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Introduccion.

Tradicionalmente, la persona cuando se convierte en
paciente, ha estado, con mas o menos intensidad, objeto
de un paternalismo médico que todos conocemos. Casi
siempre el mismo paciente contribuia a fomentar esta
actitud ya que muchas veces ¢l o la familia declinaban a
favor del médico o del cirujano la decision pertinente. En
estos supuestos, que eran la mayoria, el medico daba una
informacion inicial muy genérica, indicando el nivel de
gravedad que el caso revestia, a reserva, naturalmente, de
las eventuales complicaciones. En definitiva, el médico
era el que decidia, con mayor o menor autonomia, en
funcién del grado de confianza que tenia con el paciente
y su familia. El médico decia lo que era necesario hacer y
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la familia decia que se haria todo lo necesario; casi siem-
pre esta conversacion se realizaba de forma poco expli-
cita.

Esto era parcialmente remarcable si el diagnostico
era de un cancer. Esta era una palabra reservada a los
profesionales, que se consideraba impronunciable delante
el paciente y casi siempre también delante de sus familia-
res. Hoy esto ha cambiado radicalmente, por razones
culturales por respeto a la propia autonomia por el dere-
cho del paciente a ser informado, pero sobretodo, -jqué
les tengo que explicar!- por su diagnostico precoz y por-
que hay canceres que ahora se curan y otros que se pue-
den hacer mas soportables, gracias a profesionales como
ustedes y a centros como éste. Todos hemos sentido

Este texto proviene de una conferencia dictada el 25 de mayo del 2001 en una sesion clinico- cientifica en el Instituto Cataldn de Oncologia.

Entre el momento que se redacto este texto y el de su revision para la publicacion han aparecido los siguientes textos directamente relacionados con el
objeto de la ponencia: el Decreto 175/2002, de 25 de junio, de la Generalitat de Cataluiia que regula el registro de las voluntades anticipadas; la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos obligacion en materia de informacion clinica. Esta ley sugie-
re dos cuestiones: una, sefialar que su origen estd en la Ley catalana21/2000, de 19 de diciembre, que comentamos, y la otra, que por su cardcter de
norma bdasica, (disposicion adicional, primera) condiciona el ejercicio de competencias legislativas de las Comunidades Autonomas. Con relacion a la
asistencia coactiva y la conducta de unos padres respecto al consentimiento de un hijo menor de edad a una transfusion es necesario comentar la reciente
sentencia del Tribunal Constitucional de 18 de julio de 2002 dictada en el recurso que ampara 3468/97 relativa a unos testimonios de Jehova.
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hablar a alguna persona —familiar, amigo o simple cono-
cido- de su cancer como si tuviese una psoriasis.

Todo esto no es una causalidad, es fruto de los
avances de la investigacion oncolédgica y de la actividad
de centros como el que nos acoge han permitido algunas
veces curar y casi siempre controlar esta enfermedad. En
definitiva, la palabra cancer ya no da miedo ni tiene el
contenido tragico que tenia.

Volviendo a la cuestion de la falta de decision del
paciente hay una serie de factores que han cambiado
aquella situacion suprimiendo el tradicional paternalismo.
Estos se pueden agrupar en dos ambitos bien diferentes,
como son el médico y el juridico.

En el primero encontramos, entre otros, los avances
de la medicina en todos sus aspectos, la incorporacion de
nuevas tecnologias, la participacion de equipos pluridis-
ciplinares, las especialidades, los grandes hospitales y por
desgracia tal vez ha colaborado también la desaparicion
de los tradicionales médicos de cabecera. Desde otro
punto de vista algunos de estos factores permiten técni-
camente mantener un alargamiento artificial de la vida
sin ninguna posibilidad de recuperacion. Esto es lo que se
conoce con el nombre de (aferrissament) o furor terapéu-
tico que no representa otra cosa que una prolongacion de
la vida o del proceso hacia la muerte.

En el segundo ambito, es decir el juridico existe la
proteccion constitucional de la salud, de la dignidad y de
la autonomia de la persona. Valores que a lo largo de la
segunda mitad del siglo XX han estado objeto de multi-
ples declaraciones de organizaciones internacionales que
van desde la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos del afio 1948 hasta el Convenio del Consejo de
Europa para la proteccion de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano respecto a las aplicaciones de la
biologia y medicina (Convenio sobre los derechos del
hombre y la biomedicina, a partir de ahora Convenio) de
1997, vigente en el Estado Espaiiol a partir del 1 de enero
de 2000.

Tanto el legislador estatal como el catalan han esta-
do especialmente sensibles en materia sanitaria como lo
demuestra la produccion normativa cualitativamente
importante y de la cual solo citaré la ley 14/1986, de 25
de abril, general de sanidad (LGS) y la ley 15/1990, de 9
de julio, de ordenacion sanitaria de Catalufia, modificada
por la ley 11/1995, de 29 de septiembre, de la cual tanto
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sabe el nuestro moderador presidente del ICO , ya que
fue un artifice calificado.

Es en este marco presidido por la autonomia, la dig-
nidad y los derechos de informacion del paciente donde
se debe inscribirse la Ley 21/2000, de 29 de septiembre —
en vigor desde el pasado 31 de enero-, que regula, entre
otras materias, el derecho a la informacion, el consenti-
miento y las voluntades anticipadas. Se trata de una nor-
ma relevante por si misma, pero, precisamente, por algu-
no de los aspectos que regula adquiere aqui —un hospital
oncologico- una mayor implicacion.

Imagino que la mayoria de ustedes, profesionales de
la medicina, juzgaran que es facil decir algunas cosas
desde la perspectiva de la ley y llevando una toga negra
en vez de una bata blanca. Muchos pensaran, y creo con
razon, que una cosa es elucubrar y otra estar al lado de un
enfermo con un mal pronostico o con pocas perspectivas.
Es verdad.

Los precedentes de la ley.

El origen de la regulacion de las voluntades antici-
padas en nuestro ordenamiento lo encontramos en una
proposicion no de ley que el afio 1997 presentd el grupo
parlamentario de Izquierda Republicana de Cataluia, la
redaccion del cual después de una semana presentada
por Convergencia i Unié quedd recogida en la Resolu-
cion 244/V del Parlamento de Cataluila sobre el testa-
mento vital, de fecha 13 de febrero de 1997 con el si-
guiente contenido:

“ El Parlamento de Catalufia insta el Gobierno a lle-
var a cabo, en el termino de un afio, las actuaciones nece-
sarias para iniciar un estudio, en el cual participen ex-
pertos en esta materia, sobre la posibilidad legal y la
eficacia real y juridica de implementar en Catalufia un
documento identificado como a “testamento vital”, la
materializacion del cual se debe hacer, si es necesario,
por medio de las iniciativas legislativas o reglamentarias
pertinentes”.

Al fracasar la Legislatura, también fracaso la propo-
sicion comentada. Iniciada la siguiente legislatura, se
aprovecho6 para regular al mismo tiempo los aspectos del
consentimiento, de la intimidad y de la historia clinica.

3
Senyor J.L.Lafarga



El contenido de la ley.

La ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre
los derechos de informacion conciernen la salud y la
autonomia del paciente, y la documentacion clinica re-
gula tres grandes aspectos: A) el derecho a la informa-
cion y a la intimidad B) el derecho a la autonomia del
paciente, C) la historia clinica. Extremos que pasamos a
examinar.

Respecto del derecho a la informacion y a la intimidad.

En mi opinidn la norma no hace otra cosa que incor-
porar al ordenamiento cataldn la necesariedad de la in-
formacién remarcando su importancia, siguiendo el que
decia la Ley general de sanidad (art. 10) y que hoy se
reitera en el Convenio sobre los derechos del hombre y
la biomedicina (art.10), en todo caso es necesario sefialar
que la norma catalana prevé que el paciente tiene dere-
cho a conocer “toda” la informacion relativa a su salud
(art. 2.3) . Esta expresion creo que no se ha de entender
en sentido estricto, es decir cientifico, sino en el sent}do
que al paciente no se le debe de escatimar informacion .

También resulta remarcable por su novedad la pre-
vision del derecho a la informacion epidemioldgica que
se contempla en el articulo 4, en el sentido que los ciuda-
danos tienen derecho a tener conocimiento adecuado de
los problemas de salud de la colectividad y que esta in-
formacion se extienda en términos veridicos, comprensi-
bles y adecuados para la proteccion de la salud. El pre-
cepto no dice nada mas respecto de como se debe ejercer
este derecho ni su alcance. A pesar de estas indetermina-
ciones, de otro modo dificiles de concretar, se trata de un
avance importante en materia del derecho de informa-
cion.

Natura}mente, el derecho a recibir informacion es
renunciable .

El derecho a la autonomia del paciente.

Es la parte mas importante. Contiene dos maneras
de regulaciones. Una, relativa al consentimiento informa-
do (arts.6 y 7) y la otra de las voluntades anticipadas
(art.8).

De la regulacion del consentimiento informado.

En el proyecto estatal la informacion a suministrar esta muy bien
matizada, hasta el punto que puede quedar limitada por el interés de la
salud del paciente.

5

El proyecto estatal (art.9.1) establece que este derecho esta limitado
“por el interés de la salud del propio paciente, de terceros, de la colec-
tividad...”. El primer supuesto requerira alguna reflexion.

1.- Alguna referencia a los antecedentes.

Parece ser que esta materia y otras de conexas como
las voluntades anticipadas tienen su origen en un celebre
articulo de BEECHER “Etica e investigacién clinica”
publicado en el The New England Journal of Medicine,
el afio 1966 y que provoca un cierto caos. El senador
Mondale hizo eco de todo ello y con posterioridad pro-
movid la creacion de la Comision de Salud y Sociedad.
Afios después —el 1973- el senador Edward Kennedy,
puso de manifiesto la contradiccion que en materia de
experimentacion solo fuera el médico quien decidiera
cuando y quien tendria que soportar las consecuencias de
aquella decision era el paciente. Siete afios después el
articulo de BEECHER vy 25 afios después del Codigo de
Niiremberg se creaba la Comision for the Protection of
Human Subjects. A partir de aqui —segun Howard B.
Burchel (en una publicacion del afio 2000)- la doctrina
del consentimiento informado quedé establecida.

Entre nosotros esta doctrina fue incorporada al or-
denamiento relativamente tarde —1986- pero por todo
esto, llegd antes que fuera socialmente reclamada, motivo
por el cual se retardard ain mas su aplicacién en los me-
dios hospitalarios, y yo diria que no fue muy bien recibi-
da por algunos profesionales. Esta ha estado una materia
polémica, especialmente para los médicos pero también
para los abogados y hasta para los jueces. El Consejo
Asesor del Ministerio de Sanidad, el afio 1992, dijo que
no se podia cumplir la exigencia escrita del consenti-
miento. En definitiva recomendaba una reforma.

La aplicacion en los centros, a pesar de los esfuerzos
del Departamento de Sanidad, se llevo a cabo con poco
entusiasmo. Recuerdo que dos afios después de implan-
tarse el consentimiento en el Hospital Arnau de Vilanova
de Lérida su Comité de Etica Asistencial hizo un estudio
que concluy6 con : “existe un desconcierto entre los
facultativos con relaciéon a la bondad y el uso del docu-
mento”. En el II Congreso Nacional de la Asociacion
Espafiola de Bioética Fundamental y Clinica, celebrado
en Barcelona se dijo que el 92% de los médicos conocen
la existencia de la hoja del consentimiento informado,
pero solamente el 52% la habian utilizado siempre o casi
siempre. Ciertamente esto ha cambio mucho, pero estas
referencias ponen de manifiesto las dificultades que a la
practica ha planteado el consentimiento informado, hoy
por suerte muy superadas.

2.- La normativa.

La principal manifestacion de la autonomia indivi-
dual del paciente la constituyen el consentimiento. Esto
ya lo establecio la ley general de sanidad y en Catalufia lo
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ha remarcado y aprofundido la ley 21/2000, que ahora
comentamos, al dedicarle todo el capitulo IV. En parti-
cular interesan los articulos 6 y 7 que ahora transcribi-
mos:

Articulo 6.
El consentimiento informado

Cualquier intervencion en el ambito de la salud re-
quiere que la persona afectada halla dado su consenti-
miento especifico y libre y este informada previamente,
de acuerdo con lo que establece el articulo 2.

Este consentimiento de deber hacer por escrito en
los casos de intervenciones quirtirgicas, procedimientos
diagnosticos invasivos y, en general, cuando se llevan a
cabo procedimientos que conllevan riesgos e inconve-
nientes notorios y previsibles, susceptibles de repercutir
en la salud del paciente.

El documento de consentimiento debe ser especifico
para cada supuesto, sin perjuicio que se puedan adjuntar
hojas y otros medios informativos de caracter general.
Este documento debe contener informacion suficiente
sobre el procedimiento de que se trata y sobre sus ries-
g0s.

En cualquier momento la persona afectada puede re-
vocar libremente su consentimiento.

Articulo 7.

Excepciones a la exigencia del consentimiento y
otorgamiento del consentimiento por sustitucion.

Son situaciones de excepcion a la exigencia del con-
sentimiento:

Cuando hay un riesgo para la salud publica, si lo
exigen razones sanitarias de acuerdo con lo que establece
la legislacion que sea aplicable.

Cuando en una situacion de riesgo inmediato para la
integridad fisica o psiquica del enfermo no es posible
conseguir la autorizacion de éste o de sus familiares o de
las personas que estan vinculadas. En estos supuestos, se
pueden llevar a cabo las intervenciones indispensables
desde el punto de vista clinico a favor de la salud de la
persona afectada.

Son situaciones de atorgamiento del consentimiento
por sustitucion:

Cuando el enfermo, a criterio del médico responsa-
ble de la asistencia, no es competente para tomar decisio-
nes, porque se encuentra en un estado fisico o psiquico
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que no le permite hacerse cargo de su situacion, el con-
sentimiento se debe obtener de los familiares de éste o de
las personas que estan vinculadas.

En los casos de incapacidad legal, de acuerdo con lo
que establece el articulo 219 de la Ley 9/1998, de 15 de
julio, del Codigo de familia.

En los casos de personas internadas por trastornos
psiquicos, en quien concurran las circunstancias del arti-
culo 255 de la ley 9/1998, de 15 de julio, del Codigo de
familia.

En el caso de menores, si no son competentes, ni
intelectualmente ni emocionalmente, para comprender el
alcance de la intervencion sobre la propia salud, el con-
sentimiento lo debe dar el representante del menor, escu-
chando, su opinidn si es mayor de doce afios. En el resto
de los casos, de menores emancipados y adolescentes de
mas de dieciséis afios, el menor deber dar personalmente
su consentimiento.

Esto no obstante, en los supuestos legales de inte-
rrupcion voluntaria del embarazo, de ensayos clinicos y
de practica de técnicas de reproduccion humana asistida,
es necesario adaptarse a lo que establece con cardcter
general la legislacion civil sobre mayoria de edad y, si es
necesario, la normativa especifica que sea aplicable.

En los supuestos definidos en las letras a),b) y c) del
apartado 2, se pueden llevar a cabo intervenciones indis-
pensables desde el punto de vista clinico a favor de la
salud de la persona afectada.

En los casos de sustitucién de la voluntad del afec-
tado, la decision debe ser la mas objetiva y proporcional
posible a favor del enfermo y de respecto a su dignidad
personal. Asi como, el enfermo ha de intervenir tanto
como sea posible en la toma de decisiones.

3.- Las peculiaridades de la Ley 21/2000
Es necesario destacar en mi opinion:

La obligatoriedad que se haga por escrito cuando se
trata de intervenciones quirurgicas, procedimientos inva-
sivos, o procedimientos que comporten riesgos o incon-
venientes notorios y previsibles. Esta exigencia que no
constituye propiamente una novedad ya que estaba en la
LGS (art. 10) y ha estado objeto de multiples criticas
especialmente por parte de los profesionales de medicina
asumidas, en algiin momento, por el propio Ministerio y
motivando algun estudio preparatorio el cual dulcificaba



este requisitoﬁ. Los Tribunales han adoptado sobre la
materia un criterio antiformalista en el sentido que en
necesario que quede aprobado que el consentimiento se
habia otorgado aunque no fuera por escrito. Desde este
punto de vista la norma catalana es mas exigente que el
Convenio europeo antes citado (que como hemos visto
forma parte de nuestro ordenamiento), ya que este no
reclama el caracter escrito. Si este plus de exigencia se
interpreta como el que efectivamente es, es decir, como
una mayor garantia para el paciente, no debe plantear
ningtn problema.

El consentimiento debe ser, segun dice la ley, espe-
cifico para cada supuesto. Esto se debe interpretar en el
sentido que no es posible que el documento del consen-
timiento lo constituya un documento standard, repetitivo
o genérico que diga siempre lo mismo y pretenda servir
para cualquier supuesto. No es esto; este documento debe
contener las peculiaridades del caso concreto, natural-
mente sin perjuicio, como dice la propia ley que “se pue-
dan adjuntar folios y otros medios informativos de ca-
racter general”. Dicho con estas palabras el documento
debe de ser adecuado al caso tanto con relacién a la ti-
pologia de la actuacion como para la enfermedad de base
o las caracteristicas del paciente si éstas son relevantes.

Respecto al contenido, la ley no determina quien
debe ser , pero si se refiere a la suficiencia y a los ries-
gos. Ciertamente se trata de dos parametros que desde el
punto de vista juridico los podemos calificar de “inde-
terminados”, ya que efectivamente ni la ley que comen-
tamos ni el ordenamiento explica su contenido.

El concepto de suficiencia, a nuestro parecer, se de-
be referir a que la informacion por razéon de su cantidad y
calidad debe permitir al paciente formarse criterio y to-
mar la determinaciéon que crea conveniente, y en conse-
cuencia dar o no su consentimiento. Debe incluir el diag-
nostico, el pronostico y el tratamiento. Por tanto, estamos
delante de una especie de informacion expansiva, es
decir, que se puede ampliar de forma gradual y progresi-
va en funcidn de la conveniencia del paciente.

También debe pasar alguna cosa similar con la ex-
plicacién de los riesgos. No creo que nadie pretenda una
detallada descripcion de todas las posibles complicacio-
nes que pueden producirse. El profesional puede pensar
que a mas informacién menos responsabilidad, pero esto

El articulo 8.2 del proyecto estatal establece que el consentimiento
“serd verbal por regla general”, pero por el contrario debera ser
escrito por los mismos supuestos que hemos descrito. Por tanto, se ha
querido flexibilizar la situacion estableciendo la oralidad como regla
general, pero el resultado sustantivo es el mismo.

no es siempre asi, por el contrario si que es posible que se
sitlie al paciente en una gran confusion. El sentido comun
indica que todo paciente quiere saber, es decir: cual es la
necesidad o la ventaja de la actuaciéon médica y cuales
son las consecuencias de realizarla o no; y, naturalmente
los riesgos tipicos y aquellos7otros que sin ser tipicos ni
frecuentes pueden ser graves.

Lo que estamos comentando adquiere una importan-
cia remarcable cuando el objeto lo constituye una enfer-
medad oncoldgica. En estos supuestos el proceso del
consentimiento informado se transforma especialmente
dificil y la gradualidad de la informacién deber ser muy
matizada.

d) Constituyen una novedad de la ley algunos de los
aspectos que se regulan con la denominaciéon consenti-
miento por sustitucion. Con esta expresion la norma
regula los siguientes supuestos: la falta de competencia
del paciente para tomar decisiones; los de incapacidad
legal, los de los internados por trastornos psiquicos y los
de los menores.

Todos merecen atencidon pero nosotros nos referimos
al primero y al ultimo. El primero plantea algunos pro-
blemas, ya que la norma esta contemplando la situacién
en la cual de debe hacer un juicio de competencia. La
norma no dice quien lo debe realizar, pero es razonable
que lo haga el facultativo ya que parecer el mas apropia-
do para determinar si el enfermo reine o no condiciones
naturales para tomar decisiones. Todo esto sélo servira
para obtener de los familiares o de las personas que estan
vinculadas con el paciente, el necesario consentimiento.
Es especialmente problematico cuando se trata de pa-
cientes con cancer susceptibles de recibir terapias muy
agresivas o cuando estan en situaciones terminales o con
mantenimiento artificial de la vida.

Mas interés tiene, por la novedad que representa, la
regulacion del consentimiento de los menores enfermos.
Del articulo 7.2 d) se deduce que se debe escuchar nece-
sariamente la opinién del menor con edad comprendida
entre los doce y los dieciséis aflos , cuando se trata de
adolescentes de mas de dieciséis afios 0 menores emanci-
pados deben dar su consentimiento. Me parece acertado,

El proyecto estatal establece (art.10) que la informacion sera: “a) las
consecuencias relevantes o importantes que la intervencion origina con
seguridad.b) los riesgos relacionados con las circunstancias personales
o profesionales del paciente. C) los riesgos de probable realizacion en
condiciones normales, conforme a la experiencia y al estado de ciencia
o directamente relacionados con el tipo de intervencion. D) las con-
traindicaciones.

8
Ver la STC de 18 de julio de 2002, en particular su FJ 10.
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pero anuncio que sera un foco de reclamaciones por falta
de cumplimiento de este requisito. Esta prevision provie-
ne del Convenio, aunque mas genérica, que los menores
se deben escucharlos.

Finalmente es necesario remarcar que del articulo
7.4 se deduce que el consentimiento por sustitucion esta
presidido por los siguientes principios: objetividad, be-
neficencia del enfermo, respeto y mayor participacion
posible del afectado.

e) Excepciones al consentimiento:

Ya se ha dicho que el consentimiento informado
constituye la regla de cumplimiento general obligatorio.
Esto es asi. No obstante la ley general de sanidad (arti-
culo 10.6) y que ahora la ley catalana también recoge
pero tal vez con una mayor precision. Los supuestos son
en sintesis: el riesgo para la salud publica, la urgencia y
la falta de capacidad. La norma catalana precisa un poco
de los dos primeros casos y desarrolla el tercero. El
primer supuesto queda acotado para la remision a la nor-
mativa sanitaria y el segundo a la imposibilidad de obte-
ner el consentimiento.

El tratamiento es rechazable?

Si el consentimiento constituye un presupuesto juri-
dico de la actuacion médica, es decir, segiin el ordena-
miento, que si no hay consentimiento no puede haber
accion médica, ya que el paciente puede rechazar el tra-
tamiento. Pero la pregunta es: ;cualquier actuacion?, jy
hasta rechazar aquellas actuaciones que pongan en peli-
gro su vida? ;Es decir, puede rechazar lo que se denomi-
na tratamiento vital? (o sea aquel que no se compromete
o puede comprometer la vida). Les preguntas siguientes
se anuncian por si solas. (El paciente tiene la obligacion
de vivir hasta en contra de su voluntad?, ;y desde otro
punto de vista, se puede rechazar un tratamiento que
comprometa la salud de terceros?.

Para resolver la primera de las cuestiones es necesa-
rio reflexionar sobre los diferentes valores que se entre-
cruzan como son: los contenidos en el ordenamiento
relativos a la persona y los que presiden la actuacidon
médica, como es el cuidado (no la curacidn) del paciente.
En definitiva, la cuestion se polariza o se enfrenta entre el
derecho a la autodeterminacion y el derecho a la salud o a
vigilar por la vida.

Desde el punto juridico la CE no deja dudas res-
pecto a la autonomia de la persona y por tanto del pa-
ciente, esta consagra como valor superior la libertad (art.
1.1) y el respeto a la dignidad humana (art.10.1); pero la
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LGS ofrece unos perfiles menos claros o al menos plan-
tea algunas dudas que son necesarias abordar y resolver.

Es verdad que el articulo 10.5 establece que el pa-
ciente puede escoger libremente entre las diferentes op-
ciones terapéuticas que le ofrece el médico responsable,
previo al consentimiento escrito (art. 10.6) y que también
de forma expresa se contempla el derecho de negarse a
recibir tratamiento (art.10.9); pero este derecho tiene una
serie de limitaciones que son las previstas en el articulo
6. Las cuestiones que sugieren son diversas, de las cuales
solo me planteo algunas.

Parametros del derecho a escoger la opcién.- Para
empezar, sabemos ;quién es el médico responsable?.
Aceptamos que lo sabemos, ;solo vale su criterio?. ;Se
puede pedir el crigerio de algunos médicos, para valorar
otras alternativas? . ;(El médico debe dar todas las alter-
nativas tedricas? O bien, ;sOlo se debe ofrecer las que
son posibles segun la disponibilidad del hospital y aptitu-
des o técnicas del profesional?. Y, puede restringirlas y
de hacerlo, (con qué criterio se deberia de hacer?. ;Po-
dria estar amparada esta situacion por el privilegio tera-
péutico?.

Creo que el médico debe ofrecer la mayor y mas
completa informacion posible. Por tanto, se debe exponer
las diferentes alternativas del centro y de otros centros,
asi como los diferentes tratamientos existentes. S6lo con
esta informacion se puede escoger. Soy consciente que el
ambito oncologico los tratamientos pueden ser diferentes
y casi siempre algunos deben comportar actuaciones
muy agresivas. Soy de la opinioén que el profesional debe
explicar las diferencias de los tratamientos indicando sus
preferencias y/o discrepancias en aplicacion de unos o
otros.

Consecuencias del rechazo del tratamiento. El pro-
blema se centra en que el precepto (art.10.9) exige que
estos casos se tendria que pedir el “alta voluntaria”.
Cuestion que para nosotros no es pacifica, ni bien re-
suelta ya que el planteamiento legal equivale a una espe-
cie de “lo toma o lo deja”, es una medida de presion o de
coaccidon incompatible con el ordenamiento en general y
en particular con el propio derecho a escoger. Una mayor
coherencia demostraria que el texto legal si el alta vo-
luntaria se hubiera reservado para el supuesto de rechazo
total a cualquier alternativa. El planteamiento aun juridi-
camente mas criticable a la vista del articulo 11.4 de la

9
Hoy esto ya es posible.



misma Ley general de sanidad que prevé una alta forzosa,
sino la firma voluntariamente, a cargo de “Direccion del
correspondiente Centro Sanitario, a propuesta del facul-
tativo encargado del caso”. Entonces queda, en manos del
médico responsable determinar la opcion o opciones
posibles y en definitiva, como hemos visto obligar al
paciente a que abandone el hospital mediante esta alta
que }% Ley de forma sorprendente califica de “volunta-
ria”!

Supuestos en los cuales el tratamiento no es recha-
zable.- Nada que decir cuando se trata de preservar la
salud general (Ley organica 3/1986, de 14 de abril de
Medidas Especiales en materia de Salud Publica) o cuan-
do hay falta de capacidad.

Pero menos clara resulta la prevision legal que el
paciente no se pueda negar a recibir tratamientos en su-
puestos de urgencia aunque quede comprometida su vida.
Este planteamiento obliga a ir a la CE, y en particular, su
articulo 15 que establece que “todos tienen derecho a la
vida y a la integridad fisica y moral, sin duda, que en
alglin caso, ninguno no puede ser sometido a tortura ni
apenas o tratos inhumanos o degradantes...”. De este
precepto no parece que se pueda deducir un derecho a la
disponibilidad de la propia vida o un derecho a la muerte,
pero tampoco parece que se pueda extraer un derecho de
vivir contra la propia voluntad (STC 120/1990, de 2 de
julio, FJ 9). Si el nombrado precepto constitucional se
relaciona con el que consagra la libertad (art.1) y el que
consagra la dignidad humana (art. 10.1) parece que per-
mita afirmar el derecho a la libertad de disponer de la
propia vida. En la misma STC se dice que la asistencia
médica coactiva: “constituird limitacion vulneradora del
derecho fundamental, a no ser que tenga justificacion
constitucional”.

Por tanto, los supuestos de excepcion del consenti-
miento por razones de urgencia previstos en la LGS de-
ben quedar limitados unicamente a aquellas situaciones
en las cuales ni el paciente ni los familiares pueden decir
nada y el peligro de muerte es real ( desde el punto de
vista penal tendria la cobertura el estado de necesidad).
Fuera de este caso, el paciente puede renunciar al trata-
miento aun que esta renuncia pueda comportar la muerte.
Segun dice ROMEO (1996,p.254) el médico no incorre-
ria en responsabilidad ya que no se le podria imputar ni

10
El Proyecto estatal suaviza la situacion para los supuestos en los

cuales hallan tratamientos alternativos “siempre que los preste el
centro sanitario y el paciente acepte recibirlos”. Para el supuesto de
negativa a recibir el alta se instrumenta un breve procedimiento con
intervencion judicial (art.21.1).

un delito de auxilio al suicidio (409 CP) ni de omision
del derecho de socorrer (489 CP) ya que el médico estaba
disponible.

¢) De la regulacion de las voluntades anticipadas.

La ley les regula en un Unico articulo, el 8. La nor-
ma parte del siguiente concepto:

“El documento de voluntades anticipadas es el do-
cumento, dirigido al médico responsable, en el cual una
persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de
manera libre, expresa las instrucciones a tener en cuenta
cuando se encuentre en una situacion en que las cir-
cunstancias que concurran no le permitan de expresar
personalmente su voluntad. En este documento, la per-
sona puede también designar un representante, que es el
interlocutor valido y necesario con el médico o el equipo
sanitario, porque lo sustituya en el caso que no pueda
expresar su voluntad por ella misma”.

Este precepto plantea y sugiere las siguientes cues-
tiones que es necesario examinar: a) la motivacion, b) la
finalidad, c)la figura del representante, d) la capacidad de
otorgante y la forma de otorgamiento, e)el contenido de
las manifestaciones y sus limitaciones, f) el caracter re-
vocable de las voluntades anticipadas, g) el destino del
documento y la conveniencia de la creacion de un regis-
tro.

La motivacién.- El preambulo de la ley parece que
prevé el documento de voluntades anticipadas como
aquel que se otorga en ocasion y “antes de una interven-
cion médica”, “por si en el momento de la intervencion”
el paciente no esta en situacion de expresarlas. Somos
conscientes que “intervencion médica” es un termino
amplio y por tanto no es equivalente a la acciéon mas
concreta de la intervencion quirurgica. En el texto arti-
culado se ha prescindido de toda referencia al concepto
de intervencion. Me parece acertada esta supresion y por
diferentes razones: la primera, porque las voluntades
anticipadas no deben estar necesariamente motivadas por
una intervencion proxima, a pesar que ésta pueda ser una
circunstancia decisoria. Se deberia introducir la cultura
del otorgamiento de estos documentos cuando aun se esta
en plenitud de salud. Segunda, porque haciéndolo asi se
evitaria que estos documentos se acaben generando y
otorgandose en el mismo hospital del ingreso, supuesto
en el cual se puede acabar transformando en una especie
de tramite burocratizado (como casi siempre pasa con el
consentimiento informado). Se deberia de huir de esto.
Tercera, que el otorgamiento de las voluntades desvin-
culado de una préxima actuacion médica o sanitaria evita
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cualquier duda respeto de la libertad con el cual se expre-
sa.

La finalidad. No es otra que dejar constancia de lo
que se quiere Yy principalmente de lo que no se quiere
que se haga cuando se encuentre en una situacion de no
poder decidir. Esto explica la prevision de la figura de un
representante 'y al mismo tiempo la ineficacia del docu-
mento —de las voluntades anticipadas- si el paciente pue-
de manifestar de forma totalmente consciente su volun-
tad.

La figura del representante. Como hemos visto el
articulo 8 dice al respecto que: “En este documento, la
persona puede también designar un representante, que es
el interlocutor valido y necesario con el médico o el
equipo sanitario, para que la sustituya en el caso que no
pueda expresar su voluntad por ella misma”. Entende-
mos que esta designacion es potestativa, pero si se hace
se transforma en interlocutor necesario con el médico o
con el equipo sanitario.

A criterio nuestro, el papel de este representante sera
muy importante ya que serd la persona que acabe toman-
do las decisiones finales interpretando las voluntades del
paciente, aunque con las ayudas informaticas deliberati-
vos médicos que sean necesarias, se deberan dar res-
puesta a aquellas situaciones que el paciente no halla
previsto o no pueda prever, pero siempre teniendo pre-
sente al paciente en esta nueva circunstancia. Es decir,
que se admite una voluntad integradora con las orienta-
ciones que hallan recibido siempre que éstas sean sufi-
cientemente claras. Por esto, entendemos, que no esta
facultado para cambiar el sentido de las voluntades, me-
nos en el caso que avances clinicos den una respuesta de
recuperacion a una situacion hasta hace poco irreversi-
bles.

De lo que se acaba de decir se deducen dos cosas: la
primera, la gran conveniencia de hacer esta designacion,
ya que al final toda decision requiere un proceso de
reflexion —a menudo la realidad no se presenta con con-
tornos tan nitidos que hagan innecesaria toda considera-
cion- y, segunda, que si bien no serd siempre facil en-
contrar este representante sera cada vez mas dificil que
no acepte la responsabilidad.

Para acabar este apartado es necesario reiterar que el
papel del representante es triplemente dificil: servir de
interlocutor con el equipo médico, tomar, en su caso, la
decision pertinente no propia sind por representacion; vy,
ademas vigilar que se cumpla.
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La capacidad del otorgante y la forma del otorga-
miento. La ley exige que el otorgamiento sea mayor de
edad, con capacidad suficiente y naturalmente que actue
de manera libre. A pesar de la claridad son necesarias
algunas consideraciones. La capacidad del declarante si
el documento se hace delante de notario sera éste quien lo
valore. Si por el contrario se ha delante de testimonios
seran éstos los que den constancia de aquella capacidad.
En el supuesto de una intervencion notarial de legitima-
cion de firmas es necesario pensar que la intervencion del
notario se limitara a esto, es decir, a una simple legitima-
cién, pero sin hacer ninguna calificacion de la capacidad
de los firmantes, el maximo que se podria pedir seria que
se hiciera constar que no son parientes, pero tampoco no
parece que le corresponda hacer esta declaracion.

Llama la atencién que el precepto, al cual nos refe-
rimos, solo nos permite al mayor de edad otorgar el do-
cumento de voluntades anticipadas, ya que, como hemos
visto antes, el menor mayor de dieciséis afos debe dar el
consentimiento. Esto es contradictorio ya que si éste
menor puede negarse a recibir un tratamiento, cosa que es
indiscutible, en consecuencia debe poder otorgar un do-
cumento de voluntades anticipadas, hasta el punto que
tenga por objeto negarse a una prolongacion abusiva de
la vida o del proceso de muerte.

Creemos que se trata de una deficiencia de nuestra
ley. En efecto, a mas del mayor de edad se deberia pre-
ver aquellas otras personas las cuales la ley los reconoce
con capacidad para emitir el consentimiento. Esta impre-
cision se debe repetir tanto en el proyecto estatal (art.8.1)
como en los proyectos de Galicia (art. 4 bis 1) y de Ex-
tremadura (art.10.5 c), pero por el contrario la proposi-
cion de ley de Navarra ha tenido el acierto de corregir
esta imprecision (art.8.1).

Respecto a la forma del otorgamiento ya hemos
visto que la ley dice que debe darse constancia, y se pre-
vé que se pueda hacer en documento publico, delante de
notario, o en documento privado, delante de testimonios
con condiciones que ya hemos visto. A juicio nuestro se
debe recomendar claramente que las manifestaciones de
voluntad se otorguen delante de notario ya que es la for-
mula que debe dar mayor garantias para todos, especial-
mente para los médicos. Es muy diferente que estos vean
un documento notarial que un documento privado con
unos testimonios desconocidos. Es facilmente previsible
que esto sea un foco de problemas.

El caracter revocable de las voluntades anticipadas.
Es indudable que deben de ser revocadas en cualquier




momento. Esto no plantea ningiin problema si se modifi-
ca la escritura pertinente, o si se modifica o se deja sin
efecto el documento privado. Pero creo que es necesario
adoptar un criterio mucho mas flexible, ya que que si se
puede manifestar su voluntad de forma “anticipada” esta
debe poder quedar sin efecto por una simple manifesta-
cion oral. Me parece claro que las modificaciones y/o
revocaciones se deben poder hacer en cualquier momento
y con pocos o ningun formalismo.

El contenido de las voluntades anticipadas: limites.-
El articulo 3 de la Ley dice:

“No se puede tener en cuenta voluntades anticipa-
das que incorporen previsiones contrarias al ordena-
miento juridico o a la buena practica clinica, o que no se
correspondan exactamente con el supuesto de hacer que
el sujeto ha previsto a la hora de emitirlas. En estos ca-
so0s, se deber hacer la anotacidén razonada pertinente a la
historia clinica del paciente.”.

El precepto contiene tres limitaciones: una, la que se
deriva de las manifestaciones anticipadas que sean con-
trarias al ordenamiento juridico; las que no se correspon-
dan exactamente con el supuesto de hacer previsto por el
sujeto en el momento de emitirlas y, finalmente, las ma-
nifestaciones contrarias a la “buena practica clinica”. Las
dos primeras son objetivables, pero no la tlltima. Pasamos
asu examen:

Limitaciones por razon del Ordenamiento.- Esta li-
mitacion esta pensada para evitar que se introduzcan
situaciones que estén dentro del Codigo Penal y evitar
asi que se vaya mas alld de lo que ha querido el legisla-
dor.

En este sentido se tendria para no poner cualquier
manifestacion que tenga relacion con los supuestos pre-
vistos en el articulo 143 del vigente Codigo Penal. La
induccidn al suicidio, la cooperacion al suicidio (pena de
prisién de 2 a 5 afios); la cooperacion ejecutiva de la
muerte (pena de prision de 6 a 10 afios) y, finalmente, el
supuesto previsto en el mismo articulo, que regula la
cooperacion o la causa activa en actos necesarios y di-
rectos en la muerte de otra peticién expresa, seria e ine-
quivoca en el caso que la victima sufriera una enferme-
dad grave que lo conduzca directamente a la muerte o
que le produjera graves sufrimientos permanentes difi-
ciles de soportar, sera castigado con pena inferior en uno
o dos grados a los sefialados en los puntos dos y tres del
nombrado articulo 143. Este precepto contempla la euta-
nasia activa que requiere los siguientes elementos: a) la
cooperacion o causar la muerte de manera activa; b)
peticién expresa, seria e inequivoca de la persona que

quiere morir y c) la situacion vital del sujeto que quiere
morir.

Situaciones que, obviamente, no es necesario di-
fundir con los casos de la eutanasia activa indirecta. Es
decir, aquellos casos en los cudles, a través de determina-
das terapias o administracion de determinantes farmacos
destinados a evitar graves sufrimientos, se provoca un
indiscutible acortamiento de la vida, y por tanto, acaba
provocando la muerte. En estos supuestos, el objeto es
doble: de un lado, se pretende evitar los sufrimientos no
soportables y, de otro lado, no alargar de manera forzada
la vida.

No concordancia en el supuesto de hecho previsto.-
Debajo de este epigrafe nos referimos a aquellos casos en
los cudles la prevision factica contemplada para quien
otorga las manifestaciones de voluntad, es diferente a la
que se producird en el momento en qué aquellas mani-
festaciones deber ser eficaces. Es explicable que el le-
gislador quiera hacer esta reserva, ya que es evidente que
cambian las circunstancias pueden cambiar también las
decisiones. No obstante, esto resulta mas preocupante
que la norma para invalidar este supuesto utilice términos
restrictivos como cuando dice que aquellas circunstancias
“no se correspondan exactamente con el supuesto de
hacer” contemplado. La exigencia de la identidad exacta
de las circunstancias, a la practica no estara exenta de
dificultades.

La buena practica clinica.- Los dos supuestos que
hemos examinado con anterioridad tienen unos conteni-
dos, como ya habian avanzado, bastante objetivables,
pero no asi este. Pensar en el deseo del paciente mani-
fiesto a través de las voluntades anticipadas pueda que-
dar permanentemente sometido al criterio de la “buena
practica clinica” no parece una buena solucion. La razén
es obvia: porque el concepto de buena practica en temas
médicos delicados puede ser tan diversos como médicos
existan. Creo que aqui se deberia haber buscado una
solucion que, respetando las voluntades anticipadas y si
es necesario la interpretacion del interlocutor represen-
tante del paciente, se hubiera dado una respuesta a aquel
médico que por razones de conciencia o simplemente por
lo que entiende él por buena practica clinica tuviera un
criterio diferente.

2)E1 destino del documento.- El registro. Porque la
prevision normativa cumpla su finalidad es indispensa-
ble establecer un sistema que centralice la informacion.
Creo que es indispensable la creacion de un Registro de
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.. 1 . .
“voluntades anticipadas” que permita centralizar y dar

informacion cuando sea necesario en los centros sanita-
rios de la existencia de esltzas voluntades. El hecho que la
ley no prevea un registro no es obstaculo para su crea-
cion . La ayuda que desde el Departamento de Sanidad
se puede tener para el fomento de la difusion del docu-
mento de voluntades anticipadas y, en su caso, para la
creacion de un Registro, es fundamental, pero al mismo
tiempo, es necesario vigilar que todo esto no se transfor-
me en una exigencia burocratica mas. Supuesto en que se
perderia la finalidad a cumplir.

C )La regulacion de la Historia clinica.

Esta regulada en el articulo 9 y 10 de la ley. Del
contenido de la historia clinica se deduce que los datos se
clasifican de la siguiente forma: a) los datos de identifi-
cacion del enfermo, b) los datos clinico-asistenciales.

De la norma importa remarcar: la importancia de da
a la historia clinica con la obligacion de conservacion y
la duracion de esta conservacion hasta veinte afios de la
muerte del paciente, pero con la posibilidad de seleccio-
nar y destruir los documentos que no son relevantes,
supuesto en el cual éstos se podran destruir tran]%curridos
diez afios desde la ultima atencion al paciente. Galicia
prevé una custodia definida. Son remarcables las reglas
de acceso a la historia clinica. Problematica especial es
la que se puede plantear con las notas o consideraciones
de los médicos respecto de las cuales la ley dice que “se
puede invocar la reserva de sus observaciones, aprecia-
ciones o anotaciones subjetivas”. Se trata de un tema
delicado.

La centralizacion de las historias clinicas resulta de
mucho interés y representa una voluntad de simplifica-
cion y modernidad importante. Finalmente recordar que
la administraciéon sanitaria tiene un afio para adaptar el
tratamiento de las historias clinicas a las exigencias de la
ley.

1
El Departamento de Sanidad y Seguridad Social creé una ponencia
para estudiar y proponer un proyecto de Decreto que regulara el
registro nombrado. El resultado fue la aprobacion del Decreto
175/2002, de 15 de junio, citado a la nota I.

12
El Proyecto estatal contempla la existencia de un registro nacional y

deja su regulacion a un reglamento (art. 11.5).

13
Este fue el criterio de la Comision Juridica Asesora del Generalitat

en su Dictamen 181/02, de 23 de mayo.

14
El Proyecto estatal habla de cinco aiios, como a minimo, a contar del

alta (art. 17.1).
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Una consideracion final. Las historias clinicas se-
rian, por lo que yo veo, facilmente mejorables si estuvie-
ran un poco mas ordenadas, mas completas y también si
los médicos, en general, escribieran mas, de forma mas
descriptiva y a menudo de mas inteligible. En particular
las hojas operatorias, también, en el caso de grandes
intervenciones son de una brevedad muy poco explicati-
va. Las historias clinicas son el equivalente a los expe-
dientes administrativos de los cudles forman parte (en
particular en los casos de reclamaciones), la cual cosa
quiere decir que empezando la lectura por la primera
pagina y acabando por la ultima se debe poder entender
todo lo que estd pasando aunque falte competencia por
comprenderlo técnicamente.

Una historia bien hecha es la mejor defensa delante
de cualquier accion juridica y también el mejor suceda-
neo de la medicina defensiva. Todo esto aun es mas im-
portante si se tiene en cuenta los largo plazos de conser-
vacion.

Desde el punto de vista del ordenamiento la regula-
cion de la historia clinica tiene algunos antecedentes en la
primera regulacion de la materia hecha para el Pais Vas-
co el afio 1986.

La novedad de la regulacion y su fuerza expansiva.

Todos los que hemos leido la ley comentamos, la
novedad que representa la regulacion de las voluntades
anticipadas en nuestro ordenamiento. El propio predm-
bulo de la ley remarca esta circunstancia. No obstante, es
necesario hacer una observacion de matiz, ya que for-
malmente, aunque en una forma menos elaborada ya se
habia incorporado en nuestro ordenamiento juridico a
través del Convenio de Derechos Humanos y Biomedici-
na, vigente en Espafia a partir del 1 de enero de 2000, el
cual en el articulo 9, dice:

“Seran tomados en consideracion los deseos expre-
sados anteriormente con respecto a una intervencion
médica por un paciente que en el momento de la inter-
vencién, no se encuentre en situacion de expresar su
voluntad”.

De toda manera, no se trata de sacar importancia a la
ley catalana ya que, como hemos visto, contiene un desa-
rrollo detallado de la materia y ha tenido un efecto ex-
pansivo casi inmediato no solamente en otras comunida-
des autébnomas —como ya hemos visto Galicia, Navarra,
Extremadura, La Rioja, han seguido un similar ejemplo-,
sino que también se transformara en Proposicion de ley



estatal y en el momento de librar este escrito (como ya
hemos advertido en la nota 2) se ha aprobado por la
Comision de Sanidad y Consumo del Congreso de los
Diputados la propuesta de Ley Bésica reguladora de la
autonomia del paciente y de Derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica.

Una vez mas la norma catalana ha estado la primera
en el ambito sanitario, haciendo aportaciones modernas y
necesarias, regulando con detalle una materia que hasta

ahora no tenia suficiente cobertura juridica. Ahora sé6lo
deseo que con su aplicacion y en beneficio del paciente
exista una mayor disponibilidad e interconexion de la
documentacién e informaciéon que integran las historias
clinicas; y, se eviten o simplemente se acorten a través de
las voluntades anticipadas los procesos de dolor gratuitos
derivados de situaciones irreversibles.
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