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El tema asignado es el de decir o no (o cémo o cuando, podria-
mos anadir) la verdad, centrada la cuestion en los enfermos situados
al final de su vida (seguin se desprende del tenor literal del Programa
facilitado). Y me corresponde abordarlo desde el tnico aspecto que
me atrevo hacerlo, esto es, el del andlisis de los condicionamientos
juridicos existentes en nuestro ordenamiento.

La regulaciéon actualmente vigente en materia de informacién
al paciente es la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en mate-
ria de informacién y documentacién clinica (en adelante, Ley
41/2002). Ley basica estatal —en el sentido de que ha sido dictada
por las Cortes Generales y que las Comunidades Auténomas van a
poder desarrollar y precisar (de hecho ya existen desarrollos auto-
némicos de algunas de las previsiones contenidas en esta Ley),
pero no contradecir—; Ley cuya gestacion parlamentaria fue, para
los duros usos de la politica existentes, un tanto insélita y espe-
ranzadora (puesto que, en su origen, se encuentra una proposicion
de Ley de todos los grupos parlamentarios del Senado); y Ley que
entré en vigor hace relativamente poco tiempo (exactamente el 15
de mayo de 2003).

Pero, para comprender mejor su significado y para interpretar
con mayor fundamento sus disposiciones, no se puede abordar ais-
ladamente lo establecido en esta Ley, sino que es preciso contextua-
lizarlo en el ordenamiento sanitario en el que se va a insertar.

Asi, tenemos que comenzar por hacer mencién a la Ley General
de Sanidad (1986), verdadera norma de referencia en lo relativo a los
derechos de los pacientes. Conviene recordar a este respecto —para
hacer justicia en la cuestion— que el «famoso» articulo 10 LGS fue
producto de una sugerencia formulada en su momento por el Defen-
sor del Pueblo, ya que en el Anteproyecto elaborado por el Ministe-
rio de Sanidad —que entonces dirigia el luego tan llorado Sr. LLUCH-
no figuraba una prevision de este tipo. Pues bien, este articulo, en su
apartado 5, disponia (enfatizo el tiempo pasado, porque esta regula-
cién ha sido expresamente derogada por la vigente Ley 41/2002) que
uno de los derechos del paciente era «que se le dé en términos com-
prensibles, a él y a sus familiares o allegados, informacién completa
y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diag-
nostico, prondstico y alternativas de tratamiento». Como de su sim-
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ple lectura se aprecia, un derecho a la informacién exhaustivo y
rotundo, que ademas venia a suponer una auténtica «ruptura» con la
cultura sanitaria dominante.

Con posterioridad, tuvo lugar un Convenio Internacional de muy
destacada importancia. Me refiero, naturalmente, al Convenio del
Consejo de Europa para la Proteccién de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la bio-
logia y la medicina o «Convenio relativo a los derechos humanos y
la biomedicina» (también conocido como Convenio de Oviedo, por
ser ésta la ciudad en la se aprob6 el 4 de abril de 1997). Norma inter-
nacional firmada vy ratificada por Espana, que entr6 en vigor el 1 de
enero de 2000.

Convenio al que también se hace referencia en la Exposicion
de Motivos de la Ley 41/2002 y que merece nuestra atencién por
tres razones de diversa indole. La primera y mds obvia, porque va
a incidir en algunos de los aspectos materialmente regulados en el
art. 10 LGS (aunque, se insiste, su ambito es mayor que el recogi-
do en este dltimo articulo), especialmente en lo relativo al con-
sentimiento. La segunda razén -mas comprensible para los
juristas— es que, por tratarse precisamente de un acuerdo interna-
cional insertado en nuestro ordenamiento (por el Instrumento de
Ratificacion firmado el 23 de julio de 1999), no puede existir en
el Derecho espanol una norma (del tipo que sea) que contradiga
lo ahi dispuesto; es mds, al asumir este Convenio Internacional, el
legislador espanol ha quedado desapoderado a futuro para regu-
lar de manera contraria a lo alli previsto (técnicamente, los juris-
tas dirifamos que no tiene competencia para ello). Y en tercer
lugar, porque este tipo de convenios internacionales, que afectan
o inciden en los derechos fundamentales de la persona, tienen
ademds un efecto reflejo por mor de lo dispuesto en el articulo
10.2 de la Constitucion Espafiola, que establece que las normas
relativas a los derechos fundamentales y a las libertades que la
Constitucién reconoce se interpretardn de conformidad con la
Declaracion Universal de Derechos Humanos y los tratados y
acuerdos internacionales sobre las mismas materias ratificados
por Espana.

De los muchos y muy interesantes aspectos que aborda este Con-
venio, ahora hay que destacar una prevision:
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«Articulo 10. Vida privada y derecho a la informacion.

1.Toda persona tendra derecho a que se respete su vida privada
cuando se trate de informaciones relativas a su salud.

2. Toda persona tendra derecho a conocer toda informacién obteni-
da respecto a su salud. No obstante, debera respetarse la voluntad de una
persona de no ser informada.

3. De modo excepcional, la ley podra establecer restricciones, en
interés del paciente, con respecto al ejercicio de los derechos menciona-
dos en el apartado 2».

Dado que el primer apartado parece referirse mds a los efectos o
al conocimiento ad extra de los datos sanitarios propios, ahora nos
interesa mds lo recogido en los dos Gltimos parrafos. Asi, el principio
general es el del derecho a conocer toda informacién obtenida res-
pecto a su salud; pero inmediatamente se recoge, también, el dere-
cho a no saber. Puede que no sea lo mas usual, pero, con gran
delicadeza y acierto, el Convenio recoge la posibilidad de que
alguien no quiera conocer su diagndéstico, prondstico, riesgos del tra-
tamiento, etc., de tal manera que el derecho a la informacién no
tiene que transformarse en obligacion para quien no lo desea.

Ahora bien, el Convenio también establece que puede haber
excepciones («de modo excepcional», dice literalmente) tanto al
derecho a la informacion como al derecho a no saber. En efecto, las
«restricciones» de las que habla el apartado se refieren a los dere-
chos (en plural) del apartado anterior. Asi, por un lado, se da entrada
a la posibilidad conocida en nuestro dmbito como «privilegio tera-
péutico», esto es, al supuesto en el que el médico entiende que es
mejor para el paciente no suministrarle (al menos, de momento) toda
la informacién relativa a su salud. Y, por otro lado, también se prevé
que haya supuestos en los que el sujeto tenga la obligacion de reci-
bir la informacién precisa, sin poder sustraerse voluntariamente a
ello.  Como inmediatamente se advierte, esta regulacién estableci-
da en el Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina
no encajaba bien con lo que venia previsto en el Art. 10. 5 LGS, que
ya conocemos.

La vigente Ley 41/2002 dara, entonces, una nueva version al
derecho a la informacion (de hecho, deroga expresamente el Art.
10.5 (LGS), en los términos siguientes:
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«Articulo 4. Derecho a la informacion asistencial.

1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier
actuacion en el ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre
la misma, salvando los supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda
persona tiene derecho a que se respete su voluntad de no ser informada.
La informacion, que como regla general se proporcionara verbalmente
dejando constancia en la historia clinica, comprende, como minimo, la
finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus conse-
cuencias.

2. La informacion clinica forma parte de todas las actuaciones asis-
tenciales, sera verdadera, se comunicara al paciente de forma compren-
sible y adecuada a sus necesidades y le ayudard a tomar decisiones de
acuerdo con su propia y libre voluntad.

3. El médico responsable del paciente le garantiza el cumplimiento
de su derecho a la informacién. Los profesionales que le atiendan duran-
te el proceso asistencial o le apliquen una técnica o un procedimiento
concreto también seran responsables de informarle».

«Articulo 5. Titular del derecho a la informacion asistencial

1. El titular del derecho a la informacién es el paciente. También
seran informadas las personas vinculadas a €l, por razones familiares o
de hecho, en la medida que el paciente lo permita de manera expresa
o tdcita.

2. El paciente sera informado, incluso en caso de incapacidad, de
modo adecuado a sus posibilidades de comprension, cumpliendo con el
deber de informar también a su representante legal.

3. Cuando el paciente, segtn el criterio del médico que le asiste,
carezca de capacidad para entender la informacion a causa de su estado
fisico o psiquico, la informacion se pondra en conocimiento de las per-
sonas vinculadas a él por ” razones familiares o de hecho”.

4. El derecho a la informacién sanitaria de los pacientes puede
limitarse por la existencia acreditada de un estado de necesidad tera-
péutica. Se entendera por necesidad terapéutica la facultad del médico
para actuar profesionalmente sin informar antes al paciente, cuando por
razones objetivas el conocimiento de su propia situacion pueda perju-
dicar su salud de manera grave. Llegado este caso, el médico dejara
constancia razonada de las circunstancias en la historia clinica y comu-
nicara su decision a las personas vinculadas al paciente por razones
familiares o de hecho».
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Vemos, entonces, que la Ley 41/2002 recoge el derecho a toda
la informacién disponible, si bien es verdad que fundamentalmente
orientada hacia una posterior intervencion terapéutica (esto es, en el
ambito de lo que denominamos «consentimiento informado»). Pero
no hay inconveniente alguno en aislar o autonomizar el derecho a la
informacién del posterior consentimiento: habra supuestos en los
que debe haber informacién, pero en los que no va a haber trata-
miento ulterior alguno.

La informacién, ademas, debe ser verdadera, comprensible y
adecuada. Términos, por un lado, con un evidente grado de indeter-
minacion, pero que, por otro lado, afaden elementos normativos de
indudable valor a la hora de su utilizacién practica.

En la misma linea de lo establecido en el Convenio, se recoge el
derecho de la persona a que se respete su voluntad de no ser infor-
mada, pero precisandose las excepciones en el art. 9.1: «La renuncia
del paciente a recibir informacion esta limitada por el interés de la
salud del propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las
exigencias terapéuticas del caso. Cuando el paciente manifieste
expresamente su deseo de no ser informado, se respetard su volun-
tad haciendo constar su renuncia documentalmente, sin perjuicio de
la obtencién de su consentimiento previo para la intervencion».

Asimismo, se asume el denominado por la Ley «estado de nece-
sidad terapéutico», aunque no se recoja expresamente el caracter de
excepcionalidad que veiamos incluido en el Convenio y que, sin
embargo, habrd de entenderse implicito.

Visto en abstracto el panorama normativo, podemos pasar ya a
establecer alguna concrecién posterior. Voy a limitarme al caso mds
problematico pero que creo que resulta el de mayor interés aqui, y
que no es sino del supuesto de prondstico fatal (sin perjuicio de la
posibilidad de equivocacién en el mismo, claro estd; aspecto éste
que debe matizar y obligar a actuar con prudencia en estos casos,
huyendo de algunas prdcticas defensivas que estimo desconsidera-
das, como son las de ponerse en el peor de los supuestos —y decir-
selo al enfermo-, para luego rectificar, porque esto puede causar
dafos graves perfectamente evitables).

A fin de concretar mds, podemos distinguir dos casos. En primer
lugar, hay que plantear si en un supuesto de éstos es aplicable el
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derecho a no saber. Sobre las excepciones a esta «liberacion del
conocimiento» (si se me permite la expresion), se ha sehalado que se
corresponden con aquellos tratamientos que tienen una regulacion
especifica en la que se incluye, inevitablemente, la informacion sani-
taria al respecto: interrupcién voluntaria del embarazo, ensayos cli-
nicos, trasplantes, técnicas de reproduccién asistida (véase la
disposicion adicional segunda). La Ley también hemos visto que
recoge el supuesto de interés de terceros o de la colectividad (esto es,
los casos de enfermedad infecto-contagiosa o de transmisién heredi-
taria, destacadamente). Pero, no siendo éste el caso, nos queda el del
«interés de la salud del propio paciente» y el de «las exigencias tera-
péuticas». Segln la Ley —se insiste—, esto permitiria obligarle a saber
al enfermo. Creo, sin embargo, que, manifestada fehacientemente, su
voluntad por no saber —lo que, en definitiva, no es sino una manifes-
tacion del libre desarrollo o determinacién personales (que estd en el
frontispicio del reconocimiento de los derechos fundamentales de la
Constitucién; art. 10.1 CE)—, habrd que restringir al maximo esta
posibilidad para no acabar imponiendo nuestras concepciones de la
vida (rectius, de lo que le queda de vida al enfermo), sobre su libre
autodeterminacion personal; reparese en que el propio titulo de la
Ley se refiere a la autonomia del paciente, que es lo dialécticamen-
te contrario al paternalismo (médico o del Estado).

En segundo lugar, el supuesto mds habitual es el de no informar
de un prondstico infausto. Ya hemos visto que los condicionamientos
legales genéricos son los del derecho a conocer toda la informacion
disponible, verdadera, comprensible y adecuada, pero que, si por
razones objetivas el conocimiento de su propia situacion puede per-
judicar la salud del paciente de manera grave, el médico puede
actuar profesionalmente sin informar antes al paciente.

Se reconoce, por lo tanto, la posibilidad de «no informar», pero
justificado en razones objetivas (cosa bastante dificil de precisar,
tratdndose de sujetos individuales, cada uno diferente de los
demas), que precisamente vaya a minar su estado de salud (habra
de entenderse tanto fisica como psiquica) y, ademds, de manera
grave. S6lo cumpliéndose estos condicionamientos, mas el requisi-
to de dejar la debida constancia en la historia clinica y la comuni-
cacion a terceros (familiares o allegados), se podra no informar al
paciente, segin la Ley.
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Ahora bien, sélo con el enunciado de la cuestién, reiterando los
términos legales (como acabo de hacer), se abre inmediatamente una
serie de cuestiones bien dificiles de responder exclusivamente desde
el mundo de las normas juridicas. ;Esto permite mentir (asi, en sen-
tido fuerte)? ;Y ocultar un aspecto importante del diagndstico o del
prondstico? Sélo la verbalizacién de los interrogantes, sin tapujos, ya
causa desazén a todos. Quizas pueda ayudar a la cuestién entender
la informacién, mds que como una acto instantaneo de transmisién
de conocimiento, como un proceso de acercamiento a la verdad
desde la situacién psicolégica concreta de un sujeto al que se consi-
dera auténomo y con capacidad de decidir lo mejor para si mismo
(lo que, naturalmente, exige condiciones, tiempo, coordinacion,
etc.). Por otro lado, la adecuada informacion, de la que habla la Ley,
podria también, probablemente, constituir un elemento de adapta-
cién del (proceso) de suministro de informacién. Aunque, por tltimo,
queda abierto el ndcleo duro de la cuestion: si un paciente se empe-
fia y exige reiteradamente conocer toda la verdad sobre su estado de
salud, ;se puede negar esa informacién aunque se tenga la convic-
cién de que va a suponer un auténtico «mazazo» para el paciente?
De la diccion literal de la Ley pareceria que hay cierto margen para
ello, pero yo tengo mis dudas al respecto.
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