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1. La Vida, la Bioética y el ser humano
Rafael Junquera de Estéfani
1.1. Apuntes sobre Bioética

En los ultimos tiempos las ciencias biosanitarias
le estan planteando al ser humano nuevos retos, que
antes eran inimaginables. Los velocisimos avances en
el campo de la biotecnologia, de la genética y de las
ciencias de la vida y de la sanidad surgidos durante
el siglo XX, llevaron a que se comenzase a utilizar
el término Bioética.

Este término intenta encontrar un equilibrio entre
esas dos realidades: BIOS (vida) y ETHOS (ética).
Nunca como ahora el ser humano ha tenido la opor-
tunidad de dominar la vida y ha estado tan cerca de
hacerlo. La misma naturaleza ya no es algo estable,
inmutable, intocable, modelo de lo que permanece,
del equilibrio y de la razén, como se pensaba en el
mundo clasico. Ahora es un objeto de investigacion
y de experimentacion y los humanos estamos en dis-
posicion de influir en ella modificandola parcial o
totalmente. Nosotros mismos somos susceptibles de
estudio y experimentacion, convirtiéndonos en ob-
jetos o sujetos pacientes de nuestro propio poder y
saber. Asi surge la necesidad de reflexionar acerca de
las conductas que pueden interferir en la vida en ge-
neral y en la vida humana en particular, en la vida de
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generaciones actuales y en la vida de generaciones
futuras. Se trata de replantearnos la pregunta moral
-(Qué debo hacer?- y la pregunta Etica -;Por qué
debo hacer?- pero proyectandolas al terreno practico
biosanitario. Al tratarse de un ambito muy tecnifi-
cado y profesionalizado se requiere la participacion
de diversos saberes. Bios y Ethos se encuentran mas
vinculados que nunca y a través de ellos todas las
disciplinas que de alguna manera pueden colaborar
en dicha reflexion, convirtiendo a la Bioética en un
campo multi e interdisciplinar.

Acercandonos al origen de esta nueva rama del
saber nos encontramos con que el término Bioéti-
ca nace en el mundo anglosajon y es empleado por
primera vez por Van Rensselaer Potter en 1970 en
su articulo titulado “Bioethics: the science of survi-
val” y un afio més tarde publicaria un libro bajo el
titulo: Bioethics: Bridge to the Future. Ahora bien,
aunque este autor no lo emplea para designar una
rama del saber derivada de la Etica, poco a poco va
surgiendo como tal y lleva a cabo una reflexion teo-
rica desde diversos ambitos profesionales y surge
una nueva especialidad: la Bioética.

En los ultimos afios aparece una nota caracteristica
que va a influir notablemente en el futuro de la Bio¢-
tica: el protagonismo creciente delpaciente. Frente al
modelo paternalista y piramidal anterior en el que el
médico obraba del modo que consideraba mejor para
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beneficiar al paciente, ahora el enfermo se sitia en el
mismo plano que el profesional sanitario, obteniendo
un mayor protagonismo. Hemos pasado de “lo que
Ud. diga Doctor” a “es decision suya (paciente)”. En
el nuevo modelo se resalta el respeto a la autonomia
del paciente y, como consecuencia, la valoracion de
su consentimiento una vez que ha recibido toda la
informacion pertinente. Nos encontramos ante unas
relaciones nuevas, mas horizontales.

También, los avances de la genética y la apari-
cion de la medicina predictiva (aquella que, basan-
dose en la genética, puede predecir las posibilida-
des que tiene un sujeto de padecer una patologia)
han convertido la relacion bilateral médico-pacien-
te en multilateral, al verse implicado todo el &mbi-
to familiar (posibles portadores de las alteraciones
genéticas descubiertas en el enfermo) e incluso la
sociedad en general y las futuras generaciones.

1.2. Definamos la Bioética

El mismo Potter la definié como el estudio siste-
matico de la accion humana tanto en las ciencias de
la salud como en las ciencias humanas, pero segun
principios morales. En la Enciclopedia de Bioética
de Reich aparece la siguiente definicion: Bioética es
el estudio sistematico de la conducta o de la accion
humana por relacion con la biologia y la salud, si-
guiendo valores o principios morales. La Asociacion
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Internacional de Bioética la definié como el estudio
de los temas éticos, sociales, legales, filosoficos y
otros relacionados, que surgen en el cuidado de la
salud y en las ciencias bioldgicas.

Por mi parte considero que la Bioética ampara
bajo su manto todas aquellas cuestiones que surgen
en la practica de las ciencias de la vida y de la salud,
refiriéndose a: la investigacion bioldgica, a la bio-
logia molecular, al medio ambiente, a la ecologia, a
la relacion clinico-sanitaria, a la investigacion-ex-
perimentacion en seres humanos, a la manipulacion
genética, a la reproduccion asistida, al control de la
reproduccion, al aborto, a los trasplantes, a la euta-
nasia, etc.

En el siguiente cuadro queda sintetizada la res-
puesta a la pregunta de ;qué es la Bioética? Acom-
panada de los caracteres definitorios de la misma:

- Reflexion filosofica sobre lo mo-
ral en el ambito de las ciencias de
la salud y de la biotecnologia.

- Saber técnico, sistematizado.

- Inter y multidisciplinar, donde se
precisan las aportaciones de otras
ciencias o saberes: Filosofia, Me-
dicina, Enfermeria, Biologia, De-
recho, etc.

Bioética
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1.3. Los Principios Bioéticos

La necesidad de resolver los diversos supuestos
conflictivos que van surgiendo diariamente en la
tension entre Etica y Ciencias de la Salud ha propi-
ciado que se abogara por proponer unos principios
que cubrieran esa demanda. En 1974 el Congreso
de los Estados Unidos crea una Comision Nacional
con la misién de establecer los criterios que debe-
rian regir la investigacion con seres humanos en las
ciencias del comportamiento y de la biomedicina.
Sus conclusiones se recogen en el Informe Belmont
(1978), en el que se identifican tres principios €ti-
cos basicos:

* El respeto de las personas: Los individuos
deben ser tratados como personas; y las per-
sonas cuya autonomia esté disminuida deben
ser protegidas de una manera especial.

* La beneficencia: Se debe de buscar el bien del
sujeto (paciente) segun la capacidad y recto
entender del médico, aplicando el principio
non nocere (evitar dafar).

* La justicia: No debe de olvidarse que esta-
mos en una sociedad de recursos limitados y,
por tanto, la distribucion de cargas y benefi-
cios debe de asegurarse segiin unos criterios

Los

principios
recogidos en el
Informe
Belmont son:
el respeto a las
personas, la
beneficencia

v la Justicia.
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de distribucién y garantizando la igualdad en
el acceso a los servicios.

Estos principios pusieron de relieve la importan-
cia de otros tantos temas: autonomia del paciente y
consentimiento informado, evaluacion de riesgos y
beneficios y seleccion imparcial de los sujetos de
una investigacion.

Beauchamp y Sobre estos antecedentes un filosofo y un tedlogo
Childress ~ (Beauchamp y Childress) publican su obra, Principios
proponen  de Etica Biomédica(1979), donde proponen los cuatro

como  principios de referencia universal para la Bioética y
Principios  para la practica médica: autonomia, no-maleficen-
Bioéticos:  cia, beneficencia y justicia. La autonomia recoge ese

autonomia, no-  principio de respeto a las personas y sus decisiones,
maleficencia, — especialmente en lo que tiene que ver con toda ac-
beneficenciay ~ tuacién que se vaya a realizar sobre su cuerpo y su
Jjusticia. ~ salud. La no-maleficencia y la beneficencia suponen

un equilibrio entre procurar tanto no causar un dafio

en la salud de los individuos como causarles el mayor

beneficio posible. La Justicia implica, como ya hemos

visto, distribuir costes y beneficios desde criterios de

igualdad y atencion a las diferencias. El principio de

autonomia y su relacion con la informacién y con el
consentimiento informado lo veremos mas adelante.

Sin embargo, desde la tradicion europea se alzan
voces reclamando la existencia de una Bioética no
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principialista. Pero no es el momento de profundi-
zar en estas nuevas corrientes.

Para proteger la aplicacion de los principios y de
los derechos en juego se necesita echar mano del
Derecho. Por ello es importante analizar qué papel
juega el Derecho al lado de la Bioética y lo que yo
denomino su “retofio”: el Bioderecho.

1.4. Bioética y Bioderecho

El avance biotecnologico de las Gltimas décadas,
como vimos anteriormente, ha creado nuevos retos
para nuestras sociedades. La ciudadania ha mostrado
su preocupacion por la nueva situacion y pide la
proteccion de sus derechos. Surge la necesidad de
regular los posibles conflictos que van apareciendo
y la necesidad de proteger los intereses en juego, pa-
pel reservado en todo entramado social al Derecho.

La vocacion del Derecho ha sido y es la de servir
de instrumento para armonizar los diversos intereses
que entran en confrontacion en el sistema de las re-
laciones sociales. El desarrollo y avance de la socie-
dad ha originado que aparezcan nuevas situaciones
donde las relaciones son mas complejas y los inte-
reses confrontados muestran una diversidad mayor.
El Derecho ha tenido que afrontar estos cambios y
adaptarse a las nuevas realidades.

11
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En las altimas décadas el Derecho se ha encon-
trado con la necesidad de afrontar las revoluciones
biotecnologicas y los cambios que han originado. El
ordenamiento juridico se ha visto nuevamente supe-
rado por la realidad y requerido por la propia sociedad
para encontrar soluciones a los nuevos conflictos,
armonizandolos con la necesidad de otorgar protec-
cion, certeza y seguridad juridica a los ciudadanos.

Por otra parte la nueva situacion posibilita a los
individuos para tomar decisiones sobre su propia
vida, su salud, etc., donde antes eran simples sujetos
“pacientes” sometidos a la actividad benefactora de
“otros”. Asi, siguiendo a Romeo Casabona, podemos
decir que el problema juridico consiste en descubrir
cudles son los nuevos valores ético-sociales necesa-
rios para enfrentar la nueva realidad, como se van
creando, y como integrarlos en el Derecho. Este debe
ser el objetivo principal del Bioderecho, para lo que
estard en permanente relacion con la Bioética, man-
teniendo ambos su propia independencia.

Para cumplir su objetivo y el papel que la socie-
dad le pide, el Derecho debe hacerse eco del sentir
de esa sociedad y asumir aquellos valores que ésta
vive como imprescindibles para conseguir su reali-
zacion. Asimilando esta funcion, el Bioderecho se
fundamentara en dos pilares que sirven de cimiento
a toda la reflexion juridica y que constituyen los
grandes valores inspiradores de cualquier sociedad

12
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moderna: la dignidad del ser humanoy los derechos
que le son inherentes. Partiendo de estos pilares se
puede establecer el marco juridico de actuacion que
respete la pluralidad de nuestras sociedades. Asi, los
Derechos Humanos estan llamados a convertirse en
el principal criterio regulador de las nuevas formas
de control y de las nuevas posibilidades cientificas y
tecnologicas, propiciando y garantizando el respeto
a la libertad, a la igualdad y a la dignidad de todos
los seres humanos.

Podemos concluir definiendo el Bioderecho como
aquella parte del Derecho que tiene por objeto el
estudio y regulacion de las nuevas situaciones y rela
ciones biosanitarias y biotecnologicas, desde el res-
peto a la dignidad y a los derechos del ser humano.

En la siguiente tabla queda reflejado lo hasta
aqui desarrollado:

Definicion Criterios Partes

Parte del De-

recho que es-

tudia y regu-

la las nuevas | - Dignidad | - Biolegisla-
Bioderecho | situaciones del ser cion

y relaciones | humano .

biosanitarias - Biojuris-

y biotecnolé- | - Derechos | prudencia

gicas Humanos
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2. Autonomia e Informacion
Rafael Junquera de Estéfani

Ahora nos encontramos con un concepto que ha
adquirido una relevancia considerable para la Bioé-
tica y para el mundo de la sanidad: la autonomia.
Pero esa autonomia no puede quedar aislada de otro
concepto vital para ella: la informacion. Sin ella
rara vez vamos a poder ejercer nuestra autonomia
y vamos a poder decidir libremente y con madurez.

2.1. La autonomia: un concepto ético y juridico

La afirmacion del principio de autonomia es re-
sultado de una larga reivindicacion del ser humano.
La lucha por obtener un reconocimiento de la li-
bertad propia frente a cualquier manifestacion del
poder se constituye en paradigma del ideario liberal
en los siglos XVII y XVIII. Para Kant la autonomia
se entiende en sentido de autolegislacion. La norma
moral que regula la conducta, el obrar del individuo
es construida por el sujeto y no impuesta desde fue-
ra. Para este autor, la clave de la moralidad es que
el agente sea su propio legislador . Asi, para la filo-
sofia kantiana la autonomia es el fundamento de la
filosofia moral. La esencia de esa autonomia perso-
nal es la libertad para elegir un modo de actuar que
consideramos bueno. Se opone, por tanto, autono-
mia a heteronomia. Otros c6digos normativos, por

15
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Desde una perspectiva semejante, Stuart Mill con-
sidera que todo ser humano es soberano sobre su
cuerpo, su mente y sobre si mismo. El tnico limite
a esta soberania, practicamente absoluta, consistira
en evitar el dafio a otros, inico caso en que el poder
debe intervenir imponiéndose a la voluntad de los
individuos. Se subraya la necesidad de maximizar la
esfera de la libertad personal. Este autor hablara de
la “individualidad” como aquella capacidad de cada
persona de realizar su vida de una forma original y
espontanea. El Estado ideal sera aquél en el que las
personas elijan libremente lo que deben de hacer.
En esta sociedad, la funcion de la ley es crear las
condiciones que le llevaran a estar cada vez menos
involucrada en la aplicacion de una determinada mo-
ralidad. La autonomia es un bien intrinseco que debe
ser respetado y al que debe aspirarse.

Muy sucinta y superficialmente hemos introducido
el concepto de autonomia como es manejado por la
Filosofia, desde dos corrientes muy concretas. Ahora
bien, en los afos setenta del pasado siglo este principio
qued¢ establecido como uno de los cuatro principios
bioéticos (como hemos visto anteriormente). Asi, se
afirma que los individuos tienen derecho a que se
respete su decision cuando van a ser sometidos a
una investigacion o ensayo clinico o, simplemente,

16
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cuando se les va aplicar una técnica diagnostica o
terapéutica. Autonomia que consiste, en el campo de
la salud, en que se otorgue la oportunidad de tomar
las propias decisiones con respecto a las mencionadas
actuaciones médico-sanitarias, aceptandolas o recha-
zandolas.

El término autonomia puede ser empleado en un
sentido amplio o en un sentido restringido. En el
primero, autonomia implica que un sujeto debe de
ser respetado en la propia capacidad de tomar to -
das las decisiones en lo relativo a las actividades
sanitarias que le afecten directamente. Abarca, por
tanto, la posibilidad de elegir el centro en el que ser
atendido, los profesionales ante los que acudir, si se
aceptan o no las técnicas diagndsticas o terapéuti-
cas que se le proponen, etc.

En un sentido muy restringido e impropio, por
autonomia se entiende exclusivamente el derecho
a dar o no el consentimiento a la aplicacion de de-
terminadas terapias o técnicas biomédicas, tras ser
informado adecuadamente acerca de su estado y de
las posibles alternativas. Aqui tendra su ubicacion
el llamado consentimiento informado que veremos
mas adelante.

Un error habitual en el campo biomédico es el de
identificar autonomia y consentimiento, cuando éste
es una simple concrecion y ejercicio de aquélla.

17
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Autonomia hace referencia a la condicion del sujeto
moral, abarca el vasto campo de la capacidad de elec-
cionentrediversasposibilidades,lacapacidaddeauto-
rregulacion, de autoconduccion de la propia perso-
na y de su personalidad e implica aduefiarse de si
mismo. Mientras que el consentimiento informado
es una manifestacion concreta de la autonomia del
sujeto, consistente en dar o negar la autorizacion
personal para que se realice alguna actividad o ac-
tuacion que le afecta directamente. Por lo tanto,
este término es mucho mas restringido y limitado
que el anterior. Sin embargo, en nuestra legislacion
bioética no existe una definicion de autonomia y si
de consentimiento informado, entendido como /a
conformidad libre, voluntaria y consciente de un
paciente, manifestada en el pleno uso de sus facul -
tades después de recibir la informacion adecuada,
para que tenga lugar una actuacion que afecta a su
salud (Art. 3, Ley 41/2002 basica reguladora de la
autonomia del paciente).

En la legislacion general aparecida en los ulti-
mos afios si que se ha incorporado una definicion
de autonomia en el sentido amplio a que nos refe-
riamos mas arriba. Asi la ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia (ley 39/2006, de 14 de
diciembre) define la autonomia como “la capacidad
de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciati-
va, decisiones personales acerca de como vivir de

18
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acuerdo con las normas y preferencias propias asi
como de desarrollar las actividades basicas de la
vida diaria”. Como se puede comprobar este con-
cepto de autonomia esta en sintonia con el sentido
moral del término.

2.2. La informacion: un derecho “saludable”

Intimamente vinculado al tema de la autonomia
nos encontramos con el derecho a ser informado en
todo lo relativo a las actuaciones que se realicen so-
bre la salud e integridad del individuo. No podemos
tomar una decision, ni dar un consentimiento sobre
una actuacion que se vaya a realizar en nuestro cuer-
po o sobre nuestra salud, si no contamos con una
informacién amplia.

El derecho a la informacion ha sido desarrollado
en varias normas estatales y otras tantas autonomicas.
Primero se desarroll6 en una ley marco como fue la
Ley General de Sanidad, mas tarde se publica la ley
del medicamento y posteriormente la ley de autono-
mia del paciente. Esta normativa ha sido desarrollada
por reales decretos y por normas autonémicas. La ley
de sanidad y la del medicamento se vieron obligadas
a adaptarse al Convenio para la proteccion de los
derechos humanos y la dignidad del ser humano
con respecto a las aplicaciones de la biologia y la
medicina (a partir de ahora Convenio de Oviedo)
y esta necesidad motivo la promulgacion de la Ley

19
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de autonomia del paciente, ya citada, que completa
lo previsto en la Ley de Sanidad como principios
generales, reforzando y acentuando el derecho a la
autonomia del paciente y a la informacion corres-
pondiente.

En el Convenio citado mas arriba se establece
como principio general que toda intervencion sanitaria
solo se puede realizar con el consentimiento de la
persona afectada tras recibir la informacion adecuada
(art. 5). A partir de este momento queda recogido en
un documento internacional el principio bioético de
autonomia de la voluntad, en el sentido de que no
se podra actuar sobre la salud de una persona sin
contar con su consentimiento. Del mismo modo se
establece que toda persona tiene el derecho a obtener
toda la informacion sobre su salud (art. 10.2). Aqui
ya aparece recogido el derecho a la informacion del
paciente. Es mas se conmina a los Estados firmantes
a que adapten su legislacion a estos principios (art.
1), que se convierten en auténticos derechos para
los pacientes.

Este principio también es recogido por la Decla-
racion Universal sobre Bioética y Derechos Huma-
nos, posterior en el tiempo (art. 8). Més adelante, en
el Convenio citado en primer lugar, se declara que
toda persona tiene derecho a conocer toda la infor-
macion respecto a su salud, respetandose el derecho
a no ser informada si asi lo ha expresado (art. 10.2).
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Del texto de este documento podemos deducir que
se reconocen dos derechos: a ser informado y a no
ser informado. Dentro del derecho a ser informado
se diferencia entre: una informacion global relativa
a los datos de la salud de un sujeto y una informa-
cion concreta referida a una intervencion que se va
a llevar a cabo sobre un sujeto. En el primer caso
se alude a la circunstancia de que se tienen datos
sobre la salud de un paciente y éste tiene derecho a
conocerlos. En el segundo nos encontramos ante el
supuesto de un individuo al que se le va a practicar
una intervencion terapéutica o diagnostica y existe
la obligacion de proporcionarle la informacion ex-
plicativa de la técnica a emplear, finalidad, riesgos,
consecuencias, etc.

En la Ley General de Sanidad se diferencian cua-
tro tipos de informaciones a las que tiene derecho a
acceder un paciente (arts. 9 y 10):

a- Informacion general acerca de cuales son sus
derechos y obligaciones.

b- Informacion de servicios: acerca de cudles son
los servicios a los que puede acceder y los
requisitos que se exigen.

c- Informacion del empleo docente o investiga-
dor de los procedimientos pronosticos, diag-
noésticos y terapéuticos que se le apliquen.

21

En el Convenio
de Oviedo ya
se establece
como principio
general de las
aplicaciones
de la biologia
ydela
medicina que el
paciente, debe
recibir una
informacion

adecuada.



RAFAEL JUNQUERA DE ESTEFANT Y ANA MARfA MARCOS DEL CANO

Existe un
derecho a
conocery un
derecho a no

conocer.

d- Informacion sobre identidad de su interlocutor:
conocer quién tiene la responsabilidad, dentro
del equipo médico que le asiste, de informarle.

El resto de informaciones se deja para que sean
reguladas por la Ley de autonomia del paciente.
Esta ley tiene como objetivo principal regular dos
derechos basicos del paciente (art. 1): la autonomia
y la informacion. A la hora de reconocer y proteger
la autonomia del paciente se contempla la necesi-
dad de ser informado para llegar a tomar decisiones
con respecto a su salud (art. 2 y 8). Nos referiremos
a la necesidad de vincular informacién y consenti-
miento mas adelante. Por otra parte, el texto legal
dedica un capitulo entero, que contiene tres articu-
los, al derecho a la informacién (arts 4-6). Previa-
mente se ha definido la informacién clinica como
“todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o
tipo, que permite adquirir o ampliar conocimientos
sobre el estado fisico y la salud de una persona, o la
forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recupe-
rarla” (art. 3).

De tal manera que este derecho queda clasificado
segun la siguiente tipologia (arts. 2,4, 5, 6, 8, 12, 13):

a- Informacion para el consentimiento

b- Informacion asistencial

22



ETICA Y VIDA: LA BIOETICA

c- Informacion epidemiologica
d- Informacion del empleo docente o investigador
e- Informacion de servicios

f- Informacion para la eleccion de médico y de
centro

Ya hemos adelantado que el derecho a la infor-
macion para el consentimiento lo trataremos mas
adelante. En cuanto a la informacion asistencial, el
articulo 4 de esta norma reconoce un doble derecho
del paciente: el derecho a conocer toda la informa-
cion acerca de su salud con motivo de cualquier
actuacion que se vaya a realizar sobre la misma;
y el derecho a no conocer, es decir, a ser respetado
en la decision de no recibir ninguna informacion
siempre que asi lo manifieste el propio sujeto. Esta
informacion deberd reunir unas caracteristicas (art,
4): a- sera verbal (como regla general); b- se de-
jara constancia en la historia clinica; c- compren-
dera, como minimo, la finalidad, la naturaleza, los
riesgos y las consecuencias de cada intervencion;
d- formard parte de todas las actuaciones asisten-
ciales; e- sera verdadera; f- se realizara de manera
comprensible y adecuada a sus necesidades; y g- le
ayudard a tomar decisiones. De todas estas caracte-
risticas deducimos algunas conclusiones practicas.
En primer lugar hay que desterrar la idea de que la
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informacion debe ser escrita, la ley contempla como
regla general la informacion verbal. Basta con in-
formar al paciente de palabra con el simple requisi-
to de hacer una anotacion en la historia clinica. En
segundo lugar, el minimo a explicar al sujeto es: qué
se pretende con la actuacion profesional y en qué
consiste ésta; qué riesgos se corren; y cuales seran
las consecuencias previsibles. En tercer lugar, la in-
formacion debe ser cierta y acompanara a todas las
actuaciones que recaigan sobre el sujeto paciente.
Evidentemente una informacion falseada no es tal
informacion y puede dar lugar a responsabilidades.
En cuarto lugar, deberé adaptarse a las necesidades
del paciente y ser comprensible para que le ayude
a decidir, requisito éste que no suele cumplirse en
la actividad clinica diaria. Las informaciones que
se presentan ante la persona que se va a someter a
alguna terapia o intervencidn suelen consistir en un
elenco de consecuencias y de riesgos posibles de la
actuacion, aunque, en la mayoria de las ocasiones,
muy remotos. Podriamos decir que son informacio-
nes defensivas del profesional sanitario pero que no
le dejan a salvo ni de su responsabilidad en caso de
mala praxis ni del deber de informacién. En la prac-
tica se trata de un enunciado de efectos directos o
colaterales, realizado en lenguaje técnico y farrago-
so, de las actuaciones profesionales que no cumple
la condicidn de realizarse “de forma comprensible
y adecuada” a las necesidades del paciente y, por
tanto, no le ayuda a tomar decisiones, sino que mas
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bien parece dirigido a disuadirle de aceptar some-
terse a la actuacion en cuestion. En estos casos se
estd infringiendo grave y directamente el deber con-
tenido en la norma juridica.

El sujeto obligado a garantizar este derecho a la
informacion asistencial sera el médico responsable
del paciente. Previamente la ley ha definido qué se
entiende por médico responsable: profesional coor-
dinador de la informacién y de la asistencia sani-
taria del paciente, siendo su interlocutor principal.
Ahora bien, de igual manera se recoge que el res-
to de profesionales que le atiendan o apliquen una
técnica o procedimiento también son responsables
de informarle. Aqui surge una duda ;hasta donde
llega la responsabilidad en cuanto a la informacién
de cada profesional? Parece que la norma intenta
centralizar el proceso informativo en un médico
que lo coordine, pero después lo descentraliza ha-
ciendo responsables a los que vayan interviniendo
sobre el mismo paciente a lo largo del proceso cli-
nico. Hubiera sido preferible que el sujeto que la
ley denomina como interlocutor principal (médico
responsable) fuera el encargado de la comunicacion
e informacion con el enfermo, al margen de que los
demas profesionales le ayudaran en la tarea (articu-
lo 4.3y art. 3).

Otra pregunta que nos surge es ,a quién se debe dar
la informacion? ;quién es el sujeto de este derecho?
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Parece claro que (art. 5.1): en primer lugar, el pro-
pio interesado (el paciente); y en segundo lugar, las
personas vinculadas a €1, por vinculos familiares o
de hecho, siempre que el paciente lo consienta de
manera expresa o tacita. No hay que deducir direc-
tamente que por ser familiar del paciente se tiene
un derecho a recibir la informacion, habra que estar
a lo que nos exprese el enfermo o a sus reacciones
ante el familiar. En muchas ocasiones el paciente
deposita mas confianza en un allegado por motivos
de amistad o de otra indole (afectiva, etc.) que en
la familia. Ahora bien, si alguien acude al sanitario
acompafado de otra persona, es deducible que ésta
es depositaria de su total confianza, salvo manifes-
tacion en contrario. Pero no estaria de mas consultar
al enfermo, si ello es posible, quiénes son las per-
sonas de su confianza para recibir la informacion.
El problema mas serio aparece cuando el paciente
no es capaz de recibir la informacion jse le debe
informar? ;a quién se le informa?

En el caso de que el paciente no tenga capacidad
para recibir la informacion, aun asi, debera recibirla
adaptada a sus “posibilidades de comprension”. En
estos casos se deberd informar también al representante
legal (art. 5.2). Parece que la norma esta pensando
en las situaciones en que el enfermo es una persona
considerada incapaz por el Derecho y, en el supues-
to de estos sujetos, habra que conocer quién es su
representante legal (ya no basta con los familiares
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o personas allegadas), porque éste es el sujeto que
debe recibir la informacion y tomar la decision.

Si es el mismo facultativo el que, siguiendo su
propio criterio, considera que el paciente no puede
entender la informacion, ésta debera ser comunicada
a sus familiares o a personas vinculadas de hecho a
¢l (art. 5.3).

Ahora bien, esta informacidn asistencial tiene
un /imite: la existencia acreditada de un estado de
necesidad terapéutica (art. 5.4). La misma norma
dice que se entiende por necesidad terapéutica “la
facultad del médico para actuar profesionalmente”
sin informar al paciente cuando el conocimiento de
la propia situacion pueda perjudicar gravemente su
salud. Para aplicar este limite a la obligacion de in-
formar, se deben cumplir dos requisitos: acreditar el
estado de necesidad, dejando constancia razonada
de las circunstancias del caso en la historia clinica;
y comunicar su decision a los parientes o personas
vinculadas de hecho con el paciente.

La informacion epidemiologica es un derecho
que corresponde a los ciudadanos como tales, es de-
cir a los individuos como miembros de una comuni-
dad social. Este derecho implica conocer los proble-
mas sanitarios del grupo cuando supongan un riesgo
para la salud colectiva o para la salud individual.
Los requisitos que debe cumplir esta informacion
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son los siguientes: que sea verdadera y que se di-
funda en términos comprensibles y adecuados para
la proteccion de la salud. Son los mismos requisitos
que se exigian para la informacion asistencial.

La que hemos denominado informacion del em-
pleo docente e investigador es aquella que se refie-
re al derecho que tiene todo paciente a ser advertido
sobre la posibilidad de que se empleen en la do-
cencia o investigacion los “procedimientos de pro-
nodstico, diagndstico y terapéuticos” que se le apli-
quen (art. 8.4). El empleo docente o investigador de
estos procedimientos no debera suponer un riesgo
adicional para la salud del sujeto. Es un derecho a
la informacion regulado dentro del consentimiento
informado, por lo que se esta dando a entender que,
como requisito previo a otorgar el consentimiento
por parte del paciente, debe notificarse la intencion
del empleo docente o investigador.

También se reconoce el derecho a la informacion
de servicios (art. 12), por el que se reconoce el de-
recho a recibir informacion acerca de los servicios
y unidades disponibles, su calidad y requisitos de
acceso.

Por ultimo, el derecho a la informacion para la
eleccion de médico y de centro hace referencia a la
facultad de tener acceso a los datos necesarios para
poder elegir profesional médico y centro asistencial
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segun las condiciones establecidas por los sistemas
de salud (art. 13).

Una vez presentados los diferentes aspectos del
derecho a la informacion del paciente reconocido y
regulado en esta ley, falta por indicar que también
es contemplado y regulado como un deber por parte
del profesional (art. 2.6).

Para finalizar este epigrafe solo nos resta aludir al
derecho de no ser informado. Ya hemos adelantado
que el paciente puede renunciar a este derecho que
estamos analizando e, incluso, se le reconoce, a su
vez, como un derecho que debera hacerse constar
documentalmente (art. 9.1). Pero esa renuncia del
paciente puede estar limitada por varios motivos: el
interés de la salud del propio paciente; la salud de
terceros, la salud de la colectividad; y por las exi-
gencias terapéuticas del caso. En estos casos en que
estan en juego intereses no solo ligados al paciente,
se admite que no se tenga en cuenta la renuncia del
individuo a conocer datos acerca de su salud.

2.3. El derecho a la informacion y
el derecho a prestar el consentimiento

Desde el mundo del Derecho no se entiende que
pueda separarse el derecho a la informacion del de-
recho a prestar el consentimiento. Es decir, para que
el consentimiento otorgado pueda producir efectos
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juridicos, en cualquier ambito del Derecho, tiene
que ser precedido de toda la informacion necesaria
que ayude a tomar las decisiones y dar las autoriza-
ciones pertinentes para poder actuar. Es mads, para
los juristas, es una redundancia hablar de consen-
timiento informado. El consentimiento o es infor-
mado o no es, no tiene ninguna validez. También la
normativa lo ha contemplado de esta manera al tra-
tar algunos aspectos del derecho a la informacion
cuando habla del consentimiento.

Asi, la ley de autonomia del paciente, cuando
declara que todas las actuaciones sobre la salud de
los pacientes necesitan el consentimiento libre y vo-
luntario del implicado, afiade que este acto requiere
que se haya recibido la informacion asistencial que
ayude a valorar las opciones propias del caso (art.
8.1) y, para mayor reiteracion, se afirma que tendra
la informacion suficiente sobre los procedimientos
quirurgicos, invasores y de alto riesgo que se apliquen
y sus consecuencias (art. 8.3).

Esa informacion, calificada por la propia norma
como basica, que debe de ofrecerse antes de recabar
el consentimiento abarcara los siguientes puntos (art.
10.1):

* (Consecuencias importantes que se originen
con seguridad. Véase que se alude a que es-
tas consecuencias deben ser relevantes o de
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importancia y que debe preverse que se pro-
duciran con seguridad. No basta con que sea
posible que se causen.

Riesgos relacionados con las circunstancias
personales o profesionales del paciente. Alu-
de a los riesgos a los que se somete el pacien-
te por sus propias circunstancias personales
y peculiares. No son riesgos generales de
cualquier persona.

Riesgos probables en condiciones normales,
conforme a la experiencia y al estado de la
ciencia o directamente relacionados con el
tipo de intervencion a realizar. Aqui ya se
trata de una clausula mas genérica. Se debe
informar de los riesgos probables y no remo-
tos. La experiencia, el estado de la ciencia, el
tipo de intervencion y las condiciones en que
se aplique ésta, son los indices que nos diran
qué se entiende por riesgos mas probables.

Las contraindicaciones que lleve aparejada
la actuacion sobre la salud del paciente.

Estos requisitos de la informacion complementan
los contemplados por el articulo cuatro al tratar la
informacion asistencial y, como alli, hacemos cons-
tar que el contenido de la informacion exigido por
la ley no se corresponde con la practica habitual, en
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que se emplea la informacion de manera defensi-
va. Se alude a cualquier efecto, por remoto que sea,
para prevenir posibles lagunas informativas.

En el mismo sentido el Convenio de Oviedo,
como ya hemos visto anteriormente, al regular el
consentimiento informado como regla general de
toda intervencion sobre la salud, establece que, pre-
viamente, se debe de recibir la informacion adecua-
da acerca de la finalidad, la naturaleza, la interven-
cion, los riesgos y las consecuencias (art. 5). Este
texto es un nuevo ejemplo de vinculacion de ambos:
consentimiento e informacion.

En ambos documentos existe una referencia al
contenido de la informacion. Si analizamos ese con-
tenido se puede afirmar que, cuando el profesional
ofrece la informacion, no se trata de evitar cualquier
vacio de informacion, ni de asegurarse la responsabi-
lidad por parte del profesional. Creemos que un buen
sistema informativo debe distinguir entre esos cam-
pos que diferencia nuestra ley basica: consecuencias
importantes y que son seguras; riesgos relacionados
con las circunstancias del caso en concreto; riesgos
probables y contraindicaciones. Se va desde lo mas
cierto que ocurra a lo que es posible que suceda. Pero
lo que no es propio de una buena informacion es que
se ofrezca un largo catdlogo de posibles riesgos y
consecuencias sin aludir a la probabilidad de que se
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produzca cada uno e, incluso, citando algunos ries-
gos cuya posibilidad de producirse es remotisima.

Llegados a este punto, tras la exposicion realiza-
da, podemos afirmar que el paciente tiene derecho
a recibir una informacion completa y veraz. Esa
informacion debe de ser lo mas sencilla y direc-
ta posible. Debemos pensar que se trata mas bien
de un “informe divulgativo” que haga posible la
comprension facil y completa de todos los datos
aportados y que ayude al destinatario a adoptar las
decisiones oportunas y necesarias para su bien sani-
tario y personal. Dicha informacion debe eludir los
puntos superfluos y alejados con respecto al interés
directo del paciente.

Para considerar que cumple las exigencias lega-
les y la finalidad prevista, toda informacioén al pa-
ciente debera estructurarse de la siguiente manera:

a- Exposicion clara'y concisa de cudl es el estado
de salud del paciente (patologia o patologias).

b- Posible etiologia de su estado (causas directas
o indirectas).

c- Posibles modos de abordarlo contemplando
las distintas alternativas (tanto las existentes
como las que el equipo médico esté dispuesto a
aplicar) y sus consecuencias. Nos referimos a
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los procedimientos diagnosticos y terapéuticos,
asi como los resultados esperados de ambos
y los riesgos que acarrean con probabilidad
(en general y para el propio sujeto). Debe
contenerse una explicacion sencilla y sucinta
de los procedimientos (en qué consisten) y de
las incomodidades que acarrean

d- Conreferencia alos riesgos seria conveniente
delimitar los siguientes puntos: en primer
lugar, cuéles son los mas previsibles y directos
en la aplicaciéon de los procedimientos; vy,
en segundo lugar, cudles son los riesgos
remotos o lejanos que podrian producirse y,
si es posible, detallar la probabilidad de que
se produzcan.

Esta informacion, asi ofrecida, cumplira clara-
mente su funcion. Por otra parte, como queda reco-
gido en la normativa y ya se ha adelantado, no po-
demos olvidar la posibilidad de que el paciente ma-
nifieste su deseo de no ser informado. En tal caso
deberemos respetar su decision salvo que razones
de fuerza mayor nos aconsejen no hacerlo (segin
estd previsto en la normativa).

Por ultimo, ya sélo nos queda destacar que nun-
ca se debera emplear la informacion con finalidad
defensiva por parte del profesional sanitario. No se
puede olvidar que una buena informacion ayudara
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a que el paciente colabore con el equipo médico y
facilitara la labor de éste.

Perder el miedo a informar es el primer paso para
lograr una buena comunicacion con el paciente y
poder cumplir libremente el deber de informacion
que acompafa a todo profesional sanitario.
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3. Capacidad en Situaciones

de Vulnerabilidad

Ana Maria Marcos del Cano

En El concepto de derecho, Herbert Hart sostuvo
la teoria de que, si tuviéramos un caparazon (como
las tortugas), el derecho seria otro. Asi dice: “si los
hombres llegaran a perder su vulnerabilidad reci-
proca, se habria desvanecido una razon obvia para
la prescripcion mas caracteristica del derecho y de
la moral: No mataras”.

La vulnerabilidad, la fragilidad, es una condicion
base de los seres humanos y eso tiene implicaciones
en la comprension de los derechos fundamentales
al matizar un paradigma de autosuficiencia, de au-
tonomia en el que este principio se constituya en el
unico sobre el que pivoten todas las decisiones. Se
debe subrayar esa condicion de fragilidad estructural
que implica la apelacion a la communitas, a la inte-
rrelacion, a la intervencion del Estado en aquellas
situaciones mas deterioradas. No es por casualidad
que la propia Declaracion de Barcelona (suscrita en
1998 por veintidos especialistas europeos provenien-
tes de diferentes disciplinas y horizontes filosoficos,
como conclusidon de una investigacion de tres afios
promovida por la Comision Europea) haya situado
al principio de vulnerabilidad como un principio
anterior y prioritario a los otros principios: integri-
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dad, dignidad, autonomia. Hasta tal punto, y sobre
todo en nuestras sociedades occidentales, en las que
cada vez existe un mayor nimero de poblacion enve-
jecida y con enfermedades cronicas, que esa vulnera-
bilidad se ha convertido en una condicidn cotidiana
y la misma dependencia que ello genere es vista
como una posibilidad de crear vinculos, humanidad
y solidaridad intergeneracional.

A la vez, es innegable que el gran triunfo de la
modernidad ha sido el principio de la autonomia,
elevando la condicion de la subjetividad a creadora
de su propio proyecto vital, impidiendo de este modo
cualquier interferencia del Estado o de terceros en
su ambito privado. Asi, la autonomia individual,
desde un punto de vista filosofico-politico, determi-
na que siendo valiosa la libre eleccion individual de
planes de viday la adopcion de ideales de excelencia
humana, el Estado (y el resto de los individuos) no
debe interferir en esa eleccion o adopcidn, limitan-
dose a disenar instituciones que faciliten la persecu-
cion individual de esos planes de vida y la satisfac-
cion de los ideales de virtud que cada uno sustente
e impidiendo la interferencia mutua en el curso de
tal persecucion. Como decia Kant, la voluntad de
un ser racional debe considerarse como legislado-
ra. La autonomia asi entendida expresa la capaci-
dad del individuo para configurar su vida del modo
que ¢l crea conveniente atendiendo a sus planes,
a su escala de valores y a las circunstancias en las
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que esa vida se desarrolle. No obstante, no se con-
sidera ilimitada, sino que se han sefialado algunos
limites, como, por ejemplo, la “racionalidad” o los
intereses de terceros o el principio del dafo a ter-
ceros.

Los recientes avances en el ambito de la Medicina
repercuten directamente en la proteccion y garantia
de los derechos humanos. El paciente y el médico se
encuentran ante una amplia gama de posibilidades de
actuacion y, en ocasiones, éstas pueden ir en detri-
mento del bienestar del enfermo, sometiéndole a tra-
tamientos que Unicamente prolongan su “cantidad”
de vida, no su calidad. Esta situacion ha hecho que
el paciente cobre mayor protagonismo en el curso de
su enfermedad a la hora de decidir sobre sus trata-
mientos. En este contexto ha surgido la exigencia del
consentimiento informado para cualquier tratamiento
al que se someta el paciente, que ineludiblemente ira
unido al deber de informacion del médico.

Estos factores, entre otros, provocan que en la
actualidad estemos asistiendo a un cambio leve, pero
imparable, en la concepcion de la practica de 1a Me-
dicina. Poco a poco la mentalidad paternalista que
conducia la relacion médico-paciente, va transfor-
mandose en una relacidon mas simétrica, en la que
se tiene mas en cuenta el principio de autonomia
del paciente y se le otorga a éste mas capacidad de
decision. La posibilidad de decidir se problematiza
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en el final de la vida, sobre todo en nuestra época
en la que la expectativa de supervivencia es cada
vez mayor, sin que esto implique una mejora en la
calidad de vida del paciente. Al contrario, muchas
veces lo que ocurre es que se multiplican las enfer-
medades mentales, como por ejemplo, el alzheimer;
o se aplican tratamientos que no hacen sino alargar
la vida. No es de extrafar, pues, que el enfermo se
plantee la posibilidad de elegir como quiere vivir sus
ultimos dias o qué tratamientos quiere que se le apli-
quen sin mas. En esta tesitura, la decision se torna
una cuestion dificil, a saber, por los sujetos que en
ella intervienen, por las consecuencias médicas que
se puedan derivar de ella e, inevitablemente, por la
controversia tanto moral como juridica que surge, al
estar en juego la vida y la integridad fisica y moral de
la persona. Ademas, si pensamos que en estas fases
la mayoria de los enfermos carecen de capacidad
para tomar decisiones, la situacion se complica.

Este proceso de cambio encuentra su fundamen-
to en valores tales como:

- La dignidad humana, entendida como la ca-
pacidad del sujeto de expresar sus deseos, de
acuerdo con sus planes de vida y, sobre todo, el
preservar la integridad fisica, psiquica y moral
hasta los ultimos momentos y en toda circuns-
tancia. (art. 10.1 y art. 15 de la Constitucion
espafiola y art. 1 del Convenio de Oviedo).
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Esto implica el principio de respeto reciproco
en el ambito relacional, sin excepciones, de
manera que las personas no pueden ser instru-
mentalizadas ni sustituidas por nada ni nadie;
ni ser consideradas como objetos o medios,
sino como fines en si mismas.

La igualdad en la relacion médico-paciente.
Cada vez se pretende que sea mas simétrica,
incorporando el consentimiento informado como
derecho y, por lo tanto, el deber del médico
de informar de un modo inteligible para el
paciente.

La calidad de vida versus la santidad de la
vida. Es decir, la vida humana se protege cuan
do es posible una cierta calidad, no se puede
alargar artificialmente sine die la vida cuando
ya no es posible recuperar la conciencia y un
minimo de calidad. Cada vez més se tiene en
cuenta este criterio para la toma de decisiones
en los casos dificiles, a los que se llega normal
mente por la complejidad de los tratamientos
y la tecnologia aplicable.

El propio principio de autonomia que ante-

riormente definiamos y que también recoge
la Ley de Dependencia de 2006.
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Y asi por contraposicion, la misma ley define la
dependencia como “el estado de caracter permanen-
te en que se encuentran las personas que, por razones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad,
y ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la aten-
cion de otra u otras personas o ayudas importantes
para realizar actividades de la vida diaria o, en el
caso de las personas con discapacidad intelectual o
enfermedad mental, de otros apoyos para su auto-
nomia personal”.

Con el fin de que el principio de autonomia sea
valido en personas que se encuentren en situaciones
graves de vulnerabilidad, han surgido una serie de
instrumentos. Entre ellos, el mas conocido, el testa-
mento vital o “/iving will”, que se encuadra dentro
de lo que se denomina por la doctrina anglosajona
Ladvances directives”, “directrices anticipadas”,
“Instrucciones previas”, “indicaciones previas” o
“voluntades anticipadas”, “cartas de autodetermi-
nacion”, etc. Asi personas con riesgo de perder su
autonomia serian aquellas sometidas a procesos de
larga duracion, como quienes sufran enfermedades
degenerativas o que cursen con deterioro cognitivo,
0 quienes presenten circunstancias psiquicas, fisi-
cas, sensoriales o mentales que afecten a aquellas
actividades de la vida cotidiana o a su capacidad de
controlar o adoptar decisiones personales. Y pue-
den utilizar estos documentos para preservar, ain
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en momentos de incapacidad, su autonomia. Vea-
moslo detenidamente.

3.1. ;Qué son las Voluntades Anticipadas?

Las voluntades anticipadas (o instrucciones pre-
vias como dice la ley 41/2002) tienen su origen en
lo que se denominé el /iving will o testamento vital.
Este tiene una historia fundamentalmente ameri-
cana. Surgid en Estados Unidos para salir al paso
de los problemas que planteaban situaciones muy
concretas, a saber, la de los pacientes que, incapa-
ces de manifestar su voluntad, no deseaban que se
les prolongase artificialmente su vida. Y ello por-
que debido al avance vertiginoso de la tecnologia
de cuidados intensivos el enfermo podria perma-
necer con “vida” durante afos. A esto se unian las
numerosas demandas de responsabilidad civil que
hospitales y médicos recibian, principalmente por
omision de tratamientos en pacientes en estado de
enfermedad avanzada y el elevado coste de los ser-
vicios sanitarios, ya que en Estados Unidos no exis-
te un sistema universal de Seguridad Social y de ese
modo se evitaba una carga econdmica considerable
para el paciente o su familia. La expresion “testa-
mento vital” fue acufiada por Luis Kutner en 1969 y
describia un documento mediante el cual un adulto
capaz expresaba un conjunto de mandatos para que
se llevasen a cabo en relacion con su tratamiento,
en el caso en que se encontrara inconsciente. En
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su acepcion originaria se referia concretamente a la
declaracion formal de la voluntad realizada por un
adulto capaz en la cual establece que, si ¢l llega a
encontrarse mental o fisicamente enfermo, en fase
terminal, no le sea aplicada ninguna terapia para
prolongarle la vida.

Ademas en ese pais es ya tradicion no s6lo mé-
dica, sino también juridica (tanto jurisprudencial
como legislativa), el contar con el consentimiento
del paciente para la aplicacion de cualquier trata-
miento.

De este modo, si figuraban por escrito las prefe-
rencias del enfermo, se tendria la seguridad de que
se interpretarian las indicaciones del paciente de
acuerdo a lo que éste queria en realidad.

En la actualidad, se quiere dar mayor cobertura
a los testamentos vitales, incluyendo la posibilidad
de que se tengan en cuenta para la aplicacion de
cualquier tratamiento o terapia o incluso para ne-
garse a ellos, sin restringirlo a los tratamientos de
prolongacion artificial de la vida. Y también se em-
piezan a aplicar a lo largo de la vida cuando haya
situaciones de incapacidad transitoria, como en el
caso de las personas que sufren enfermedades men-
tales. Lo que se pretende es llevar hasta las tltimas
consecuencias la posibilidad del consentimiento
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informado no excluyendo de tal posibilidad ni si-
quiera a los que son incapaces.

Este es el espiritu que presenta el Convenio de
Oviedo, en el que se establece en su art. 9: “Se fen-
dran en consideracion los deseos expresados con
anterioridad respecto a una intervencion médica
por un paciente que, en el momento de la interven -
cion, no este en condiciones de hacer saber su vo-
luntad”.

También, en la Recomendacion del Consejo de
Europa relativa a la proteccion de los derechos
del hombre y de la dignidad de los enfermos ter-
minales y moribundos, nim. 1418, de 25 de ju-
nio de 1999, en su art. 9.b),IV), se establece en este
mismo sentido y concretamente para los enfermos
terminales: “La Asamblea recomienda, en conse-
cuencia, al Comité de Ministros alentar a los Esta-
dos miembros del Consejo de Europa a respetar y
proteger la dignidad de los enfermos incurables y
de los moribundos en todos los aspectos: b) prote -
giendo el derecho de los enfermos incurables y de
los moribundos a la autodeterminacion, tomando
las medidas necesarias: 1V) para hacer respetar
las instrucciones o la declaracion formal (“living
will”) rechazando ciertos tratamientos médicos
dados o hechos anticipadamente por los enfermos
incurables o moribundos incapaces ya de expresar
su voluntad”.
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En nuestro pais, con la entrada en vigor del Con-
venio sobre Derechos Humanos y Biomedicina se ha
adecuado nuestra normativa y ya en todas las Comu-
nidades Auténomas se permite esta figura, ademas de
su regulacion estatal en la Ley basica 41/2002, de
14 de noviembre, reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica que recoge
ensu art. 11 las instrucciones previas: “Por el docu-
mento de instrucciones previas una persona mayor
de edad, capaz y libre manifiesta anticipadamente
su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circuns-
tancias no sea capaz de expresarlos personalmente,
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o,
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de
su cuerpo o los organos del mismo”.

Actualmente, este documento no implica mas
que la posibilidad de determinar los tratamientos
a los que se desea someter el paciente, no es mas
que una continuacién del consentimiento informa-
do, para aquellos supuestos en los que el enfermo
carezca de capacidad.

3.2. Otros conceptos: el mejor interés y el juicio
sustitutorio ;Qué son?

Para aproximarse en el mayor grado posible a la
“voluntad” del paciente, se han creado dos criterios
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mas, a saber, el denominado juicio sustitutorio (subs-
tituted judgment) y 1os mejores intereses (bests ins-
terests). La funcion primordial de estos dos criterios
es guiar el proceso de decision. Pueden ser utilizados
independientemente o, como ocurre en la mayoria
de los casos, interrelacionados. Estos estandares han
surgido, al igual que los anteriores, en la practica
meédico-asistencial norteamericana en relacion con
los pacientes inconscientes, cuando no hubieran de-
jado ninguna instruccion respecto a su tratamiento.
Se les quiere proteger del posible abuso de técni-
cas reanimatorias o invasivas y se fundamentan en
el derecho de rechazar o consentir un tratamiento,
derecho incluido en el mas general right to privacy
(derecho a la privacidad).

El “juicio sustitutorio” consiste en la emision de
un juicio que sustituye la voluntad del paciente, es
decir, se decide en funcidon de lo que se cree que

hubiera decidido la persona ahora privada de capa-
cidad.

En este punto se plantea el problema de la va-
lidez del consentimiento presunto, pues eso es lo
que es este criterio, en definitiva, es decir, el jui-
cio que se supone que habria dado el sujeto pasi-
vo de haberse encontrado en dicha situacion. Trata
de indagar en los posibles indicios que, en la vida
consciente de dicha persona, nos puedan llevar a
presumir que hubiera consentido tal medida. Este

47



RAFAEL JUNQUERA DE ESTEFANT Y ANA MARfA MARCOS DEL CANO

El best
interests (el
mejor interés)
consiste en

que un tercero
decide por el
paciente de
acuerdo con lo
que seria mejor

para él.

criterio presupone que la persona que toma la deci-
sion conocia muy de cerca las preferencias y los va-
lores del paciente, para aproximarse al madximo a su
voluntad. Para aplicar este estandar serd necesario
que el individuo haya sido en algin momento de su
vida capaz de manifestar sus deseos, preferencias o
valores. Sin embargo, este tipo de opiniones 0 ma-
nifestaciones se vuelven muy dificiles de probar en
la practica.

El “juicio sustitutorio” consiste en la emision de
un juicio que sustituye la voluntad del paciente, es
decir, se decide en funcidon de lo que se cree que
hubiera decidido la persona ahora privada de capa-
cidad.

Este criterio entra en juego en aquellos casos en
los que el paciente nunca ha sido consciente, aun-
que también puede utilizarse cuando no hay una
voluntad clara al respecto. En esos casos no existe
informacion disponible acerca de las preferencias
del paciente, ni tampoco familiares o personas cer-
canas al enfermo que pudieran proveernos de tal
informacion o bien, que, aun existiendo, no aparez-
can muy claras las intenciones de aquéllos.
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3.3. Los Familiares, Comités de Etica y
Tribunales, entran en accion

Con estos criterios (mejor interés y juicios sus-
titutorios), se habilita la entrada de terceros en el
proceso decisorio. Y es aqui donde mas problemas
de legitimacion se plantean. Normalmente estas de-
cisiones han venido tomandose por los familiares.
En cierto modo es 1égico. Se cree que en la mayoria
de los casos un miembro de la familia hubiese sido
el elegido por el paciente para hacer las funciones
de sustituto; se presume también que un familiar
sera quien mejor conoce al enfermo y estan en la
mejor posicidon para determinar lo que hubiese de-
seado; ademas, normalmente sera un familiar quien
esté a cargo de cuidar de su bienestar y, por tanto,
el mas indicado para representarlo; finalmente, por-
que en nuestra sociedad le es otorgado a la familia
un importante grado de autoridad y de discrecion
en los procesos decisorios en lo que respecta a sus
miembros, en orden a preservar el valor de la fa-
milia. Evidentemente, estas aproximaciones son
generales y como tales habra que tomarlas. Lo in-
dispensable en estos casos es estar al caso concre-
to y desde ahi decidir. Porque a nadie se le escapa
que actualmente la concepcion de la familia esta en
plena y profunda transformacion. Estas considera-
ciones solo establecen una presuncion iuris tantum
a favor de ella, que puede decaer en el caso de que
existan ciertos indicios de riesgos para la integridad
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del individuo. Por ejemplo, cuando exista un con-
flicto evidente entre la familia y el enfermo, o cuan-
do haya habido una larga separacion entre ellos
durante afios, o cuando exista cualquier indicio o
sospecha de que la decision que toman no va en in-
terés del paciente sino en beneficio propio, etc. En
este sentido, serd de gran ayuda conocer cual es la
ultima voluntad del paciente, asi como el patrimo-
nio del que dispone.

Pero, en cualquier caso, el pivote sobre el que
gira la decision es el diagndstico médico, que vincu-
lara en cierto modo las decisiones. Pudiera pensarse
con ello que volvemos al paternalismo médico, sin
dejar espacio al enfermo. No lo creo asi.

Esta situacion lleva una novedad implicita cual
es la del deber de informar del médico, quien ya no
podra sustraerse al deber de exponer las alternati-
vas de tratamiento.

En el supuesto en que entrasen en conflicto las
opiniones de los médicos y de los familiares exis-
ten dos posibilidades: la de los Tribunales y la de
los Comités de ética. Los primeros intervienen en
aquellos supuestos en los que se ponen en peligro,
de un modo claro, la integridad fisica o la vida del
paciente; o también cuando se da un conflicto, entre
las opiniones del médico y los familiares. La legiti-
midad de la actuacion de los jueces ha sido puesta
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en entredicho, pues pudiera pensarse que en la hui-
da del paternalismo médico hacia la autonomia
individual, avanzamos hacia un imperialismo judi-
cial. La Unica tarea que le corresponderia seria una
meramente formal, de procedimiento.

Por ultimo, los Comités de ética, de reciente crea-
cion, son de gran importancia para los casos que nos
ocupan.

La finalidad de los Comités de Etica consiste en
promover el estudio y la observancia de principios
éticos apropiados para el ejercicio de la “medicina
asistencial”. Estos han sido creados precisamente
con el fin de tomar decisiones en casos dificiles.

La justificacion de estos Comités vendria dada
por dos razones: una, sirven de apoyo al profesional,
a los familiares o al enfermo que haya de tomar una
decision en un contexto de conflicto ético; y, dos,
ejercen un control social en un ambito en que estan
en juego derechos e intereses de todos y cada uno
de los individuos de una comunidad, pues, la salud
es, obviamente, un bien primario, esto es, condi-
cion para poder gozar de cualquier otro bien. La 16-
gica de funcionamiento del Comité no deberia estar
encaminada tanto a establecer lo que es licito o ili-
cito, cuanto a asegurar que la decision de aquel que
esta involucrado en el problema (médico, paciente
u otra persona) pueda tomarse tras una adecuada
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reflexion, esto es, primero, sin pasar por alto impor-
tantes componentes informativos; segundo, con la
seguridad de haber evitado falacias derivadas de la
vaguedad o de la polivalencia semantica de los con-
ceptos y de las nociones en juego; tercero, después
de conocer y recorrer las diversas estrategias éticas
que se hayan considerado vélidas en otros casos si-
milares para encontrar una solucidn; y, finalmente,
después de haber seguido en su totalidad todos los
argumentos racionales disponibles.

Esta practica surgio también en Estados Unidos.
Los Comités estan formados normalmente por mé-
dicos, juristas, asistentes sociales, psicologos, sa-
cerdotes, etc., los cuales deberan analizar los casos
mas extremos y conflictivos con el fin de aportar
una solucidn lo mas justa posible. En defecto de la
decision del paciente y en defecto también de una
transparente toma de postura por parte de la familia,
estos Comités cumplen una labor encomiable, de
gran ayuda sobre todo para los médicos, quienes,
en ultima instancia, deben decidir sobre la utilidad
de cierto tratamiento o la conveniencia de suspen-
der una determinada terapia.
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3.4. Requisitos formales de las Voluntades
Anticipadas (Instrucciones previas, Testamento
Vital)

Siendo como son, estos instrumentos, sustituto-
rios de la voluntad del paciente, se deberan extremar
las garantias en su emision, de modo que haya sido
realizado con toda seriedad, reflexion e informacion.
Para ello, sera indispensable el adoptar todo tipo de
precauciones, tanto en el momento de suscribirse,
como en el de ejecutarse. Todas las garantias ten-
derdn a proteger al enfermo de cualquier manipu-
lacion o coercidn exterior, asi como a determinar
la competencia del mismo. Debe asegurarse que la
persona que adopte este tipo de medidas sea mayor
de edad, con capacidad legal suficiente y, ademas,
que lo otorgue libremente.

Para ello, serd indispensable el deber de infor-
macion del equipo médico sobre su situacion, diag-
nostico y alternativas posibles. El enfermo debera
conocer el significado, el alcance y los riesgos del
tratamiento, los efectos positivos y negativos de
eventuales terapias que le sean propuestas. En este
punto surge una cuestion muy importante, pero que
es demasiado extensa como para tratarla aqui en
este momento. Es la problematica que implica el
“si la verdad debe ser dicha o no”. Para resolver esta
cuestion, aparte de multiples matices, sera necesario
tener en cuenta la capacidad del sujeto de recibirla.
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La verdad no debe ser tratada como un incomodo
objeto del cual hay que librarse. Muchas veces, por
ejemplo, la dificultad en comunicar al enfermo su
verdadera situacion procede mas del médico que del
enfermo, ya que a aquél todavia le cuesta enfrentarse
a la muerte, puesto que, en ultimo término, supone
un fracaso de su pericia. La comunicacion con el
enfermo debe ser, por tanto, verdadera, en el sentido
de que no puede haber falsedad en las actitudes del
profesional médico ni en las de los familiares, ten-
dentes a ocultar los hechos y a engafiar al enfermo.
No obstante, como es obvio, se tendrd que estar al
caso concreto y analizar los pros y los contras de
que esa informacion sea dada, porque pueden darse
situaciones en las que sea mas prudente el silencio,
con el fin de no perjudicar a un paciente aprensivo
y con sintomas depresivos. En general, de acuerdo
con el principio del secreto, “es licito ocultar a una
persona informaciones que afectan a su salud, si con
ello: se respeta su personalidad, o se hace posible una
investigacion a la que ha prestado consentimiento”.

Teniendo en cuenta que uno de los problemas es la
distancia entre el momento de expresar la voluntad
y su ejecucion, se requiere que exista la posibilidad
de modificarlo hasta que el enfermo pierda la cons-
ciencia. En general, se exige que sean modifica-
dos o ratificados cada cinco afios. Si se llegasen a
plantear problemas de autenticidad del documento,
habria que admitir su validez, siempre y cuando la
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voluntad expresada fuera coherente con el sistema
de valores del paciente y su actitud ante la vida,
particularmente en el periodo anterior a su vida.

Ademas, el documento deberd emitirse en pre-
sencia de testigos. Estos no deberan tener ninglin
interés material directo en la continuacion del tra-
tamiento o en su interrupcion, ni relacion patrimo-
nial con el enfermo. Evidentemente, los problemas
practicos no son baladies, de ahi que se exija que la
expresion de la voluntad se realice ante un fedatario
publico, con el fin de que esa decision sea respetada
tanto por el médico como por la familia.

Otro de los requisitos que se repite en toda las le-
yes consiste en que tales documentos no contengan
ninguna instruccion que vulnere el derecho vigente
ni la buena préctica clinica o que no se correspon-
dan exactamente con el supuesto de hecho que se
hubiera previsto en el momento de emitirlas. La
inaplicacion de las instrucciones previas contrarias
a la lex artis parece tener su fundamento en la posi-
bilidad de que los deseos del paciente se hayan ma-
nifestado con mucha anterioridad a la intervencion
y la ciencia médica haya avanzado de tal modo, que
pueda existir un desfase entre la voluntad plasma-
da en el documento y las posibilidades que puede
ofrecer la Medicina, debido a que en el momento
en el que se otorgaron las instrucciones previas no
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existieran las posibilidades posteriores para afron-
tar la dolencia.

Respecto a la no aplicacion de las voluntades an-
ticipadas que no se correspondan con el supuesto
de hecho que el interesado haya previsto en el mo-
mento de manifestarla, resulta claro que si no exis-
te tal correspondencia estaremos ante un supuesto
distinto del previsto por el paciente y, por tanto, no
existe ninguna instruccion previa al respecto.

Para que sean efectivas las instrucciones previas
sera imprescindible que sean accesibles en los mo-
mentos y lugares en que se requiera conocer su con-
tenido y su existencia. Con esta funcion se ha creado
el Registro Nacional que asegura el conocimiento
de dicho documento en todo el Sistema Nacional de
Salud, con el volcado periddico de cada uno de los
Registros Autonomicos. Estos documentos pueden
revocarse libremente en cualquier momento, dejan-
do constancia por escrito de la revocacion. El que
estas instrucciones se formalicen por escrito cons-
tituye una garantia para que se respete la voluntad
del paciente y también una prueba documental que
exonerara de responsabilidad al médico que deba
aplicar u omitir el tratamiento.
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3.5. ;Como valoramos las Voluntades
anticipadas?

En general, la valoracion de estos instrumentos
surgidos ante necesidades concretas de la practica
de la Medicina, viene siendo positiva. Una gran
parte de los estudiosos en el campo de la Bioéti-
ca consideran que la concrecion de la voluntad del
paciente, cuando éste ya ha perdido la conscien-
cia, es un importante paso adelante en defensa de
la autonomia del individuo. Este principio, repre-
senta un autoafirmarse del paciente frente a lo que
ha sido hasta hace bien poco un poder desorbitado
del médico. Equiparan estas medidas a aquellas que
se utilizan para disponer de los bienes patrimonia-
les. Para muchos, una vez que el paciente ya no es
consciente, ésta es la mejor forma o la forma menos
entrometida de tomar decisiones y el mejor modo
de respetar su autonomia. Siendo ¢l el que indica
las instrucciones a seguir o el que sefiala su propio
representante, tiene la confianza de saber que se se-
guirdn sus preferencias o que dicha persona tomara
las decisiones por él, mejor que otro que ¢l no hu-
biera elegido. Las indicaciones previas garantizan,
asi, la eleccion individual que, indudablemente,
sera preferible a las que pudieran tomar los médi-
cos o los familiares, en principio.

No obstante, existen diferencias valorativas en
torno a la validez de estos instrumentos. Algin sector
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de la doctrina se la niega por el riesgo implicito de
esta legislacion de legitimar la eutanasia. EI ambito
en el que se encuadra el uso del testamento vital
esta muy proximo a la eutanasia y su mera mencion
reconduce a ella, aunque el living will (testamento
vital) ni surgi6 con ese fin, ni tiene por qué circuns-
cribirse a los supuestos eutandsicos. La conexion
entre el testamento vital y la eutanasia también se
debe a que las Asociaciones en pro del derecho a
morir con dignidad y los partidarios de la licitud
de estas practicas, reivindican el derecho a decidir
sobre la propia vida cuando ya no haya consciencia
por parte del individuo, por medio del testamento vi-
tal. Este documento ha alcanzado una gran difusion
en la opinidn publica gracias a la publicidad que le
han dado estas asociaciones. En estos supuestos, el
testamento vital no es simplemente un instrumento
para no someterse a un determinado tratamiento,
sino que se expresa por medio del mismo la volun-
tad de quien, llegado al punto de irreversibilidad de
su situacion, solicita que se le aplique una dosis letal
y asi se termine con lo que ¢l considera una vida
indigna y vegetativa.

En nuestro pais no existe una tradicion en el uso
de las voluntades anticipadas. Esa falta de utili-
zacion se puede deber a que en general no existe
una practica extendida en la que el paciente tome
parte en las decisiones acerca de los tratamientos
en el curso de su enfermedad, bien porque prefiere
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que lo hagan otros, bien porque su decision no ha-
bria diferido en mucho a esas decisiones. Si bien
es verdad que hay un marco normativo complejo
en el que fundamentarse, hay que profundizar mas
en algunos aspectos. Por ejemplo, habra que cono-
cer mejor codmo viven los ciudadanos espafioles la
posibilidad de la muerte, cbmo desean ser tratados
en esos momentos finales, qué valores desean que
se les respeten, como quieren que se impliquen los
profesionales sanitarios, sus familiares y sus repre-
sentantes en la toma de decisiones clinicas cuando
ellos no sean capaces de decidir.

Otro de los inconvenientes es que las instruccio-
nes del paciente pueden ser detalladas o generales.
En el primer caso, un testamento vital, por ejemplo
que prohiba un determinado tratamiento puede que-
dar anticuado cuando llegue la hora de aplicarlo. Y
en el segundo, si son generales, no van mas alla de
lo reconocido ya, de la practica habitual. Ademas,
mientras no esté enfermo, no hay de qué informarle
para que libremente consienta, con lo que las ins-
trucciones que se den seran totalmente hipotéticas.

Otro de los posibles inconvenientes es que, a
pesar de que sea una garantia el que se exija que
sea por escrito, esto mismo puede ser un impedi-
mento. Porque, a veces ese documento escrito no se
ha realizado con la informacion suficiente o el len-
guaje utilizado es ambiguo e impreciso y puede dar
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lugar a distintas interpretaciones, no simplemente
formales, sino sustanciales. El escrito no excluira
la interpretacion y, por tanto, el juicio del que debe
ejecutar esas directrices. Incluso, aunque se reco-
ja en un texto legal esta posibilidad, cada palabra
igualmente requiere su interpretacion, un hecho
que, sin duda, limita su utilidad. El que debe tomar
la decision efectivamente determinara en parte su
contenido.

Los pacientes estaran mejor atendidos o, al me-
nos, tratados como ellos desean, si existen volunta-
des anticipadas.

En general, lo que es claro es que la importancia
moral de las indicaciones previas (testamento vital)
se incrementara en el grado en el que coincidan con
la decision reflexiva, informada y contemporanea
del paciente. En el supuesto de que se trate de in-
dicaciones en las que se haya nombrado a alguien,
todo dependera de la confianza y conocimiento que
la persona designada tenga respecto de las prefe-
rencias del paciente. En el caso en que se trate de
indicaciones sin haber designado a una persona,
entonces tales instrucciones deberan ser cuidadosa-
mente consideradas y muy detalladas.

Lo mejor seria optar por unas indicaciones pre-
vias combinadas, es decir, una serie de instrucciones
en las que el paciente estableciese sus preferencias
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en orden a su integridad fisica y moral al final de
su vida y a la vez nombrase un apoderado, un sus-
tituto, para que tome la decision conforme a dichas
instrucciones.

Para que fuesen realmente practicas y viables se-
ria necesario que se combinasen estos tres factores:
que fuesen lo mas concretas posible, que se nombre
un apoderado (sustituto o representante) y que ese
sustituto fuese un miembro de la familia o alguien
cercano al paciente para interpretar las instruccio-
nes o para tomar decisiones. Y, por ultimo, para los
supuestos en que no existan estos documentos de
voluntades anticipadas, testamento vital o instruc-
ciones previas, deberian de elaborarse por equipos
interdisciplinares unos protocolos, incluyendo una
serie de criterios-guia para decidir en estos casos.

Teniendo en cuenta que se trata de una cuestion
muy delicada, serd necesaria una divulgacion de
esta posibilidad en el conjunto de la sociedad, pero
sobre todo en aquellos sectores mas afectados (mé-
dicos, enfermos, juristas, éticos, psicdlogos...).
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