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Derecho a la Informacion en el ambito sanitario
Carolina del Valle Montoya Santiago'
Resumen

Es posible encontrar puntos de coincidencia entre la actividad informativa general y la
informacion sanitaria a la luz de la Teoria General del Derecho de la Informacién, con base
en la cual se fundamenta una auténtica correspondencia entre las funciones desempefiadas
por los sujetos del derecho a la informacién y los sujetos intervinientes en la relacién
asistencial, cuyo paralelismo permite explicar ademas las distintas facultades y obligaciones
que se les atribuyen en torno a dicha relacion. La regulacion del derecho a la informacion
sanitaria esta inspirada por principios que propenden hacia la maxima transparencia
posible, a favor del paciente, evitando que ello conlleve un menoscabo del derecho a su
intimidad y la de sus familiares, y sin descuidar la proteccién de la salud publica. La
transparencia informativa, entonces, se ve concretada en una fusién de principios que
establecen normativamente un régimen excepcional y gradual de acceso a la informacion
sanitaria, para el resto de los llamados sujetos de la informacion.
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0. Introduccion

En un paciente informado la salud tiende a ser mejor. Esta frase contiene un significado
muy amplio, pese a la sencillez de su formulaciéon. Denota en primer lugar, el auxilio que la
informacién brinda a la salud, en su procura, aunque no siempre sea suficiente para
restablecerla. Luego, puede advertirse que esta afirmacion es contraria a la tradicion en la
atencion médica, pues es recientemente, cuando se ha reconocido la autonomia del
paciente en torno a su proceso de salud, y en consecuencia, su derecho a la informaciéon
asistencial, traducido en la transparencia de la atencién y gestion sanitaria.

! Carolina de Valle Montoya Santiago es jurista y candidata a doctora en Derecho de la Comunicacién por la Universidad
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La relacién sanitaria plantea una doble vertiente en torno a las instituciones
juridico-informativas y los derechos que confluyen en ellas, asi como a sus titulares. Por un
lado el secreto médico y la proteccion de la intimidad han inspirado un paradigma de
relaciéon médico-paciente de corte paternalista defendido por los profesionales sanitarios.
En contraposicion, el desarrollo progresivo de un modo informativo transparente a favor
del paciente ha provocado, en el ambito sanitario, la formulacién de un conjunto de
principios que propenden hacia la materializacién de un eficaz ejercicio del derecho a la
informacién, y mas especificamente, a la informacion sanitaria, envuelta, a su vez, por una
serie de derechos también participes en la relacion asistencial.

La informacién, la intimidad y la protecciéon de datos personales, son, entre otros,
algunos de los derechos que intervienen en la relacién médico-paciente y en el afan de
procurar la plena eficacia de todos, es posible que el ejercicio de uno de ellos se vea
lesionado por el otro, lo cual resulta determinante para la delimitacion del contenido del
derecho a la informacién sanitaria.

En este sentido, es légico cuestionarse el problema que supone la salvaguarda
simultanea de la transparencia informativa sanitaria y el respeto a la intimidad en torno a la
relacion médico-paciente. La solucién a ello se encuentra, segin el ordenamiento juridico
espanol, en el orden de prevalencia previsto de unos y otros derechos, de acuerdo al analisis
de cada caso en concreto. Debido a lo cual es necesario introducir el estudio de la
informacién sanitaria a partir del Derecho de la Informaciéon para poder delimitar su
significado conceptual, su alcance y las facultades y obligaciones derivadas del mismo, de
cara a seflalar los principios a través de los cuales sea posible fundamentar un acceso
efectivo a esta clase de informacion.

En la base doctrinal consolidada del Derecho de la Informacién se encuentran
aspectos coincidenciales entre la actividad informativa en general, y la informacion sanitaria
singularizada, y a la luz de la Teorfa del Derecho de la Informacion, se proyecta un
paralelismo muy aproximado entre las funciones desempefiadas por los sujetos del derecho
a la informacién y los sujetos intervinientes en la relacion asistencial, a partir del cual, es
posible explicar las distintas facultades y obligaciones que se les atribuyen en torno a dicha
relacion bajo el amparo de la perspectiva iusinformativa.

1. Salud e informacién en la relacion médico-paciente

De la relacién médico-paciente, de ese contrato de servicios al que se suscriben las partes
tacita o expresamente, se desprenden una amplia gama de facultades y obligaciones; a
proposito de las cuales, los individuos practicamente no tienen plena conciencia, o bien no
se le presta la suficiente atencién hasta delimitar todo su alcance, todas sus implicaciones;
tal vez por tratarse de una de las mas naturales relaciones que desde siempre ha entablado
el hombre, por sentitla o percibirla tan familiar, tan cotidiana.

En todos los casos, el paciente proporciona la informacién o mas propiamente, los
hechos relacionados con su problema, en un primer momento, al relatarlo; posteriormente,
al responder las preguntas que el profesional le realiza; y por dltimo, se obtienen datos de
su propio cuerpo o de los analisis realizados sobre éste (sanguineos, 6seos, organicos, en
general, etc.), asi como de los resultados que del tratamiento o procedimiento aplicados se
hayan obtenido.



El médico, en este caso, procesa y evala estos datos proporcionados en cada uno
de los momentos de la atencion sanitaria. Recibe y obtiene informacién a partir de la cual
brindara un cuidado y extendera una prescripciéon determinada, a objeto de procurarle la
salud al paciente.

Se trata pues, de una relacién juridica en la que se encuentran dos sujetos: el
paciente por un lado, y por el otro, el médico, el personal de enfermeria, radiologia,
bioanalisis, etc., y que se vinculan por una causa en particular; en este caso, la busqueda de
la atencion sanitaria.

Este vinculo juridico es producto de un contrato de servicios suscrito con el
profesional sanitario®, quien puede que trabaje por su propia cuenta, en clinicas privadas, o
bien puede tratarse de un profesional que se desempefia bajo relacién de dependencia, caso
en el cual, el vinculo también comprende al centro asistencial’ en el que se brinda la
atenciéon médica.

Dicha relaciéon contractual casi nunca acoge la modalidad por escrito, pues en la
mayoria de los casos, se trata de una relaciéon que se genera verbalmente, de manera tacita, y
se perfecciona en el momento en que el paciente acude a la consulta. Sin embargo, si el
diagnostico del paciente arroja la necesidad de aplicar un procedimiento, intervencion
quirargica o la administraciéon de un medicamento determinado, para su realizacién se
requiere el previo consentimiento informado del paciente. Caso en el cual cominmente se
utiliza la modalidad por escrito, por tratarse de circunstancias en las que la responsabilidad
del profesional sanitario o del centro asistencial asi lo exige.

La prestacion del servicio sanitario pareciera ser el unico deber perceptible,
aparentemente exclusivo en la relacion juridica mencionada; pero el médico tiene que
cumplir ademas con ciertas obligaciones inherentes a esta relacién, como la de
proporcionarle al paciente la informacién sobre su salud. De ahi que se diga que un
paciente informado es un paciente sano; o, al menos, mas proximo a encontrar el
equilibrio necesario para recuperar su salud.

Salud e informacion se encuentran pues, estrechamente unidas hasta el extremo de
no poder desvincularse sin resultar reciproca o singularmente conculcadas e, incluso, incidir
en el ejercicio de muchos otros derechos subyacentes en esa relacion.

2. Otros derechos involucrados en la relacion sanitaria

Ante la confluencia de varios derechos humanos durante la atenciéon médica, el ejercicio de
todos ellos ha de estar garantizado. El principal de ellos es la salud, o mas propiamente, el
deber del Estado de procurar la salud de todas las personas. Deber que se traslada a los
médicos (y demas profesionales relacionados) y a la Administracién Publica Sanitaria y que
se traduce no sélo en la atencién sanitaria del individuo, en concreto, sino que se extiende a
la procura de la salud publica, a la salud de todos y cada uno, lo que hace de ésta un
derecho de titularidad universal. En este sentido, cobra relevancia el bien comin como uno
de los principios esenciales del Derecho.

? Se considera profesional sanitario a los miembros de los servicios de sanidad, civiles o militares.

® Centro Asistencial o Sanitario como lo define la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia del
Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Informacién y Documentacion Clinica. (B.O.E. 15-11-2002 N2 274), es “el
conjunto organizado de profesionales, instalaciones y medios que realiza actividades y presta servicios para cuidar la salud de los
pacientes y usuarios”. Y el Servicio Sanitario es “la unidad asistencial con organizacién propia, dotada de los recursos técnicos y del
personal cualificado para llevar a cabo actividades sanitarias”.



Es decir, el intercambio de informacién entre los sujetos involucrados, a saber, el
relato que hace el paciente al médico, en primer lugar, junto con el correspondiente
diagnéstico4, que le es comunicado a éste por el profesional, no se produce tan sélo por la
naturaleza misma de la relacion, sino porque también subyace el derecho humano que tiene
el paciente a la informacién sanitaria, o el de toda persona, a la informacion, en general.

El derecho a la informacién, devenido facultad en el marco de la relacion juridico-
sanitatia, esta referido a recibir informacién asistencial sobre su estado de salud, es decir,
sobre su proceso, diagnodstico, alternativas de tratamiento, riesgos5, pronésticos(’,
beneficios, efectos secundarios, posibles estadisticas, etc. Asi como también, esta referido a
la facultad de recibir la informacién concerniente al medicamento’ que le sera suministrado
y la informacién epidemiolégica que, en los casos de salud publica, resultan de vital
importancia para la profilaxis de enfermedades.

Ademas del derecho a la informacién, otros derechos instrumentales concutrren
para posibilitar o realizar eficazmente un verdadero derecho a la salud. De este, o junto a
este, derecho a la informacion se deriva, o existe, otro, el del consentimiento informado, el
cual representa una exaltacion de la autonomia del paciente, de su derecho a ser duefio de
su propio destino.

La titularidad de la historia clinica, es decir, de la documentaciéon® correspondiente a
la informacién sanitaria de los individuos, es otro de los derechos autbnomos que aparecen
en el escenario de la relacién sanitaria. Dilucidar a quién se atribuye supone el sefialamiento
de las diversas facultades y obligaciones que de ésta se derivan.

En idéntica correspondencia el derecho a la intimidad también participa dentro de
elenco espectral de actuacion en el vinculo médico-paciente; junto al deber de procurar la
salud del paciente, el personal asistencial se encuentra obligado a brindar la informaciéon
adecuada al mismo, y a preservar el secreto médico, que afecta a datos personales del
paciente, todo simultaneamente. La garantia de la dignidad y el honor de los pacientes
deben estar presentes en la correcta atenciéon médica; es por esto que el personal asistencial
tiene proscrito atentar contra la intimidad del paciente.

Como corolario de lo anterior, el derecho a la proteccion de datos personales cuya
construccion doctrinal y legal es relativamente reciente reviste vital importancia, pues el
blindaje al que estan sometidos se extiende a los datos sanitarios, por ser considerados
sensibles’ dentro de la categorfa de datos tutelados por el ordenamiento juridico espafiol.

* Diagnéstico: arte o hecho de determinar la naturaleza de la enfermedad de un paciente; la conclusién a la que se llega al
identificar dicha enfermedad.

® Riesgos: probabilidad de sufrir un dafio o enfermedad o un evento. Se deriva de una serie de datos de casos similares.

® El pronstico es la prediccién del curso probable y del resultado de una enfermedad, lesién o anormalidad del desarrollo en un
paciente con base en el conocimiento general de tales enfermedades.

” El medicamento es el compuesto o la sustancia medicinal que se utiliza para el tratamiento de las enfermedades.

8 Se considera documento “todo soporte material que exprese o incorpore datos, hechos o narraciones con eficacia probatoria o
cualquier otro tipo de relevancia juridica” (Art. 26 de la Ley Orgénica 10/1995, de 23 de noviembre, que contiene el Cddigo Penal).
Asimismo, tomando por analogia la definicién de documentacién, que establece el Acuerdo de 22 mayo 2001 entre Espaia y
Suiza, sobre Proteccion Mutua de la Informacién Clasificada, hecho en Madrid (Aplicaciéon Provisional), se entiende por
Documentacion, “cualquier documento, producto o sustancia en que pueda grabarse la informacion, independientemente de su
naturaleza o composicion fisica, incluido todo tipo de almacenamiento de informacion electrdnica (software, disco duro, CD ROM,
etcétera)”. Y segun lo establecido en el articulo 3, de la Ley 41/2002, documento es “el soporte de cualquier tipo o clase que
contiene un conjunto de datos e informaciones de cardcter asistencial”.

° La palabra dato viene del latin datum y significa antecedente necesario para llegar al conocimiento exacto de una cosa o para
deducir las consecuencias legitimas de un hecho. Los datos sensibles son aquellos que estan referidos a la vida intima de las
personas, a sus ideas politicas o gremiales; y también aquellos que afectan a ciertos aspectos de su personalidad como su religién,
raza, ideologia politica, conducta sexual, rasgos estéticos, aspectos de su salud, posicion econdmica y social, etc. Asi son
considerados por la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal.
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Ante esta gama de derechos involucrados en el escenario de la relaciéon médico-
paciente, el ejercicio de uno de ellos podria provocar la lesiéon de otro, a pesar de tratarse de
derechos recogidos constitucionalmente con idéntica tutela. En ocasiones se puede apreciar
cémo un derecho cede su eficacia a causa del pleno ejercicio de otro. La razén de ello es
que en esta relacion pueden intervenir circunstancias particulares, bien determinadas, en las
que el interés general se impone, tales como, la prevencion de enfermedades de contagio;
caso en el cual la intimidad del paciente podria violentarse. Esto, ya que el profesional
sanitario se verfa obligado a notificar a los interesados o posibles afectados, aspectos
relacionados directamente con la intimidad del paciente, a propédsito de preservar la salud
publica.

También, por ejemplo, existen casos en los que, para procurar la salud de aquél, es
preciso ocultarle informacién, a objeto de evitar una lesiéon mas grave a su estado de salud.
En ambos casos, y en muchos otros, tendra que sacrificarse la protecciéon de un derecho
humano para la salvaguarda del otro. Dilucidar cual es el que debe protegerse en primer
término, en cada caso concreto, es una cuestiéon que han tratado de esclarecer la Bioética' y
el Derecho; y ello dependera, en gran medida, de los medios y recursos con que cuenten los
centros asistenciales, pues son muchos los supuestos de conflictos de derechos que pueden
interponerse en la gestién sanitaria, y también muchas las responsabilidades que la
Administracién Publica adquiere en tal sentido.

Queda circunscrita, sin duda alguna, la relacién sanitaria a la comparecencia de esta
amplia gama de derechos; pero es solo uno de ellos el que cobra especial relevancia para
poder garantizar la plena eficacia de la proteccién de la salud, como fin dltimo perseguido,
instrumentalizada por el derecho a la informacion y su especifica area de estudio.

3. La informacidn sanitaria bajo la perspectiva del Derecho de la Informacién

Al encuadrar la determinacién y el estudio del derecho a la informacién sanitaria dentro de
la estructura del derecho a la informacién, la dnica distincion cabe en el tipo de mensaje
que se comunica, dado que, analégicamente, los sujetos, titulares de este derecho, pueden
identificarse con los actores de la relacion médico-paciente.

La disciplina juridica que se ocupa del estudio, naturaleza y regulacion del
fenémeno iusinformativo es el Derecho de la Informacion, el cual constituye un especifico
y complejo entramado de principios generales, normas juridicas, tratamiento de técnicas
sofisticadas y relaciones juridicas de todo orden establecidas entre los ciudadanos, las
empresas especializadas y la propia comunidad politica en la que se insertan, que obligaria a
considerarlo como ordenamiento juridico especial sin vinculaciéon a territorio alguno,
aunque necesariamente aplicado en cada Estado de conformidad con el ordenamiento
juridico estatal'".

La aspiraciéon a una mayor transparencia informativa en la esfera asistencial de estos
tiempos hace posible plantear una visiéon reguladora del derecho a la informaciéon en el
ambito sanitario; de cara a establecer que el derecho del paciente a ser informado acerca de
su salud, y todo lo concerniente a su proceso y a la atencién sanitaria en general, sea

% E| término bioética fue introducido en 1971 en Estados Unidos. Su origen deriva del desarrollo cientifico y de su aplicacién
tecnoldgica en el campo de la salud. Tanto los descubrimientos como los cambios dentro del seno de las ciencias de la salud son
muy rapidos e influyen en los modos de actuar y de pensar. En este contexto aparece la Bioética con la intencidon de buscar
respuesta a las numerosas interrogantes y a las nuevas preguntas suscitadas por estas cuestiones. La Bioética no se identifica con
la moral médica, sino que es mas bien un complemento alternativo de ésta.

" Bl Mallén, José Ignacio, y Corredoira y Alfonso, Loreto (coords): Derecho de la informacién, Barcelona, 2003., P. 44.




regulada por este area del Derecho, y enfocada e interpretada desde la perspectiva del
personal derecho a la informacién, con vistas a su eficacia juridica plena.

4. Transparencia informativa entre sujetos

El elemento subjetivo en el campo cientifico del Derecho de la Informaciéon esta
comprendido por tres sujetos, el universal, que esta representado por “todo hombre”; el
sujeto cualificado, cuya especie principal es el profesional; y, por ultimo, el sujeto
organizado de la informacién, es decir, la empresa informativa (o el Estado, o la
organizacion, en general, que informa, aparte de disponer de un fin econémico-social
concreto).

En este sentido, proyectando esta estructura base del Derecho de la Informacién al
campo del derecho a la informacion sanitaria, con el objeto de apreciar, con claridad, cada
uno de los elementos que componen este derecho, se tiene que tales sujetos estarian
representados por los siguientes actores de la atencion médica: el sweto universal, en primer
lugar, no serfa otro, que el propio paciente, en principio; pues existen otras personas,
también consideradas titulares universales del derecho a la informacién sanitaria, y que
conforman una categoria de sujetos, de cierta forma, vinculados a la relacién médico-
paciente. Se trata, entre muchos otros, de los familiares y allegados del paciente, los demas
centros asistenciales, los sujetos encargados de las funciones de inspeccién en el sector
sanitario, de las actividades relativas a la investigacién y evaluacion en el ambito de la salud,;
las autoridades judiciales, los diversos Cuerpos del Estado, la ciudadania, en general, sobre
todo, por lo que respecta a la salud publica e, incluso, el propio médico. Este, ante todo, es
una persona mas y, eventualmente, su condicién de paciente, familiar o allegado, por
ejemplo, puede suscitarse en cualquier momento.

Esto implica que existe una categoria de sujetos, tanto fisicos como juridicos,
distintos del propio paciente, a los que también se les reconoce el derecho a la informacién
sanitaria. Reconocimiento que tiene un caracter gradual en la medida en que el
ordenamiento juridico ha ido legitimando el acceso de los mismos a dicha informacion, lo
cual plantea ciertos problemas a la hora de determinar la medida a partir de la cual estimar
legitimo el acceso a la informacion sanitaria para alguno de estos sujetos.

La férmula gradual de acceso establecida legalmente asiste en primer término al
paciente o usuario de los servicios sanitarios; en segundo lugar, en el supuesto de que éste
sea incapaz, el derecho corresponde a su tutor o representante legal; y, por ultimo, si no es
posible informar al paciente, como consecuencia de su estado fisico o psiquico, seran sus
familiares y allegados quienes tengan derecho a acceder a la informacion.

Por otro lado, el sujeto cualificado no estarfa representado por el tradicional
profesional de la informacion en si, el periodista, el comunicador, sino que por lo que
respecta al derecho a la informacion asistencial, el profesional sanitario tendria arrogadas
algunas de las facultades atribuidas al sujeto cualificado.

El médico durante la atencién asistencial, en la procura de la salud del paciente,
ejerce efectivamente ciertas facultades propias del periodista, y se le atribuyen, en este
mismo sentido, algunas obligaciones analogas. Asi, se aprecia que tiene encomendada la
funcién de indagar todo lo concerniente a la salud del individuo, a objeto de proporcionar
un diagnoéstico acertado sobre su estado fisico. Y a esta conclusiéon debe llegar el médico
con base en el analisis de una serie de hechos pertenecientes al ambito social y personal del



paciente, pero desde una perspectiva primordialmente sanitaria, llegando a la formulacién
de un diagnoéstico a partir de criterios de objetividad y sinceridad; e igualmente debe
comunicarselos al paciente, sujeto universal de quien ha extraido en gran medida los datos, y
toda la informacion relativa a su salud.

El informador, en este caso, el profesional sanitario, posee unas condiciones
propias que le permiten desarrollar esta tarea especifica, tales como idoneidad vy
cualificacion. Esta tltima constituye una nota fundamental, y basicamente se refiere a una
formacion adecuada y a la dedicacion profesional, las cuales se explican por si solas, por lo
que concierne a la profesion médica. El principio de que los datos médicos deben ser
recogidos y tratados tan sélo por profesionales del sector de la salud refuerza lo anterior.

St al médico se le impone la obligacién de proporcionar la informacién al paciente,
se entiende asimismo reconocida por el legislador la facultad de investigar al profesional
sanitario a tenor de lo dispuesto en el articulo 4 de la Ley 41/2002, Basica Reguladora de la
Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de Informacién y
Documentacién Clinica, en el que se hace responsable al médico de garantizar al paciente la
informacién sanitaria'’,

Igualmente, la Ley 21/2000, sobre Informacién y Documentaciéon Clinica de
Catalufia", establece que la documentacién de la informacién sanitaria, cuando se refiera a
aspectos de la asistencia directa al paciente, sera responsabilidad del facultativo que le
atiende. En otras palabras, la responsabilidad de informar incumbe al médico, ya sea que
trabaje por su cuenta o que sea designado por el establecimiento sanitario para la atencion
del paciente, sin perjuicio de la que corresponda a todos los profesionales sanitarios dentro
del ambito de su intervencion.

Lo anterior encuentra fundamento, ademas, en la Ley 14/1986, General de
Sanidad", la cual, en su articulo 9, establece el deber general de los Poderes Publicos de
informar a los usuarios del sistema sanitario de las facultades que le asisten y las
obligaciones que deben cumplir.

En este sentido, a propédsito de las obligaciones del paciente, en torno al ejercicio
de esta facultad de investigar atribuida al sujeto profesional, se trae a colaciéon uno de los
principios enunciados en la Ley 41/2002, sobre la Autonomia del Paciente, en su articulo 2,
en virtud del cual éste debe facilitar los datos sobtre su estado fisico o sobte su salud al
profesional que lo atiende de manera leal y verdadera, y colaborar con el médico en su
obtencion. Asi se observa que la facultad de investigar que tiene el profesional sanitario se
corresponde con la obligacion del paciente de brindarle la informacion adecuada.

Junto a la facultad de investigar, el sujeto profesional ostenta la de difundir aquella
informacioén a la que ha logrado acceder. En este sentido, ademas de la facultad de recibir
informacién que tiene el paciente, de cuyo cumplimiento es responsable el profesional
sanitario, se encuentra la facultad de este dltimo de difundir la conclusiéon o diagnéstico al
que ha llegado, una vez ejercida su facultad de investigar.

2 Articulo 4.3 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Béasica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos vy
Obligaciones en Materia de Informacién y Documentacién Clinica; en adelante, Ley 41/2002, Basica sobre la Autonomia del
Paciente: “El médico responsable del paciente garantiza el cumplimiento de su derecho a la informacidn. Los profesionales que le
atiendan durante el proceso asistencial o le apliquen una técnica o un procedimiento concreto también serdn responsables de
informarle”.

3 Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre Informacién y Documentacién Clinica de Catalufia publicada en el «Diario Oficial de la
Generalidad de Catalufia» nimero 3.303, de 11 de enero de 2001.

14Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, B.O.E. 29-04-1986, num. 102.



Sin embargo, esta facultad de difusiéon encuentra importantes excepciones por lo
que respecta al sujeto al cual va dirigida la informaciéon. El secreto profesional y la
proteccion de la intimidad del paciente, o de terceros involucrados en su salud, debilitan su
pleno ejercicio, frente al resto de los sujetos universales mencionados.

De esta manera, la difusion erga ommnes de la informacién sanitaria, a diferencia de la
noticia, no es plenamente factible; salvo que concurran el interés general o la protecciéon de
la salud del propio paciente, casos en los cuales, la intimidad y el secreto médico ceden su
espacio en procura de la salud publica, posibilitando, asi, el ejercicio de la facultad de
difusiéon a todas las categorias que conforman el sujeto universal de la informaciéon
sanitatia.

Ahora bien, esto sucede no sélo en el caso de la salud publica, en lo que concierne
a la colectividad en general, pues la proteccion de la salud del propio paciente o de sus
familiares o allegados, eventualmente, exige la difusion de la informacién sanitaria, en
determinadas circunstancias en las que, por razones terapéuticas o profilacticas, se deba
quebrantar la intimidad del paciente en beneficio de los terceros mencionados.

Debido al acceso gradual a la informacién sanitaria establecido por la legislacion,
los criterios de opacidad relacionados con la confidencialidad y secreto médico han ido
cediendo el paso a una mayor aplicaciéon del principio de transparencia informativa, en
torno a la relaciéon médico-paciente. De este principio se proyecta una estela cada vez mas
tenue, segun se avanza dentro de la categorfa de sujetos facultados para recibir informacion
asistencial. Todo lo cual se traduce en un acceso legitimado, en aras de preservar la salud
del enfermo, de la colectividad y del respeto al derecho a la intimidad.

Dicho en otras palabras, el secreto médico entre el profesional sanitario y el
paciente no tiene cabida, exaltindose asi la transparencia en esta relacion, lo propio debe
entenderse por lo que respecta a la interrelacién de éstos con el centro asistencial. Pero el
secreto y la confidencialidad frente a los familiares del paciente, terceros y demas sujetos
universales de la informacién mencionados, cobran importancia, ya que el acceso de éstos a
la informacién sanitaria, es posible mediante una férmula gradual y legitimada segin las
circunstancias, y en funcién del interés general.

El secreto médico profesional nace del ejercicio de la profesion médica y su
violacién afecta directamente al paciente e indirectamente al bien comun, ya que si al
médico le fuese licito divulgar estos secretos, nadie confiarfa en él. Constituye una exigencia
imprescindible de la correcta actuaciéon médica y la ausencia de una norma que regule el
secreto médico puede repercutir negativamente en la calidad de la asistencia sanitaria,
generalizandose la practica de la denominada “medicina defensiva”, en funcién de la cual a
los médicos les interesa proteger y salvaguardar su responsabilidad por encima de procurar
la salud del paciente.

Conviene acotar que la proteccion de la confidencialidad de los datos se extiende
también al menor"”. L.a misma proteccién se otorga a los datos genéticos, recogidos y
tratados con fines de investigacion cientifica, de prevencion o diagnostico. Excepto cuando
se hace con el fin de prevenir enfermedades, cuando lo justifique un interés superior, etc.

" En consecuencia, la persona fisica que carece de capacidad de obrar precisa de otra que lo represente y acttie en su nombre;
esta figura juridica recibe el nombre de representacion legal. Carece de capacidad de obrar el menor de edad no emancipado y el
incapacitado total. Son considerados representantes legales, basicamente, los titulares de la patria potestad y el tutor. El tutor es,
entonces, el representante legal de la persona sometida a tutela, en virtud de lo establecido en el articulo 267 del Cédigo Civil
espafiol (R.D. de 24 de julio de 1889).



Por lo que respecta a la comunicacion de los datos, la prohibicién evidentemente
solo podra ser levantada cuando la ley lo prevea como medida necesaria para la proteccion
de la salud publica, de conformidad con la Ley 15/1999, de Proteccién de Datos de
Caricter Personal .

En dltimo lugar, se puede apreciar cierta similitud entre las caracteristicas de la
empresa informativa y la gestion que realiza la Administracién Publica Sanitaria y los
centros de atenciéon médica de caracter privado, precisamente como garantes, junto al
sujeto profesional, de la eficacia del derecho a la informacién sanitaria. Fungiria, asi, la
Administracion Publica Sanitaria y los centros asistenciales privados como sujeto organizado.

Al hilo del papel que desempefia la Administraciéon Publica Sanitaria, a través de la
gestién hospitalaria, e incluyendo ademas a los centros de atencién privados en el ejercicio
de su labor asistencial, se observa cierta correspondencia entre éstos con algunas de las
funciones desarrolladas por el sujeto organizado de la informacion, la empresa informativa.

Por su parte, las empresas de comunicaciéon se proponen elaborar o difundir
mensajes informativos y de entretenimiento. Aunque también pueden realizar ambas tareas
a la vez; construir y ponerlo a disposicion del puablico, o desempenar una funcion auxiliar
en el ambito de la comunicacién, ya que colaboran en aspectos técnicos o logisticos como
las  distribuidoras, imprentas, o porque colaboran prestando servicios de
telecomunicaciones'”.

Las agencias informativas cuentan con una red mas o menos amplia y diversificada
de corresponsales y colaboradores que centra su quehacer en la busqueda, obtencién y
elaboracion de noticias para distribuirlas con prontitud a sus abonados. De igual forma, los
centros asistenciales cuentan con un equipo de profesionales expertos en cada una de las
areas de la medicina para optimizar la atenciéon médica.

Obsérvese como los centros asistenciales, los hospitales, en la persona de los
profesionales sanitarios, que trabajan bajo relaciéon de dependencia en dichos centros,
proporcionan todos los medios necesarios, técnicos y logisticos, para elaborar una especie
de mensaje informativo, en este caso, la informaciéon sanitaria contenida en la historia
clinica, aunque su objeto no sea principalmente el de la difusion de dicha informacion.

En el seno de la empresa informativa tiene lugar la plena efectividad de la tarea
profesional del informador'®. Obviamente, se entiende que tan sélo por estos aspectos
organizativos es que puede hablarse de cierta correspondencia entre la empresa informativa
y los centros de salud publicos; pues estos dltimos no persiguen los mismos intereses en el
mercado.

Ahora bien, las facultades que la Administracion Puablica Sanitaria ostenta en torno
a la informacién son las de acceder a la misma, recibirla por parte del Estado, del sujeto
universal de la informacién y del profesional sanitario, y en menor grado, la de difundirla,
segun las exigencias legales o judiciales asi lo determinen. Junto a dichas facultades se le
atribuyen en mayor cantidad una serie de obligaciones, relacionadas con el tratamiento,
custodia y confidencialidad de la informacién sanitaria; siendo basicamente ésta su principal
funcién dentro del proceso iusinformativo.

1 Ley 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Carécter Personal B.O.E. N2 298, de 14 de diciembre de 1999.
7 Nieto, A. e Iglesias, F.: Empresa informativa, 2002, citado por Bel Mallén, José Ignacio: Op. cit., P. 421.
1 Tallén, José: La Empresa periodistica, citado por Escobar de la Serna, Luis: Derecho de la informacién, Madrid, 1998, P. 381.




La Ley 3/2001, Reguladora del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica
de los Pacientes, de la Comunidad de Galicia' en su articulo 19.2, dispone que los 6rganos
competentes en caso de responsabilidad patrimonial por el funcionamiento de la
Administracién Sanitaria, y la Inspeccién Sanitaria, en el ejercicio de sus funciones, tienen
acceso directo a la historia clinica por ser gestoras legitimas de los intereses generales en
torno a la salud de los individuos. De este modo, la facultad de recepcién, que tiene el
sujeto organizado, sobre la informaciéon que proporcionan el paciente, sus familiares,
centros especializados como los laboratorios clinicos y demas centros asistenciales,
encuentra fundamento legal.

Bien porque la ejerce a través de los profesionales sanitarios que prestan sus
servicios en el centro asistencial, de cara a una eficiente atencién médica, caso en el cual el
ejercicio de dicha facultad supone una franca correspondencia con la obligacién del
paciente de facilitar los datos sobre su estado fisico de manera leal y verdadera. En
consecuencia, esta facultad la ejerce el centro asistencial, en la persona de los profesionales
sanitarios, frente al paciente y sus familiares.

O bien porque la propia Ley 41/2002, sobre la Autonomia del Paciente, le atribuye
al centro asistencial la facultad frente a los profesionales sanitarios de recibir de éstos la
informacién técnica, estadistica y administrativa que guarden relacién con los procesos
clinicos en los que intervienen, comprendidos los relacionados con la investigaciéon médica
y la informacion epidemiolégica (articulo 23).

Los centros de salud privados también tienen la facultad de recibir la informacion
contenida en la historia clinica de los pacientes que atienden y que se encuentran en poder
de los centros asistenciales publicos, de conformidad con los criterios o principios de
unidad e integracion de la historia clinica, para la optimizacion de la atencion médica.

En lo que concierne a la facultad de difusién, se observa el sefialamiento de la
misma en el articulo 14.3 de la Ley antes mencionada, al atribuirsele a la Administracién
Publica Sanitaria la obligacion de establecer mecanismos que garanticen la autenticidad del
contenido de las historias clinicas que se encuentren bajo su custodia y la posibilidad de su
reproduccion futura; atendiendo siempre a los supuestos en que dicha difusién esté
legitimada por causa legal o judicial. Mas que una facultad de difusion, se trata de la
obligacién de proporcionar la informacién que tiene bajo su custodia unicamente cuando
las circunstancias asi lo exijan.

Asimismo el sujeto organizado, es decir, el centro hospitalario, ejerce, en la persona
del sujeto profesional que trabaja bajo relacion de dependencia en el centro, la facultad de
investigar toda la informacioén que sea necesaria para procurar la salud del paciente; valgan
en este sentido las consideraciones hechas en torno a la facultad de investigacion del sujeto
profesional sanitario. En este sentido se entiende atribuida dicha facultad investigadora a
ambos sujetos.

Por otra parte, el legislador establece la obligacién a los centros asistenciales, de
proporcionar una guia en la que se especifiquen los derechos y deberes de los usuarios, las
prestaciones disponibles, las caracteristicas asistenciales del centro o del servicio,
dotaciones de personal, etc., tal como se desprende de lo establecido en el articulo 12.2 de

¥ la Ley 3/2001, de 28 de mayo, Reguladora del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica de los Pacientes, de la
Comunidad de Galicia, BOE de 3 de julio 2001. Publicada en el «Diario Oficial de Galicia» N2 111, de 8 de junio de 2001. En
adelante Ley 3/2001, del Consentimiento Informado de Galicia.
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la Ley 41/2002 sobre la Autonomia del Paciente. Lo cual se traduce en la obligacién de
difundir informacién sobre su propio funcionamiento, pero no la informacién que ha
obtenido como resultado de la gestién y tratamiento de los datos clinicos de los pacientes.

Esa facultad de difusion se ve aqui también confrontada entonces con el deber de
confidencialidad y secreto médico que asiste a los profesionales sanitarios, y que debe ser
garantizado también por el centro asistencial en el que éstos desempefien su labor;
coincidiendo asi con una de las obligaciones de la empresa informativa. Asi, se entiende
que la difusion de la informacién sanitaria mas que una facultad constituye un deber que
debe ejercerse unicamente a favor del paciente, o cuando las circunstancias legales o el
interés general asf lo exijan, de tal manera que frente a terceros, familiares y la colectividad
en general, dicha facultad, en principio, no puede ejercerse en aras de salvaguardar la
intimidad del paciente.

La tarea fundamental de los centros asistenciales en torno a las obligaciones que le
son impuestas consiste en la custodia, salvaguarda y proteccion de toda la informacion
concerniente a la salud del individuo, para lo cual debe observarse lo establecido en la Ley
15/1999, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, y en el Reglamento de Medidas de
Seguridad de dicha Ley, debiendo implantarse sobre los datos sanitarios las medidas de
seguridad de nivel basico y medio.

La determinacién de los distintos sujetos involucrados en la relacion médico-
paciente, desde esta perspectiva, permite, ademas, exponer con detalle, las condiciones
reales de acceso a la informacion atribuidas a cada uno de los sujetos. La transparencia
como principio orientador del proceso informativo encuentra su esplendor entre el médico
y el paciente, o entre éste y el centro asistencial, pero no asi por lo que concierne al resto de
los sujetos involucrados en dicha relacion.

Esto, a propdsito de ese afan por salvaguardar, en la medida de lo posible, el pleno
ejercicio de los derechos humanos que se aprecian en el espectro de la relacion médico-
paciente. Por lo que podria hablarse de un sistema de acceso gradual a la informacion
sanitaria, condicionado por el interés legitimo que ostente el titular de ese derecho para
acceder a la informacion.

5. El objeto del derecho a la informacién sanitaria

Atendiendo a los tres tipos de mensajes basicos o elementales (hechos, ideas y opiniones) y
a su tratamiento desde la perspectiva del derecho de la Informacién el mensaje que se
comunica en la relacién médico-paciente es el de ideas y opiniones, basicamente.

En este sentido, Desantes™ apunta que la comunicacién de hechos, o la noticia, es
el reflejo de un objeto, de un acontecimiento, o de un fenémeno real y, en consecuencia, es
la que tiene un mayor grado de objetividad. Es por esto que a la noticia manipulada puede
exigirsele que sea verdad y hacer responsable moral y juridicamente a su eventual
deformador. No cabria en ningtin caso considerar el diagnéstico médico como una verdad
absoluta. Mas bien puede identificarse con el mensaje de ideas cientificas, por la naturaleza
del mensaje y su evidente vinculaciéon con el area del saber cientifico. Dichos mensajes
constituyen uno de los supuestos de excepcion a la generalidad de los caracteres de la

? Desantes Guanter, José Maria: La informacién como derecho, Madrid, 1974, P. 49.
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comunicacién ideoldgica®. Si bien las ideas cientificas tienen, por un lado, su origen en el
interior del sujeto, también pueden constituir un cuerpo objetivado de una determinada
ciencia, disciplina o campo del saber.

Y en esta comunicacién de ideas el deber que se le exige al emisor es el de ser
sincero. La unica objetividad exigible en este sentido, haciendo también referencia a las
ideas cientificas, es la neutralidad semantica. Esto supone el empleo exacto y preciso de los
términos que expresen propiamente lo que quiere decir el emisor; en este caso, el
profesional sanitario; sin inducir a error al receptor-paciente, respecto de las propias ideas.

Ahora bien, Garcia Sanz” explica que de los mensajes tipificados unos son simples,
como los hechos y las ideas; y otros tienen una naturaleza mas compleja, como la opiniéon
publica. Pero, apunta que también existen mensajes atipicos que no estan tipificados,
porque su numero es incalculable ya que no son mas que combinaciones en distintas dosis,
de los tipificados.

Encuadrar en uno de ellos a la informacién sanitaria resulta complejo dada la
diversidad de mensajes que pueden concurrir en el transcurso la relacion médico-paciente.
Asi, la informacién que el paciente proporciona al médico, en un primer momento de la
atencion sanitaria, puede ser considerada como mensaje de hechos, y la que el médico esta
obligado a brindar al paciente puede encuadrarse dentro de las ideas cientificas.

6. Contenido del derecho a la informacion sanitaria. Facultades iusinformativas

Como es sabido, el contenido del derecho a la informacién esta constituido por tres
facultades bien diferenciadas: la de investigar, la de recibir informacion y la de difundirla.
Adecuando lo anterior a la relacion médico-paciente, la facultad de investigar no es
exclusiva del profesional sanitario y del centro asistencial, sino que el paciente también
tiene la posibilidad de asumir esa actitud activa en la bisqueda de informacion.

Por su parte, la facultad de difundir la informacién también implica manifestar una
actitud activa por parte del individuo, quien puede expresarse libremente. Sin embargo,
cuando la informacién que quiere difundirse es sanitaria, las facultades que componen el
derecho a la informacién encuentran una excepciéon para su pleno ejercicio, basada en la
proteccion de otros derechos humanos involucrados en la relacién asistencial, como por
ejemplo, la salvaguarda de la intimidad.

Por dltimo, aun cuando se atribuya, de manera general, al paciente la facultad de
recepcion y al profesional sanitario, la de investigacién, con ciertas excepciones en el
ejercicio de la facultad de difusion, para éste (el médico) y para el centro asistencial (como
sujeto organizado), todos los sujetos intervinientes en el proceso informativo pueden
asumir actitudes activas o pasivas en la relacion iusinformativa sanitaria.

El fin de este derecho es garantizar la existencia de un proceso de comunicacion
publica libre y abierta, que no sélo debe respetar el Estado y los particulares, sino que debe
ser posibilitado por la Administracion Publica Sanitaria y por el profesional sanitario en

! Otra de las excepciones de la generalidad de la comunicacion ideoldgica es la comunicacion artistica, en la que esta presente el
principio de sinceridad. Vid. todo lo relacionado con este aspecto en Desantes Guanter, José Maria: Principios juridicos de la
comunicacion ideoldgica, Madrid, 1983.

2 Garcia Sanz, Rosa Maria: El derecho a opinar libremente, Madrid, s.a., P. 37.
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general. Sin la existencia de este proceso libre y abierto de comunicacién y participacion,
este derecho serfa un espejismo.

También hay que considerar que la facultad de recepcion tiene dos elementos
bésicos, segin Azurmendi® una facultad de no recibir informacién no deseada; es decir, la
facultad de ser excluido como destinatario de determinados mensajes o modos
informativos, y una posibilidad de seleccion de los mensajes por parte del publico, de
acuerdo con sus gustos, necesidades y conveniencia. Esto cobra una relevancia aun mayor
en el ambito de la informacién sanitaria, en la que muchos pacientes optan por esta
facultad de no conocer aquello que sucede con su salud, pues el derecho a la informacién
incluye, efectivamente, la facultad de recibir informaciones y la posibilidad de negarse a
recibirlas. Todo individuo tiene derecho a seleccionar positiva o negativamente, aquella
informacién que le satisfaga mas o menos plenamente.

Sin embatgo, la Ley 1/2003, de Detrechos e Informacién al Paciente de la
Comunidad Valenciana® en su articulo 6.5, recoge una excepcion a la facultad que tiene el
paciente de no recibir informacién, y esta referida a la necesidad de preservar su salud en
primer término, y la salud de terceros en el supuesto de que éstos corran algun riesgo.

Por otra parte, recibir informacién en el momento oportuno es fundamental, en
torno a esta facultad. Esto, ya que la informacién terapéutica se caracteriza por ser un
proceso continuado en el tiempo. De alli su importancia. El articulo 8 de la Ley 3/2001, del
Consentimiento Informado de Galicia, se refiere a este aspecto, sefalando, ademas, que la
informacién debe facilitarse con la antelaciéon suficiente para que el paciente pueda
reflexionar y decidir libremente sobre su proceso.

Seguin Marfa Pilar Cousido®, el tiempo iusinformativo se da en tres partes: el
tiempo de la investigacion, el tiempo de la recepciéon y el de la difusién. El tiempo
comporta entonces una connotacion histérica importante, pues la informacion pierde valor
en el momento siguiente de haberse producido el hecho sobre el que recae, “(...) Su

Jfugacidad es la consecuencia inevitable del cambio a que se encuentran sometidos el hombre y su mundo’™’.

Ahora bien, en el caso de enfermedades muy graves, se debe ponderar la
informacién que permita al enfermo cumplir con su deber de colaboracién, sin llegar a la
posibilidad de causar un dafio psicologico superior al estrictamente necesario para alcanzar
un tratamiento 6ptimo. Esta posibilidad de no informar inmediatamente un prondstico
muy grave se llama privilegio terapéutico”’, pero es excepcional y se hace con el fin de
salvaguardar el derecho del enfermo a decidir sobre su futuro.

Este privilegio terapéutico, a propoésito del prondstico fatal, consiste en la
ocultacion al enfermo de una parte de la informacién que el médico considere que puede
ser perjudicial para éste, en atencién a que pudiera provocarle una situaciéon de panico que
agrave su salud, o pueda poner en peligro el éxito de un tratamiento, caso en el cual pudiera
ser oportuno no comunicar inmediatamente este pronoéstico.

2 pAzurmendi, Ana: Derecho de la informacién, Pamplona, 1997, P. 28.
24Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e Informacidn al Paciente de la Comunidad Valenciana, Publicada en el Diario Oficial de
la Generalidad Valenciana N2 4.430 de 31 de enero de 2003.
%> Vid Cousido Gonzélez, Maria Pilar: El tiempo en la informacién, Granada, 1992, P. 47.
26 .
Ibidem, P. 60.
%7 Gonzélez-Moro Prats, Luis J.: El consentimiento informado, Madrid, 2002, P. 30-31.
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Es preciso, en todo caso, que la informaciéon sanitaria, entendida como idea
cientifica que se comunica, coincida con el tiempo en que se produce, de cara a generar el
efecto perseguido, a saber, un paciente informado, y posiblemente, un paciente mas sano.
En consecuencia, sélo en casos excepcionales, podria posponerse el ejercicio efectivo de
este derecho, proporcionandose al paciente, en un momento posterior, la informacién de la
que es titular, circunstancias tales en las que se antepone la protecciéon de la salud del
paciente.

En el ejercicio de cualquiera de las facultades del derecho a la informacién sanitaria,
la anhelada transparencia informativa encuentra algunas excepciones para su
materializacion absoluta, las cuales propenden, en todo caso, a la procura de la salud
individual y colectiva, asi como a la dignidad del paciente.

7. Conclusiones

La informacién sanitaria debe ser entendida como una especie del género informacion. Es
a partir del ambito de estudio de la Teorfa General del Derecho de la Informacién que
puede estructurarse un analisis completo de la informacién sanitaria y del derecho de
acceso a la misma.

El derecho a la informacién sanitaria adopta la estructura del proceso informativo;
en consecuencia, a los sujetos intervinientes en la relacion médico-paciente, pueden
abrogarseles algunas de las facultades y obligaciones que asumen los sujetos de la
informacion. Asi, el paciente, sus familiares y la colectividad en general son considerados
sujetos universales de la informacion; el comunicador o periodista esta representado por el
profesional sanitario y el centro asistencial desarrolla ciertas labores coincidentes con las
que realiza la empresa informativa.

Debido a que debe prestarse especial atencion a la proteccion de todos los derechos
que confluyen en la atencién médica, el legislador ha establecido una escala gradual de
acceso a la informacion sanitaria.

En este sentido, el sujeto universal de la informacién por excelencia es el paciente,
salvo ciertas excepciones en las que su propia salud se encuentre en peligro. Y
subsiguientemente, sus familiares, los allegados y los terceros tienen un orden gradual de
acceso, legitimado segin los casos.

Asimismo, el derecho de acceso a dicha informacién, que ostentan el médico y el
centro asistencial, resulta imprescindible para la prestacion del servicio, siempre que dicho
acceso se produzca con ocasion del cumplimiento de sus funciones, o por mandato judicial,
segun sea el caso.

El contenido de este derecho a la informacién, disgregado en las tres facultades que
lo componen, se concibe, en lo relativo a la informacion sanitaria, de la siguiente forma: la
facultad de recepcion esta atribuida fundamentalmente al sujeto universal caracterizado por
el paciente; mientras que, por su parte, el profesional sanitario ostenta las facultades de
investigacion y difusion (esta ultima, en supuestos muy especificos), y el centro asistencial
redne, en mayor o menor medida, dichas facultades, aunque mas propiamente se le
atribuyen obligaciones relacionadas con la custodia de la informacion.
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El objeto de este derecho a la informacién sanitaria lo constituye el mensaje de
ideas cientificas dada la naturaleza del mensaje que se comunica, cuya objetividad exigible
es la de neutralidad semantica; lo cual supone el empleo exacto y preciso de los términos
que expresen propiamente lo que quiere decir el emisor, en este caso, el profesional
sanitario; sin inducir a error al receptor-paciente, respecto de las propias ideas.

La transparencia informativa en el ambito sanitario se ha ido consolidando entre los
protagonistas principales de la relacion asistencial, mientras una escala gradual de acceso
informativo legalmente sustentada determina el ejercicio de los diferentes derechos
implicados atribuidos a los sujetos intervinientes, activos unos y legitimados otros, de la
relaciéon médico-paciente. Se equiparan criterios de opacidad informativa a la salvaguarda
del derecho a la intimidad, al honor y a la protecciéon de datos de caracter personal y se
materializa la transparencia informativa entre el médico y el paciente, imperceptible pocas
décadas atras.
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