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1. PLANTEAMIENTO historia clinica, que no tiene caracter normativo,

recomienda, sin embargo, que los sistemas doten
de esta potestad a los ciudadanos; los pacientes,
en consecuencia, asumiran la parte de responsa-
bilidad que les corresponda en los resultados de
la atencidn sanitaria recibida; los datos sobre los
que el ciudadano ejerce el derecho de ocultacion
en ningun caso son borrados del fichero (se pro-
duce el bloqueo) y la decision de ocultar puede
ser revertida por el propio usuario en cualquier
momento; antes de ejecutar la ocultacion se ad-
vierte de las consecuencias negativas que puedan
ocasionarle por condicionar la toma de deci-
siones del médico que deba realizar el proceso

El Ministerio de Sanidad sostiene en su pagina
web (Instituto de Informacion Sanitaria. Sistema de
Historia Clinica Digital del Sistema Nacional de Sa-
lud, pags. 16y 17) la posibilidad de que los pacientes
oculten algunos datos de su historia clinica a otros
profesionales sanitarios distintos de quienes habi-
tualmente les atienden, atin reconociendo que no es
un derecho recogido explicitamente en la legislacion
espafiola (sanitaria y de proteccion de datos) en base
a los siguientes argumentos:

“Se trata de una potestad que el ciudadano ha

ejercido siempre, ya que la informacion plasma-
da en un informe clinico en papel, facilitada por
el propio paciente, es un sistema frecuente para
que el profesional obtenga datos procedentes de
un centro distinto de aquel en que se le esta aten-
diendo; el Documento del Grupo de Trabajo del
art. 29 de la UE sobre proteccion de datos en la

diagndstico y terapéutico sin contar con toda la
informacion existente; si un profesional de otra
comunidad autébnoma tiene que acceder a la his-
toria clinica sera informado de la existencia de la
informacion oculta (sin especificar de qué tipo de
informacion se trata) por si en el contexto clinico
el conocimiento de toda la informacion fuera de

93



Javier Sanchez-Caro

Vol. 26 Extraordinario XXV Congreso 2016 | PONENCIAS

tal transcendencia que, tras informar al paciente,
éste entendiera la conveniencia de desproteger los
contenidos no visibles; se exceptlian las situacio-
nes urgentes que requieran una actuacion indemo-
rable en las que se puede acceder en todo caso”.

El presente trabajo realiza un analisis de la posi-
cion adoptada por el Ministerio de Sanidad desde una
doble perspectiva: la primera, teorica, que se refiere a
cual seria la posicion ética ideal de partida para abor-
dar un tema de tanta importancia; la segunda, en la
que se aborda si desde el punto de vista de nuestro
derecho positivo (el ordenamiento juridico vi gente)
es admisible la posicion que aboga por la ocultacion.

Al tratarse de un criterio del Ministerio se pro-
yecta, como es natural, en todas las comunidades au-
tobnomas.

La posicion relativa a la ocultacion, segun nues-
tro criterio, no parece aceptable ni desde el punto de
vista tedrico (en especial desde el angulo bioético)
ni desde el punto de vista de nuestro derecho positi-
vo, tal y como pasamos a exponer (lo que no impide
reconocer el esfuerzo, la importancia y la trascen-
dencia de todo lo hecho en relacion con la Historia
Clinica Electronica).

2. EL DEBATE BIOETICO

La autonomia del paciente, en cuanto manifes-
tacion de la libertad, es un principio importante en
el ambito bioético aunque nunca se ha concebido
de manera absoluta, cuestion que se aborda a con-
tinuacion.

2.1 La bioética como ética aplicada

La bioética es una de las llamadas “éticas apli-
cadas” (expresion que resulta un tanto redundante),
que se dirigen al campo de determinadas profesiones
(medicina, empresa, medios de comunicacion, etc.)
y que tratan de resolver los problemas concretos y
acuciantes que surgen en dichos ambitos.

Para resolver las cuestiones planteadas no sirve,
solamente, ni la ética de los principios ni la ética de
las consecuencias, debiendo combinarse ambas y ser
complementadas, ademas, por la teoria aristotélica
de las virtudes (VICTORIA CAMPS)'.

1 V. Breve historia de la ética, RBA, Barcelona 2013.
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Tales éticas proporcionan el bagaje intelectual
para encuadrar el problema moral correspondiente,
lo que supone siempre un horizonte mucho mas am-
plio del que manejan habitualmente los profesionales
(se trata de observarlo desde el punto de vista moral).

En la practica, la bioética se ha escindido en dos
escuelas distintas: el principialismo y la casuistica
a las que nos referiremos después. La primera es la
mas extendida en los ambitos de las profesiones sa-
nitarias y de la salud, se apoya en la ética kantiana y
parte de unos principios desde los que enjuiciar los
diferentes conflictos. En cambio, la casuistica, con-
secuencialista, parte de los datos clinicos y no de los
valores éticos, moviéndose en consecuencia en un
terreno de mayor comodidad para los profesionales
de la sanidad?.

El método adecuado para tratar los asuntos de las
éticas aplicadas es la deliberacion, y la virtud necesa-
ria es la prudencia aristotélica. En resumen, es nece-
sario partir de unos principios o normas universales
para no caer en el relativismo cultural, pero es pre-
ciso, posteriormente, que sean asumidos como vir-
tud por las personas que los tienes que llevar a cabo,
valorandose ademas las consecuencias. La combi-
nacion de todos estos elementos, el kantiano, el uti-
litarista y el aristotélico, a través de la deliberacion
y de la prudencia, es el escenario en el que deben
desarrollarse las éticas aplicadas, como la Bioética,
entendiéndose dicha prudencia como la responsabi-
lidad que adquieren los profesionales respecto de la
comunidad en la que desarrollan su trabajo.

2.2 La llamada teoria principialista

La teoria principialista, esto es, basada en prin-
cipios, esta muy extendida entre los profesionales
de la salud y la investigacion biomédica, siendo ob-
jeto de aplicacion para fundamentar cualquiera de
los ambitos conflictivos en los que se pude encon-
trar los profesionales sanitarios. Su origen, como es
conocido, se encuentra en la creacion por parte del
Congreso de los Estados Unidos de una Comision
Nacional encargada de identificar los principios €ti-
cos basicos que deberian guiar la investigacion con
seres humanos en las ciencias del comportamiento
y en biomedicina (1974).

Pagina 392.

2 V.R. Jonsen, A.; Siegler, M., Winslade, Wilian, J.,
Etica clinica, aproximacion practica a la toma de decisiones éti-
cas en la medicina clinica. Ariel, Barcelona 2005.
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En 1978, como resultado final del trabajo de cua-
tro afos, los miembros de la Comision elaboraron
el documento conocido con el nombre de Informe
Belmont, que contenia tres principios: el de autono-
mia o respeto por las personas, por sus opiniones y
elecciones; el de beneficencia, que se traduciria en
la obligacion de no hacer dafio y de extremar los be-
neficios y minimizar los riesgos; y el de justicia o
imparcialidad en la distribucion de los riesgos y de
los beneficios. Sin embargo, la expresion canonica de
los principios se encuentra en el libro escrito en 1979
por BEAUCHAMP y CHILDRESS?, el primero de
los cuales habia sido miembro de la Comision. En €l
se aceptaban los tres principios del Informe Belmont,
que ahora denominaban autonomia, beneficencia y
justicia, si bien afadieron un cuarto, el de no malefi-
cencia, dandoles a todos ellos una formulacion sufi-
cientemente amplia como para que pudieran regir no
solo en la experimentacion con seres humanos, sino
también en la practica clinica y asistencial.

De acuerdo con la sintesis que efectia DIEGO
GRACIAY, los autores entienden que se trata de
principios prima facie, esto es, que obligan siempre
y cuando no entren en conflicto entre si; en caso de
conflicto, los principios se jerarquizan a la vista de
la situacion concreta; o, dicho de otra forma, no hay
reglas previas que den prioridad a un principio sobre
otro, y de ahi la necesidad de llegar a un consenso en-
tre todos los implicados, lo que constituye el objeto
fundamental de los Comités de Etica.

En la obra citada los autores americanos acuden
al concepto de moral o moralidad comun, que ellos
definen como la moral compartida en comun por los
miembros de una sociedad, es decir, por el sentido
comun no filosofico y por la tradicion, con la pre-
tension de evitar los extremismos, tanto deductivistas
(considerar que los principios morales son absolutos
y deben aplicarse automaticamente en todas las situa-
ciones), como inductivistas (pensar que no hay mas
ética que la del caso, de cada caso). Segtn ellos, la
moralidad comlin es mas compleja, actuando unas
veces de modo inductivo y otras de forma deductiva.

Esta teoria basada en principios comparte con el
utilitarismo y el kantismo el énfasis que pone en los
principios de obligacion, y poco mas. En primer lu-
gar, el utilitarismo y el kantismo son teorias monistas:

3 Principios de ética biomédica, BEAUCHAMP y
CHILDRESS, Editorial Masson 1999, pp. 493-494.

4 Procedimiento de decision en ética clinica. Triacaste-
la, Madrid, 2007

existe un solo principio supremo y absoluto que ex-
plica todas las pautas de accion del sistema. En cam-
bio, como dicen en su libro los autores citados, las
teorias de la moral comun son pluralistas. El nivel
general del argumento normativo estd formado por
dos o mas principios no absolutos, haciendo énfasis
en que la ética de la moral comun basa gran parte de
su contenido en las creencias habituales compartidas
y no en la razén pura, el Derecho natural, el sentido
moral especial o cuestiones similares.

2.3 El principio de autonomia

Siguiendo el informe Belmont, entienden los au-
tores citados que los individuos deben ser tratados
como antes autébnomos y, en segundo lugar, que las
personas cuya autonomia esta disminuida deben ser
objeto de proteccion. Por lo demaés, una persona au-
tonoma es un individuo capaz de deliberar sobre sus
objetivos personales y actuar bajo la direccion de
esta deliberacion, Respetar la autonomia es dar va-
lor a las opiniones y elecciones de las personas asi
consideradas y abstenerse de obstruir sus acciones,
a menos que éstas produzcan un claro perjuicio a
otros. Por el contrario, mostrar falta de respeto por
un agente autonomo es repudiar los criterios de estas
personas, negar a un individuo la libertad de actuar
segun tales criterios o hurtar informacién necesaria
para que puedan emitir un juicio, cuando no hay ra-
zones convincentes para hacerlo.

En resumen, en la accion autobnoma es precisa la
intencionalidad (que no admite grados segun sus au-
tores), la comprension y la no existencia de influen-
cias externas que determinan o controlan la accion
(que si admiten grados). Por lo demas, es razonable
entender que el grado de autonomia que es preciso
varia segun el contexto de la decision (menos exigen-
te cuando se trata de tratamiento de menor entidad y
mas exigente cuando se trata, por ejemplo, de trata-
mientos experimentales).

El hecho de que el principio de autonomia no sea
un principio absoluto jerarquico respecto de los de-
mas, seglin sus autores (de manera que no se pueda
establecer un orden lexicografico entre los mismos)
implica que pueden existir excepciones legitimas
para su aplicacion, para salvaguardar otros valores
que deberian prevalecer en la situacién concreta,
siendo ésta una de las caracteristicas, tal y como se
vio anteriormente, de esta teoria.
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2.4 El casuismo en ética®

Para los autores de esta teoria, un punto de par-
tida basado en principios no es adecuado para la
practica clinica en la que el profesional lo que sabe
hacer es analizar caso a caso, con el fin de estable-
ce un diagnostico y llegar a un tratamiento. Por eso,
cuando el problema no es solamente clinico, sino que
contiene, ademas, aspectos éticos de conflictos de va-
lores, debe ser tratado de otra manera, integrandolo
en una perspectiva interdisciplinar.

El casuismo entiende, rectamente, que la ética es
un aspecto inherente a la medicina clinica de calidad
y que las dudas que surgen frente a decisiones com-
plejas se plantean porque hay una serie de circuns-
tancias que estan mas alla de las variables clinicas: la
avanzada edad del paciente, el rechazo a ser tratado,
el coste del tratamiento, los aspectos psicoldgicos,
los problemas familiares, etc. En otras palabras, afir-
man que no es posible encontrar las decisiones co-
rrectas a partir inicamente de los principios: es ante
el caso concreto cuando el médico se plantea qué es
lo que debe hacer (por ejemplo, colocar o no colocar
la sonda nasogastrica).

Los autores que practican esta teoria entienden
que siempre hay que tener en cuenta cuatro varia-
bles: las indicaciones médicas, la calidad de vida del
paciente, las preferencias del paciente y el contexto
o circunstancias que rodean al acto médico. Ahora
bien, como afirma VICTORIA CAMPS, esos cuatro
objetivos no son sino una concrecion de los cuatro
principio clasicos de la bioética: la no maleficencia
equivale a hacer un diagnostico y proponer un tra-
tamiento; la beneficencia, equivale a considerar qué
calidad de vida tiene y le espera al paciente; la auto-
nomia significa tener en cuenta las preferencias del
paciente y la justicia implica pensar en el contexto
econdmico, social y cultural que rodea al paciente.

La conclusion que se puede obtener de todo lo
expuesto hasta ahora consiste en afirmar que, segin
las teorias predominantes en el ambito de la salud,
ningun principio (tampoco el de autonomia) tiene
caracter predominante o jerarquico sobre los demas,
con independencia de que la libertad de los pacientes
en el seno de la relacion clinica constituya un valor
siempre digno de ponderacion e importancia. Sin em-
bargo tiene que convivir con otros bienes y valores y

5 Recogida en el libro Etica Clinica, ya citada. La dis-
tincion entre principalisimo y casuismo y sus consecuencias, se
ponen de manifiesto en el prologo de dicha obra por Victoria
Camps.
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puede ceder en determinadas ocasiones. Una de ellas
es la que analizamos a continuacion.

2.5 El origen del problema de la ocultacion de da-
tos sanitarios y la configuraciéon del principio de
autonomia

Desde el punto de vista tedrico, el origen del pro-
blema deriva del advenimiento de la historia clinica
electronica (HCE) que permite la acumulacion ins-
tantanea de los datos clinicos, a diferencia de la histo-
ria en papel (episodios aislados y controlados). Para
solucionar el problema que se plantea (en hipotesis)
al paciente, acerca de la inmision no querida o inne-
cesaria en algunos ambitos de su intimidad, se acude,
tal y como se ha visto, a la elevacion del principio
de autonomia del paciente, considerandolo como una
categoria absoluta en detrimento de otros valores que
existen en la relacion clinica. La teoria principialista,
dominante como es conocido en el ambito sanitario,
a la que nos hemos referido anteriormente, no admi-
te como principio que haya un valor por encima de
todos los demas (autonomia, beneficencia, no male-
ficencia y justicia), ya que solo se pueden jerarquizar
en presencia de un caso concreto al efectuar la pon-
deracion de todas las circunstancias que concurren en
el mismo.Lo mismo ocurre cuando se contempla des-
de el punto de vista de la teoria bioética del casuismo,
pues la autonomia debe someterse a la ponderacion
de otras variables: las indicaciones médicas, la cali-
dad de vida del paciente y el contexto o circunstan-
cias que rodean el acto médico.

El criterio del Ministerio no contempla el posible
riesgo para la salud, el deterioro del principio de la
confianza que rige la relacion clinica ni la forma co-
rrecta de actuar de los profesionales, esto es, la aco-
modacién a la lex artis, y tampoco tiene en cuenta
que todos los profesionales sanitarios estan obliga-
dos al secreto (castigado disciplinaria y deontologi-
camente, ademas de en el coédigo penal).

Ha de tenerse en cuenta que solo el acceso a la
totalidad de los datos sanitarios puede evitar errores
diagnosticos, incompatibilidades medicamentosas,
repeticion de pruebas, hacer frente a la existencia de
alergias y, en definitiva, salvaguardar la salud, la vida
o la integridad fisica de los usuarios (pérdida de un 6r-
gano o de una funcion), ademas de hacer frente cuanto
antes a la enfermedad o mal existentes. Por tanto, para
la correcta asistencia sanitaria hay que reforzar siem-
pre el principio de la confianza, mantener el principio
de veracidad y facilitar la correcta actuacion.
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No es posible construir una ética de la relacion
clinica basada exclusivamente en los derechos y los
deberes. Hay que contemplar otras éticas y tener otra
perspectiva mas integral o global. De la ética de la
virtud forma parte, entre otros elementos, la compe-
tencia cientifica profesional debidamente actualiza-
da, asi como la coherencia de los comportamientos.
La autonomia no es, se insiste de nuevo, la unica
fuente de obligaciones y derechos morales, aunque
es un elemento importante. La libertad, los deseos y
las aspiraciones de los ciudadanos deben estar apo-
yados en una propuesta racional para ser admitidos
socialmente (por ejemplo, no hay libertad que pueda
autorizarnos a llevar una moto sin casco o a no abro-
charnos el cinturon de seguridad en el automovil o a
ir a 200 Km. por hora en la carretera).

El Sistema Nacional de Salud contempla debe-
res complementarios y correlativos al derecho a la
proteccion de la salud, que se configuran como in-
eludibles: investigacion, evaluacion, planificacion,
estadistica, epidemiologia, salud publica, etc., que no
se compadecen con la ocultacion de datos por los pa-
cientes. La Administracion efectia un planteamiento
dilematico inexistente (o esto o lo otro), olvidando
que hay sistemas intermedios y proporcionales que
dan solucién al conflicto y que no implican destruc-
cion de valores: avisos, advertencias previas (que
permiten el acceso y de las que debe dejarse constan-
cia justificada) que no implican imposibilidad y que
refuerzan, hasta donde es posible, la autonomia y la
intimidad de los pacientes.

Ademas de ser una obligacion ética, los pacientes
tienen el deber legal de facilitar los datos sobre su
estado fisico o sobre su salud de manera leal y verda-
dera asi como el de colaborar en su obtencion. Si se
falta a tal obligacion, se impide o dificulta el correcto
ejercicio de la medicina con todas sus consecuencias.

La opinion relativa a que el principio de autono-
mia no es un principio jerarquico o absoluto se reco-
ge en el manual mas conocido internacionalmente®
en los siguientes términos:

“En el razonamiento moral frecuentemente ape-
lamos a mezclas de principios, reglas, derechos,
virtudes, pasiones, analogias, paradigmas, para-
bolas e interpretaciones. Normalmente, no es po-
sible priorizar y determinar cudl de los elementos
es el principal, como tampoco lo es prescindir de

6  Principios de ética biomédica - ya citado- Tom L.
Beauchamp y James F. Childress. Editoral Masson. Barcelona
1999, pag 104.

la teoria ética general. Los principios, reglas, teo-
rias, etc., mas generales, y los sentimientos, per-
cepciones, juicios sobre casos concretos, prac-
ticas, parabolas, etc., mas particulares, deberian
actuar conjuntamente en la reflexion moral”.

En cuanto a la comunicacion veraz, trascribimos
a continuacion el criterio expuesto en otro manual
conocido, y ya citado, en el ambito de la bioética’:

“La comunicacion entre médicos y pacientes de-
beria ser sincera y veraz, esto es, todo cuanto se
asevere ha de ajustarse a los hechos. Si los hechos
son dudosos, dicha incertidumbre deberia admitir-
se. Habria que evitar el engaio, afirmar lo que es
falso y ocultar lo que es cierto. Estos principios
éticos rigen las comunicaciones humanas”.

“Las obligaciones éticas de los médicos no solo
estan definidas por los deseos de su paciente sino
también por los fines de la medicina. En este sen-
tido, los facultativos no estan obligados a actuar
mas alla de estos fines ni ir contra ellos, incluso
cuando asi lo soliciten los pacientes........ Los
pacientes no estan en posicion de exigir que los
médicos hagan nada ilegal o poco ético.......
Para terminar, los médicos pueden negarse a ac-
ceder a los deseos de los pacientes, cuando tras
una larga deliberacion lleguen a la conclusion de
que un principio ético, que no sea el respeto a
la autonomia, tiene prioridad en dicha situacion,
como hemos visto en el capitulo 1 con respecto
a la beneficencia y no maleficencia, y como ve-
remos en el capitulo 4, en relacion a la equidad,
esto es, lo que se considera justo”.

La autonomia y la intimidad tienen que convivir,
acomodarse e integrarse con otros valores: la protec-
cion de la salud, la vida y la integridad fisica (que
tienen en el estandar de nuestra sociedad una gran
amplitud) y, ademas, con otro conjunto de valores de
mucha importancia, entre los cuales hay que destacar
el correcto ejercicio del desarrollo de una profesion
como la sanitaria, con un interés social de primer or-
den desde el momento en que los poderes publicos
deben de garantizar la proteccion de la salud; las li-
mitaciones existentes al principio de autonomia, que
no es un principio absoluto, se repite de nuevo, como
no lo es ninguno y que puede y debe ceder en de-
terminadas ocasiones, como ocurre en la interaccion

7 Etica clinica, aproximacion prdctica a la toma de
decisiones éticas en la medicina clinica. Albert R. Jonsen, Mark
Siegler, William J. Winslade. Editorial Ariel. Barcelona 2005.
Pags. 113y 167.
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clinica frente al ejercicio correcto de la lex artis a la
que estan vinculados todos los profesionales sanita-
rios como eje y fundamento de su profesion; el avan-
ce de los conocimientos cientificos en su aplicacion
terapéutica, que puede ser detenido por la forma in-
correcta del ejercicio profesional; la posibilidad o no
de prestar el consentimiento, aunque en ningin caso
interferir en las reglas técnicas de una profesion; el
correcto uso de los recursos publicos limitados que,
por exigencias de justicia, debe impedir la ocultacion
de datos ya que puede llevar al malbaratamiento de
pruebas y tratamientos, etc.

Todo lo dicho adquiere una importancia crucial
cuando nos referimos a los sistemas publicos de sa-
lud, como es nuestro caso, aunque también, por las
razones especificas expuestas, puede y debe aplicarse
a los sistemas privados.

2.6 La afirmaciéon de que es una potestad que el
ciudadano viene ejerciendo desde siempre

No se distingue en el escrito cual es el origen de
la informacion. En el primer caso, (cuando el ciu-
dadano no declara determinados datos sanitarios) el
origen de la falta de informacion se encuentra exclu-
sivamente en la voluntad del paciente, que es desco-
nocida para el médico, salvo que éste pueda deducir
su falta por los signos, indicios o sintomas que valore
en el enfermo y que le lleven a realizar las pruebas
previas o complementarias conducentes a la busque-
da del adecuado diagndstico y tratamiento. Fuera de
estas coordenadas, en esta primera situacion la res-
ponsabilidad por lo que pudiera suceder es exclusiva-
mente del paciente, puesto que en ¢l se encuentra la
causa del desacertado juicio médico, sin que haya po-
sibilidad de corregirlo mediante la correcta actuacion
clinica. Cuestion completamente distinta es cuando
la informacién que se pretende ocultar es conocida y
aceptada por el médico en el seno de la relacion cli-
nica, en cuyo momento, tanto desde el punto de vista
ético como de la ley, surgen multiples obligaciones
que no pueden desatenderse y a las que nos hemos re-
ferido anteriormente: judiciales, investigadoras, eva-
luadoras, planificadoras, de lealtad, de veracidad, etc.
No cabe, por tanto, establecer, como se pretende en el
texto, una relacion analdgica para justificar con este
argumento la ocultacion de datos con la complicidad
médica, pues al alterar el normal funcionamiento de
la relacion clinica destruye su basamento en la con-
fianza y, por supuesto, se convierte ¢l y la institucion
para la que trabaje en responsables de los dafios que
pudieran acontecer.
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2.7 La referencia al Grupo de Trabajo sobre pro-
teccion de datos del articulo 29

Ademas de que no tiene caracter normativo, (asi
se reconoce por el Ministerio) se olvida lo que en
dicho texto se dice®:

“En algunos paises existe no solo un derecho
fundamental a la proteccion de datos, sino tam-
bién un derecho constitucional a una proteccion
optima de la salud: como consecuencia de esta
obligacion de proporcionar un tratamiento Opti-
mo, algunos Estados miembros han otorgado a
los profesionales de la salud un acceso obliga-
torio a los datos disponibles a través del sistema
de HME. Esto parece aceptable siempre que se
alcance el equilibrio necesario mediante otras
garantias, tales como normativas detalladas so-
bre las circunstancias del acceso legitimo, graves
consecuencias en caso de uso abusivo de los de-
rechos de acceso, etc.”

Se trata, como facilmente se colige, de una pre-
cision sobre el criterio de la ocultacion de datos que
puede aplicarse, sin ambages, a nuestro Sistema Na-
cional de Salud pues en ¢l se dan todas las circuns-
tancias, €ticas y legales, que se recogen en la citada
nota.

La conclusion no puede ser otra que la no apli-
cacion del criterio de ocultacion en nuestro sistema
publico.

2.8 La advertencia de las consecuencias negativas
y el traslado de la responsabilidad al paciente

No se compadece facilmente con un Sistema Na-
cional de Salud como el nuestro ni con los fines de la
medicina el que de la prestacion de la asistencia sani-
taria puedan surgir voluntaria o intencionalmente, ab
initio, con la complicidad de los profesionales sanita-
rios, consecuencias negativas que haya que advertir
al paciente, ni mucho menos trasladarle la respon-
sabilidad de lo que suceda por alterar el fundamen-
to basico de la confianza y de la veracidad que debe
de presidir cualquier actuacion sanitaria, ademas de,
como queda dicho, que tal traslado hipotético de res-
ponsabilidad no impediria la responsabilidad médica
¢ institucional.

8 Documento de trabajo sobre el tratamiento de datos per-
sonales relativos a la salud en los historiales médicos electroni-
cos, Grupo de Trabajo sobre proteccion de datos del articulo 29,
adoptado el 15 de febrero de 2007, nota 17, pag. 15.



Autonomia del paciente y ocultacion de datos sanitarios

2.9 El acceso por profesional de otra comunidad
autonoma

El axioma de la ocultacion de datos incurre aqui,
a nuestro juicio, en una contradiccion flagrante. Re-
cordemos que en este caso debe ser informado de la
existencia de la informacion oculta por si en el con-
texto clinico su conocimiento fuera necesario. Sin
embargo, tal modo de actuacién no se reconoce a los
propios profesionales sanitarios de la misma comu-
nidad auténoma, lo que no es facilmente entendible,
ya que la razon de fondo para conocer es la misma.

2.10 Urgencia

La tnica excepcion a la ocultacion de datos hace
referencia a las situaciones urgentes que requieran
una actuacion indemorable. Se comprende bien la
excepcion, aunque no dentro de la l6gica del texto
del Ministerio de Sanidad, pues si la tltima razon es-
triba en no causar un dafio vital, no se entiende por
qué se admite causar dicho dafio (en hipdtesis) cuan-
do la situacion no tiene tal caracteristica, si de lo que
se trata es de no causar perjuicio alguno.

2.11 La capacidad de rechazo

Este argumento en favor de la ocultacion de da-
tos se contiene en la referencia bibliografica a la que
se remite el texto del Ministerio.

La aceptacion de la capacidad de rechazo pre-
tende servir también de justificacion para la oculta-
cion de datos pero, como ya hemos advertido ante-
riormente, (a propdsito del argumento de la potestad
que el paciente viene ejerciendo desde siempre ), se
trata de una cuestion distinta que no admite equipa-
racion: en el caso del rechazo, para impedirlo habria
que ejercer una inmision en el ambito personal del
paciente, lo que es imposible para el médico por en-
trafiar una coaccion rechazable en todo caso. No es
posible doblegar la voluntad. El paciente puede con-
sentir o no consentir. En cambio, en la ocultacion de
datos se trata de una informacion que ya esta en el
ambito médico a través de la historia clinica y que
como tal debe administrar responsablemente.

2.12 Algunos supuestos y su solucion

A titulo de ejemplo, se mencionan los siguientes:

e Mujer a la que se trata de fractura de fémur
por accidente de trafico y en cuya HCE existe

episodios de reproduccion humana asistida o de
realizacion de abortos. (no es necesario, en prin-
cipio, consultar los dos tltimos episodios).

* Problemas de salud mental que pueden inter-
ferir en la realizacion laboral, como el supuesto
de un funcionario publico (juez) con un episodio
de brote psicdtico del que se recupero totalmente,
exigiendo a continuacion el borrado de la historia
clinica para no verse perjudicado en su trabajo.

* Toda la cuestion relativa a las enfermedades
que se considera que producen un cierto estig-
ma social (venéreas, SIDA, etc.) y respecto de
las cuales se solicita su cancelacion para evitar la
interferencia en su vida cotidiana o laboral.

* Los hallazgos imprevistos comprometedores
(el hijo no es del padre que aparece como tal)
y que la madre, conocedora de dicha situacion
exige que no aparezca en la historia clinica para
garantizar la tranquilidad de la vida familiar.

* Analisis genéticos con informacion transcen-
dente para la vida personal o para los parientes
consanguineos y que no se quiere trasladar a di-
chos pariente a pesar del riesgo grave para los
mismos (por ejemplo, la corea de Huntington).

» La eliminacion del resultado de algunas prue-
bas comprometedoras, seglin el criterio del pa-
ciente (por ejemplo pruebas de anatomia patolo-
gica) y que desea que no aparezca en la historia
clinica, en cuyo caso se le advierte que es su
responsabilidad informar a los profesionales mé-
dicos y sanitarios que le presten asistencia de la
existencia y contenido de dicho dato.

* Especialmente sensibles son determinados da-
tos sanitarios de los profesionales trabajadores de
los centros sanitarios que no quieren que figuren
en la HCE (psiquiatria, sexo, reproduccion, in-
fecciosas, genética, etc.).

* Por el contrario, en algiin caso se ha denega-
do el acceso a la historia clinica de un paciente
de dermatologia (caso curioso, sindrome de Mun-
chaussen) por ser perjudicial para ¢l segtin indica-
cion facultativa, ratificado en el ambito judicial.

* EI supuesto de un trabajador de un hospital

que ingresa por una neumonia con caracteristica
de ser una neumonia atipica. Tras varios dias con
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antibioticos, el paciente no mejora, por lo que el
internista se plantea que se trate de un germen
inusual, solicitando una analitica para VIH e
identificacion de P. carinii, entre otros muchos.
Se decidio borrar y eliminar de la historia clinica
la peticién de este analisis. El resultado de di-
chos analisis no llegaba y finalmente el paciente
fallecié. Se solicitd la necropsia que demostrd
que era portador de VIH y la neumonia fue por
Pneumocistis. Al final se supo su condicion de
homosexual por contagio a una pareja también
del hospital.

* Incluso modernamente en EE UU se argu-
menta, cuando las normas sobre confidencialidad
obligan a suprimir los datos sobre el consumo de
sustancias toxicas de los historiales de los pacien-
tes (problema de salud que afecta a uno de cada
once norteamericanos mayores de once afos),
que se trata de una medida que perjudica mas
que protege, ya que impide realizar un correcto
diagnéstico de muchas patologias que guardan
relacion con la supresion. Por ejemplo, con la
hepatitis, ademas de que limita enormemente las
posibilidades de investigacién en un asunto de
tanta trascendencia para la salud publica, a pesar
de su mentalidad liberal e individualista’.

* Para solucionar los problemas que plantean
los casos enumerados, u otros equivalentes, es
suficiente, a nuestro juicio, el reforzamiento de la
intimidad del paciente en determinados episodios
sensibles (genética, psiquiatria, reproduccion
humana asistida, enfermedades de transmision
sexual, abortos, etc.), estableciendo un acceso a
dichos datos matizado por un aviso o una adver-
tencia previa, que obligue al profesional sanitario
a justificar su entrada pero que no lo impida de-
finitivamente, pues es dificil en ocasiones saber
con antelacion si es posible encontrar una cone-
xion que sea de importancia o trascendencia para
la actividad terapéutica y que obligue a su cono-
cimiento para el desarrollo adecuado de la rela-
cion clinica. La evaluacion de dicha actividad de
consulta deberia ser deberia ser supervisada cada
cierto tiempo mediante un plan de auditorias, con
la finalidad de garantizar su uso correcto.

9 Asi resulta del articulo titulado Protection or Harm?. Su-
pressing Substance-Use-Data, Austin B. Frakt Ph D. and Nich-
olas Bagley. J.D. April 15 2015 DOI, 1056/NEJMp, 1501362.
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3. LA IMPOSIBILIDAD DE SU ADMISION
EN NUESTRO DERECHO POSITIVO.

Se extraen, fundamentalmente, de las dos leyes
que se analizan a continuacion.

3.1 Laley 41/2002, de 14 de noviembre, basica re-
guladora de la autonomia del paciente y de dere-
chos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica.

Aunque son varios los preceptos que se podrian
traer a colacion, nos fijaremos solo en dos que, por su
claridad, deberia servir para resolver desde el punto
de vista legal lo que se deduce del analisis bioético.

El articulo 16 de dicha norma dispone lo siguiente:
Usos de la historia clinica.

1. La historia clinica es un instrumento destina-
do fundamentalmente a garantizar una asisten-
cia adecuada al paciente. Los profesionales asis-
tenciales del centro que realizan el diagnostico
o el tratamiento del paciente tienen acceso a la
historia clinica de éste como instrumento funda-
mental para su adecuada asistencia.

2. Cada centro establecera los métodos que po-
sibiliten en todo momento el acceso a la historia
clinica de cada paciente por los profesionales
que le asisten.

Obsérvese como el precepto, sobre todo en su
niumero 2, declara paladinamente la viabilidad del
acceso a la historia clinica, sin condicionamientos,
a favor de los profesionales que prestan asistencia.

El paciente puede o no prestar su consentimien-
to pero, salvo que existan alternativas asesoradas y
orientadas por el médico o los profesionales sanita-
rios, no puede interferir en el correcto hacer de los
sanitarios, vinculados a este respecto directamente
con la ley, como después veremos.

El articulo 2.5. de dicha ley, dispone lo siguiente:

Los pacientes o usuarios tienen el deber de fa-
cilitar los datos sobre su estado fisico o sobre
su salud de manera leal y verdadera, asi como
el de colaborar en su obtencion, especialmente
cuando sean necesarios por razones de interés
publico o con motivo de la asistencia sanitaria.
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Obsérvese que el texto utiliza los verbos “facili-
tar” y “colaborar”.

Requiere, ademas, que se manifieste la verdad, o
sea, “la conformidad de las cosas con el concepto que
de ellas se forma la mente” (RAE, vigésima segunda
edicion).

Sobre el citado articulo hay en el momento pre-
sente una jurisprudencia muy matizada, que extrac-
tamos a continuacion en sus aspectos fundamentales.
En primer lugar, si se falta a la obligacion de decir
verdad, se impide o dificulta la correcta “lex artis”
con todas sus consecuencias. Si el médico es cons-
ciente de tal circunstancia no puede admitirlo por la
responsabilidad, en otro caso que contrae. Asi han
dicho los tribunales lo siguiente:

* El paciente tiene el deber de proporcionar la
informacion que posea sobre su enfermedad. En
otro caso, si el médico no es consciente de ello,
se produce la exoneracion de la responsabilidad
del facultativo como consecuencia del incumpli-
miento por el enfermo de su correlativo deber
(Tribunal Supremo, 15 de diciembre de 2004,
Secc. 1%, Ponente: Excmo. Sr. Alfonso Villago-
mez Rodil). La citada sentencia cita expresamen-
te el articulo 2.5. de la ley 41/2002 y afiade:

El diagnostico para ser lo mas acertado posi-
ble exige aportar al médico los datos clinicos
que se conozcan y de la forma mas completa
posible, pues con ello se pueden evitar demo-
ras y procurar alcanzar una calificacion mas
exacta del padecimiento a fin de adoptar me-
didas para atajarlo o procurar remediarlo,
tratandose de una informacion que debe sumi-
nistrar el enfermo o sus familiares o allegados
cuando les es conocida y no se le puede exigir
a los profesionales de la medicina dotes de
imaginacion o de adivinos, ya que entonces la
posibilidad de errores, por creencias o suposi-
ciones, pueden presentarse mayores....

* Por tanto, en segundo lugar, el incumplimiento
de la obligacion por parte del paciente, aunque
haya dafo para el mismo, impide que haya negli-
gencia médica o que se considere que ha habido
retraso en el diagnostico o tratamiento, salvo que
en razon de las circunstancias el médico tuvie-
ra que conocerlo. Es expresiva a este respecto lo
que dice la siguiente sentencia (Audiencia Pro-
vincial de Barcelona, 29 septiembre 2004):

No nos encontramos, por la misma descripcion
de tales hechos, ante un acto médico real, sino
ante una opinion médica que resulta falsea-
da por cuanto no le fue proporcionada toda la
informacion relativa a la evolucion y circuns-
tancias de la dolencia de la paciente, en cuan-
to a todas luces en las reglas de la buena fe
que han de presidir las relaciones de médico
y paciente se encuentra la de otorgar puntual
noticia del estado de ésta y no se concibe el
silencio sobre un hecho tan trascendente como
la intervencion quirurgica efectuada, lo cual
evidentemente suponia que, cualquiera que
hubiera sido la opinion, examen diagnostico o
estudio acordado por la demandada, éste ha-
bria sido ineficaz por inocuo e innecesario......

» Ha dicho el Tribunal Supremo (sentencia de 8
de julio de 1996) que los datos falsos o inexactos
sobre la salud eximen a la compaiiia aseguradora
de indemnizar.

* En fin, la negativa del paciente a ser explora-
do exime de responsabilidad a los médicos y a la
Administracion (Audiencia Provincial de Valen-
cia, sentencia de 20 de febrero de 2002).

3.2 La ley 44/2003, de 21 de noviembre, de orde-
nacion de las profesiones sanitarias

Las cuestiones que nos interesan de esta norma
se contienen en los articulos 4 y 5.

La primera afirmacion de la ley es la siguiente:

4.7. El ejercicio de las profesiones sanitarias
se llevara a cabo con plena autonomia técnica
y cientifica, sin mas limitaciones que las esta-
blecidas en esta Ley, y por los demds princi-
pios y valores contenidos en el ordenamiento
Juridico y de deontoldgico, ... ....

Se observara, de la lectura de este precepto, como
las limitaciones a la autonomia técnica y cientifica
requieren una clara plasmacion por la Ley (del Par-
lamento), sin que en este caso sea equivalente dicha
palabra a cualquier norma escrita.

Por su parte, el articulo 5.1. apartado a), dice lo
siguiente:

Los profesionales tienen el deber de prestar

una atencion sanitaria técnica y profesional
adecuada a las necesidades de salud de las
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personas que atienden, de acuerdo con el es-
tado de desarrollo de los conocimientos cien-
tificos de cada momento y con los niveles de
calidad y seguridad que se establecen en ésta
Ley y el resto de normas legales y deontologi-
cos aplicables.

La ocultacion institucionalizada de la informa-
cion, esto es, con el beneplacito y autorizacion de la
Administracion impide, sin ningin género de dudas,
“prestar una atencion sanitaria técnica y profesional
adecuada a las necesidades de salud de las personas
que atienden”. Mas atn, de ninguna manera se pres-
taria “con los niveles de calidad y seguridad...... ”

3.3 Jurisprudencia del Tribunal Constitucional

Tiene dicho el alto tribunal, a propoésito de la “lex
artis”, entendida como potestad indeclinable del mé-
dico u otros profesionales sanitarios, que las causas
ajenas a la medicina, por respetable que sean, no pue-
den interferir o condicionar las exigencias técnicas
de la actuacién médica, sin perjuicio de que, como
ya se dijo anteriormente, el paciente pueda prestar su
conformidad o no a las mismas.

Por todas, citamos la sentencia nam. 166/1996,
de 28 de octubre (Sala Segunda), que en su funda-
mento juridico 3, parrafos 1°y 2°, aborda ésta cues-
tion, estableciendo lo siguiente a propdsito de la
exigencia de que alguna prestacion (se referia a un
supuesto de testigo de Jehova) se dispense prescin-
diendo de la “lex artis™:

..... No pide (el recurrente) mas de lo que la Segu-
ridad Social tiene previsto para estas prestacio-
nes, sino que se dispensen éstas prescindiendo
de un remedio cuya utilizacion, por pertenecer a
la lex artis del ejercicio de la profesion médica,
solo puede decidirse por quienes la ejercen y de
acuerdo con las exigencias técnicas que en cada
caso se presenten y se consideren necesarias
para solventarlo. Las causas ajenas a la medi-
cina por respetables que sean —como lo son en
este caso-, no pueden interferir o condicionar las
exigencias técnicas de la actuacion médica.

Una vez mas, en este caso dicho por el Tribunal
Constitucional, se deja clara la imposibilidad de in-
terferir en las reglas del arte de la profesion sanitaria,
con independencia, insistimos una vez mas, de que
el paciente pueda o no aceptar el tratamiento que se
le proponga, o se quiera o no realizar las pruebas que
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se consideren adecuadas para el correcto restableci-
miento de su salud.

La ocultacion de pruebas interfiere, como es facil
de comprender en el correcto ejercicio de la “lex ar-
tis” y puede condicionar las exigencias técnicas de la
actuacion médica.

3.4 No hay ley que limite la actuacién técnico-
cientifica de los médicos u otros profesionales sa-
nitarios en el momento actual

Se podria plantear en hipdtesis la existencia de
una ley que limitara el modo correcto de actuar de
la medicina bajo la responsabilidad, en punto a las
consecuencias, de los pacientes que asumieran dicha
forma de actuacion. Sin embargo, tal hipotesis se
muestra dificil por las consecuencias que acarrearia
en otros ambitos de nuestro ordenamiento juridico.

La actuacion incorrecta del médico u otro profe-
sional sanitario, esto es, no acomodada a la “lex artis”,
puede acarrear, como es sabido, la responsabilidad
penal por imprudencia. La ley que asumiera tal posi-
bilidad con el consentimiento del paciente modifica-
ria dicho Coédigo punitivo de manera exclusiva para
los profesionales sanitarios, que no incurririan en la
tipificacion establecida en la ley penal, a diferencia de
otros profesionales a los que no se eximiria de dicha
responsabilidad (por ejemplo, ingenieros, arquitectos,
etc.) Tal posibilidad, pues, supondria una alteracion
drastica de la ley, que habria que valorar si entrafia
discriminacion impedida por nuestra Constitucion.

3.5 Responsabilidades derivadas de la ocultacion

En el caso de que la ocultacion produjera dafios o
lesiones se originaria la responsabilidad consiguien-
te en sus diferentes versiones: civil, penal o patri-
monial. Civil en el ambito privado, patrimonial en
los sistemas publicos y penal, cuando hubiere lugar
a ella, en el supuesto de que pudiera contenerse en
nuestro Codigo Penal, siendo ésta tlltima de caracter
individual e intransferible.

4. CONCLUSION

Ala vista de todo lo expuesto, sobre la base de las
consecuencias que supondria su admision, no parece
aceptable el texto descrito al principio y sobre el que
se han efectuado las consideraciones precedentes.



