plantea, ademéas de por ra-
zones juridicas, por las repercusiones
econémicas que plantea la gratuidad o
no de la expedicién de los certificados.
Asi, mientras la gratuidad de los informes
no ofrece ninguna duda, en las certifica-
ciones se puede ofrecer algunas conside-
raciones. En primer lugar, las que se deri-
van de las condiciones que debe reunir el
impreso para que pueda ser calificado
como “certificado oficial”, y quien puede
editarlo. En este sentido se entiende que
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pueden coexistir dos tipos de impresos:

a) Los elaborados por el Consejo Ge-
neral de la Organizacién Médica Cole-
gial, que, conforme al articulo 58 del
RD 1018/1980, es el Unico autorizado
para editar y distribuir los impresos de
los certificados médicos. Estos impresos
no son gratuitos.

b) Los impresos con sello oficial de los
Servicios de Salud que integran el Siste-
ma Nacional de Salud, considerando, a
estos efectos que el citado articulo 58,
ha quedado modificado por la diferente
realidad del mapa de competencias y le-
gislacion sanitaria posterior. Estos im-
presos son gratuitos.

En cuanto a la cumplimentacion del
certificado, el RD 63/1995 es taxativo
en cuanto a su gratuidad, con la Unica
limitacion de lo contenido en el Anexo
[l de este mismo RD, que a los efectos
que aqui nos interesan son:

1. La expedicién de informes o certifi-
cados sobre el estado de salud distintos
de los previstos en el Anexo |.

2. Los reconocimientos y examenes o
las pruebas biolégicas voluntariamente
solicitadas o realizadas por interés de
terceros.
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