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Prologo

Yendo al grano, porque este libro es conciso y claro, uno de sus muchos méritos consiste
en presentar la bioé€tica en pocas paginas pero con mucho contenido. De nuevo es
acertado aquel dicho de «lo bueno, si breve, dos veces bueno». En verdad, era dificil
condensar en un solo libro sobre bioética tanta informacion como la que aqui se da sin
olvidar aspectos importantes y tratando cuestiones historicas y problematicas clasicas,
pero también de ultima actualidad. Y era mas dificil todavia hacerlo bien.

Ciertamente, Sergio Ramos logra dar una vision general que permite a todos los
publicos interesados, independientemente de su formacion profesional de origen, hacerse
una idea acerca de qué va la bioética. Con frecuencia encontramos textos de bioética
donde el peso se lo lleva, unas veces, la dimension juridica, otras, la clinica o la de
cuidados y otras, incluso, la fundamentacion filosofica que subyace a todo ello. Aqui,
aunque quien escribe el texto es un graduado y doctor en Filosofia, se logra el equilibro
malabar entre lo juridico, lo técnico-clinico y lo filosofico. La formacion en filosofia del
autor le permite tomar conciencia de la responsabilidad de esta: ponerse al servicio
interdisciplinar para, desde la distancia critica, formular las mejores preguntas.

Entre los rasgos que caracterizan los trabajos de Sergio Ramos esta la proliferacion de
referencias bibliograficas y la importancia que concede al conocimiento de las
dimensiones técnico-clinicas, juridicas y éticas. Para quien estas referencias sepan a poco
y desee ahondar en mas aspectos, el texto ofrece una gran cantidad de bibliografia
actualizada y muy pertinente.

Nos encontramos, sin lugar a dudas, ante un profesor consciente de la importancia de
la interdisciplinariedad en bioética y de la ineludible cortesia que exige el esfuerzo de
comunicar amable y rigurosamente.

Hacer un libro de bioética hoy significa explicar el pasado, el presente y la
problematica que tenemos entre manos para continuar realizando la tarea de mejorar la

calidad asistencial. Por eso el texto se mueve entre temas de historia de la ética, de los



clasicos problemas que siempre han acaparado la atencion, pero introduciendo asimismo
muchas de las novedades que suponen tanto las nuevas reivindicaciones de derechos de
los pacientes como las nuevas posibilidades de la técnica.

Al presentar el marco tedrico, Sergio Ramos ha escogido y sintetizado aquellas teorias
que mas han influido en el marco conceptual de la bioética, como el principialismo, el
cuidado... El libro, en coherencia con ese marco, explicita la importancia del caso
particular, concreto; de hacerse cargo de todas las dimensiones biopsicosociales y de
atender acompafiando a la autonomia de esa persona en sus circunstancias.

En el marco practico, por su parte, no esquiva tematicas controvertidas, como el final
y el inicio de la vida; ni de actualidad, como las nuevas formas de nacer y de planificar
(los partos, la gestacion subrogada), o la necesidad de aplicar el modelo de la autonomia
y la decision anticipada también a los colectivos con problematica de salud mental.

Y todo ello se redacta con la honestidad (crucial virtud del profesionalismo) de quien
presenta los dilemas bioéticos como lo que son: complejos, que requieren sopesar y
deliberar interdisciplinarmente y sin perder la concision a la que le obliga un texto
destinado a todos los publicos. Esta obra recuerda que el nivel de riesgo de tomar
decisiones en condiciones de incertidumbre, y sobre la vida y su calidad de otras
personas, obliga siempre a la recomendacion y a la cautela.

El dificil equilibrio entre lo juridico, las evidencias cientificas y las preguntas clave
que desde la filosofia se hacen (con predominio de los principios bioéticos, las éticas del
cuidar en contextos concretos y particulares, y la reivindicacion de las virtudes como
fundamento del profesionalismo) convierten este libro en muy recomendable a todo
lector interesado en la bioética que aspire, en pocas paginas, a hacerse una muy buena
idea de qué se hace en bioética, como se institucionaliza la reflexion y cudn importante
es que la ciudadania vaya participando maés en ella.

Ponernos al servicio para mejorar el servicio de los pacientes, ese es el objetivo de la

bioética. Este libro contribuye a ello.

Quisiera terminar con un comentario mas personal: entre los muchos privilegios de ser
profesora en la universidad estd el de acompaiar y animar a personas que aman la
filosofia a quererla alin mas, o, para decirlo con términos aristotélicos, el poder

contemplar el florecimiento de los alumnos. Conozco al doctor Ramos Pozon desde que



inici6 sus estudios del Grado de Filosofia y lo acompaii¢ en su madster y en su tesis
doctoral sobre bioética (fue lo que bien pronto le interesd). Ahora, comprobar en este
libro la calidad de su trabajo constituye uno de esos placeres que motivan a continuar
con la labor, solo que cada vez mejor acompafiada por esos interlocutores tan validos
que mis admirados alumnos han llegado a ser.

BEGONA ROMAN MAESTRE
Profesora de Filosofia de la Universitat de Barcelona y presidenta del Comité de Etica de los Servicios Sociales de

Cataluiia

Barcelona, julio de 2018
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Introduccion

Este libro tiene como objetivo ser una introduccion a la bioética y a sus temas y esta
destinado, ademas de a cualquier lector interesado en estas disciplinas, a estudiantes y
profesionales vinculados al a&mbito sociosanitario. Muchos de los aspectos que
trataremos resultardn ser una «simple» introduccion a la teméatica, mientras que otros
intentardn aportar una vision mas critica. En todo caso, se han afiadido notas
bibliograficas con el fin de que quien desee hacerlo pueda conocer en profundidad
aquellos aspectos mas complicados o controvertidos que no hemos podido desarrollar
por motivos de espacio.

Algunos de los temas expuestos en este libro podrian resultar un tanto obvios y
reiteradamente debatidos, en tanto que otros resultaran de radiante actualidad. Debido a
ello, en el primer caso han sido nuestras principales motivaciones aclarar ciertos
conceptos importantes y, en el segundo, generar un debate acerca de la presentacion de
la materia y de sus puntos controvertidos. En ambos supuestos creo que, en todo caso, es
preciso revisar, criticar o defender tanto los viejos como los nuevos topicos, pues, a fin
de cuentas, muchas de las tematicas expuestas son problemas actuales que generan un
constante intercambio de puntos de vista. Para ello se han aportado, en la medida de lo
posible, argumentos éticos, clinicos y legales que nos permitan tener un mayor
conocimiento del asunto. Ademas, hemos querido mostrar algunos casos practicos

destinados a orientar y enmarcar mejor los temas tratados.

Si partimos de que la actual sociedad esta formada por una pluralidad de morales, de que
no siempre hay un consenso ni ético ni politico de los conflictos éticos y de que incluso
en ocasiones ni tan siquiera se debaten seriamente, comprenderemos hasta qué punto es
necesaria la bioética, que se dedicara, por un lado, a introducir y reflexionar sobre las

problematicas éticas que comporta la evolucion de la sociedad y del deseo de autonomia
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por parte de los ciudadanos y, por otro, a analizar las consecuencias éticas que generan
los nuevos avances de la biomedicina.

Estas son las pretensiones de este libro: divulgar viejos y nuevos conflictos éticos,
realizar una reflexion critico-racional sobre ellos, hacer una critica constructiva respecto
a muchos de ellos y, en definitiva, luchar por los derechos de las personas en el ambito
biomédico.

Y esto resulta hoy en dia especialmente importante porque todos los conflictos que
puedan tener lugar en el ambito asistencial —en general— siempre son objeto de
discusion, de interpretacion y de deliberacion. Lo importante, entonces, no serd, ante
situaciones €ticamente conflictivas que pueden darse tanto al inicio como durante y al
final de la vida, «quién tiene la verdad», algo imposible de determinar en el seno de la
bioética, sino cudles son los argumentos que han de darse para que se trate de decisiones
que con mas facilidad tiendan a ser «universalmente» aceptadas y aceptables.

Con ese objetivo, el libro se divide en dos partes bien delimitadas. La primera
expondra conceptos tedricos, necesarios para poder entender mejor muchos de los temas
expuestos a lo largo de la obra. La segunda parte, la mas larga, aportara a su vez un
marco practico a través de sus cinco apartados, el primero de los cuales se centra en
cuestiones fundamentales de la relacion asistencial, mientras que los tres siguientes
versan sobre distintas etapas de la vida («inicio», «durante» y «final» de la vida) para,
finalmente, plantear, en el Gltimo de ellos, la cuestion de la deliberacion ética, haciendo
especial énfasis en los distintos tipos de «comités de éticax.

SERGIO RAMOS POZON
Sant Boi de Llobregat, julio de 2018
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.

Algunos conceptos y teorias bio€ticas

.Qué diferencias hay entre moral y ética?

Suele ser frecuente, en un lenguaje coloquial, pensar que la «ética» y la «moral» son lo
mismo, pero en realidad no es asi. Muchas veces oimos afirmar a alguien que: «No haria
esto o aquello porque tengo mi ética, mi moral». En otras ocasiones, cuando apreciamos
una situacién injusta, decimos: «No es ético ni moral», pero ;qué distincion puede haber
entre ambas? ;Por qué de manera intuitiva decimos que no son iguales, que no hacen

referencia a lo mismo?

La «moral» procede del latin mos, moris, que significa «caracter» o «modos de ser».
Para Adela Cortina y Emilio Martinez,! «moral» indica un conjunto de principios,
normas, mandatos, prohibiciones, etcétera, que cada generacion transmite a la siguiente
sobre como ha de ser una determinada vida buena y justa. Dichos mandatos pueden
provenir de la familia, de la cultura en la que se vive, de la religion a la que uno se
adhiere, de la sociedad, etcétera. La moral, asi entendida, nos diria, por tanto, «qué
tenemos que hacer», marcdndonos y guiandonos a la hora de realizar una accion vy,
también, una omision.

La definicion que acabamos de ver pone el énfasis en como ha de ser una determinada
vida considerada como buena y justa; sin embargo, muchas personas que actuan regidas
por una moral no se plantean cuales son los motivos por los que, basandose en sus
dictados, se decide actuar de una determinada manera, pues esa moral concreta solo dice:
«Ha de ser asi», pero no por qué.

Pensemos, por ejemplo, en el ambito religioso: algunas personas optaran por seguir

los mandatos de la Biblia, otras, los del Coran, etcétera, y un testigo de Jehova puede
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enfocar su vida en funcion de unos mandatos biblicos, de modo que es perfectamente
legitimo que entienda su proyecto de vida en relacidon con ellos, pues no en vano tanto la
libertad de pensamiento como la de conciencia y de religién estan recogidas en la
Declaracion de Derechos Humanos.

Ahora bien, aunque todas las religiones pueden ser perfectamente licitas y cada
persona ha de ser libre de poder escoger un determinado modo de vida, lo cual es una
decision que debe ser respetada, eso no implica que esas decisiones hayan surgido de
una reflexion sobre por qué dicha persona deberia actuar o no en funcidon de la moral
escogida. En otras palabras: no siempre hacemos un esfuerzo por indagar si, de hecho, es
eso lo que, en efecto, tenemos que hacer o no.

Y aqui es donde entra la «éticay.

La palabra «ética» procede del griego ethos, que significa «caracter» o «modos de ser».
Tiene la misma etimologia que «moral», ya que ambas se refieren al modo de ser o al
caracter. Ahora bien, la «ética» se cine al analisis critico-racional sobre la moral. Es
decir, tiene como objetivo cuestionarse la legitimidad de la moral o, dicho de otro modo,
desvelar por qué he de hacer o no hacer alguna cosa, por qué hay que respetar o no la
decision de una persona... De este modo, la ética no buscara una acciéon o una omision,
sino mas bien pedira un argumento que legitime por qué consentir dicha decision.

En el ejemplo comentado del testigo de Jehova, seria mas controvertida la decision de
un padre que intenta imponer las ideas de su religion a su hijo menor de edad,
decidiendo por este sobre todas las cuestiones de salud, lo cual podria poner al menor en
un grave perjuicio fisico. Seria el caso de los rechazos a transfusiones sanguineas por
motivos religiosos, como tendremos ocasion de ver.

Aqui, pues, intervendrian muchos factores que considerar, pero todo apuntaria a una
gran variedad de «éticas» que han de dialogar y guiar la toma de decisiones: €tica civica
(reflexion critico-racional que halle unos minimos civicos para una convivencia pacifica
entre la diversidad moral), la €tica individual (centrada en el individuo y en su concepto
de vida feliz), la ética profesional (analiza y cuestiona el bien interno de la profesion y
busca unos minimos comunes para todos los profesionales) y la ética organizativa (;qué

valores han de guiar a la propia organizacic')n?).2

. Qué es la bioética?
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Vista la enorme variedad de éticas existentes, ;qué es y donde se enmarcaria la bioética?

Hablamos de bioética cuando la ética es aplicada en particular en el ambito de la
biomedicina.

El término «bioética» esta compuesto por «bio», que vendria a suponer los
conocimientos vinculados a la biologia, y «ética», reflexion critico-racional sobre la
moral, y en este contexto haria alusion a la biologia y a sus posibles aplicaciones.

La Encyclopedia of Bioethics de 1995 define a la bioética como «el estudio
sistematico de las dimensiones morales —incluyendo la visiéon moral, las decisiones, las
conductas y las politicas— de las ciencias de la vida y del cuidado de la salud, usando
una variedad de metodologias éticas en un contexto interdisciplinario».

En cuanto a su origen, es frecuente citar al bioquimico estadounidense Van Rensselaer
Potter como el primero que empled dicho término en su famoso libro Bioética. La
ciencia de la supervivencia (1970), aunque fue en su texto Bioética. Un puente hacia el
futuro (1971) cuando se hizo més evidente la constatacion de su aplicacion.

Segun este autor, el objetivo de la bioética tenia que ser el de integrar en un mismo
discurso varias disciplinas, como la biologia, la ecologia y la medicina, cuyo nexo tenian
que ser los valores humanos. Ya a partir de 1971 el profesor André Hellegers comenzoé a
utilizar e introducir en el &mbito académico este concepto.

Por qué surgid esta disciplina es una cuestion compleja, ya que han intervenido
muchos factores desde distintas perspectivas. De un modo esquematico, podriamos
afirmar que las revoluciones biologicas y ecologicas (cddigo genético, ingenieria
genética...) y la complejidad de la medicina en la relacion asistencial (autonomia de los
pacientes, avances tecnoldgicos y cambios institucionales y politicos) han impulsado una
reflexion critico-racional sobre la aplicabilidad de las ciencias biomédicas en general.?

Por otra parte, todas las cuestiones en torno a la investigacion y a los abusos con seres
humanos también jugaron un papel fundamental en el desarrollo de la bioética y
propiciaron que comenzaran a aparecer textos juridicos que reivindicaban un trato ético
y respetuoso con el ser humano como algo intrinsecamente necesario en todo proyecto

de investigacion.

Las miultiples facetas de la bioética
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Segun sostienen Ester Busquets y Joan Mir,* la bioética, de un modo mas especifico, es
un discurso que integra de manera inter y multidisciplinar un conjunto de saberes
(medicina, derecho, filosofia...) y cuya finalidad pasa por intentar aclarar y resolver los
problemas que se derivan de la introduccion de las ciencias de la vida y la salud y sus
multiples aplicaciones.

Basandonos en esta definicion, la bioética ha de tener un aspecto tedrico (se trata de
una reflexion critico-racional) y otro practico (encarado a la toma de decisiones), y el
hecho de que incorpore esa diversidad de ciencias hace que convivan en ella tres tipos de
racionalidades:

e Cientifico-técnica.
o Etico-filosofica.

e Juridico-politica.

Cada una de estas racionalidades tendrda un peso de suma importancia en la toma de
decisiones, por lo que se debera realizar un proceso deliberativo sobre qué hacer en
momentos de incertidumbre. Por lo tanto, los profesionales interesados por la bioética
deberan conocer, aplicar e integrar en un mismo discurso esas tres disciplinas.

En cuanto a su contenido, la bioética aborda aspectos que inciden en:

e Elinicio, ¢l desarrollo y ¢l final de la vida humana.
o Intervenciones en seres y medios vivientes no humanos.

e (Cuestiones sobre distribucion de recursos.

La bioética, ademads, estudia criticamente la parte del derecho desde un punto de vista

ético-filosofico, que suele ser el que legitima las cuestiones legales.

Algunas teorias sobre la fundamentacion de la bioética

En la bibliografia referente a la fundamentacién de la bioética encontramos una gran
variedad de metodologias: el utilitarismo de Peter Singer, el pragmatismo clinico de
Dewey, la bioética del permiso de Engelhardt, etcétera.’> En cualquier caso, solo
mencionaremos algunas ideas claves de las propuestas principialistas de Beauchamp y
Childress y las éticas del cuidado, pues suelen ser propuestas clasicas y que

frecuentemente se apelan en el discurso bioético.
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El principialismo de Beauchamp y Childress

En la ciudad de Tuskegee (Alabama) los médicos del Servicio de Salud Publica de los
Estados Unidos llevaron a cabo una investigacion, el estudio Tuskegee sobre sifilis, que
dur6 desde 1932 hasta 1972. En este estudio clinico participaron 399 afroamericanos
pobres y casi analfabetos y 200 personas sin sifilis que constituian el grupo de control.
Esas 399 personas participaron en la investigacion sin su consentimiento, sin ningun tipo
de informacion sobre su patologia y sin recibir tratamiento. Se les dijo que tenian «mala
sangre» y se las invitd a recibir tratamiento clinico gratuito, comida diaria y cincuenta
dolares para subsanar los posibles gastos del funeral en caso de muerte. Ademas, los
funcionarios gubernamentales se aseguraron de que no recibian tratamiento médico
apropiado.

El estudio consistia en examinar el proceso evolutivo que sufrian los pacientes
afectados de sifilis, dividiendo el proceso en dos fases: 1) estudiar el curso natural de la
sifilis en un periodo de seis a ocho meses en pacientes sin tratamiento, y 2) investigar su
progresion posteriormente, en una fase de bajo tratamiento.

Esta investigacion continu6 hasta el 26 de junio de 1972, cuando el diario 7The New
York Times denuncid el experimento por tratarse de una préctica discriminatoria, poco
cientifica y éticamente reprobable. Debido a ello, el Congreso de los Estados Unidos
cre6 la Comisiéon Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos de Ia
Investigacion Biomédica y del Comportamiento, cuya finalidad era velar por la correcta
experimentacion con personas. Como resultado de esta comision, se publicd en 1978 el
Informe Belmont, un documento que recogia los principios €ticos y las pautas necesarias
para la proteccion de los seres humanos en la investigacién y que promueve que «unos
principios éticos mas amplios deberian proveer las bases sobre las cuales algunas reglas
especificas podrian ser formuladas, criticadas e interpretadas.

De esta manera, establecia unos principios €ticos para orientar toda investigacidén con

seres humanos:

1. Respeto por las personas.
2. Beneficencia.

3. Justicia.
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En efecto, el respeto por las personas supone su empoderamiento en el proceso de
investigacion, es decir, el derecho a ser informadas, comprender lo que sucede y
participar voluntariamente.

El principio de beneficencia alude a la obligacion moral de los profesionales
sanitarios tanto de maximizar los beneficios como de minimizar los posibles dafios a las
personas.

El principio de justicia indica la imparcialidad en la distribucion de los recursos
sanitarios y en la eleccion de qué personas han de ser tratadas por igual y cuéles no.

Beauchamp y Childress® se inspiran en el Informe Belmont para su propuesta,
destinada a profundizar y desarrollar esos principios éticos abarcando no solo el &mbito
de la investigacion, sino toda la actividad biomédica. Ademas, sostienen que estos tres

principios basicos deberian ser ampliados. Asi, ellos proponen cuatro principios:

Autonomia.

No-maleficencia.

Beneficencia.

Justicia.

Veamoslos con detalle.

Autonomia

Beauchamp y Childress examinan el concepto de autonomia desde el ambito de las
decisiones biomédicas: la autonomia personal es la capacidad que tienen las personas
para autodeterminarse sin condicionamientos externos o internos. Para ello hay dos
condiciones esenciales: la libertad y el hecho de ser agente.

De ese modo, las acciones autonomas se analizan con relacion a sus agentes, los
cuales han de actuar intencionadamente, con conocimiento y sin influencias externas que
puedan condicionarlos o determinarlos.

Respetar a un agente autonomo implica, como minimo, asumir que esta persona tiene
unas opiniones y que puede elegir y realizar actos que estan fundamentados en sus

valores y creencias.
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El elemento basico que refleja el respeto por la autonomia de los pacientes es el
consentimiento informado.
No-maleficencia

Para Beauchamp y Childress el principio de no-maleficencia es definido como la

obligacion de no hacer dafio de forma intencionada. Asimismo, opinan que hay unas

reglas que hay que seguir:’

1. No mataras.

2. No causaras dolor o haras sufrir a otros.

3. No incapacitaras a otros.

4. No ofenderas.

5. No privaras a los demas de los bienes de la vida.
Beneficencia

El principio de beneficencia es definido como la obligacion moral de actuar en

beneficio de otros. Comprende dos conceptos: beneficencia positiva y utilidad.

e La beneficencia positiva necesita la aportacion de beneficios.
e La utilidad, por el contrario, exige que los beneficios e inconvenientes que puedan

surgir de la accion tengan que estar sopesados y equilibrados.

Estos autores diferencian, asimismo, entre actos beneficentes obligatorios y otros de tipo

optativo y establecen que hay normas o reglas de beneficencia obligatorias:®

Proteger y defender los derechos de otros.
Prevenir que suceda algun dafio a otros.
Suprimir las condiciones que puedan producir perjuicio a otros.

Ayudar a las personas con discapacidades.

U

Rescatar a las personas en peligro.

Por ultimo, distinguen entre beneficencia especifica y beneficencia general:
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e La especifica obliga a actuar de manera beneficente hacia aquellas personas con las
que hay un vinculo de relacion especial (conyuge, hijos, amistad, paciente...).
e La general exige actuar beneficentemente con independencia de dicho vinculo, es

decir, actuar de igual modo con todas las personas.

Justicia

El concepto de justicia es tratado desde el ambito de la justicia distributiva, y la definen
como «la distribucidon igual, equitativa y apropiada en la sociedad, determinada por
normas justificadas que estructuran los términos de la cooperacion social. Su ambito
incluye las politicas que asignan diversos beneficios y cargas, tales como la propiedad,

los recursos, los impuestos, los privilegios y las oportunidades».’

Los problemas de la justicia distributiva vienen dados por la escasez de un determinado
bien. Para verificar si se realiza una correcta distribucion hay que recurrir a criterios que

pueden ser formales o materiales:

e Criterios formales: apelan a Aristoteles, en el sentido de que los iguales deben ser
tratados por igual y los desiguales deben ser tratados de modo desigual. Este principio
es «formal porque no establece ambitos concretos en los que los iguales deban ser
tratados igualmente y no proporciona criterios para determinar si dos o mas
individuos son iguales de hecho o no.

Dicho principio no concreta desde qué punto de vista los casos son iguales 0 no y
tampoco da criterios para determinar la igualdad.

e Criterios materiales: especifican e identifican aquellos aspectos relevantes para
adoptar un trato igualitario.

Estos principios materiales identifican aquellas propiedades relevantes que hacen que
la persona que las posee esté cualificada para optar a una distribucion particular.!®
Son los siguientes:

1. A cada persona una parte igual.

2. A cada persona de acuerdo con la necesidad.

3. A cada persona de acuerdo con el esfuerzo.

4. A cada persona de acuerdo con la contribucion.
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5. A cada persona de acuerdo con el mérito.

6. A cada persona de acuerdo con los intercambios del libre mercado.

Las éticas del cuidado

En las ultimas décadas, los avances de la biomedicina y la tecnologia aplicable al &mbito
de la salud han transformado la praxis médica. A su vez, las crecientes demandas de
participacion de los ciudadanos en el ambito politico-social han contribuido a que sea
preciso tanto un andlisis como una reformulacion de la relacion asistencial.
Tradicionalmente, la finalidad de la medicina habia sido la de salvar y prolongar la vida
de las personas; hoy, sin embargo, cabe preguntarse hasta donde y por qué hay que
aplicarla, puesto que no todas las personas asi lo desean. De igual manera, antes también
era una obligacion aliviar el dolor y el sufrimiento de las personas, lo cual precisa hoy en
dia de mayor reflexion, entre otras cuestiones debido a la posibilidad de que se den
peticiones de eutanasia y de suicidio asistido.

Es desde esta oOptica que The Hastings Center, !

el instituto independiente, no
partidista y sin fines de lucro fundado en 1969 en Nueva York sobre bioética de la
investigacion, defiende la necesidad de definir el rumbo de la medicina mediante un
didlogo con la sociedad para replantear la asistencia sanitaria y la finalidad que ha de
tener.

Se propone que la medicina deberia basarse en cuatro pilares fundamentales:

1. La prevencion de enfermedades y lesiones y la promocion y la conservacion de la
salud.

2. El alivio del dolor y el sufrimiento causados por males.

3. La atencién y curacion de los enfermos y los cuidados a los incurables.

4. La evitacion de la muerte prematura y la busqueda de una muerte tranquila.

Es en la tercera propuesta donde se hace una gran distincién entre curar y cuidar:
podriamos decir que «curar» es algo mas biologico, mas biomédico; sin embargo,
«cuidar» muestra una actividad, actitud y compromiso moral hacia aquellos que son
vulnerables y que estan en situacidén de dependencia.

Cuidar comprenderia, asi pues, un compromiso, en sentido amplio, para con las

personas, € incluiria aquellas muestras de preocupacion e interés hacia el otro que se
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veran plasmadas en sentimientos como la empatia o el afecto. También englobaria los
cuidados profesionales que intentan que los pacientes satisfagan sus propias necesidades
en los contextos en los que ellos mismos no pueden hacerlo (discapacidad, inmovilidad,
etcétera).

En ocasiones, de hecho, cuando el profesional sanitario cuida de su paciente, no seria
necesario ni que estuviera presente fisicamente, bastaria con que el paciente note y
aprecie que su cuidador estara ahi para cuando lo necesite.

En este sentido, Anne Davis'? define la «presencia cuidadora» como aquella presencia
de dicho profesional que hace sentir al paciente que hay una preocupacion por su
bienestar. Seria ese sentimiento de confianza, tranquilidad y seguridad que se genera
solo con «estar ahi». Es, pues, un «tener tacto» y mostrar respeto por el paciente, saber
callar cuando es preciso, marchar a tiempo, dejarle su espacio, etcétera.

Asi pues, en conclusion, las éticas del cuidado tienen como base esa distincion
entre la curacion y el cuidado. Estan basadas en el analisis, y fundamenta su sistema
moral en las virtudes y no en los principios éticos de las situaciones afectivas y en las
relaciones interpersonales.

En la ética del cuidado la pregunta fundamental no es ;qué es lo justo?, sino ;cOmo
responder a las necesidades de esta persona en esta situacion? Se trata, por tanto, de
defender y de luchar para que la persona recobre su autonomia, para que su dignidad sea
respetada, para aceptar y fomentar sus derechos, deseos y preferencias considerando, en
pocas palabras, a una persona vulnerable que necesita ayuda para diversas facetas de su
vida.

Muchos son los referentes que han propiciado esta teoria ética: Florence Nightingale,
Virginia Henderson, Hildegard Peplau, Dorothea Orem, Madeleine Leininger, etcétera.
Expondremos el pensamiento de las estadounidenses Carol Gilligan y Nel Noddings para

tener algunas ideas bésicas sobre las éticas del cuidado.!3

« Carol Gilligan,'* psicéloga, partia de una vision critica del psicologo Lawrence
Kohlberg: abordando la cuestion referente a coémo emitimos los juicios morales entre
hombres y mujeres, Gilligan discrepaba de Kohlberg en el sentido de que las mujeres no

se basaban en juicios abstractos y universales y reglas formales, sino en la evaluacion de
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las circunstancias particulares, las relaciones interpersonales y la posibilidad de cuidado
hacia otras personas.

Los conflictos en el marco de la ética del cuidado, por tanto, no han de resolverse
apelando a principios éticos, sino que han de ser evaluados mediante la comunicacion
personal, teniendo en cuenta la sensibilidad personal y las necesidades particulares de los
afectados.

* Para Nel Noddings,15 filésofa y feminista, la ética tiene sus raices en los sentimientos,
aunque no rechaza la razon como guia para la vida moral, ya que la tarea de la educacién
ha de ser la instruccion de las pasiones: «LLo que nos motiva no es la razon, sino el
sentimiento hacia el otro». Este sentimiento o empatia hacia el otro, que se hace patente
en la relacion entre cuidador-persona cuidada, conlleva apreciar las cosas desde el punto
de vista de la persona cuidada y no actuar en funcion de unas normas o principios del

cuidador. Partira de un «cuidar natural» y un «cuidar ético»:

e El cuidado natural es un sentimiento natural de aceptacion de responsabilidades que
nos mueve a actuar, cuidar y proteger al vulnerable. Cuando apreciamos situaciones
en las que hay personas vulnerables que requieren atencion y cuidados se despierta
entonces dicho sentimiento natural, esa obligacion.

e El cuidado ético, por su parte, se «activa» cuando el cuidado natural no se despierta.
Aparece como una respuesta al recuerdo del cuidar natural cuando surge un

conflicto entre los deseos propios y el actuar de acuerdo con el cuidado de los otros.
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2.

Modelos asistenciales y conceptos controvertidos

Los diversos modelos asistenciales sanitarios: biomédico, social y biopsicosocial
Modelo biomédico

Es obvio que tanto para la investigacion clinica como para la practica médica nos
basamos en el método cientifico. Buscamos y nos apoyamos en pruebas objetivas,
contrastables empiricamente y con unos resultados generalizables. Este enfoque tiene
como base lo que se ha denominado medicina basada en la evidencia, con rigurosos
hechos, tal como establecio el positivismo.

Sea como fuere, una postura basada solo en los hecheos es la que hallamos en aquellos
que abogan por una medicina biologicista y reduccionista, es decir, en el modelo
biomédico. Sus defensores consideran que el verdadero estudio y tratamiento de las
enfermedades ha de estar basado en el método cientifico, excluyendo, por ende, todo
aquello no medible ni cuantificable. Las enfermedades, entonces, son entidades propias,
de modo que el paciente adquiere, en el mejor de los casos, un papel secundario. En este
sentido, todo tipo de tratamiento residird en un farmaco, una intervencion quirdrgica,
etcétera, y a su vez, toda etiologia ha de hallarse en algun tipo de lesién morfologica o
provocada por un desajuste funcional. En definitiva, el objetivo de una medicina
reduccionista biologicista consiste en curar.

Sus valores son la tecnificacion, la competitividad, la racionalidad y la eficiencia y
eficacia, lo cual constituye un problema, pues este tipo de medicina puede conllevar una
deshumanizacion de la asistencia sanitaria.!® En este sentido, son sintomaticas algunas
conductas por parte de los profesionales que denotan una actitud poco respetuosa con la
persona: exceso de tiempo dedicado a la pantalla del ordenador y poco al contacto

humano, carencia de explicaciones en el consentimiento informado, etcétera.
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Como sabemos gracias a los datos empiricos, el éxito de una buena relacion
asistencial, de confianza y alianza terapéutica, pasa por una verdadera comunicacion y
no simplemente por un intercambio de informacion.!” Y es que, en definitiva, lo que
desean los pacientes es ser escuchados, atendidos y comprendidos como personas que
necesitan ser cuidadas. Y todo ello no tiene tanto que ver con las curas como con los
valores.

No obstante, de manera reiterada se ha argumentado, desde un punto de vista critico,
que los hechos siempre van acompafiados de valores, es decir, no hay hechos puros, ya
que siempre habra interpretaciones. Por este motivo, creo que es preciso incorporarlos
para intentar ofrecer asi un trato mas digno a las personas que acuden a los centros
sanitarios. Esto adquirird un especial interés en la relacion asistencial, porque saber qué

piensa, desea, etcétera, el paciente va a resultar imprescindible para un trato correcto.

Modelo social

Frente a la anterior propuesta de modelo asistencial, que pone el acento en lo bio, el
modelo social viene a criticar y reivindicar ese exagerado interés en lo cientifico y
reclama un papel mas participativo y digno, sobre todo en lo referente a las personas con
discapacidad, al sostener que todo tipo de discapacidad no tiene un origen cientifico,
sino social.

Este modelo, que es el que reivindica la Organizacidén de las Naciones Unidas en la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, se
fundamenta en una premisa bésica: el motivo de que haya o no discapacidad se debe al
hecho de que la sociedad no concibe a estas personas como iguales, por lo que pone

trabas y no les ofrece facilidades para llevar a cabo tareas basicas para la vida cotidiana.

Modelo biopsicosocial

Frente a los dos posibles modelos anteriores, contrapuestos entre si, es posible defender
una tercera via y sostener un modelo biopsicosocial, tal como propuso George Engel,!®
autor que sostenia que el paradigma predominante de su época era el modelo biomédico

reduccionista y que abogaba por una postura que abarcase variables no solo biomédicas,
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sino también psicoldgicas y sociales como causa de las enfermedades y sus respectivos
tratamientos.
Este ultimo modelo se basa en una apuesta mas holistica e integral y, aunque somos

19

conscientes de sus dificultades y carencias,” en este libro nos apoyaremos en la teoria

de Engel frente a las dos propuestas citadas anteriormente.

En sintesis, sostenemos que es importante incorporar las cuestiones bioldgicas y todo lo
que englobe la aplicacién de las ciencias biomédicas, pero sin que ese sea el unico
enfoque que se deba abordar: una postura ceflida solo a los datos objetivables, sin
detenerse en los valores del paciente y su familia ni en los de los profesionales, puede
conllevar un proceso de deshumanizacién de la asistencia sanitaria. Por otro lado, los
aspectos psicologicos y sociales (los miedos y deseos del paciente y sus allegados)
adquirirdn relevancia en las cuestiones bioéticas, como el papel de la familia, las
asociaciones..., pero, de nuevo, un énfasis excesivo en ello, sin apreciar también las
evidencias empiricas, los protocolos de intervencion, etcétera, puede implicar un
abandono del paciente en aras de un exceso de autonomia.

Las tres variables, pues, deberan ser incorporadas, unificadas y analizadas en toda
cuestion bioética. Pero, aun asi, hard falta una mirada adicional, ética y legal que luche

por los derechos de las personas y reivindique el valor intrinseco de los pacientes.

Sobre la enfermedad, la salud y la calidad de vida

(Qué entendemos por «enfermedad»?

Segun el Diccionario de la lengua espaniola, la enfermedad es entendida como una
«alteracion mas o menos grave de la salud». En lengua inglesa hay dos conceptos
similares, a saber: «illness» y «disease»: con este ultimo aludimos a aquello verificable
externamente mediante la evidencia empirica; «illness», sin embargo, apunta a la vision
del paciente sobre la situacion, esto es, al estado mental de «estar enfermo» o «tener una
enfermedad» (disease).

Pese a que quizd deberiamos estudiar con mas detalle estos conceptos, pues somos

2

conscientes de la gran controversia que pueden generar,?’ solo nos cefiiremos a la
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propuesta de Eric Cassell”" buscando simplemente una aproximacion a la definicion de

«enfermedad», que para este autor es «un trastorno o anormalidad de la funciony.
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Ahora bien, Cassell sostiene que existen tres «entidades» distintas que describen qué

le ocurre a la persona:

1. Enfermedad como dolencia: viene a consistir en el conjunto de molestias o
trastornos de la funcion que se produzcan.

2. Enfermedad como padecimiento: atribucion subjetiva a las manifestaciones del
trastorno, segun lo experimenta el propio paciente.

3. Enfermedad como afeccion: nombre o proceso patologico que considera el

profesional sanitario o el diagnostico y que atribuye el trastorno al paciente.

Asi pues, este autor pone el acento en la enfermedad como dolencia, ya que incluye
todas las variables que le suceden a la persona enferma, tanto personales como
emocionales, sociales, fisicas y espirituales. Este punto de vista viene, por tanto, a
sefialar un modelo biopsicosocial, y, sobre su base un cancer de mama, por ejemplo, no
seria solo una patologia del tejido mamario que padece una mujer, sino mas bien un
conjunto de variables asociadas al tejido mamario anormal: cirugia y efectos, radiacion,

quimioterapia, miedo, vergiienza, ira, conflictos emocionales, etcétera.

;A qué llamamos «saludy?

Visto ya qué puede englobar el amplio concepto de «enfermedad», centrémonos ahora
en la «salud»: se puede pensar que, cuando no hay «enfermedad», hay «salud». El
problema es que muchas veces pensamos que todos compartimos la misma definicién y
contenido cuando hablamos de salud, cuando lo cierto es que se trata de un concepto
dificil de esbozar y concretar.

La Organizacion Mundial de la Salud definidé en 1946 la salud como «un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de afecciones o
enfermedades».

Sin embargo, resulta una propuesta muy ambiciosa y, bien mirada, poco realista: pedir
a una persona un «estado completo» de bienestar ya resulta bastante dificil, incluso si
solo tuviera que ver con lo fisico, lo mental o lo social. Mas dificil resulta atun cuando
pedimos las tres variables simultaneamente.

Rogeli Armengol, en su discurso de ingreso en la Real Academia de Medicina de
Catalufia en 2009,2% se hacia eco de dicha dificultad y criticaba esa propuesta. Analizaba,

ademas, otras posibles definiciones sobre el concepto de salud, pero hallaba de nuevo
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algunos problemas conceptuales: para este autor la salud significa «no estar afectado de
trastornos o enfermedades bien clasificadas». Se trata de una definicidon precisa y bien
delimitada, pero se cific a lo objetivable, ya que, en efecto, puede ser aplicada al
contexto clinico asistencial, pero también deberiamos preguntar a las personas qué
entienden por salud, y aqui hay una gran variedad de interpretaciones.

Por esta razon, el concepto de salud adquiere, ademas, un enfoque subjetivo, es decir,
cada uno entendera y aspirara a propuestas diversas. Es aqui donde decimos que «cada
uno tiene su estilo de vida», aunque resulta que en esa eleccion de lo que cada uno
considera como «salud» la persona no es el inico agente que hay que tener en cuenta a la
hora de definirla, ya que seran precisos unos conocimientos y unos medios concretos
para alcanzar esa salud deseada. Con ello, se va aceptando cada vez mas que la salud es
algo que permitira una mejor «calidad de vida» o, dicho en otras palabras, la salud sera
un medio para alcanzar esa calidad de vida.

Es asi como, paulatinamente, se va enfocando este concepto al desarrollo de las

capacidades individuales,* aunque sin olvidar otras variables.

Estamos de acuerdo en que la «salud» también estard vinculada a la «calidad de viday.
Ahora bien, ;qué quiere decir «calidad de vida»?

El Diccionario de la lengua espariola define la calidad de vida, de un modo sencillo y
practico, como el «conjunto de condiciones que contribuyen a hacer la vida agradable,
digna y valiosa». La problematica residird en saber cudles son las variables de ese
«conjunto de condicionesy.

d** hizo en 1994 una primera aproximacion al

La Organizacion Mundial de la Salu
concepto de calidad de vida: la calidad de vida se define como la percepcion del
individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de
valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normas y
preocupaciones. Es un concepto extenso y complejo que engloba la salud fisica, el
estado psicologico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias

personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes del entorno.

Asi pues, a partir de eso se han marcado algunas directrices para definirla: en primer

lugar, tiene un caracter multidimensional: relaciones interpersonales, inclusion social,
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desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, bienestar material, bienestar
emocional y derechos.

Por otro lado, la evaluacion de la calidad de vida ha de ser realizada tanto desde la
perspectiva subjetiva como desde la objetiva. Esto afecta a tres niveles: el microsistema,

el mesosistema y ¢l macrosistema:*>

e El microsistema engloba la parte subjetiva, preguntandole a la persona sobre la
satisfaccion de su vida en distintos dmbitos.

e El mesosistema hace alusion a la interaccion de la persona con sus vecinos, con la
comunidad o con la organizacion y es la parte objetiva.

e El macrosistema, por ultimo, se relaciona con indicadores sociales vinculados a
aspectos ambientales: la salud, el bienestar social, las amistades, niveles de vida,

educacion, seguridad publica, ocio, vecindario...

Pese a ello, todo parece indicar que, a la hora de delimitar qué entendemos por calidad
de vida, estamos ante un concepto vinculado al sentido que le da cada persona a su
propia vida. Ademas, guarda una estrecha relacion con la concepcion subjetiva de

felicidad: al como, en qué circunstancias y por qué la persona es feliz.

Competencia y capacidad

No podemos partir de posturas paternalistas que ya sepan «qué es lo que les conviene» a
los pacientes, que no indaguen en como influyen en ellos los vaivenes de la vida ni
consideren que no todos entendemos lo mismo por tales conceptos.

Durante todo este libro veremos diferentes escenarios en los que los pacientes o bien
tienen que decidir qué desean hacer con su propia vida o bien se da el caso de que es
preciso decidir por ellos, puesto que alguna circunstancia les impide poder hacerlo por si
mismos. Una persona adulta, mayor de edad, etcétera, tendra el derecho en primera
instancia de decidir o rechazar un tratamiento clinico de manera libre. Pero puede ocurrir
que debamos decidir en su nombre cuando, por ejemplo, se trate de un beb¢, un anciano
con una demencia avanzada, una persona en coma o bien cuando un juez la haya
designado como incapaz.

En todos estos casos, aludimos a conceptos como los de «competencia» o

«capacidad», por lo que tener clara dicha distincion ayudard a comprender y decidir,
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¢ética y legalmente, de manera responsable ante diversas circunstancias.
Pongamos un ejemplo que puede ayudarnos a distinguir estos conceptos a los que

acabamos de aludir:

La sefiora Genoveva D. tiene ochenta y siete afios. Su nuera Carmen, de cincuenta y seis afios, la ha traido a la
fuerza a la consulta de la doctora Jiménez porque la anciana duerme muy poco por las noches, se levanta, habla
sola, da vueltas por la casa y acaba despertando a toda la familia. Carmen quiere a toda costa que la doctora
Jiménez dé a la sefiora Genoveva unas pastillas para dormir, pero esta no quiere las pastillas. Dice que duerme

suficientes horas, que esta bien y que la dejen en paz. Afirma que no habla sola, que habla con su marido, que

se muri6 hace veintiséis afios, con quien quiere reunirse pronto porque ya esta cansada de vivir.2

Como vemos, muchas veces no es facil saber bajo qué circunstancias una persona puede
(legitimamente) decidir sobre aquellas cuestiones que hacen referencia a su propio
cuerpo. En algunas situaciones, la persona estd incapacitada por orden judicial, en otras,
fallan algunas facultades mentales, etcétera.

En cualquier caso, es importante distinguir entre «competencia» y «capacidad», como
ya se ha dicho, para aclarar y enmarcar en qué circunstancias el paciente puede decidir
por si mismo y en cuales requiere de otra persona para que esta decida en su nombre.
Una mala concepcién o una definicion inadecuada podrian conllevar decisiones injustas
que invalidaran una decision del paciente o, al revés, permitiran que tome decisiones

cuando, en realidad, seria mas sensato decidir por representacion.

La capacidad hace alusidon a las caracteristicas que marca la normativa juridica y que
dan reconocimiento a las personas para que puedan ejercer sus derechos sin necesidad de
recurrir a otra persona para que asi lo haga.

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948), en el articulo 6, nos dice
que «todo ser humano tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento de su
personalidad juridica». Con ello, la capacidad juridica determina que todas las personas
son sujetos de derechos y obligaciones, aunque, empero, para poder ejercer dichos
derechos y obligaciones, por regla general, la persona ha de ser mayor de edad. La
«capacidady, por tanto, es un término juridico.

Por otro lado, son los jueces los encargados de dictaminar una incapacitaciéon que
impide a una persona ejercer sus derechos en una esfera determinada. Esto queda

regulado por el Codigo Civil en el articulo 200, que establece también a quién se puede o
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no incapacitar: «Son causas de incapacitacion las enfermedades o deficiencias
persistentes de caracter fisico o psiquico que impidan a la persona gobernarse por si
mismay.

En funciéon de la sentencia judicial de incapacitacion se fijara, por otra parte, una
extension especifica y con unos limites delimitados y se determinard de igual manera
una tutela o una curatela, tal como regula la Ley de Enjuiciamiento Civil en su articulo
760.

Esta incapacitacion limita, por lo tanto, la capacidad de obrar, es decir, la posibilidad
de ejercer dichos derechos y obligaciones. Es importante sefialar que no se trata de que la
persona declarada incapaz pierda dicha capacidad. Esto no es asi: la persona retiene esa
capacidad, pero no puede ejercer sus derechos autonomamente, por lo que necesita de

intermediarios.

Por competencia hemos de considerar una serie de aptitudes y habilidades psicoldgicas
que muestran que se trata de una opcion personal, deliberada, coherente y responsable.
En ese caso diriamos que esta persona tiene o no competencia suficiente como para
decidir por si misma. Hablariamos, pues, de madurez psicolégica.

Ahora bien, es muy importante tener muy claras algunas premisas bésicas a la hora de
valorar la competencia de una persona si queremos que decida de manera responsable o,
por el contrario, aplicar medidas paternalistas para protegerla porque quiza no pueda

decidir por si misma:

1. Deberiamos presuponer que todos los pacientes son competentes para decidir,

salvo en situaciones muy evidentes (agitaciéon psicomotriz, coma...). Esto
garantizaria el derecho a audiencia y evitariamos estigmas y discriminaciones. Es
decir, lo que se debe demostrar es la incompetencia, no al contrario.
En este sentido, hemos de tener en cuenta que la incompetencia para decidir no
viene establecida por el diagnostico clinico: esto es, que una persona tenga
alzhéimer, que padezca esquizofrenia, depresion, etcétera, no comporta en si
mismo que no pueda decidir.

2. La competencia se valora con relacion a una tarea especifica, un contexto concreto

y un momento determinado.
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3. La competencia puede ser fluctuante: por ejemplo, una persona con una
enfermedad mental puede tener momentos de estabilizacion sintomatica y
periodos de recidivas. Por tanto, hemos de considerar tanto los momentos licidos
como las fases agudas de crisis, puesto que en algunos momentos podra participar
mas en la toma de decisiones mientras que en otros no podra hacerlo de forma
significativa.

4. La gravedad de la decision determina el «grado» de competencia exigible. Una
persona podria rechazar una aspirina, y en ese caso solo le estariamos pidiendo
«aceptar o rechazar» tal tratamiento; mientras que, en otro supuesto, si no
consintiese una transfusion sanguinea por motivos religiosos, poniendo con ello en
riesgo su vida, el «grado» de exigencia seria mayor, pues su vida dependera del
tratamiento.

5. La eleccion A, B... no es «incompetente», quien es 0 no competente es una

persona y respecto a una decision concreta.
Por otra parte, la decision puede ser o no compartida por el profesional médico;
ahora bien, si el paciente es competente y su eleccidén es sensata (no contraria al
ordenamiento juridico ni a los cdnones de buena praxis y no dafia a terceros),
deberia ser aceptada.

6. Las herramientas que se utilizan para valorar la competencia solo son un
instrumento mas y han de ser incorporadas, cuando sean precisas, en la practica
clinica en un contexto de decisiones compartidas.

Dentro de estas herramientas, quiza la mas utilizada sea el MacArthur Competence
Assessment Tool for Treatment (McCAT-T),* que consiste en una entrevista
semiestructurada que analiza las 4reas de comprension, apreciacion,

razonamiento y eleccion de una decision.

Estos matices, en definitiva, ayudardn a esclarecer en qué circunstancias una persona
podria o no decidir por si misma, algo que sera pertinente en muchas cuestiones
bioéticas que analizaremos en este libro, como, por ejemplo, el consentimiento
informado, voluntades anticipadas, rechazos de tratamiento, etcétera, pero también
cuando tratemos a personas con distintos perfiles: menores (maduros), enfermedad

mental...
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Parte I

Cuestiones fundamentales de la relacion asistencial
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Algunas consideraciones

La relacion asistencial ha evolucionado mucho desde los comienzos de la medicina.
Poco a poco vamos abandonando posturas en las que los «médicos» son los que ya saben
qué hay que hacer sin necesidad de preguntar a los pacientes qué desean que se haga.
Ese cambio no ha sido facil, y gran parte del éxito de este cambio tiene que ver con el
hecho de que las personas han manifestado su deseo de ser duenas de las decisiones
sociosanitarias que tienen que ver con ellas. En ese nuevo planteamiento, la normativa
juridica volcada en esa labor contribuyd de manera evidente a este cambio de paradigma.

Asi, el consentimiento informado —plasmado positivamente como derecho y como
obligacién— supuso un hito en materia de derechos humanos sanitarios, transformando
de alguna manera el concepto mas esencial de la relacion asistencial. La consecuencia
logica supuso que las personas tenian ahora el derecho a poder aceptar y decidir de
manera anticipada todo tipo de decisiones, razén por la cual se comenzaron a introducir
los modelos de decisiones anticipadas.

Si en los modelos paternalistas los principios de beneficencia y no-maleficencia
marcaban las decisiones, ahora son la autonomia y la dignidad piezas clave que tienen un
importante y novedoso papel en lo relativo a la toma de decisiones. En ese profundo
respeto y en esa diferente relacion asistencial —sustancialmente modificada por las
nuevas tecnologias y el equipo multidisciplinar que engloba todos los aspectos de la
salud— se articulan nuevos derechos y obligaciones, entre los que destacan aspectos

como la intimidad y la confidencialidad.

36



.

Del paternalismo a los enfoques centrados en las personas

El cambio del modelo paternalista y tipos de paternalismo

En los ultimos afios hemos ido viviendo una profunda transformacion politica, social y
¢tica en el ambito sociosanitario. Poco a poco se estin abandonando modelos
paternalistas en los que se daba una supremacia de poder del profesional sanitario sobre
el paciente. Se trataba de una relacion asimétrica y vertical, en la que el protagonismo
residia en el profesional sanitario experto y en donde el paciente estaba en un plano
pasivo, sin apenas participacion, con un rol que consistia, fundamentalmente, en
obedecer sin apenas ser informado.

Es cierto que todavia hoy existen pacientes que prefieren dicho enfoque; son, en
resumidas cuentas, los que acatan con un «haremos lo que usted considere, doctor». Sin
embargo, esto no invalida la obligacion de respetarlos como personas, de intentar
indagar por qué no quieren participar, de preguntarles y pedirles permiso ante una
exploracidn, etcétera.

De igual manera, también es cierto que algunos profesionales sanitarios se resisten a
abandonar ese modelo paternalista, ya que sus premisas fundamentales pasan
simplemente por curar desde los principios de beneficencia y no-maleficencia.

En todo caso, y si bien es preciso soslayar la aplicacion de modelos paternalistas que
no estén bien justificados,?® es conveniente que nos detengamos en algunas facetas
(fundamentalmente dos) o tipos de paternalismo, porque no siempre ha de ser una

medida negativa que evitar:2?

e Tendriamos un paternalismo «fuerte», que es el que aplica algun tipo de medida

coercitiva en contra de la voluntad de la persona y con independencia de sus deseos,
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voluntad, edad, competencia, capacidad, etcétera; en suma, sin tener en cuenta a la
persona que lo recibe.

e El llamado paternalismo «débil», que seria aquella posicion en la que se utiliza
alguna medida para proteger a la persona porque esta no puede decidir por si misma
debido a una variedad de situaciones: minoria de edad, estado de coma, agitacion
psicomotriz intensa por motivos psicopatoldgicos, etcétera. En tales casos, el objetivo

reside en prevenir algiin dafio en aras de una reduccion de su libertad.

En cualquier caso, estas situaciones deberian constituir una excepcion a la regla de
obtener el consentimiento de la persona. Ademas, tendriamos que partir de que, aunque
una persona no tenga voto (incapacidad juridica, menor maduro, incompetencia,
etcétera), eso no significa que no tenga voz, por lo que en la medida de lo posible
deberiamos introducirla en la toma de decisiones.

Y es que gracias, entre otros motivos, a la reivindicacién constante de las personas
para ser cada vez mas activas en las decisiones sanitarias, asi como a su legitimizacion
positivizada en derechos sanitarios, el enfoque sociosanitario actual va hacia un modelo

fundamentado en la autonomia y la dignidad.

. Cuales son los derechos de los pacientes en el ambito de la investigacion

biomédica?

Una serie de declaraciones de caracter nacional e internacional han sido la base para la
reivindicacion del respeto por las personas en el campo de la investigacion biomédica.
Merece la pena mencionar en este sentido el Codigo de Nuremberg (1947), que explicita
las condiciones de la experimentacion con personas y que fue el primer documento que
reivindico la necesidad de recabar el consentimiento informado de la persona que va a
someterse a una investigacion clinica. También podemos citar la Declaracion de Helsinki
(1964), de la Asociacion Médica Mundial. Se trata de una «ampliacion» del Codigo de
Nuremberg que establece unos principios €ticos que sirven para orientar a los médicos y
a otros profesionales que realizan investigaciéon médica en seres humanos.

Con relacion al ambito espanol, deberiamos destacar el Real Decreto Legislativo
1/2015, asi como el Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre, por los que se regulan
los ensayos clinicos con medicamentos, los Comités de Etica de la Investigacion con

medicamentos y el Registro Espafol de Estudios Clinicos.
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En cuanto a la toma de decisiones asociadas a la relacion médico-paciente, en Espafia
esos derechos se recogen en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica, que constituye la normativa juridica por referencia. En dicha ley
se establece el derecho a respetar la autonomia y la dignidad del paciente, dandole la
posibilidad de escoger o rechazar tratamientos clinicos de manera libre, siempre y
cuando haya sido informado en cantidad y calidad suficiente y tenga competencia para
dichas decisiones.

En relacidon con la informacion, las personas tienen derecho a recibir informacion
sobre su estado de salud, pero igualmente lo tienen a no ser informadas. Pero esta
negativa también estd condicionada a algunos supuestos, tal como lo establece la Ley
41/2002, articulo 9.1: «La renuncia del paciente a recibir informacién estd limitada por
el interés de la salud del propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las
exigencias terapéuticas del caso. Cuando el paciente manifieste expresamente su deseo
de no ser informado, se respetara su voluntad haciendo constar su renuncia
documentalmente, sin perjuicio de la obtencidon de su consentimiento previo para la
intervencidony. Las situaciones pueden ser muy diversas, quizas la mas frecuente es la de
que una persona con una enfermedad infectocontagiosa ha de saberlo. En cuanto a otros
aspectos, huelga decir que toda persona tiene el derecho a que se respete el caracter
confidencial de los datos sobre el estado de su salud.

Sea como fuere, una vez emitida dicha informacién, cuyo titular serd el paciente, se
regula la obligacion ética y legal de recabar el consentimiento informado del paciente

ante cualquier tipo de intervencidn en el &mbito de la salud.

Diferencias entre consentimiento informado y voluntades anticipadas y puntos

regulados en la ley espanola

De manera general, porque més adelante se vera con mayor detalle, han de quedar claras

algunas cuestiones referentes al consentimiento:

e Puede ser revocado en cualquier momento.

e Por regla general sera verbal.
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e Puede haber contextos en los que sea preciso que sea por representacion.

Ese consentimiento también puede darse en forma de voluntades anticipadas, un
documento en el que se anote qué situaciones se desea recibir o rechazar para cuando el
paciente no pueda decidir por si mismo.

La ley contempla, ademas, la posibilidad de elegir a un representante para que decida
en nombre del paciente en aquellas situaciones no contempladas en dicho documento de
voluntades anticipadas.

Ahora bien, deberia ser una obligacion —en este sentido, ética, ademas de legal— que
los profesionales intentaran aportar informacidn a sus pacientes sobre estos derechos, ya
que, si bien es cierto que se suele hacer publicidad sobre los «derechos de los ciudadanos
con relacion a su salud» mediante panfletos, charlas, etcétera, sin embargo, todos estos
medios parecen ser insuficientes, ya que aun hay un gran desconocimiento sobre algunos
de estos temas. Y es que para tener derechos hay que tener conciencia de que tenemos

derechos.

Elementos clave del modelo sanitario «por y para las personas»

Toda la normativa juridica que acabamos de ver busca un enfoque sociosanitario mas
humano, cuyo punto de reflexion en todo momento esté centrado «en y para las
personasy. Janet M. Lusk y Kerry Fater® sostienen que el modelo centrado en y para las

personas ha de incorporar siete elementos, a saber:

1. Un plan de cuidados que tenga como fundamento los valores y preferencias de la
persona, extraidos de una evaluacion médica, social y funcional.

2. Un plan continuado y revisable sobre los fines y planes de cuidado.

3. La persona ha de ser concebida como parte del equipo de profesionales, pues es la
que va a aportar los valores.

4. Se necesita a un interlocutor para que haga de contacto y establezca un dialogo
entre la persona y los profesionales de la salud o cualquier otra persona relevante
(familia, tutor, representante, etcétera) en el acto clinico.

5. Es precisa una coordinacidn activa entre todos los profesionales.

6. Ha de generarse una continua informacion sobre la persona (valores, preferencias,

etcétera), que ha de ser compartida entre los profesionales (idealmente, en la
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historia clinica).
7. Deben producirse unos resultados objetivables con el fin de poder ir valorando la

progresion.
Reflexiones sobre el consentimiento informado y las voluntades anticipadas

Respecto a estos elementos clave del modelo sanitario «en y para las personasy», estamos
a favor de ellos, pero consideramos necesario que se dé también la oportunidad de que
las personas puedan anticipar sus decisiones, que haya una sensibilidad ética por sus
valores y deseos desde su propio contexto de historia de vida y que cualquier actuacion
clinica haya de venir precedida por un sincero consentimiento informado —no la simple
firma del documento por parte del paciente—.

Y es que con estos enfoques podriamos, en efecto, mejorar la humanizacion de la
asistencia sanitaria, y parece sensato sostener que el paciente obtendra de este modo una
mayor calidad de vida (las elecciones seran las elegidas por ¢él, las que considere que
aportan mas a su concepcion de buena vida, etcétera), asi como una mayor satisfaccion
con el proceso sanitario.

Respecto a los profesionales sanitarios, con ese sistema ellos podran apreciar también
una mayor dedicacion, deliberacion y satisfaccion con la relacidon asistencial, pues las
decisiones que se tomen en este ambito ya no serdn unilaterales, sino colaborativas y
deliberativas.

En resumen: si las familias son informadas tendrdn una mejor comprension de qué le
ocurre al paciente, podran sentir un alivio al percibir que su familiar esta siendo bien
atendido y notaran que también juegan un papel en la toma de decisiones.

De este modo se apuesta por un verdadero respeto por la persona, ya no solo por su
estado biologico, sino sustancialmente como persona y no «solo» como paciente, para
que pueda decidir proyectos de vida de manera libre. Se pide, en pocas palabras, la
aplicacion de la méxima —parafraseando a Manolo Garcia— «seré lo que yo quiera

Ser.
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2.

El consentimiento informado

El origen del consentimiento informado

La historia de la aparicion de la doctrina del consentimiento informado (CI) hunde sus
raices en aspectos sociales, filosoficos y politicos.3! Muchos han sido los factores que

han condicionado su aparicion:

a. Las investigaciones carentes de criterios éticos con seres humanos (juicios de
Nuremberg, experimento Tuskegee, etcétera).

b. La ampliacion de leyes sanitarias y de investigacion hacia enfoques centrados en la
autonomia y la dignidad de las personas.

c. La tradicion filosofica que intentaba dar mas importancia al yo individual,

centrandose en la autonomia en lugar de en la heteronomia.

Pese a su larga historia, se puede enmarcar el origen del consentimiento informado a
comienzos de 1900, por lo menos desde la perspectiva de lo que hoy entendemos como
tal en el ambito de la biomedicina, e incluso se podria argliir que este tuvo un comienzo
en esencia legal, en tanto que vino motivado por sentencias judiciales de pacientes que
reivindicaban el derecho a la informacion, al respeto a la autonomia y a la dignidad. Para

32 esta reivindicacion de la autonomia ha tenido un proceso logico: el

Diego Gracia,
nucleo mas firme de la ética propia de la tradicion juridica ha sido la defensa de la
autonomia y de los derechos bésicos de los individuos, del mismo modo que el principio
ético de la tradicion médica ha sido siempre la beneficencia. No es una exageracion
afirmar que el derecho de los enfermos a ser informados y a decidir autbnomamente
sobre su propio cuerpo les ha venido impuesto a los médicos desde los tribunales de

justicia.
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Sea como fuere, y como ya se ha dicho, las primeras solicitudes de consentimiento
informado vinieron de la mano de sentencias judiciales, y de todas ellas las mas
destacadas fueron las llamadas Mohr vs. Williams (1905), Pratt vs. Davis (1906), Rolater
vs. Strain (1913) y, sobre todo, Schloendorff vs. Hospital de Nueva York (1914).

Los afios siguientes, en un periodo que abarco desde los afnos veinte hasta los afios
cincuenta del siglo XX, se centraron en la discusion referente al derecho a la informacion,
ya que en esa ¢poca estaba latente la idea de que carecia de sentido hablar de un derecho
al consentimiento informado sin la necesidad de abordar qué tipo informacion tenia que
ofrecerse al paciente. Asi pues, los primeros debates se centraron en asegurar que la
informacion que revelase el meédico fuese cierta, de tal manera que si esta fuese
equivocada, fraudulenta o falsa, el consentimiento quedaba invalidado. No obstante, en
ese momento aun estaba vigente y era aceptada la situacion de que si el facultativo no
daba ninguna informacion y solo obtenia el consentimiento simple, este resultaba valido.

De hecho, fue en este punto cuando se comenz6 a reivindicar el derecho a la
informacion y la obligacion por parte del médico de ofrecerla, un requerimiento que vino
impuesto a base de sentencias judiciales, si bien no fue reconocido como derecho hasta
los afios cincuenta, gracias al caso Salgo vs. Leland Stanford Jr. University Board of
Trustees (1957).

No obstante, la cuestion de informar de una manera adecuada aun no estaba resuelta,
pues no quedaba estipulado en funcion de qué ni como darla. Esta discusion se llevo a
cabo en los afios sesenta de la mano del «estdndar de informacion del médico
razonable», es decir, aquella que daria «cualquier» médico ante la misma situacion, una
postura que entrd en crisis durante los afios setenta, pues no hacia alusion sustancial al
paciente, sino que se enfocaba en el profesional, lo que llevd a sustituir este criterio por
el «estandar de la persona razonable», segun el cual la informacion que los meédicos
deben dar es aquella que satisfaga las necesidades de una persona razonable que
estuviese en las mismas circunstancias.

Este criterio no consistia, asi pues, inicamente en establecer si una persona razonable
habria deseado conocer dicha informacion, sino en si esta, al haberla conocido, habria
modificado su decision, esto es, si habria rechazado la propuesta clinica.

Dicho criterio quedaba determinado de forma definitiva en el afio 1972 gracias a tres

sentencias: Canterbury vs. Spence, Cobbs vs. Grant, y Wilkinson vs. Vesey.
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Ahora bien, si en el fondo queremos aplicar modelos basados en la autonomia y la
dignidad de la persona, del paciente concreto, para ello seria preciso introducir un nuevo
estandar, a saber: el «estandar subjetivo», que establece que las necesidades informativas
no tienen que ser evaluadas respecto a una hipotética persona razonable, sino en funcion
de las necesidades y caracteristicas reales del paciente concreto que ha de emitir el
consentimiento. Este criterio ha sido introducido mas o menos de forma consistente
desde los afios ochenta y es el que tiene una mayor aprobacion hoy por hoy. Este
estandar subjetivo es, por tanto, y ha de ser el fundamento en el que se inscriba el

consentimiento informado.

La percepcion del consentimiento informado

Aunque, como hemos visto, el consentimiento informado tiene una larga historia, unos
fundamentos ético-legales y unas razones de peso que propiciaron su aparicion, en la
actualidad todavia podemos ver cémo en ocasiones todo esto no ha sido integrado en el
ADN de los profesionales ni de los pacientes. Para dar cuenta de esta concepcion erronea
querriamos reproducir, a modo de caricatura, las respuestas que en mas de una ocasion
hemos oido tanto a los pacientes como a los profesionales sanitarios cuando se les

pregunta por el significado del consentimiento informado.

PREGUNTA: ;Qué es el consentimiento informado?

RESPUESTA DEL PACIENTE: Es ese documento que hemos de firmar para que nos operen y, por si
sucede un imprevisto, que no podamos denunciar a los médicos por sus errores.

RESPUESTA DEL PROFESIONAL SANITARIO: Es ese documento que los pacientes han de firmar para

que los operemos y, en el caso de suceder complicaciones, tener proteccion y evitar que nos denuncien.

Como se puede ver, la percepcion comun es erronea en ambos casos, porque, en esencia,
ni el consentimiento informado es un papel ni se tiene que firmar para evitar denuncias.
En realidad, de lo que se trata es, en definitiva, de un tipo de relaciéon asistencial, de
confianza y no de meros contratos basados en perspectivas defensivas y legalistas, en la
que se consensuen decisiones, dando siempre al paciente el derecho a decidir sobre su

propio cuerpo.

Definicion de consentimiento informado y condiciones idoneas para que se dé

44



En el ambito de la relacion asistencial, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, ya citada,
define el consentimiento informado como «la conformidad libre, voluntaria y consciente
de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la
informacidn adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud».

La teoria del consentimiento informado no tiene que ser entendida solo como un
derecho del paciente, sino también como una exigencia ética y legal hacia los
facultativos. El consentimiento informado ha de ser comprendido como proceso
dialogico en el que el paciente pueda participar de forma activa, preguntando todo
aquello que considere oportuno, pero de manera que «se sienta informado» (no que se lo
informe sin interés en que lo entienda). Ha de insertarse, por tanto, en un clima de
confianza y alianza terapéutica.

Por este motivo, hemos de evitar contextos de «medicina defensiva» en los que su
unica razon de ser consista en defender al profesional por sus decisiones sobre la persona
enferma ante reclamaciones del paciente porque este haya dado su consentimiento. Ese
planteamiento tiene el objetivo de que el paciente firme el documento sin que se den
demasiadas explicaciones o, en el caso de darselas, que se haga en un lenguaje
excesivamente técnico que con dificultad el paciente entendera.

Todos estos métodos generan desconfianza, recelos y una mala relacion asistencial.
Por ello debemos evitar —o reducir, en su defecto— todos aquellos contextos en los que
la informacion se dé solo por escrito, sin tiempo por parte del paciente para leerlo y en
un lenguaje cientifico e incomprensible para la persona. En definitiva, el guion en el que
se ha de enmarcar el consentimiento informado tiene que ser el de la confianza y el del

proceso comunicativo.

Elementos esenciales del consentimiento informado

Una vez generado el clima idoneo, hay que aclarar qué elementos son los indispensables
para poder hablar de un «buen consentimiento informado» y no solo de un

«consentimiento firmado». Los elementos esenciales>> son

1. Una accion sustancialmente autOnoma.
2. Voluntariedad.
3. Informacion en cantidad y calidad suficiente.

4. La competencia.
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También hay que conocer las excepciones a la obtencion del consentimiento informado.

Veamoslas con detenimiento:

Accion sustancialmente autonoma

Al explicar el principialismo de Beauchamp y Childress constatdbamos que la
autonomia personal se refiere a la capacidad de las personas para autodeterminarse
estando exentas de condicionamientos internos y externos. Hay dos condiciones

esenciales al respecto:

a. La libertad (actuar con independencia de las influencias que pretenden controlar).

b. Ser agente (poseer la capacidad para actuar de manera intencionada).

De aqui se sigue, por tanto, que el respetar las decisiones autonomas implica, como
minimo, asumir que las personas tienen unas opiniones, que pueden elegir y que tienen
derecho a realizar actos fundamentados en sus propios valores o creencias.

Aunque seria muy interesante un analisis sobre qué se entiende por una «decision
auténoma y voluntaria», por lo menos desde una perspectiva filoséfica, nos detendremos
simplemente en el hecho de que sea intencional, con un grado significativo de
informacion, y libre de influencias que puedan condicionar la decision (como pueden ser
coacciones, manipulaciones, sintomas psiquiatricos intensos, etcétera).

Estas exigencias son las que solicita el ordenamiento juridico para que haya un
verdadero consentimiento informado. En efecto, el Convenio de Oviedo, en su articulo 5,
estipula que una intervencion en el ambito de la salud solo podra efectuarse una vez que
se haya recabado el consentimiento libre e inequivoco de la persona, a la que se habra
informado sobre la finalidad, naturaleza, riesgos y beneficios de esa intervencion.
También la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, articulo 8, recoge la misma postura al
pedir la obtencion del consentimiento libre y voluntario una vez recibida la informacion

precisa.

Voluntario
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El hecho de que el consentimiento informado tenga que ser un acto totalmente voluntario
ha sido una caracteristica esencial desde el desarrollo de dicha doctrina. El Codigo de
Nuremberg (1947) estipulaba que habia de ser voluntario e informado, el Informe
Belmont (1978) establecia por su parte como caracteristicas basicas la informacion, la
comprension y la voluntariedad. Por tanto, el proceso ha de ser libre, es decir, no
condicionado ni coaccionado.

La «coaccion» es definida en el Diccionario de la lengua espariola como la «fuerza o
violencia que se hace a alguien para obligarlo a que diga o ejecute algo». La
manipulacion es otro procedimiento por el que se puede coaccionar a una persona, y
consiste en influenciar a otra, que ha sido informada de forma sesgada o fraudulenta,
para que actie de un determinado modo.

La persuasion, la cual no es incompatible con la voluntariedad, consiste en inducir o
mover a alguien con motivos para que crea o haga algo. Es la persona quien al final se
decide, de manera libre, por una accion u otra, pero parece sensato sostener que en
ocasiones la persuasic')n34 puede ser de gran ayuda y beneficiosa para el propio paciente,
siempre y cuando de manera sincera se busque acceder a los deseos y valores del
paciente, con empatia y sin prejuicios, proporcionando informacion veraz y usando la

razon mas que la emocion.

Informacion en cantidad y calidad suficiente

Ya se ha comentado como fue la introduccion del criterio del «hipotético médico
razonable», el cual resultd insuficiente y que llevo, por tanto, a optar por el «estandar de
la persona razonabley»; sin embargo, las dificultades para establecer con precision esa
persona razonable hicieron necesaria la busqueda de posturas alternativas, como el
«criterio subjetivo». Pese a que la informacion siempre se tiene que personalizar, hay un
consenso de los criterios que debe satisfacer la informacion aportada,

35

independientemente de la persona que vaya a recibirla. Pablo Simén® sostiene que:

1. Hay que informar de las consecuencias seguras de los procedimientos.
2. Se deben comunicar los riesgos tipicos, inherentes, previsibles e inevitables de los

procedimientos, pero no de los minimos o accesorios.
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3. Hay que personalizar en cada caso la informacidn, especialmente sobre los
riesgos, y adaptarla tanto en sus contenidos como en la manera de exponerla a la
peculiaridad de cada situaciébn y de cada paciente. En cualquier caso, la
informacion debe ser suministrada de forma comprensible.

4. En los procedimientos curativos, la extension de la informacion tiene que ser
mayor que en la de los no curativos.

5. En las situaciones de urgencia o peligrosidad la obligacion de informacion es
menor, aunque solo con un caricter diferido; una vez pasado el peligro, dicha

obligacion adquiere su dimension habitual.

Y, por afiadidura, toda esa informacidn tiene que venir explicada dentro de un proceso de
comunicacion dialogado entre el paciente y su médico. En ese proceso, el profesional
sanitario ha de descubrir las caracteristicas biopsicosociales de su paciente, las cuales

condicionaran, de manera positiva o negativa, la manera de transmitir dicha informacion.

Competencia

Para que el paciente pueda dar el consentimiento informado es preciso que sea
competente para la toma de decisiones. Pero, tal como comentabamos, hay que pedir un
grado superior o inferior de competencia con relacion al tipo de intervencion y a su
gravedad. En el ordenamiento juridico espafiol se estipula, en lineas generales, que la
persona ha de tener dieciséis anos de edad para adquirir la mayoria de edad sanitaria, a
excepcion de algunos supuestos: interrupcion del embarazo e investigacion biomédica o
ensayos clinicos, entre otros.

Ahora bien, también se deja abierta la puerta hacia esas personas que, por debajo de
dicha edad, muestran una madurez psicologica. Esto es lo que se conoce como «menor
maduro». En tal caso, hay que hacer un esfuerzo considerable para introducirlo en la
toma de decisiones —con sus valores, deseos, preferencias, etcétera— y decidir de forma
conjunta. En dicha situacion, lo que deberemos valorar es la «competencia» del menor
para la decision concreta. En este sentido, la normativa espafola actual, la Ley Orgénica
8/2015, de 22 de julio, de modificacién del sistema de proteccion a la infancia y a la

adolescencia, reconoce que el menor es maduro una vez cumplidos doce afios.
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Excepciones

Por regla general, se considera que las urgencias médicas, la renuncia por parte del
paciente a ser informado, el privilegio terapéutico y las situaciones de incapacidad son
excepciones para recabar el consentimiento informado directamente del paciente.

Un ejemplo es toda aquella situacion de urgencia que pueda conllevar algun riesgo
para la vida de la persona. En estas situaciones se carece de tiempo necesario para la
elaboracién del consentimiento, ya que todo ese tiempo ha de estar destinado a atender al
paciente. Un ingreso involuntario es un buen ejemplo de ello. También si hay un riesgo
significativo para la salud publica se acepta no recabar el consentimiento informado.
Estas dos situaciones quedan reguladas por la normativa juridica: Convenio de Oviedo
(1997) y Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

Otro escenario que se acepta es la renuncia por parte del paciente a ser informado, que
es un derecho de la persona que debera respetarse. Ahora bien, parece sensato pedir al
profesional sanitario que intente indagar por qué no quiere dicho paciente ser informado,
pues podria darse alguna incongruencia, un desconocimiento de sus derechos, algun
miedo, etcétera, en definitiva, es preciso asegurarse de que es consciente de su situacion
y que sabe qué esta haciendo. En cualquier caso, seria conveniente pedirle que firme el
consentimiento, en este caso de renuncia, y dejar constancia en la historia clinica de todo
ello, tal como lo establece la Ley 41/2002 en su articulo 9.

También con relacion a la informacion podrian darse contextos en los que el
profesional considera que no se deberia informar sobre datos concretos de la realidad
clinica. Cuando en ocasiones el médico oculta, de manera deliberada, cierta informacion
a su paciente porque esta convencido de que el revelarsela puede suponer un perjuicio
psicoldgico o causarle repercusiones fisicas, puede hacer uso del privilegio terapéutico.
Se podria discutir si, en efecto, este hecho invalida todo el consentimiento o no, pues un
requisito para ello es la informacion. Barbero®® sostiene que el privilegio terapéutico

podra considerarse respecto a:

a. Una informacion concreta y no para todo el proceso.
El profesional no podrd informar de todo, pero si de aquello que diga sea
verdadero.

c. El sanitario deberd justificarlo en la historia clinica.
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d. Siempre ha de ser una excepcion y no una regla.

No obstante, se corre el peligro de que ese presunto privilegio terapéutico acabe
desembocando en una conspiracion de silencio en la que se informe a los familiares pero
no al propio paciente. El siguiente ejemplo puede ser ilustrativo de la gravedad de dicha
situacion.®’

Andrés es un hombre de cincuenta y siete afios que ingresa en una unidad de cirugia
para la intervencion quirrgica de un tumor vesical. Viene acompainado de su mujer,
Antonia.

Maria, su enfermera, le realiza la entrevista de acogida. Al salir de la visita, Antonia lo
acompafia hasta el control de enfermeria y le pide que, en caso de mal prondstico, no le
diga nada a su marido, pues ya serd ella quien se lo diga. Maria le pregunta si Andrés
quiere saberlo, y Antonia le responde que nunca lo han hablado y que tiene mucho
miedo de que se deprima. Le comenta que le ha pedido esto mismo al cirujano que lo
operara. Cuando Maria entra a la habitacion para tomarle las constantes —momento en

el que estd solo—, este le pregunta: «Usted como lo ve, ;cree que saldré de esta?».

Este es un caso tipico de ocultamiento de la informacion al paciente, al que se priva de
informacion bésica por miedo a como podria repercutirle. Esto podria estar justificado,
aunque con muchas cautelas, si la persona tuviese algin tipo de incapacitacion o
problemas graves de competencia. En tal caso, el consentimiento se hara por
representacion cuando una persona muestre incapacidad, tal como marca la ley.

En Espana, el Coddigo Civil (articulo 200) establece que: «Son causas de
incapacitacion las enfermedades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico
que impidan a la persona gobernarse por si mismay. Estas causas solo podran decretarse
por sentencia judicial, y se necesita para ello la intervencion del Ministerio Fiscal
(articulo 199 y siguientes). Dicha sentencia tendrd que determinar tanto la extension
como los limites de la incapacidad, y también el régimen de tutela del incapacitado (Ley
1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, articulos 759-762).

En cualquier caso, en la medida de lo posible, hay que esforzarse en introducir a la
persona en la toma de decisiones. Hemos de procurar, por lo menos, el derecho de
audiencia y analizar, ver e intentar hacer aflorar cuales son sus deseos y preferencias a

fin de tenerlos presentes en la toma de decisiones. Por lo tanto, una incapacitacién no
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necesariamente deberia excluir por completo a la persona, ya que, aunque el
consentimiento informado lo diese el tutor o representante legal, esto no invalida el

hecho de que se tenga que informar siempre al paciente.
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3.

La relacion asistencial

. Cuantos tipos de relacion médico-paciente existen?

Cuando se expuso la historia del consentimiento informado se comentd que la relacion
médico-paciente mas frecuente habia sido la paternalista. Esta forma de entender la
relacion fue sustituida por una centrada en la autonomia del paciente. No obstante, atin
siguen vigentes y justificadas ciertas situaciones en las que es licito actuar de manera
paternalista. Podemos apreciar otras formas de relacion médico-paciente que hacen
hincapié en diversos objetivos que persigue la relacion, las obligaciones del médico, el
papel que desempeiian los valores del paciente y el modo en que se concibe la autonomia

138 defienden cuatro tipos de relaciones, a

del paciente. Ezekiel Emanuel y Linda Emanue
saber: paternalistas, informativas, interpretativas y deliberativas.

Tal como apuntan estos autores, se trata de modelos ideales, esto es, que no describen
ninguna relacion médico-paciente en particular, sino que cada uno aporta diversos
modos de concebir dicha relacion.

A continuacién expondremos de forma breve sus caracteristicas y presentaremos

nuestra propuesta de toma de decisiones compartidas.

Cuatro modelos de relacion médico-paciente
Modelo paternalista

Ya vimos que el modelo paternalista se caracterizaba por la supremacia de poder del
profesional sanitario sobre el paciente. Venia a significar una relacion asimétrica y

vertical en la que el protagonismo lo adquiria el profesional sanitario y el paciente
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pasaba a un plano pasivo, sin apenas participacion y con un rol fundamentalmente
consistente en obedecer sin apenas ser informado.
El principio fundamental por el que se regia este modelo era la beneficencia, pero

entendida desde un punto de vista clinico y sin la participacion del paciente.

Modelo informativo

El segundo modelo que proponen estos autores es el informativo. Su finalidad es
transmitir, por parte del médico, toda la informacion relevante (estado de la patologia,
naturaleza de los diagndsticos posibles asi como de las intervenciones, los riesgos y los
beneficios vinculados con la terapia y la incertidumbre del conocimiento médico) para
que el paciente escoja. A continuacion, el facultativo procedera. Este tipo de relacion se

aplica en condiciones cuasi ideales de autonomia por parte del paciente.

Modelo interpretativo

La tercera propuesta es la del modelo interpretativo, cuyo objetivo es determinar los
valores del paciente, ayudandolo a decidir de entre todas las opciones posibles cudl es la
mas satisfactoria para ¢él, si bien es el paciente el que elige en ultima instancia. Se aplica
siempre que el paciente tenga unos valores claros pero que, sin embargo, entren en
conflicto entre si. Con ello, el facultativo ayuda a resolver esa incertidumbre, asesorando

y colaborando para que el paciente tome las decisiones pertinentes.

Modelo deliberativo

Por ultimo, se defiende el modelo deliberativo, que consiste en ayudar al paciente a que
opte, de entre todas las posibilidades factibles vinculadas con su salud, por la mejor. Para
ello, el médico esboza la informacion pertinente sobre la situacion clinica y ayuda a su
paciente a dilucidar los diversos tipos de valores que estdn incluidos en las opciones
terapéuticas posibles. Entre los objetivos del médico cabe destacar el hecho de indicar
por qué ciertos valores que estan involucrados en la salud de su paciente tienen mas
valor y se debe aspirar a ellos. Para lograrlo, tanto médico como paciente han de

establecer un didlogo para apreciar qué tipo de valores estan latentes. A continuacion, la
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tarea del médico consiste en indicar qué es lo que el paciente podria hacer en funcion de

los valores que se han desvelado en ese didlogo.

Aunque cada uno de estos modelos tiene objeciones que los mismos autores se encargan
de recoger, optan por considerar el deliberativo como mas idéneo.>’

Pues bien, dado que deseo optar por un modelo parecido al deliberativo, y que es el de
las decisiones compartidas, considero oportuno analizar las objeciones que Ezekiel
Emanuel y Linda Emanuel exponen a este tltimo modelo.

En primer lugar, hay que preguntarse si es propio de los médicos juzgar los valores de
sus pacientes, promoviendo, a su vez, otros que estén relacionados con la salud, pues
puede surgir un conflicto sobre qué valor debe prevalecer.

En segundo lugar, la terapéutica o la intervencion dependerd del facultativo, pero las
recomendaciones no deberian cefiirse ni a los juicios del médico sobre la importancia de
los valores del paciente ni a los valores que asuma el profesional sanitario.

Por ultimo, cuando las personas acuden a la consulta, desean recibir una atencion y un
cuidado y no involucrarse en una discusion moral o una revision de sus valores. Ademas,

dicho modelo puede convertirse facilmente, y sin querer, en el paternalista.

La toma de decisiones compartidas

Este tipo de relacion asistencial consiste en un proceso interactivo en el que el
profesional ayuda a su paciente a escoger qué tratamiento es el mejor en relacion con sus
valores, preferencias y circunstancias clinicas. Con ello, la toma de decisiones gira en
torno a las necesidades reales de la persona para que al final esta elija, con
asesoramiento, qué decision llevar a cabo, lo que se intenta dilucidar con respeto,
empatia, proximidad y siempre con prudencia, deliberando todos los cursos de accion.
Como ya hemos comentado, es una obligacion ética y legal informar a los pacientes
para que decidan responsablemente, y esto tiene en ellos aspectos tanto éticos como
clinicos:*
1. Tranquilizarse y afrontar la situacion en las mejores condiciones posibles.
2. Hacerse una idea realista del pronostico.

3. Comprender los procesos y colaborar en el autocuidado.
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4. Compartir sus necesidades con la familia, amigos y cuidadores.

El objetivo de esta relacion clinica ha de ser la de diagnosticar, prevenir y tratar al
paciente. En suma, determinar qué linea terapéutica es la que mejor se adapta a sus
valores con relacion a sus inquietudes, necesidades, prioridades, deseos, etcétera.

En ocasiones, en dicha decision podria ser prudente y sensato que la familia se
introdujese en el proceso, ya que muchas veces los pacientes suelen tener en cuenta la
opinion de otras personas, familiares y allegados, pues dificilmente se decide en
solitario.

No es infrecuente que el paciente no tenga claro qué es lo mejor para si mismo, por lo
que pide consejo a los profesionales sanitarios, los cuales propondran los pros y contras
de las distintas opciones terapéuticas posibles. Por ello, adquiere importancia ese didlogo
entre profesional y paciente (de manera frecuente con apoyo familiar) para recabar
informacion sobre qué ideas, valores, emociones, sentimientos... estan relacionados en
la toma de decisiones.

Todo este proceso no es posible sin un minimo grado de empatia y un verdadero
interés en que la persona participe en las cuestiones referentes a su salud. Es dificil que
los profesionales sanitarios tengan conocimiento de los valores de sus pacientes si no los
involucran. La empatia deberia ser comprendida como un proceso que nos permita
adentrarnos en el mundo de los valores personales del paciente. Se trata de analizar y
comprender qué posicion (biopsicosocial) es la que adopta este. La empatia, por tanto,
ayudard a percibir los valores, miedos, preferencias o la experiencia pasada con la
enfermedad de esa persona, asi como la posibilidad de descartar los prejuicios que
pudieran existir antes de iniciar la relacion asistencial.4!

Hemos de integrar este tipo de relacion asistencial en la practica médica, ademas de
priorizar la autonomia relacional y contextualizada, pues tiene consecuencias positivas
para la persona (decisiones responsables, realistas e informadas), en los profesionales
(mejora la relacion asistencial con los clinicos, generando mayor compromiso con el
cuidado hacia los pacientes) y para los niveles organizativos (provoca mas conciencia de
la necesidad de compartir la informacion con los pacientes, asi como mayor compromiso
respecto a promocionar las decisiones compartidas).*?

También debemos despojarnos de mitos y falacias que hacen que este modelo haya

sido mal interpretado, lo que, sin duda, dificulta la puesta en marcha de este tipo de
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relacion asistencial.

Caracteristicas del modelo de decisiones compartidas

A modo de esquema, las siguientes caracteristicas distinguen el modelo de decisiones

compartidas de otras propuestas de relacion asistencial:

1. En la toma de decisiones compartidas hay relacionadas como minimo dos
personas: profesional y paciente. Aunque es posible que la familia o los amigos
jueguen un papel importante.

2. Tanto profesionales como paciente participan en el proceso de la decision. Para
ello es necesario establecer un ambiente propicio que permita al paciente
manifestar sus sentimientos con relacion a los diversos tratamientos. El equipo de
profesionales debe informarlo sobre qué riesgos y beneficios conllevan las
distintas terapéuticas, cudles son los que corresponden mejor con los valores y
preferencias del paciente y, en resumidas cuentas, proporcionarle la informacion
del curso, diagndstico, etcétera, de la situacion clinica.

3. La informacion compartida es un requisito para la toma de decisiones. Los
profesionales comunican la informacidn clinica pertinente y el paciente establece
sus valores con relacion a esta. Se trata, por tanto, de un proceso dialogico.

4. Por ultimo, se llega a un consenso sobre qué linea terapéutica llevar a cabo. No
obstante, también es posible que no se alcance ningin acuerdo sobre el
tratamiento, por lo que el paciente puede acudir a otro profesional o a otros

tratamientos alternativos.43

Como se aprecia, esta propuesta es muy similar a la del modelo deliberativo, pero tiene
en cuenta las objeciones a aquel e integra de manera consistente hechos y valores.
Deberiamos fomentar una cultura basada en este tipo de decisiones, por lo que seria una
exigencia ética pedirles a los profesionales alguna formacion adicional sobre las
relaciones asistenciales cuya base sea la empatia, como ya se viene haciendo en otros

paises.44
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4.

Anticipando las decisiones: el respeto por la autonomia

cuando esta ya no est¢

Decidir ahora para el dia de mafana

Tal como se ha ido reiterando durante el presente libro, el tipo de relacion asistencial
hacia la cual se dirige el sistema sanitario estd fundamentado en la autonomia, la
dignidad y el respeto por las personas. Los modelos centrados en la persona son la
consecuencia de ello y el consentimiento informado ha sido el escenario idoneo para
contar con el paciente, sus valores y preferencias. Se trata, en definitiva, de establecer
qué quiere y que no la persona competente para ejercer sus derechos en torno a su salud.

Ahora bien, las elecciones no se toman solo para un momento presente, también se
pueden «anticipar» de cara al momento en que la persona no est¢ en las mejores
condiciones para hacerlo. Esto nos lleva a abrirnos a otros horizontes que tengan en
cuenta posibles escenarios clinicos. Lo que se busca es que haya una mayor participacion
de los ciudadanos en las cuestiones en torno a su salud, que puedan comprender con mas
rigor dichas situaciones y que se eviten medidas indeseadas fruto de decisiones
subrogadas que no respeten verdaderamente a la persona.

Tanto el documento de voluntades anticipadas (DVA) como la planificacion de
decisiones anticipadas (PDA) suelen estar enfocados a situaciones incapacitantes, como
el coma o el estado vegetativo, la enfermedad irreversible en fase avanzada o terminal,
etcétera. Pero en realidad se pueden aplicar a muchas situaciones clinicas, como, por

1,4 pediatria*® o curas paliativas.*’ De hecho, deberia

ejemplo, salud mental en genera
ser aplicado a cualquier circunstancia en la que se presuma una cierta complejidad

clinica.
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Como se dice en el excelente trabajo sobre el modelo catalan de planificacion de
decisiones anticipadas48 —que seguiremos muy de cerca en nuestra exposicion—, el
objetivo no es tanto identificar patologias, sino personas susceptibles de beneficiarse de
planes de actuacion especificos. Mas que «imponer» decisiones clinicas, la finalidad es

«acompafiar» en las decisiones sociosanitarias.

La planificacion de decisiones anticipada (PDA)

Muchos son los ejemplos y casos que se pueden aportar para entender en qué consiste

una PDA,* valga este ejemplo ficticio:

Antonio, de dieciocho afios de edad, padece de esquizofrenia. Actualmente estudia un ciclo medio de auxiliar
de enfermeria. Tiene una novia, Marta, de dieciocho afios, desde hace unos afios. Antonio sabe que necesita la
medicacion y, de hecho, la toma regularmente. Pero en ocasiones decide no tomarla porque quiere «estar
despejado» para estudiar y disfrutar de sus amistades, de su pareja y del fin de semana. Cuando estd sin
medicacion, en ocasiones se pone un poco violento, aunque sin llegar a agredir a nadie. Pero dice que cuando
note que «se encuentre peor» volvera a tomarla.

El trabajo que realizan los profesionales sanitarios, con ayuda también de los profesores del centro, consiste
en dialogar y consensuar con ¢l para averiguar qué entiende por «encontrarse peor», a quién deberia contactar
en caso de «sentirse peor», qué hacer y qué no hacer cuando eso ocurra, etcétera, pues la finalidad es anticipar

todos esos escenarios y actuar siempre con el mayor respeto por Antonio.

Puede haber contextos clinicos especificos que propicien algun tipo de decision
anticipada. Pensemos en enfermedades como la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), la
demencia o el cancer: en cada uno de estos escenarios sabemos que pasaran cosas con
total certeza (paralisis muscular, pérdida de memoria, deterioro cognitivo...). A medida
que el curso clinico avance llegard un punto en el que parece razonable pensar que la
persona quiza no esté en las mejores condiciones para decidir por si misma. Si llegado
ese momento la persona no ha establecido qué quiere hacer respecto a las cuestiones
relacionadas con su salud, tendran que tomarse decisiones por representacion, lo cual no
asegura que sean siempre las mejores decisiones desde su punto de vista. Por eso, es
importante que el paciente exprese su voluntad, que indique qué entiende por calidad de
vida y que explicite sus deseos, valores y preferencias para cuando no pueda
verbalizarlos. Para todo ello es importante que los profesionales las conozcan con
antelacion, de lo contrario, dificilmente podra haber una auténtica relacion asistencial

fundamentada en el compromiso, el respeto y la alianza terapéutica.
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De eso trata una PDA: podemos entenderla como un tipo de relacion asistencial
deliberativa y acompafiada entre los principales afectados (paciente, profesionales,
familia, allegados, etcétera) en la que la persona establece como quiere ser tratada
cuando alcance un estado de incompetencia para la toma de decisiones.

Estas decisiones afectan a todas las dimensiones biopsicosociales, por ejemplo:
aceptacion o rechazo de tratamientos médicos, declaracion de un representante para las
decisiones, concrecion de valores, deseos, miedos, etcétera. La pregunta fundamental
que hemos de hacerle, o en su defecto a quien tenga que decidir por ¢l durante la
asistencia sanitaria, es la siguiente: «;Qué vamos haciendo?».

En el foco de la atencion sociosanitaria se halla una persona —y no solo un paciente
— que tiene unas necesidades y unas preferencias acordes a su proyecto de vida. En
definitiva, se reivindica que la persona sea respetada de manera integra y tratada de
manera multidisciplinar y holistica, por lo que todas aquellas decisiones y actuaciones
han de quedar registradas y bien documentadas en la historia clinica del paciente.

Pese a que se va consensuando y especificando qué hacer para cuando no se pueda
decidir por si mismo, esto no implica que se trate de decisiones irrevocables, sino que el
paciente ha de tener todo el derecho a poder derogar cualquier decision pactada (siempre
y cuando retenga un grado significativo de competencia), pues, a fin de cuentas, la
esencia es el consentimiento informado. Por ese motivo, hemos de considerar la PDA
como un tipo de relacion asistencial flexible que se ajuste a las diversas peticiones y
deseos de la persona, pero que en ningun caso le condene a lo pactado.

Seran necesarias unas virtudes y unas aptitudes por parte de los profesionales para
introducir al paciente en la toma de decisiones. En este sentido, hablariamos de empatia,

respeto por la persona y por sus deseos, una escucha activa, confianza, serenidad...

Exigencias para la aplicacion de la PDA

Ahora bien, dado que se trata en esencia de un tipo de relacion asistencial, cabe pensar
que las exigencias para su aplicacion han de ser las mismas que las de cualquier otra
situacion clinica. En particular, para la mayoria de edad se considerarian los dieciséis
afios, a excepcion de la interrupcion del embarazo, la investigacion biomédica o los

ensayos clinicos, entre otros casos.
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La PDA deberia aplicarse, en suma, a cualquier persona con competencia para la toma
de decisiones, lo cual incluye incluso a los «menores maduros» e incluso a aquellos que
tenga una incapacitacion legal pero que puedan participar en la toma de decisiones. En
pocas palabras, deberia introducirse en aquellos perfiles de personas que, por definicion,
el DVA excluya.

Por tanto, la PDA es una extension del consentimiento informado enmarcada en las
decisiones compartidas y cuyo eje central es la atencion de la persona en su dimension
biopsicosocial. Es, pues, un modelo de relacion asistencial de toma de decisiones
compartidas en el que se anticipan decisiones que pueden ser controvertidas, pero que en
todo caso tienen como objetivo el mayor respeto y consideracion por la persona, a la que
se introducird en la toma de decisiones hasta donde sea preciso.

Por ultimo, para llevar a cabo un buen proceso de PDA, seria muy conveniente que
todas aquellas actuaciones futuras quedasen bien recogidas y registradas. Un buen
escenario para ello sera la elaboracion de un DV A, pero este requiere mas condiciones.

A continuacion expondremos algunas caracteristicas basicas del DVA para
distinguirlo de la PDA con el fin de ver cudles son los aspectos positivos que podemos

obtener gracias a la aplicacion del primero.

Origen y evolucion del documento de voluntades anticipadas (DVA)

La primera normativa juridica que amparaba el respeto por una decision autonoma
expresada con anterioridad a una situacion clinica incapacitante fue el 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, de 4 de abril de 1997, suscrito por los Estados
miembros del Consejo de Europa, los demas Estados y la Comunidad Europea. En su
articulo 9 se dice que «serdn tomados en consideracion los deseos expresados
anteriormente con respecto a una intervenciéon médica por un paciente que, en el
momento de la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su voluntady.

En Espaiia, sin embargo, se tuvo que esperar hasta el ano 2000 para que, en Cataluna,
gracias a la Ley 21/2000 sobre los derechos de informacion relativos a la salud, la
autonomia del paciente y la documentacion clinica, se reconociese este derecho mediante

el documento de voluntades anticipadas. Posteriormente, a nivel estatal entr6 en vigor la
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Ley 41/2002, de 14 de noviembre, lo que dio lugar a que muchas comunidades
autobnomas elaboraran su propia legislacion.

Gracias a esa normativa, el DVA ya es una realidad y cada vez son mas los
profesionales y los pacientes que van teniendo conciencia sobre ello. Segun las cifras del
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, en el Registro Nacional de
Instrucciones Previas,>? a fecha de abril de 2018, hay inscritos unos 254.181 documentos
y, pese a que la cifra va aumentando, algo que denota el interés en su aplicabilidad, atn
son registros insuficientes, y mas si tenemos en cuenta que el DVA es un derecho del

que disponen los pacientes desde hace mas de quince anos.

Definicion del documento de voluntades anticipadas (DVA) y algunas

caracteristicas basicas

El DVA, tal como lo recoge la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en su articulo 11, es
definido del siguiente modo:

Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, con objeto de que esta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en
cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud
0, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de sus 6rganos. El otorgante del documento
puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico

o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas.

Gracias a esta definicion podemos extraer unas cuantas notas basicas:

1. Para realizarlo sera preciso ser mayor de edad, es decir, tener dieciocho afios.

2. Sera precisa la competencia para la toma de decisiones, por lo que se excluye a
menores y personas incapacitadas o no competentes.

3. Se podra anotar un representante para cuando la persona no pueda expresar su
voluntad.

4. Se aplicard el DVA siempre y cuando dicha persona no pueda expresar en ese

momento su autonomia.

En ese mismo articulo, 11.3, de la Ley de Autonomia, se detallan cuales seran los limites

a la hora de ejercer la voluntad de la persona:
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No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la /ex artis, ni a las que no se
correspondan con el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarlas. En la

historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.

En efecto, los limites serdn aquellas peticiones contrarias al ordenamiento juridico y a lo
considerado como buena praxis (lex artis).

Respecto a esta cuestion, cabe ampliar algunos aspectos: por un lado, frecuentemente
se cree que una persona no podria anotar en el documento peticiones como la eutanasia o
el suicidio médicamente asistido, pero lo cierto es que una persona si podria anotar dicha
peticion para que se realice en el momento de invocar el DVA. Ahora bien, si en el
momento de llevar a cabo su voluntad dicho acto clinico no es legal, tal como sucede
actualmente, su peticion no serd respetada.

Por otro lado, resulta un tanto problemdtico definir qué se entiende como «buena
praxis médica», aunque lo establecido es concebir como tal aquello registrado en los
protocolos, guias clinicas o en los articulos cientificos, es decir, las practicas médicas
aceptadas e indicadas para una situacion clinica especifica.

Ahora bien, lo que verdaderamente podriamos concebir como buena praxis es aquello
basado en pruebas, evidencias, pero que también tiene en cuenta la decision de una
persona autbnoma y competente sobre la aceptacion o rechazo de un plan terapéutico. Es
mas, no contemplar su decision podria ser considerado como mala praxis aunque esté
fundamentado en pruebas objetivas o tratamientos indicados.

Por ejemplo: realizar una transfusion sanguinea debido a una pérdida considerable de
sangre por un accidente de trafico a una persona adulta que verbaliza ser testigo de

Jehova y que la rechaza.

En ese marco de ejemplificacion de los deseos y preferencias del paciente, dentro de la
normativa juridica y la lex artis, el DVA suele tener un contenido mas o menos general.
Pese a que se podria seguir algiin modelo preestablecido,>! la idea es que contenga un
apartado en el que se especifiquen cuales son los valores de la persona y, en este sentido,
expresiones como «vida indigna», «no tiene sentido vivir si no soy consciente de lo que
me sucede o del entorno», «no seria justo si...», etcétera, son repetidas en muchos

pacientes.
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Otro apartado es el contenido especifico de la voluntad: las peticiones reiteradas con
relacion al final de la vida son los rechazos a procedimientos como la recuperacion de
parada cardiorrespiratoria, los ingresos en la UCI, las transfusiones de sangre... Aunque

también se sefialan la aceptacion de higiene, cuidados bésicos, paliativos, etcétera.

Un escenario distinto del «final de la vida» es el que contempla situaciones «durante la
vida», como es el caso, por ejemplo, de los pacientes psiquidtricos que suelen tener
recaidas o enfermos cronicos en general. Aqui, las peticiones anticipadas aluden a la
medicacion, los modos de hospitalizacion, las especificaciones respecto a personas de
contacto (o rechazo) cuando haya problemas, etcétera.>> Afortunadamente, en Espafia ha
comenzado a vislumbrarse un cierto interés por parte de instituciones y organismos
publicos, que reivindican el derecho a ejercer las decisiones anticipadas por parte de

quienes padecen problematicas de salud mental.>3

La figura del representante

Tal como marca la normativa juridica, cabe la posibilidad de anotar un representante. La
persona escogida ha de ser de confianza para el paciente, y no necesariamente debe ser
un familiar, pero si alguien que ha de conocer cual es su voluntad y debera decidir por el
enfermo cuando no se haya contemplado alguna situacion en el documento. El
conocimiento de sus deseos y preferencias puede evitar malentendidos o disputas sobre
qué decisiones médicas llevar a cabo. Se aconseja anotar mas de un representante, a
modo de sustitutos, aunque especificando quién es el que tiene prioridad para llevar la
tarea, y huelga decir que el representante no puede contradecir aquello que la persona ha
manifestado en el documento.

Pablo Simén e Inés Barrio>?

sefialan algunos puntos que pueden contribuir a una
mayor comprension sobre el DVA respecto a qué anotar, como ejecutar las decisiones y
como ayudar a los representantes a decidir responsablemente. Entre ellas, destaco las

siguientes:

1. Invitar al paciente a que explique qué papel espera de su representante.
2. Solicitar al representante que aclare con el paciente aquellos valores y criterios que

deberian usarse en el momento de incompetencia.
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. Preguntar al paciente si ha tenido anteriores experiencias con la enfermedad o si
tiene constancia de otras personas con la misma situacion e invitarlo a que
comente su opinion y sentimientos.

Sugerir que manifieste lo que desearia que se hiciera en tales contextos clinicos.

. Ayudarlo a que articule sus propios deseos, valores y preferencias con relacion a
esas situaciones.

. Animarlo para que deje constancia por escrito de alguno de estos casos.
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5.

La confidencialidad y la intimidad: aspectos €ticos y legales

La problematica de determinar qué es confidencialidad y qué intimidad

Cuando se habla de confidencialidad se suele aludir a otros conceptos que estan
asociados® a este. En todo caso, y respecto al tema que nos ocupa, si nos referimos a la
necesidad de guardar la confidencialidad de los datos sanitarios, esto tiene razon de ser
porque hay alguna informacion intima, y en al dmbito sociosanitario este cardcter de
confidencialidad implica que los profesionales estan obligados a salvaguardar bajo
secreto médico esa informacion para que sea utilizada Unicamente con unos fines
especificos.

Pero hay situaciones ético-legales en las que es preciso romper esa confidencialidad,
por lo que, con el fin de hacernos una idea respecto a la complejidad del concepto de

confidencialidad, mostraremos el siguiente caso:

Maria del Mar tiene quince afios y esta estudiando en el instituto. Reconoce que es una chica guapa, que es
joven y que le gusta experimentar sensaciones y relaciones «amorosasy. Sostiene, también, que no tiene edad
para tener una relacion seria y que prefiere ir «de flor en flor». Actualmente estd manteniendo relaciones
sexuales con varias personas. En una noche estuvo con varios chicos y sostiene que fue violada, aunque no lo
recuerda muy bien porque habia tomado algunas copas. Esto se lo coment6 al psicologo de su colegio y a su
propia madre. Tanto Maria del Mar como su madre, Josefina, tienen un nivel sociocultural bajo e incluso
podria decirse que tienen un nivel cognitivo por debajo de la media. El psicdlogo no quiso comentar nada a
nadie porque no estaba seguro de que eso fuese cierto y alegaba que era «cosa de adolescentes mantener
relaciones sexuales activas». Semanas después, Maria del Mar y Josefina acudieron al centro de atencion
primaria porque Maria del Mar tenia dolores abdominales por la menstruacion. Durante la visita, le comentaron
a la enfermera el suceso, pero le pidieron y suplicaron que no contara nada a nadie, y mucho menos al padre de
la chica, por miedo a un castigo.

La enfermera tiene muchas dudas porque es una cuestion que ha de notificar, puesto que se trata de una

«presunta» violacion, pero también quiere respetar la decision de Maria del Mar. Por otro lado, tampoco sabe
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por qué el psicologo no dijo nada a nadie, por lo que cree que puede haber mas informacioén que desconocen y

que podria ser imprescindible, como ;qué tipo de relacion tienen con el padre?

En este caso vemos que se insertan muchas cuestiones intimas, confidenciales, éticas,

legales y deontologicas. Veamos, pues, a qué nos referimos con estos términos.

Definicion de intimidad y sus aspectos principales

Quizads es importante atender a la etimologia de la palabra «intimidad» para poder

entender un poco mas su significado: intimus, cuya raiz es latina, estd compuesta por

«intiy (interior) y «mus» (muy intimo), de modo que podriamos referirnos a aquella parte

interior muy intima de la persona. El Diccionario de la lengua espariola, por su parte,

nos define «intimidad» como una «zona espiritual intima y reservada de una persona o

de un grupo, especialmente de una familia». Sea como fuere, hacemos alusion a aquello

que diferencia entre lo «privado» y lo «publico» de una persona, un dmbito que puede

abarcar muchos aspectos, a saber: sentimientos, creencias, manera de pensar, aspectos

sobre la salud, el cuerpo, la sexualidad, las relaciones interpersonales, etcétera.

Podemos, por tanto, apreciar diversos aspectos en la intimidad:

e En primer lugar, una intimidad corporal en la que la persona quiera mantener
reservado su cuerpo.

En este contexto, las situaciones que pueden ayudar a su respeto dentro del ambito
sanitario pueden ser muy variadas: mantener la puerta cerrada de la habitacion,
separar correctamente los espacios si es compartida con otros usuarios, cubrir una
parte del cuerpo en el momento de hacer una terapia o una exploracion, etcétera.

En segundo lugar, intimidad en la toma de decisiones sobre cuando, cobmo, por qué,
en qué contexto, con quién, hasta donde, etcétera, la persona quiere que se enmarquen
las decisiones sanitarias.

En pacientes terminales puede darse el caso de que estos no quieran que su familia
sepa su condicion patoldgica, o que en ese momento no se comunique, O que se
informe a algin familiar concreto y a otros no, etcétera.

En tercer lugar, intimidad sobre la informacion, que se refiere a esos contextos en

los que la persona desea que se mantengan como confidenciales algunos datos sobre
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su personalidad, sus emociones, su manera de pensar y actuar, etcétera. Por ejemplo,

unas determinadas creencias religiosas, morales...

Derecho a la confidencialidad y sus dimensiones

Como se ha visto, todos estos aspectos intimos estan indicando una necesidad de
garantizar la proteccion y el secreto de dichos datos, porque la confidencialidad de
todo ello resulta valiosa. Esta confidencialidad la entendemos como un derecho de los
pacientes y, por ende, una obligacion de los profesionales vinculados con el acto clinico.
Ese derecho es referente a los datos sensibles, intimos y privados que no han de ser
revelados «injustificadamente» sin su consentimiento. Y es que la informaciéon de la
historia clinica es del paciente y no del profesional que lo atiende.

Ese derecho queda recogido en el articulo 7 de la Ley 41/2002 de autonomia de los

pacientes:

Toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confidencial de los datos referentes a su salud y a que

nadie pueda acceder a ellos sin previa autorizacion amparada por la ley.

En todo caso, nos parece importante destacar que la confidencialidad tiene tres

dimensiones bien delimitadas,® a saber:

1. Derecho a la intimidad: se trata del derecho del paciente que ¢l mismo puede
establecer hasta donde ha de garantizarse.

2. La confianza: los pacientes necesitan tener confianza en sus profesionales
sanitarios para explicarles lo que les pasa. Los sanitarios son confidentes
necesarios, de modo que estan obligados a guardar dicho secreto profesional.

3. La lealtad al paciente obliga a respetar su intimidad y autonomia.

El deber de confidencialidad del profesional es prima facie, es decir, que en principio se
debe cumplir, pero tiene limites, pues hay situaciones en las que se justifica la
divulgacion de la informacion: denunciar un delito, testificar, impedir un delito que
afecte a las personas en su vida, integridad o salud, libertad o libertad sexual y
comunicar casos de enfermedades infectocontagiosas.

Por lo tanto, como acabamos de ver, hay situaciones concretas que permiten la

divulgaciéon de la informacion, aunque, en la medida de lo posible, deberiamos intentar
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que fuese el propio paciente el que divulgase la informacion.

Pongamos un ejemplo:

Julian e Isabel estan casados desde hace diez afios. Ambos tienen el mismo médico de cabecera, Maria. Isabel
acudié el lunes al ambulatorio porque tenia cita con su doctora, con quien tiene una buena relacion. Durante la
visita, Isabel le comunic6 a Maria que hace tiempo que nota raro a su marido, que su relacion se esta enfriando
y que en el ultimo afo han tenido muy pocas relaciones sexuales. Isabel, muy preocupada, le pregunta si su
marido le ha dicho algo sobre ese tema. Al cabo de unos dias, Julidn se acerca al ambulatorio por fuertes
dolores de garganta y tos, pues esta dejando de fumar, y muestra mucha preocupacion y ansiedad. Durante la
visita, sin saber muy bien por qué, le comunica a su doctora que estd teniendo relaciones sexuales en
prostibulos y que cree, ademds, que en uno de estos encuentros ha contraido el VIH. Pero le pide,

reiteradamente, que no le comunique nada a su mujer.

Aqui vemos un claro conflicto ético del profesional en tanto que tiene la obligacion
¢tico-legal de respetar la confidencialidad y la intimidad del paciente, pero también una

clara obligacion de divulgar la informacion para evitar daiios a terceros.

Secreto médico y secreto derivado

Por otra parte, también es obvio que se podria romper la confidencialidad cuando hay
una transmision de informacion entre profesionales, como ocurre cuando se habla en los
pasillos, ascensores, etcétera, de los pacientes, aunque en este sentido es necesario
aclarar que es posible la transmision de informacion entre profesionales vinculados con
la salud del paciente siempre y cuando esté justificada. Y es que parece obvio que los
profesionales sanitarios han de tener el derecho y el deber de poder acceder a la
informacion del paciente, pues de lo contrario dificilmente conseguirian realizar su
labor. Resulta imposible que un cirujano opere a un paciente sin conocer su patologia o
lesioén, y lo mismo sucede con el enfermero al realizar una cura bésica. Esto también
afecta a aquellos residentes y alumnos en ciencias de la salud que, por motivos
académicos, pueden acceder a la informacion e intimidad de los pacientes, un supuesto
que recientemente se ha regulado con la Orden SSI/81/2017, de 19 de enero.

De ahi se sigue que sea usual hacer referencia al «secreto compartido», que se produce
en aquellos contextos clinicos en que, por razones médicas, se debe ampliar ese secreto
hacia otros profesionales sanitarios que también requieran la informacion para poder

realizar su profesion.
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Esto seria extensible también para los administrativos, los informaticos o los
miembros del personal de atencion al usuario que trabajan en un centro de atencion
primaria, por ejemplo. El motivo por el que necesitan la informacion es bien distinto del
que atafie al profesional sanitario, pero, pese a ello, necesitan de la misma manera la
informacidn para poder ejercer su trabajo. En este sentido, ya no hablamos de «secreto
médico», sino de «secreto derivado», pues vincula a otros profesionales que han de
respetar y no desvelar informacion confidencial a la que por su cargo profesional pueden
acceder.

En cualquier caso, se hace evidente que la complejidad de guardar el secreto
profesional y, con ello, los datos intimos de los pacientes tiene un fuerte componente

ético.

Derechos y obligaciones de pacientes y profesionales respecto a la informacion

sociosanitaria

Ya hemos hablado de la evolucién de la relacion asistencial, que ha pasado de un modelo
paternalista a uno fundamentado en la autonomia y la dignidad, rechazando las
relaciones asimétricas y verticales para centrarse en el papel fundamental del paciente,
de manera que sus deseos razonados y razonables fuesen aceptados y se sintiese
respetado.

Ahora bien, esa mirada holistica que incorpora el modelo biopsicosocial comporta un
abordaje de todos los aspectos vinculados con la salud del paciente asi como la
necesidad de recabar mas informacioén y de mas diversos temas. Por eso se comienzan a
dibujar, en este nuevo escenario, derechos y obligaciones, tanto de pacientes como de
profesionales, en torno a como organizar, respetar y proteger toda la informacion
sociosanitaria. En este sentido, la confidencialidad y la intimidad se consideraran una
cuestion central en la relacion asistencial, y necesitaran una mirada ética.

El principio de autonomia juega un punto indiscutible a propdsito de la informacion
clinica. La consecuencia logica de darle mas participacion al paciente en la toma de
decisiones conlleva que este pueda saber como se esta llevando el proceso asistencial
(qué patologia, tratamientos, etcétera, hay relacionados con su situacién) y, por lo tanto,

querer gestionar autonomamente dichos datos.
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Ese derecho a la informacién se concretard en diversas cuestiones asociadas a la
historia clinica y habrd que preguntarse también cudles son los limites de ese derecho.
Tal como expondremos, dos seran los ambitos en los que quedara condicionado, a saber:
informacion de terceras personas y aquellas anotaciones subjetivas por parte de los
profesionales. La autonomia puede entrar en conflicto con la obligacion de respetar la
intimidad y la confidencialidad con relacion a otros agentes (terceros).

Puede haber contextos clinicos en los que sea relevante y necesario conocer
informacion «sensible» del paciente. Pensemos, por ejemplo, en el ambito psiquidtrico,
en el que la informacidon bdsica no tiene que ver con variables bioldgicas, sino
psicosociales y, casi por definicidn, aqui lo psicosocial va a ser intimo.

Por otra parte, esa mirada global que pide el modelo biopsicosocial sefiala la
necesidad de poner mas énfasis en proteger esos datos, pues una gran variedad de
profesionales los necesitaran para abordar su especialidad.

Es, pues, en el uso, mal uso o abuso de dicha informacion donde puede ponerse en
jaque el principio de no-maleficencia. Recordemos que la no-maleficencia hacia
alusion a la obligacion moral de no hacer dafio fisico, pero también psicosocial y moral
(estigmatizar, discriminar, no dejar participar, excluir, humillar...). Esto puede
producirse si se divulga informacion sensible sin una justificacion precisa.

En cualquier caso, el deber de respetar la confidencialidad y la intimidad esta
reclamando en el fondo un respeto por la dignidad de la persona, por su proyecto de
vida, sus pensamientos, deseos y preferencias escogidas libremente. Es en ese
reconocimiento de la alteridad, esto es, del otro en tanto que diferente de ti pero con
una dignidad igual, donde deberemos poner atencion si queremos respetar a la persona.
Proteger y blindar la parte intima es, en definitiva, reconocer ese valor intrinseco.

Con ello, esa obligacion de secreto, con independencia de quien se trate, implica un
trato justo, equitativo, para todas las personas. El que queramos respetar la esfera intima
nada tiene que ver con que la persona sea de una especifica raza, cultura, etcétera, sino
que es de justicia protegerla.

Y aunque, por otra parte, es obvio que habra excepciones que respalden la necesidad
de divulgar informacion, como veremos en el apartado legislativo, también serd de
justicia que asi sea, pues, a fin de cuentas, buscar siempre el mayor beneficio y la
evitacion de futuros males no ha de ser una decision que haga referencia solo al paciente,

sino a toda la sociedad en general.
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Estas situaciones, y muchas otras que puedan generar controversia, estdn indicando
otro principio ético: el de responsabilidad. ;Como gestionar y proteger todos estos
datos sociosanitarios para que haya un respeto por la confidencialidad y, a su vez, que
cada vez mas los profesionales sanitarios tengan acceso a ellos para poder abordar todas
las cuestiones asistenciales? En este sentido, es imprescindible pedirles a los
profesionales que hagan un buen uso de los datos, de modo que seria idoneo que tuvieran
unas virtudes éticas como la fidelidad, la confianza, la veracidad y la honestidad para

respetar asi al paciente y a su esfera intima.

Principios deontoldgicos sobre los datos sanitarios

Quiza seria apropiado defender unos principios deontologicos rectores para garantizar
el respeto de los datos sanitarios. El Grupo de Trabajo de Bioética de la semFYC?>’

propone los siguientes:

e Principio de sobriedad (pertinencia): los profesionales sanitarios deben recabar y
anotar lo necesario para una atencion meédica de calidad. Esto implica no tener que
revelar, si no es imprescindible, datos confidenciales.

e Principio de transparencia: el paciente debe saber qué tipo de informacion hay en la
historia clinica, asi como quién y bajo qué condiciones los profesionales pueden tener
acceso a ella.

e Principio de responsabilidad: los profesionales han de ser cuidadosos con el manejo
de la informacion y el trabajo en equipo no debe utilizarse para difuminar
responsabilidades.

e Principio de proteccion universal: en todos los centros sanitarios, y para todos los
pacientes, han de adoptarse unas medidas de seguridad que garanticen la proteccion

de los datos sanitarios.

Es conveniente explicitar en el principio de sobriedad algunos principios adicionales,
pertinentes cuando haya peticiones de copias de la historia clinica, como el de finalidad

y el de proporcionalidad.

¢ El principio de finalidad sefiala la peticion, por parte de quien va a proporcionar la

informacion, de saber y conocer qué usos y para qué se necesita la informacion. Para
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aquellas demandas justificadas cabe preguntar por el motivo de la demanda, porque
asi se podria proporcionar la informacion requerida y, por consiguiente, se lograria
preservar la confidencialidad de los otros datos que no fuesen relevantes. De aqui se
sigue el siguiente principio, el de proporcionalidad.

¢ El principio de proporcionalidad indica la obligacion ética y legal de aportar los
datos necesarios. De esta manera se daran los justos y adecuados para el cometido

que se solicita y se evitara aportar informacion no precisa.

En definitiva, se debe hacer un buen uso de toda esa informacion, pero de manera
responsable, intentando que no salga del circulo de personas necesitadas de la
informacion. La idea reside en «blindar los datos», pero, como es obvio, siempre se

necesita una normativa juridica que regule todo ello.

Ordenamiento juridico respecto a la confidencialidad e intimidad del paciente

Estas cuestiones relacionadas con el deber de garantizar la intimidad, el secreto y la
confidencialidad quedan reguladas por el ordenamiento juridico, de modo que
respetarlas no es Unicamente una cuestion ética, sino también un asunto vinculante que
queda protegido por las leyes.

Sus origenes se remontan al siglo v a. C., en cuyo juramento hipocratico se

constataba:

Guardaré silencio sobre todo aquello que en mi profesion, o fuera de ella, oiga o vea en la vida de los hombres

que no deba ser publico, manteniendo estas cosas de manera que no se pueda hablar de ellas.

En ese texto se mencionaba por primera vez la obligacién ética de salvaguardar los datos
de los pacientes y respetar asi su intimidad, lo que significaba un derecho de las personas
a que no se desvelara dicha informacion.

Por lo que a nuestro ordenamiento juridico actual concierne, en la Constitucion
Espaftiola (1978), articulo 18.1, queda regulado dicho derecho: «Se garantiza el derecho
al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen». Ademas, en el articulo
18.4 se constata que la «ley limitard el uso de la informatica para garantizar el honor y la
intimidad personal y familiar de los ciudadanos y el pleno ejercicio de sus derechosy, tal
como fue desarrollado por la Ley Organica 15/1999, de Proteccion de Datos de Caracter

Personal.
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La intimidad conlleva una esfera de privacidad. El Diccionario de la lengua espariola
nos define «privacidad» como ese «ambito de la vida privada que se tiene derecho a
proteger de cualquier intromisiony.

Ese derecho a la privacidad implica la idea de un «derecho al olvido» en cualquier
esfera de la vida. Un buen ejemplo son las peticiones de las personas para que cierta
informacion —una infraccion o una falta que haya sido anotada en archivos judiciales o
en organismos publicos, por ejemplo— sea borrada de buscadores de Internet como
Google, Yahoo, etcétera, o de redes sociales. La finalidad no es borrar dicho delito o
falta, sino evitar que estos aparezcan visibles y que estén al alcance de cualquier persona.

En el ambito sociosanitario, el Convenio de Oviedo (1997), en el articulo 19,
especifica el «derecho a que se respete su vida privada cuando se trate de informaciones
relativas a su saludy.

Por ultimo, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, recoge los derechos de la intimidad y

la confidencialidad en el articulo 7:

1. Toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confidencial de los datos
referentes a su salud y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa autorizacion
amparada por la ley.

2. Los centros sanitarios adoptardn las medidas oportunas para garantizar los
derechos a que se refiere el apartado anterior, y elaborardn, cuando proceda, las
normas y los procedimientos protocolizados que garanticen el acceso legal a los

datos de los pacientes.

Es pertinente mencionar la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de
Datos de Caracter Personal, que regula estos derechos y que también recoge los derechos
conocidos como ARCO (acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion), y, mas
recientemente, el Reglamento General de Proteccion de Datos, que comenzo a aplicarse
en mayo de 2018.

En cualquier caso, la normativa juridica no enmarca Unicamente la confidencialidad
como una cuestion de derecho del paciente, sino también como una cuestion vinculante
hacia los profesionales, tal como queda penalizado en el Cdédigo Penal (articulo 199),
que propone castigar hasta con cuatro afios de carcel a quien revele informacion

confidencial.
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Parte 11

Aspectos de bioética en la atencion al inicio de la vida
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Algunas consideraciones

Los avances biotecnologicos vinculados al inicio de la vida han posibilitado una mirada
nueva sobre las viejas cuestiones éticas. Clasicos problemas vinculados con la salud, la
dignidad de la persona y el respeto por las decisiones comienzan ahora a suponer nuevos
interrogantes y desafios.

Por un lado, el respeto por la dignidad y la autonomia de las mujeres con relacion a
cuando y como quieren llevar la maternidad ha posibilitado un nuevo escenario ético-
legal que permite la interrupcion del embarazo: el Estado desea respetar a la mujer en sus
decisiones; sin embargo, también tiene como objetivo proteger al futuro hijo. Para ello,
marca una serie de plazos y supuestos en los que se enmarca todo el proceso asistencial.

El respeto por la autonomia de las mujeres en torno al inicio de la vida ha posibilitado
nuevas formas de anticipar las decisiones: los planes de parto se introdujeron con el
animo de que estas pudiesen aclarar y dejar constancia de sus deseos y expectativas para,
junto con los profesionales sanitarios, plantear planes realistas sobre como llevar todo el
proceso de parto.

Por otro lado, gracias a las técnicas de reproduccion asistida se ha abierto un abanico
de posibilidades para que las mujeres puedan concebir un hijo. Con ello, se introducen
en el debate bioético otras formas de gestacion no convencionales, como, por ejemplo,

las gestaciones por sustitucion.
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La interrupcion voluntaria del embarazo

El debate ético en torno a la interrupcion del embarazo

En las sociedades occidentales actuales todos los temas relacionados con la interrupcion
voluntaria del embarazo (IVE) han suscitado un gran debate ético, mas aun gracias a los
avances biotecnologicos. Asi pues, se insertan distintas posiciones morales, ideologicas
y politicas, con grandes discrepancias entre si. No obstante, gracias a las recientes
encuestas y estudios estadisticos sobre el tema, podemos saber cudl es la posicion de la
sociedad, en qué circunstancias y periodos se llevan a cabo dichas practicas y si, en
efecto, estan o no a favor de la actual normativa juridica que la regula.

En la actualidad, la situacion social en torno a la IVE se decanta por un
posicionamiento enfocado en el respeto por las decisiones de las mujeres. Los datos de
las encuestas realizadas en Espafia muestran que existe un apoyo mayoritario a la actual
ley referente a la IVE.

Asi pues, es evidente que la sociedad se equipara con una posicion mas liberal y que
da prioridad a la libertad de la mujer.

El Ministerio de Sanidad espafiol nos proporciona los Gltimos datos estadisticos sobre
la IVE, en los que se hace patente, de nuevo, la aceptacion y tolerancia a dichas
practicas.®® Las ultimas investigaciones, referentes al 2016, indican que se han
practicado 93.131 IVE, y que la franja de edad entre los veinte y los treinta y cuatro afios
ha sido mayoritaria. Los centros donde mas se realizan estas intervenciones son en el

ambito privado y, en concreto, en el extrahospitalario.

En relacion con los motivos alegados, hallamos que son a peticion de la mujer

(89,67 %), por grave riesgo para la vida o la salud de la embarazada (6,38 %), riesgo de
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grave anomalias para el feto (3,61 %) y anomalias fetales incompatibles con la vida o
enfermedad extremadamente grave e incurable (0,34 %).

Todos estos datos deberdn enmarcarse en los diversos cambios socioculturales que
han posibilitado el auge de dichas peticiones. Siguiendo a De la Torre,> algunos de ellos

son los siguientes:

1. El desarrollo tecnoldgico ha permitido una reduccion de los riesgos para la salud
en las intervenciones abortivas.

2. Aceptacion social respecto al aborto.

3. El aborto constituye una enmienda a las carencias, deficiencias y fallos en el
control de la natalidad.

4. En ocasiones se asocia el aborto con el deseo de emancipacion de la mujer.

5. En culturas emotivistas y esteticistas hay pavor a los embarazos defectuosos.

Aunque algunos de estos motivos deberian ser analizados con més calma, e incluso
puestos en duda, en realidad todas estas cuestiones nos indican que, en lineas generales,
se da una importancia superior a la libertad de la mujer a la hora de poder decidir en esta
materia. No obstante, también hay una postura mas conservadora que sostiene la gran

importancia que se deberia dar a la vida del nasciturus («el que ha de nacer»).

Legislacion de la interrupcion voluntaria del embarazo

Uno de los puntos controvertidos en esta tematica consiste en definir qué se entiende por
«personax,%? lo que necesariamente lleva al debate de si hay o no un derecho a la vida, si
el nasciturus tiene derechos o no y, por ende, si seria legitima o no la IVE.

Una de las posturas defiende que el ser humano viene dado desde la concepcion —por
lo tanto, ha de tener derecho a la vida—. Por otro lado, una definicion legal de persona
sostiene que la «personalidad» se adquiere «en el momento del nacimiento con vida, una
vez producido el entero desprendimiento del seno materno» (Codigo Civil, articulo 30).

Esta es la interpretacion legal més defendida desde la optica de la jurisprudencia, tanto
nacional como internacional. Esto no significa que no se deba proteger al nasciturus,
pero esta aseveracion no le otorgara derecho a la vida, aunque si obligaciones con

relacion a este.
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Y esta postura es la que se hace patente en la actual normativa juridica que regula la
IVE y que no penaliza el aborto bajo determinadas circunstancias: se marcan una serie
de plazos en los que la mujer libremente puede decidir, aunque también se especifican
otros en los que el nasciturus, sin ser titular del «derecho a la vida», es considerado
como un «bien juridico» al que hay que proteger.

En Espana, el debate sobre la IVE y su despenalizacion ha suscitado una gran
controversia. En la Ley Orgéanica 9/1985, de 5 de julio de 1985, se despenalizaba el

aborto siempre y cuando se dieran ciertos supuestos:

1. Riesgo fisico o psiquico para la mujer embarazada (aborto terapéutico).
2. Que el embarazo sea consecuencia de una violacion (aborto ético).
3. Que se presuma que el feto nacera con malformaciones o taras fisicas o psiquicas

(aborto eugenésico).

En todos estos casos era precisa una acreditacion de dicho supuesto, de lo contrario, la
practica médica no seria viable.

Ademas, se partia de una serie de plazos para aplicar la IVE, ya fuera en centros
privados o publicos. Asi, se permitia su aplicabilidad en las primeras doce semanas si el
motivo era por violacion y en las veintidos primeras si era debido a malformaciones o
taras para el feto. Por su parte, si lo que motivaba la IVE era la presuncion de riesgos
para la mujer, no se establecian plazos. En cualquier caso, como ya se ha dicho, era
precisa una acreditacion de dicho supuesto.

Actualmente, es la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y
reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo, la que regula esta practica
médica. Se trata de un marco legal que compagina plazos y supuestos para llevar a cabo
la IVE.

e El primer plazo comprende hasta las primeras catorce semanas de gestacion, y se
parte de la libre autodeterminacion consciente de la madre. El requisito es que esta
sea informada tanto de las prestaciones, ayudas y derechos de continuar con el
embarazo como de su interrupcion. También ha de recibir informacién sobre las
consecuencias médicas, psicoldgicas y sociales de todo el proceso. Una vez recibida
toda esta informacidn, se hace preciso que tenga tres dias de reflexion. Por ultimo, la

persona tiene el derecho a decidir libremente.
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e El segundo supuesto comprende un plazo no superior a la semana veintidds, dentro
del cual se acepta la IVE siempre y cuando haya un riesgo para la vida o la salud de la
mujer o que exista riesgo de anomalias en el feto. En caso de riesgo para la madre, se
requerira el informe de un facultativo diferente al que practique la IVE que acredite
dicho riesgo. En caso de urgencia no sera necesario dicho informe. Con relacion a las
anomalias fetales, seran precisos dos informes de facultativos diferentes.

e El tercer supuesto, que comprende un plazo que va mas alla de la semana veintidos, la
ley confirma dos condiciones excepcionales para hacer una interrupcion por razones
médicas: «Cuando se detecten anomalias fetales incompatibles con la vida, y asi
conste en un dictamen emitido con anterioridad por un médico o médica especialista,
distinto del que practique la intervencidon, o cuando se detecte en el feto una
enfermedad extremadamente grave e incurable en el momento del diagndstico y asi lo

confirme un comité clinico» (articulo 15c).

Es importante destacar que el Cédigo Penal, en los articulos 145 y 145bis, penaliza a
quienes practiquen un aborto, o incluso si la propia mujer se lo provoca, fuera de los
plazos marcados por la ley. Ademas, condiciona al hecho de que se han de respetar las
premisas establecidas en los plazos, a saber: si no se ha comprobado que la mujer ha
recibido la informacién relativa, si no ha transcurrido el tiempo de espera, si no ha
habido los dictamenes médicos previos preceptivos o si se practica fuera del ambito
hospitalario publico o privado acreditado.

En diciembre de 2013 el Gobierno del Partido Popular presenté una reforma, un
anteproyecto de ley organica de proteccion de la vida del concebido y derechos de la
mujer embarazada. Dicha propuesta era muy restrictiva al eliminar como supuestos las
malformaciones en el feto y, ademas, se solicitaban dos informes (en lugar de uno) que
acreditasen el dafo para la salud (fisica o psicologica) de la madre. Claramente, esto
suponia un retroceso en los derechos de la mujer. En cualquier caso, este anteproyecto
fue retirado en septiembre de 2014.

Recientemente, la Ley Organica 11/2015, de 21 de septiembre, para reforzar la
proteccion de las menores y mujeres con capacidad modificada judicialmente en la
interrupcion voluntaria del embarazo, introduce una variacion en la toma de decisiones
referente a la IVE. En particular, se parte de la premisa de que las mujeres con edades

comprendidas entre los dieciséis y los diecisiete afios deberian estar acompafiadas de sus
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representantes legales, pues el Codigo Civil (articulos 154 y 269) marca una serie de
obligaciones a los tutores que los condicionan a velar por sus tutelados. Con ello se
suprime la posibilidad de que las mujeres menores de edad competentes puedan prestar
el consentimiento por si solas y sin tener que informar a sus progenitores. Asi, sera
preciso que para la IVE haya una manifestacion de la voluntad de la mujer, en este caso
menor de edad, pero también el consentimiento expreso de los titulares de la patria
potestad. Junto a ello, se ha tenido que actualizar la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de
autonomia de los pacientes, en el articulo 9.5, que marca esas variables para que se
puedan dar las IVE tanto en mujeres menores de edad como en personas con la

capacidad modificada judicialmente (incapacitacion).

IVE y derecho a la intimidad

Pero esta situacion podria poner en peligro la intimidad y la confidencialidad, e incluso
la integridad fisica y psicologica, de una hipotética menor que quisiese abortar y que

expresamente no desease que sus padres se enterasen. Pongamos el siguiente caso:

Sonia tiene diecisiete afios y acude con su prima al ambulatorio de su localidad, ya que alega que ha tenido un
retraso en la menstruacion, que tiene fuertes dolores abdominales y que estd preocupada porque recientemente
tuvo relaciones sexuales con su pareja sin ningun tipo de precaucion. Silvia, la doctora de guardia, la visita y le
recomienda realizar una prueba de embarazo. Dias mas tarde, Sonia vuelve a la consulta y le confirman que
estd embarazada. Ella, sin pensarselo, dice que no quiere tener ese bebé, que es muy joven, que no esta
preparada y que en realidad ya no quiere a su pareja. La doctora recomienda que pida hora con su médico
habitual para tratar el tema, aunque le da una informacion basica sobre ello y le insiste en que sera preciso el
consentimiento de sus padres. Sonia, muy atemorizada, le pide que por favor no les diga nada a sus padres, ya
que esta convencida de que si se enteran la castigaran y con total certeza recibird una paliza. Explica que no
seria la primera vez que la pegan... Ademds, tiene la conviccion de que con los nervios, la ansiedad que esto le
puede generar y la mala situacion familiar y con su pareja, todo ello podria desembocar incluso en un aborto
espontaneo, de manera que prefiere esperar a ver qué pasa.

Silvia, la doctora de guardia, y Andrea, su médico de cabecera, tienen muchas dudas porque no saben qué
hacer: si romper la confidencialidad para evitar un mal mayor, si esperar para ver si Sonia recapacita (con el
miedo a que pasen los plazos para abortar), si realizar la interrupcion voluntaria del embarazo sin decirselo a
los padres...
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2.
Los planes de parto

Origen de los planes de parto

Las raices historicas de los planes de parto han de enmarcarse en los Estados Unidos en
los afios treinta del siglo pasado,®! en un contexto hospitalario en el que las mujeres
tenian a sus hijos solas, en entornos desconocidos, no familiares, con gran medicacion,
en los que se les arrebataba a sus hijos una vez que habian dado a luz. Era, pues, una
perspectiva paternalista en la que los profesionales asistenciales eran los «expertos» y las
mujeres los «pacientes», de modo que la informacion que se proporcionaba obedecia a
criterios médicos y siempre era la estrictamente necesaria para que se pudiese realizar el
procedimiento médico.

Posteriormente, en los afios sesenta, se empezd a demandar una mayor introduccién de
la mujer en la toma de decisiones en torno al parto. Las mujeres comenzaron a asistir a
clases de educacion sobre el parto con el fin de aprender estrategias para soportar el
dolor y evitar la excesiva medicacion. Con ello, los planes de parto comenzaron a
introducirse para sortear algunas intervenciones.

Asi pues, se estimulaba a las mujeres para que aclararan y determinaran sus deseos y
expectativas junto con los profesionales sanitarios, a fin de elaborar asi un plan realista
de cuidados durante el proceso asistencial.

Después, en los afios posteriores, se aumentaron, introdujeron con mas rigor y

evaluaron dichos planes de parto.

Los planes de parto en Espafna y su marco legal

En Espafia, la introduccién de los planes de parto ha tenido un camino idéntico: en los

ultimos afios se han fomentado dichas practicas y han sido objeto de reflexion por parte
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del Gobierno. La Estrategia de Atencion al Parto Normal en el Sistema Nacional de
Salud (2008),2 o la Estrategia Nacional de Salud Sexual y Reproductiva (2011),5% del
Ministerio de Sanidad, o el Plan de Parto y Nacimiento del Observatorio de Salud de las

Mujeres, del mismo ministerio,%*

son un buen ejemplo de esta nueva perspectiva que
quiere dar mayor participacion a la mujer.

Catalufia también ha introducido en sus politicas sanitarias los planes de parto, como
ha hecho el Departament de Salut de la Generalitat de Catalufia de la mano del Protocolo

para la asistencia natural al parto normal (2007).6

El texto del Plan de Parto y Nacimiento del Observatorio de Salud de las Mujeres define
el plan de parto como «un documento en el que la mujer puede expresar sus preferencias,
necesidades, deseos y expectativas sobre el proceso de parto y el nacimiento». Ademas,
se remarca la necesidad de que tenerlo por escrito puede ayudar a los profesionales
sanitarios involucrados en el parto a que adquieran una mayor comprension de todo el
proceso, asi como una participacion activa de la mujer y su pareja o acompanante.
También se resalta el aspecto positivo de evitar que la mujer haya de verbalizar cuéles
son sus preferencias el mismo dia del parto, algo que puede complicarse si tenemos en
cuenta que estard en un estado emocional y fisico de gran vulnerabilidad.

En el propio texto se deja claro que el plan de parto no sustituye, bajo ningin
concepto, la informacidon que hayan de dar los profesionales encargados del parto. Pese a
que se puede elaborar en cualquier momento, es aconsejable que se realice en torno a las
semanas veintiocho y treinta y dos de gestacion y se podra preguntar cualquier duda a la
matrona o al equipo médico. Finalmente, se deja claro que se trata de un documento
revisable y revocable y, por tanto, sujeto a modificaciones siempre y cuando la mujer lo
crea oportuno segun su estado o desarrollo de los acontecimientos. En cualquier caso, el
plan de parto no contempla la posibilidad de que se anoten précticas no sustentadas por

la evidencia cientifica que puedan ser innecesarias o perjudiciales.

Aspectos biopsicosociales del parto

Siguiendo con este mismo texto, se hace alusidon a una serie de aspectos biopsicosociales
que adquieren una gran importancia durante todo el proceso. Algunos de ellos son los

siguientes:
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e Durante el periodo de estancia en el hospital hay cuestiones de gran valor y
relevancia para la gestante, como el elegir a la persona que la acompafiara en el
proceso, el contemplar algunas necesidades especificas debidas a la cultura o el
idioma o la estructuracion del espacio fisico.

e En cuanto al periodo de dilatacion, la aplicacion del enema o el rasurado del pering, la
ingesta de liquidos, la utilizacion de terapias alternativas, el llevar a cabo el proceso
de dilatacion en el agua, la utilizacion de esferodinamia, el uso de 6xido nitroso, la
posibilidad de utilizacion de medidas fisicas para aliviar el dolor, la puncion epidural
o la posibilidad de deambulacion, pueden ser muy importantes para la gestante.

e El tipo de monitorizacion fetal o la frecuencia de los tactos vaginales adquieren
también especial relevancia en este periodo.

e Asimismo, y durante el periodo expulsivo, la gestante puede tener preferencias con
respecto a la posicidon para parir, los tipos de pujos, la realizacion de episiotomia, el
no separarse del recién nacido y el contacto piel con piel, la via de administracion de
la vitamina K o el momento en que se realiza el corte del cordon umbilical, entre
otros.

e Por ultimo, es preciso recordar que en los planes de partos se acostumbra a ofrecer la

posibilidad de anotar observaciones personales.66

En cualquier caso, lo importante es aquello que la propia paciente anota y que es lo que
le da sentido al plan de parto, siempre y cuando haya sido asesorado por profesionales
sanitarios y se trate de una decision razonada y razonable. Para ello, pueden ayudar los

67

distintos formatos y tipos de planes de parto. El estudio de Herminia Biescas®’ sostiene

que es posible hallar tres grandes tipos:

1. Los que presentan una serie de items con muy poca explicacion asociada.

2. Los que muestran alguna informacion, incluyendo recomendaciones y
regulaciones sobre el hospital.

3. Los que carecen de items, pero en su lugar proporcionan informacion y
recomendaciones, haciendo especial énfasis en los protocolos utilizados y en

cuales son las practicas clinicas habituales.

Aspectos positivos y negativos de la aplicacion de los planes de parto
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La evidencia actual de los planes de parto muestra que hay aspectos positivos y

negativos de su aplicabilidad:®8

existen suficientes datos como para sefialar que los
planes de parto pueden ser una herramienta fundamental para disminuir los miedos de la
mujer, siempre y cuando se dé una informacion veraz y real de los cuidados que se
precisan durante el parto y el posparto. Cuando dicha informacion se da y se plasma en
el documento, las mujeres sienten una sensacion de control, seguridad, efectividad y
satisfaccion sobre dicho proceso. Incluso en aquellos escenarios en los que no todo lo
especificado se pueda aplicar, siempre hay un sentimiento de mejora en la comunicacion
asistencial. En suma, se establece una relacion de confianza entre los profesionales y la
mujer, asi como un soporte en la toma de decisiones.

No obstante, es posible también que la mujer haya obtenido alguna informacion
gracias a Internet, que no siempre esta basada en una evidencia empirica y que puede no
ser contrastada, ser incierta, sesgada o incluso anticuada con relacion a la actual praxis
médica. Cuando esto sucede, pueden crearse tensiones entre cuidadores y pacientes, pues
los profesionales no estaran dispuestos a que el plan de parto contemple la posibilidad de
que se anoten practicas no sustentadas por la evidencia cientifica y que puedan resultar
innecesarias o perjudiciales.

Por todo ello, es muy importante que la base de la relacidn asistencial sea la confianza
y la comunicacién —en términos comprensibles— entre los profesionales y la mujer. En
este sentido, quiza seria preciso que la paciente entienda y acepte aquello que le ofrece el
hospital en el que se llevard a cabo el parto y a raiz de ahi pueda especificar las
preferencias. Durante el proceso, los profesionales han de conocer los deseos de la mujer
y adaptarse a ellos y, en el caso de complicaciones, deben pedir el consentimiento para
actuar. Para facilitar todo el proceso es recomendable que el plan de parto sea un

documento corto, conciso y redactado en términos positivos.®
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3.

La gestacion por sustitucion

Problemas éticos y de terminologia en torno a la gestacion por sustitucion

Los avances en el campo de las técnicas de reproduccion asistida han permitido la
posibilidad de que personas con problemas reproductivos, sin pareja o de un mismo sexo
ahora puedan plantearse la posibilidad de tener un hijo. La inseminacion artificial o la
fecundacion in vitro son un buen ejemplo de dichas técnicas. Asi, gracias a estos
avances, se ha abierto la puerta a otras formas de gestacion convencionales, como la
gestacion subrogada.

Uno de los primeros conflictos €ticos en este tema se dio en los Estados Unidos con el
caso de Baby M:

William Stern firmé un contrato de maternidad subrogada con Mary Beth Whitehead. Habian consensuado que
Mary Beth seria inseminada con el esperma de William Stern y que una vez tenido el bebé cederia todos los
derechos a Elizabeth Stern. Pese al acuerdo y al consenso inicial, y una vez nacido el bebé, Mary Beth se
arrepintio y se negé a entregar a la criatura. Tanto William como Elizabeth denunciaron a Mary para poder ser
asi los padres legales de la nifia. Finalmente, el Tribunal sentencié que la custodia deberia ser para William

Stern, pero con derechos de visita de Mary.

Estas problematicas éticas pueden darse incluso sin que la finalidad propia del

procedimiento sea la estrictamente econdmica, sino mas bien altruista:

En 2016, Tracey Thompson, de cincuenta y cuatro afios, dio a luz a la hija de su hija en Texas, convirtiéndose
asi en su abuela legal y madre gestante. Kelley, la madre de la nifia, de veintiocho afios, y el padre, de treinta y
tres, llevaban tres aflos intentando tener hijos por sus propios medios y se habian sometido a numerosos
tratamientos de fertilidad. Kelley habia sufrido tres abortos involuntarios. Asi las cosas, la madre se ofreci6 a
gestar el hijo que, a pesar de los muchos intentos, su hija no habia conseguido llevar a término. Los embriones
que se implantaron en la sefiora Thompson eran fruto de fecundacion in vitro realizada con gametos del

matrimonio.”®
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En cualquier caso, al hablar de esa nueva forma de gestacion se han defendido una
variedad de terminologias: maternidad subrogada, gestacion por sustitucion, alquiler de
utero, vientres de alquiler, madres de alquiler, etcétera. El problema es que no siempre
indican con exactitud a qué se refieren e incluso pueden conllevar una carga valorativa

ética implicita. Por nuestra parte, optaremos por utilizar gestacion por sustitucion.

Qué es la gestacion por sustitucion y cuantos tipos existen

Eleonora Lamm define la gestacion por sustitucion como una «forma de reproduccion
asistida, por medio de la cual una persona, denominada gestante, acuerda con otra
persona, o con una pareja, denominada comitente, gestar un embrion con el fin de que la
persona nacida tenga vinculos juridicos de filiacién con la parte comitentex.”!

Ademas, es posible una clasificacion atendiendo a distintas situaciones, enfoques,
finalidades, etcétera. E1 Comité de Bioética de Espaiia, en el Informe sobre los aspectos

eticos y juridicos de la maternidad subrogada, sehala una tipologia con relacion a todo
ello.”

1. La finalidad con la que actua la gestante: puede ser altruista, si la mujer no
recibe ningun tipo de compensacion o solo una pequefia parte en concepto de
gastos o pérdida econdomica que le ocasione la gestacion, o bien lucrativa, si la
mujer presta un servicio a cambio de una retribucion.

2. La existencia o no de vinculo afectivo o familiar entre gestante y padres
legales del nifio (los llamados comitentes): la relacion puede ser familiar (madre,
hija, hermana, tia) o incluso puede ser de cualquier otra mujer con la que no
compartan vinculacion familiar.

3. Las condiciones de entrega del nifio: una posibilidad puede ser el acuerdo mutuo
de que la gestante no renuncie a la maternidad antes del parto, dandole la
oportunidad de decidir si entregara el hijo o no. Otra opcidn es acordar que habra
esa renuncia a la maternidad y que se entregara a los comitentes el bebé una vez
nacido.

4. El origen de la dotacion genética del nifio: el 6vulo puede proceder de la madre
gestacional, de la comitente o de una tercera persona. El esperma puede provenir

del comitente o de un tercero.
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10.

1.

. El tipo de comitentes: la pareja puede ser heterosexual, homosexual, de un solo

hombre o una sola mujer, etcétera.

La causa por la que se recurre a la subrogacion: puede ser por razones médicas
(incapacidad de la mujer para gestar), biologicas (carencia de utero), cuando es un
hombre solo quien quiere ser padre o por razones sociales, profesionales o

personales.

. La localizacion geografica de comitentes y gestante: pueden vivir en el mismo

pais o no. Ademas, cabe la posibilidad de que incluso la gestante lleve a término el

embarazo en un pais y dé a luz en otro.

. El nivel de conocimiento y libertad de la gestante: el ideal seria que /a gestante

consintiese libremente dicho proceso, sin embargo, es posible que no sea asi, y
mas si tenemos en cuenta las escasas garantias juridicas.

El tipo de relacion juridica que se establezca entre comitentes y gestante: cabe
el supuesto de que la gestacion por sustitucion tenga un cardcter comercial, de
modo que las caracteristicas y condiciones que se pacten pueden establecerse y
concretarse mediante un agente (empresa, mediador o agencia publica).

La existencia de un marco legal que garantice o no la seguridad juridica:
dependiendo del pais donde se lleva a cabo, puede suceder que haya una marcada
legislacion, que se carezca por completo de directrices o que incluso haya
legislacion, pero no sean capaces de garantizar su cumplimiento con caracter
general.

Distintos aspectos técnicos: caben dos opciones, por un lado, que su origen sea

por inseminacion artificial o, por otro, que sea por fecundacion in vitro.

Pues bien, como hemos visto, la gestacioén por sustitucion conlleva una gran variedad de

escenarios, relaciones y motivos implicitos. Si nos centramos mas en unos u otros,

pueden aparecer situaciones presuntamente licitas o descaradamente reprobables. En

cualquier caso, es obvio que hoy por hoy genera aun muchas dudas, problematicas e

interrogantes que se han de analizar.

Y es que en este debate hay partidarios a favor y en contra, por lo que no esta atn

cerrada una posicidon concluyente. Tal es la dificultad que incluso se ha trasladado esta

problematica a los partidos politicos espafioles con el fin de debatir o regular dicha

practica.

73
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El debate politico y académico en torno a la gestacion por sustitucion

El partido Ciudadanos presentd una proposiciéon de ley reguladora del derecho a la
gestacion por subrogaci()n74 basandose en la evolucion de la concepcion de familia que
dista mucho de las formas convencionales y tradicionales. Se afirma: «Ha evolucionado
el ciudadano, tanto como la familia y las formas de concebir y vivir la familia. Cerrar los
ojos a esta evidencia es como cerrar los ojos a la luz que ilumina nuestro progreso como
sociedad y Estado».

La proposicion se fundamenta en la libertad, la igualdad y la dignidad de las personas,
pero rechaza aquella gestacion por sustitucion con fines lucrativos. Dicha proposicion
marca unos requisitos, a saber: ha de garantizarse que habra garantias de éxito y que no
habré riesgos para la salud fisica o psiquica de la mujer o la «posible descendenciay.
Esta gestacion por sustitucion, por otra parte, se deberia aplicar siempre y cuando se
hayan agotado o sean incompatibles las opciones con las técnicas de reproduccidon
humana asistida actuales. En cuanto a la mujer gestante por subrogacién, ha de carecer
de vinculo de consanguineidad con el o los progenitores subrogantes. En cualquier caso,
es imprescindible que sea una decision libre y consciente por parte de la mujer, quien ha
de ser informada sobre el proceso.

Pese a que podria parecer una buena reforma legislativa, acorde a los nuevos tiempos,
muchos partidos se han posicionado en contra. El Partido Popular, el PSOE y Podemos
la rechazan por considerarla una mercantilizacion de la maternidad. Por su parte, la
Iglesia catolica o los movimientos sociales como No Somos Vasijas también se han

mostrado contrarios.

En el ambito académico, hay posiciones escépticas al respecto, y el Comité de Bioética
de Espana es un buen ejemplo.

José Lopez” sostiene que, con respecto al hijo, esta practica supone una
mercantilizaciéon de la filiacion, pues, a fin de cuentas, implica una transaccion
econdmica. En ese contexto, el hijo queda inmiscuido en una situaciéon que depende de
como se establezcan las clausulas del contrato, de modo que no hay garantia de que
habréa una proteccion de sus propios intereses ni de sus derechos. Por todo ello, resulta
inadmisible porque resulta una pérdida de los derechos y de la dignidad de las personas

implicadas.
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Vicente Bellver’® es tajante en el tema y sostiene una prohibicion universal o, por lo
menos, que se adopten todas las medidas legales y politicas para una supresion de
mercados de uteros, especialmente en los entornos en los que haya una pobreza femenina
que pueda conllevar buscar dichas practicas con objetivos lucrativos.

Ahora bien, también hay posturas a favor: Begofia Roman’’

considera que una
absoluta prohibicion, como puede ser la expuesta anteriormente, resulta injusta e
inmoral. Es obvio que una mera mercantilizacion de ello resulta rechazable, pero
tampoco deberia ser legitimo sostener que la Unica alternativa a la gestacion por
sustitucion sea adoptar a un niio. Con ello, no estariamos tratando el problema de fondo:
con una alta probabilidad, este nifio habrd tenido un clima desestructurado y no muy
positivo, razon por la cual puede afectar a la futura relacion con los padres. Tal como
sostiene esta autora, «en la gestacion por sustitucion se va buscando al mejor hijo
posible; en la adopcion, en cambio, a los mejores padres posiblesy.

Cerrar en banda la gestacion por sustitucion y ampararse en la posibilidad de adopcion
deslegitima que los padres quieran tener un vinculo bioldgico y genético con su hijo.
Aunque un problema factico que nos encontrariamos con la adopcién es que hay mas
personas que quieren adoptar que nifios para ser adoptados.

En cualquier caso, antes de hacer una aseveracion tajante y prohibir cualquier tipo de
gestacion por sustitucion es preciso siempre escuchar previamente los motivos de
quienes quieren tener un hijo de esta forma. El deseo de ser padres no es un derecho
como tal, aunque si existe el «derecho a tener padre(s)». Pero esto, entonces, generaria
ciertas obligaciones a los padres, ya que su paternidad no ha de ser un mero capricho.
Estos han de ejercer las labores y obras de cuidar, ademas de atender la vulnerabilidad de
sus hijos en todas sus formas. Si no es asi, no se merecen ser padre o madre.

Por todo ello, quiza si seria pertinente llevar a cabo una regulacidon, una normativa
clara y precisa para que ciertas practicas puedan ser legitimas y otras rechazables,
alegando y mostrando cudles son los argumentos aportados para desear este tipo de
gestacion.

Esta defensa de la regulacion también la sostiene Eleonara Lamm. Su postura es clara:
«Regular implica controlar y asi, realmente, se podra evitar o al menos colaborar para
que este tipo de practicas no perjudiquen a las personas mas vulnerables. Prohibir,
decidir no regular o, lo que es lo mismo, pretender mirar para otro lado, no hace mas que

potenciar los abusos y las violaciones a los derechos de las personas involucradas».”®
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Algunas de las ideas que fundamentan su postura son:

La defensa del interés superior del nifio.

El derecho a procrear.

El hecho de que esta practica no atenta contra la salud psiquica de la gestante.

Que posibilitard una disminucion del turismo reproductivo.

Noelia Igareda79 también estd a favor de una regulacion que haga justicia a la actual
demanda social, poniendo una limitacién al turismo reproductivo y posibilitando una
garantia al derecho a la reproduccion que evite discriminaciones y explotaciones.

80 sostiene, por su parte, que la gestacidn por sustitucion no es ningtn

Manuel Atienza
atentado contra la dignidad de las personas (pues, siguiendo a la posicion kantiana, no se
trata a la mujer gestante y al nifio solo y exclusivamente como medios) e incluso afirma
que la ley que regula dichas practicas (Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de
reproduccion humana asistida) no establece que se lleven a cabo contratos de maternidad
subrogada, sino que solo dicho contrato es nulo de pleno derecho.

Por todo ello, vemos coémo la gestacion por sustitucion es una materia que requiere de
un fuerte debate, muchos consensos sobre qué ideas estamos dispuestos a aceptar y
cudles no e incluso precisa del d&nimo de querer replantearnos esta nueva forma de
gestacion para que todos los implicados en la decision sean tenidos en cuenta en el

debate.

90



Parte I11

Aspectos de bioética en la atencion durante la vida
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El rechazo al tratamiento

Bases del conflicto ético respecto al derecho a rechazar tratamientos

Ya hemos visto que la actual relacidon asistencial esta sustentada en los principios de
autonomia y dignidad, entre otros. El modelo biopsicosocial nos obliga a indagar en los
valores del paciente que estdn involucrados en la toma de decisiones, y los
planteamientos centrados «en y para las personas» nos indican que toda actuacion ha de
tener como objetivo el respeto y el acompafiamiento durante la relacion asistencial. El
consentimiento informado y las diversas formas de anticipar decisiones son los
instrumentos que permiten potenciar la autonomia del enfermo o paciente y darle la
oportunidad de escoger o rechazar tratamientos especificos.

Pues bien, teniendo en cuenta esta panordmica, se hace necesario examinar aquellas
decisiones de rechazo por parte de los pacientes a tratamientos que pueden —o no—
estar claramente indicados desde un punto de vista clinico, por lo que este escenario
puede provocar un enfrentamiento de valores. Y es que, por un lado, uno de los objetivos
clinicos es procurar el mayor bienestar y prevenir cualquier tipo de dafio a los pacientes,
pero, por otro, esta la obligacion €tica y legal de respetar a las personas y sus decisiones.

Por esa razon, a continuacion analizaremos algunas cuestiones legales y éticas con
relacion al derecho a rechazar tratamientos. Posteriormente, estudiaremos algunos
escenarios que pueden ser controvertidos y que nos permitiran hacernos una idea de la
dificultad que entrafian estas decisiones sanitarias. En particular, veremos los rechazos
de transfusion sanguinea de personas testigos de Jehova, tanto en «adultos» como en
«menores», como también la negativa de quienes padecen trastornos mentales (en
concreto, anorexia). Ambos serdn contextos diferentes, pero comparten la misma

tematica: decidir en situaciones clinicas sobre su propia salud.
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El principio de autonomia y el reconocimiento de la persona

El principio de autonomia otorga el derecho a la persona a poder decidir de manera libre
qué situaciones clinicas desea recibir o rechazar, siempre y cuando se trate de un adulto
reconocido como tal a nivel sanitario (en Espafa esto ocurre a los dieciséis afios de edad)
o tenga un grado considerable de competencia.

El principio de autonomia es un fundamento ético que da valor intrinseco a la persona,
a sus opiniones y a su proyecto de vida. Es, en definitiva, la expresion de su calidad de
vida.

Esta autonomia también indica un reconocimiento por los valores del otro, de modo
que una negativa infundada y poco justificada vendria a resultar una discriminacion. Y
es que es de justicia que estos valores sean tenidos en cuenta si consideramos que hay
una cierta libertad para que enfoquen su vida desde un punto de vista ideolodgico,
religioso o de culto. Deberiamos considerar una obligaciéon moral reconocer como
personas a todos los seres humanos y, por lo tanto, llevar hasta las ultimas consecuencias
esta idea implica respetar sus planes de vida, lo que contempla también los rechazos a
tratamientos médicos.

Asi pues, una persona que vea negado su derecho a la libertad y a disponer de las
decisiones sobre su vida puede concebir este hecho como una injusticia y, por ende,
como una falta al reconocimiento del otro como persona.

Desde esta perspectiva, Axel Honneth®! defiende una triparticion sobre las diversas

formas de reconocimiento, a saber:

1. La esfera del amor: en esta esfera el sujeto es reconocido como un individuo que
tiene unos deseos y unas necesidades.

2. La esfera del derecho: en ella el sujeto es reconocido como persona, con derechos
y obligaciones.

3. La esfera del reconocimiento social: en ella se hace referencia a un valor
constitutivo para una comunidad. En este espacio se promueve un sentimiento de

solidaridad y preocupacion por su bienestar.

Facetas de la integridad de la persona
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Para Honneth, la integridad de la persona depende de la experiencia de reconocimiento
intersubjetivo, ya que si no se da ese reconocimiento, se produce lo que ¢l denomina una

experiencia de desprecio personal, que puede desglosarse en tres formas elementales:

1. El primer tipo de desprecio estd asociado a la integridad fisica, y se dara en todos
aquellos contextos en los que se le retiran por la fuerza a alguien todas las
posibilidades de ser duefio de su propio cuerpo (por ejemplo, en casos de tortura o
de violacion). Ahora bien, lo distintivo no es el dolor corporal que conlleva, sino
mas bien «su unidn con el sentimiento de estar expuesto ¢ indefenso a la voluntad
de otro sujeto hasta la privacion consciente de la realidad».8? La consecuencia es
la desconfianza, tanto de la persona hacia si misma como hacia el resto del
mundo.

2. En segundo lugar, el hecho de estar a merced de otro implica que al sujeto se lo
priva de derechos, es decir, se le niega la posibilidad de llevar a cabo su
realizacion social, teniendo en cuenta que las personas tienen legitimidad para
participar libremente en una comunidad en igualdad de condiciones. La persona es
reconocida como sujeto con la capacidad de emitir juicios morales, de modo que
privarla de este derecho implica no concebirla de igual manera que al resto de los
sujetos.

3. Por ultimo, se humilla también cuando a ese sujeto se le retira el valor social de
un individuo o grupo, lo que viene a significar una ofensa o deshonra. Cuando
nos referimos a los conceptos de «dignidad», «honor» o «estatus», hacemos
alusion al aprecio social que damos a una persona en la tradicion cultural de una
sociedad. No respetar esto representa desprestigiar formas de vida o convicciones
individuales porque pensamos que son de un rango inferior. Esto implica una
pérdida de autoestima. Por lo tanto, se esta privando a la persona de la aprobacion

social a una forma de autorrealizacion que ha escogido libremente.

El rechazo a tratamientos desde el punto de vista de los profesionales sanitarios

Hay que considerar también que en el conflicto ético producido por los rechazos a
tratamientos hay otros puntos de vista que no son los estrictamente vinculados con el
paciente que quiere ejercer sus derechos. Y es que aqui también interfieren la opinién y

los deseos de los profesionales, que pretenden conseguir el mayor bienestar para este.
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Ello se debe a la vision tradicional que han tenido los clinicos, una visiéon que esta
fundamentada en el juramento hipocratico, cuyos pilares son los principios de
beneficencia y no-maleficencia. Ambos principios dan cuenta de una cierta obligacion
hacia los pacientes respecto a intentar evitarles siempre cualquier tipo de dafio, sea desde
un punto de vista fisico o moral. Dicho deber pone a los profesionales sanitarios en un
conflicto ético cuando los pacientes rechazan tratamientos que les son prescritos que
podrian salvarles la vida o, al menos, evitarles dafios en alguna parte de su cuerpo que se
produciran con una cierta seguridad, etcétera.

Estas situaciones entran ain mas en conflicto cuando dichos principios éticos son
derechos positivizados, de modo que pueden suponer, ademas, conflictos legales —ya
sea si se aceptan las decisiones de los pacientes como si no—.

En la toma de decisiones sanitarias, que incluye tanto aceptacion como el rechazo de
tratamientos, hay inmiscuido un fuerte dispositivo juridico y unas normas deontoldgicas
delimitadas.3?

Legislacion sobre el rechazo a tratamientos

El Cédigo de Deontologia Médica de Espafia marca como las decisiones sociosanitarias
han de tener como premisas el respeto a la dignidad, a la autonomia y a la salud de los
pacientes. Esto estd bien recogido en la Declaracion de los Derechos Humanos (1948),
asi como en el 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 (1997).

En las decisiones de rechazo a tratamiento hay implicados una serie de valores que la
persona considera como bésicos y esenciales para su autorrealizacion. En la Constitucion
espafiola se recogen, en esencia, los pilares en los que se sustentan estas decisiones: el
derecho a la vida y a la integridad fisica y moral (articulo 15) y el derecho a la libertad
ideologica, religiosa y de culto (articulo 16).

Pero en el ambito sociosanitario la posibilidad de escoger libremente entre las
opciones terapéuticas, entre las que se incluye el rechazo a estas, queda recogida en los

articulos 2.3 y 2.4 de la Ley 41/2002, de la autonomia del paciente:

e Articulo 2.3: el paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de

recibir la informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.
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e Articulo 2.4: todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto

en los casos determinados en la ley. Su negativa al tratamiento constard por escrito.

Dicha decision, esto es, el derecho a negarse a recibir tratamiento, puede darse mediante
el consentimiento informado o mediante decisiones anticipadas.

Ahora bien, puede haber situaciones claras de urgencia que quizd tengan que
contemplarse desde una perspectiva de «vida o muerte» y que pueden no necesitar el
consentimiento del propio interesado para aplicar algin tipo de tratamiento, un supuesto

que también contempla la propia Ley 41/2002, articulo 9.2b:

Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo y no es posible conseguir
su autorizacion, consultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus familiares o a las personas

vinculadas de hecho a él.

Asi pues, podrian darse situaciones, reconocidas por la ley, para tomar decisiones por
representacion, como en los casos de personas sin competencia, con incapacitaciones
judiciales o en menores de edad.

En todos estos casos vemos como la aplicacion de la normativa juridica puede ayudar;
sin embargo, también puede crear conflicto de valores: por un lado, la norma legal y
deontologica obliga a respetar las decisiones de las personas. Por otro, condiciona a
buscar siempre el mayor beneficio para los pacientes, a veces incluso en contra de su

voluntad.

Diversos contextos clinicos del rechazo al tratamiento

A continuacién intentaremos analizar algunos contextos clinicos con el objetivo de ver el
alcance de estas cuestiones deontologicas y legales y constatar que muchas veces el

conflicto es fundamentalmente ético.

Rechazo al tratamiento en testigos de Jehova

Ya hemos visto que el rechazo al tratamiento es un derecho que tienen las personas,
siempre y cuando sean adultos y competentes para tomar decisiones. También se

constatd que tenemos el derecho a la libertad ideoldgica, religiosa y de culto. Pues bien,
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puede darse el caso de que una persona competente rechace un tratamiento médico por
razones de culto o religion. Este es el caso de los testigos de Jehova.

Es bien sabido que esa eleccion a rechazar ciertos tratamientos estd fundamentada
para los miembros de esta religion en varios pasajes de la Biblia. Por ejemplo, en el
Deuteronomio 12,23 se dice: «Solamente asegurate de no comer la sangre, porque la
sangre es la vida, y no has de comer la vida juntamente con su carne».

Estas mismas ideas también estan recogidas en el Levitico 3,17 y en el Levitico 17,10-
12.

En lineas generales, podriamos decir que una gran parte de los testigos de Jehova
rechazan transfusiones de sangre completas, concentrados de hematies, leucocitos o
plasma; sin embargo, comenzamos a apreciar una cierta aceptacion de alternativas
terapéuticas, como albumina, inmunoglobulinas, etcétera. Huelga decir que cada persona
tendra unos motivos especificos y unos deseos particulares, de modo que estas
decisiones clinicas no son universalizables, es decir, no todos desean o rechazan lo
mismo ni tienen las mismas motivaciones.

Y aqui es donde comienza el debate en torno al rechazo al tratamiento: se dibuja un
conflicto de valores entre las «obligaciones» por parte del médico de intentar salvar la
vida a sus pacientes, evitar cualquier tipo de dafio y buscar en todo momento el bienestar
de las personas y, por otro, el derecho de los pacientes a decidir como quieren enfocar su
proyecto de vida y, por lo tanto, qué hacer con aquellas decisiones sobre su propio
cuerpo.

De aqui se sigue la obligacion de los profesionales sanitarios de respetar la autonomia
y dignidad de sus pacientes siempre y cuando estos tengan competencia para la toma de
decisiones, lo hayan anotado en un documento de voluntades anticipadas o un tercero, en

calidad de representante, marque y guie sus preferencias.

Pese a que cuando el rechazo al tratamiento por parte de una persona adulta y
competente puede ser mas o menos ficilmente manejable, la cuestion se complica
cuando este paciente es un menor sobre el que se cuestiona si hay que respetar su
autonomia o no (menor maduro) o si hay que tomar una decision por representacion.

La primera cuestion que hay que abordar con relacion al menor es si se trata de un

«menor maduro» o de un «menor no maduro»:
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e Menor no maduro: en los casos en los que el menor carezca de un minimo de
competencia, las decisiones las deberian tomar sus representantes, aunque con
reservas, Como veremos a continuacion.

e Menor maduro: la figura del menor maduro alude a un menor de entre doce y quince
anos de edad (la edad es solo orientativa) que manifiesta un grado suficiente de
madurez psicoldgica para comprender, apreciar, razonar y elegir situaciones sanitarias
tal como lo haria un adulto. Los motivos por los que se marca —repetimos, solo
orientativamente— los doce afios es porque a dicha edad los chicos y las chicas
comienzan a aportar argumentos mas O menos consistentes que determinan su
madurez psicologica. Al cumplir los diecisé€is afos, a esa persona ya se la deberia

considerar «mayor» a nivel sanitario.

En cuanto al modo de obrar cuando se trata de un menor que rechaza una transfusion
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sanguinea, la Fiscalia General del Estado, en la Circular 1/201 marca unas lineas de

actuacion;

1. Cuando el menor maduro se niega a una transfusion, lo que supone un grave
riesgo para su salud y vida, se acepta la decisiéon subrogada de los padres de
realizar la intervencion. Cuando no es de urgencia, se insta a intentar respetar la
decision del menor.

2. Cuando el menor rechaza una intervencion, lo que supone un grave riesgo para su
vida y salud, y sus padres apoyan dicha negativa, se ha de consultar al juez de
guardia.

3. Cuando el menor acepta la intervencion, pero los padres se oponen, si el menor es
competente para decidir, no cabe decision subrogada.

4. Cuando los representantes legales del menor sin condiciones de madurez no
consienten la intervencion y los profesionales sanitarios no pueden aceptar la
decision de los representantes, deben notificarlo al juez de guardia. En casos de
urgencia, los médicos aplicaran el tratamiento atendiendo a su cumplimiento de un

deber y estado de necesidad justificante.

Sin embargo, incluso admitiendo estas directrices, no resulta una tarea facil ni para los

propios jueces y fiscales. Y esa problematica es la que sucedi6 en un famoso caso:
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Marcos, de trece afios de edad, sufrio una caida con la bicicleta, el 3 de septiembre de 1994, en la localidad de
Ballobar (Huesca). La lesion se agravo posteriormente con una hemorragia nasal, de manera que tuvo que ser
trasladado al Policlinico de Fraga (Huesca), donde se aconsejé derivarlo al Hospital Arnau de Lérida. La lesion
derivé en una pérdida hemorragica aguda que necesitaba una transfusion sanguinea, pero los padres la
rechazaron y solicitaron tratamiento alternativo alegando que eran testigos de Jehova. Debido a la negativa,
pidieron el alta voluntaria, pero el hospital se negaba y llegd a solicitar una autorizacion judicial al juzgado de
guardia para realizar la transfusion. El juez lo considerd oportuno debido a la urgencia; sin embargo, el propio
Marcos se negd rotundamente. Los profesionales sanitarios finalmente aceptaron su decision, y lo trasladaron a
varios hospitales, pero, debido a la imposibilidad de administrar un tratamiento, se lo llevd a su propio
domicilio. Cuando se encontraba en un estado de coma, se lo llevé al Hospital de Barbastro, donde se realizd
una transfusion sanguinea por orden judicial. Marcos fue trasladado al Hospital Miguel Servet de Zaragoza,

pero falleci6 el 15 de septiembre de 1994. Aunque inicialmente los padres fueron condenados a dos afios y seis

meses de prision, el Tribunal Constitucional los absolvié alegando el derecho a la libertad religiosa.®s

Rechazo al tratamiento en pacientes con anorexia

En el ambito de la salud mental podemos hallar ejemplos en los que las personas
reclaman ejercer su derecho a la autonomia y asi poder escoger o rechazar tratamientos
que muchas veces son indicados, pero que, sin embargo, no desean. Entre los muchos
ejemplos, podriamos considerar a los pacientes con anorexia, ya que una caracteristica
intrinseca de su patologia reside en rechazar los tratamientos vinculados a la
alimentacion, incluso aunque ello implique poner en riesgo su propia vida.

Tal como deberiamos hacer con cualquier persona, hay que partir de la presuncion de
que estas personas pueden tomar decisiones sobre su propio cuerpo. En ese contexto, lo
que hay que demostrar es que no pueden hacerlo, y ante un caso como la anorexia hay
que valorar de forma minuciosa y con rigor dicha competencia para ver si, en efecto, esa
persona puede o no tomar decisiones de modo auténomo.

La literatura cientifica respalda la idea de que en pacientes con anorexia las funciones
cognitivas pueden estar comprometidas (memoria, atencion y resolucion de problemas),
por lo que puede resultar muy dificil realizar una valoracion lo suficientemente objetiva
de la competencia en la toma de decisiones.®® Un problema adicional es que, en el seno
de la deliberacion, interfieren, y con un gran papel, las creencias, motivaciones y
emociones de los pacientes. Y esta no es una simple cuestion de cognicion, sino de
valores, tal como refleja el estudio de Jacinta Tan y sus colaboradores®’ realizado en
2006.
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En efecto, las personas que padecen anorexia pueden no ser conscientes del peligro
que representa para su salud y su vida el rechazar tratamientos terapéuticos vinculados a
la alimentacién. Es posible, ademas, encontrar signos depresivos entre estos pacientes, lo
que dificulta atin mas la toma de decisiones. También se constata que pueden tener unos
valores distorsionados sobre qué significa «estar gordo». En el estudio de Tan ya citado,
los pacientes asocian estar gordo a ser perezoso, a la carencia de autocuidado o incluso a
no autocontrolarse, por lo que una persona «gorda» seria catalogada como despreciable,
repugnante e incluso se resentiria del hecho de no ser popular entre las amistades. De
manera adicional, las personas aquejadas de anorexia pueden poner un acento exagerado
en la importancia y el valor que dan al hecho de estar delgados, algo que puede ser muy
dificil de comprender y valorar por terceras personas. En suma, se puede llegar a
considerar que se basan en unos «valores patologicos» que son personales y que
constituyen la base de su rechazo al tratamiento, pero que, en todo caso, no son
auténticos debido a su enfermedad mental.

Si intentaramos aplicar el test del McCAT-T y analizaramos las cuestiones cognitivas
de un paciente con anorexia, este tendria muchas dificultades para ser considerado
competente. Se deberian realizar, por tanto, algunas apreciaciones y conceptualizaciones
en la manera de valorar la competencia si se desea comprender con mas rigor la
problematica, de modo que el «razonamiento» incorporase consistentemente los valores
y las emociones. Esta hipdtesis, sin embargo, tiene grandes dificultades, tanto tedricas
como précticas.8

En conclusion, la valoracion de la competencia para poder rechazar tratamientos
puede estar comprometida en las personas con anorexia. No es, por tanto, una cuestion
simple de decidir con un «quiero o no quiero» ni tampoco de «obligar o respetar su
autonomiay», sino que es un proceso complicado en el que hay que asumir muchos
riesgos (para la salud y la vida del paciente), asi como beneficios (respeto por la persona
y su proyecto de vida), dado que en la disyuntiva interfieren factores cognitivos,
emocionales y de valores mezclados, por si fuera poco, con la propia sintomatologia.

En cualquier caso, y como venimos sosteniendo, la valoracion de la competencia
deberia realizarse para cada caso concreto, dejando siempre claro que una persona podria
ser incompetente en un momento determinado para decidir sobre un area (en este caso,

sobre un tratamiento especifico), pero valida en un momento posterior e incluso
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simultaneo sobre otro tipo de situaciones que no sean las estrictamente vinculadas a la

alimentacion.
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2.

Salud mental

La necesidad de reflexionar sobre la salud mental

Este capitulo tiene como objetivo analizar algunas situaciones en torno a la salud mental,
tales como el estigma y la discriminacién que sufren estas personas, asi como las
situaciones de ingresos y tratamientos forzosos. Estas tematicas son importantes, porque
en todas ellas se hace preciso reflexionar a proposito de qué trato se merecen estas
personas, qué derechos humanos hay que reivindicar y qué tipos de préacticas
asistenciales se pueden realizar en el &mbito de la salud. Y todo ello ha de estar enfocado
desde una perspectiva ética, legal y de derechos humanos hacia estas personas que sufren

un trato diferencialmente negativo.

Sobre el estigma y la discriminacion

Cada vez avanzamos mas en materia de derechos humanos cuando de salud mental se
trata. Todos los textos de los organismos oficiales hacen hincapi¢, de un modo u otro, en
luchar contra la discriminacién y el estigma que sufren las personas con problematicas
de salud mental. Esto acerca, cada vez mas, la «normalizaciéon» de estas personas; sin
embargo, es evidente que este lastre aun se repite.

Al hablar de estigma nos referimos al conjunto de caracteristicas que poseen o que
atribuimos de manera aleatoria a algunas personas o grupos. En funcidon de dichos
rasgos, diferenciamos de modo negativo y discriminatorio a quien tiene o creemos que
tiene dichas caracteristicas. Probablemente, uno de los colectivos que mas lo sufren son
los pacientes con enfermedades mentales graves.

Muchas son las asociaciones, federaciones, etcétera, que se dedican al trabajo

incesante de luchar contra la lacra que supone la discriminacion y el etiquetaje
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peyorativo. Por ejemplo, en Cataluiia, Obertament®’ trabaja en esta linea, y como parte
de ello, en su web se puede observar un estudio de investigacion realizado en el afo
2016 que analiza de qué modo la estigmatizacion afecta a las personas con problematicas

de salud mental. Algunos de los datos de este estudio son los siguientes:

e En el ambito laboral, la tasa de paro es del 61,9 % y un 48,5 % de las personas han
ocultado tener problemas de salud mental para no ser discriminadas.

e En el ambito educativo, el 18,9 % fue discriminado por sus propios profesores, por lo
que mas de la mitad decidié ocultar su enfermedad tanto a sus maestros como a los
compareros.

e En el dambito de la atencidén sanitaria, el 26,1 % fue discriminado alguna vez por
padecer un trastorno mental, e incluso un 40,6 % lo fue en el entorno de salud mental.

e En el contexto de las relaciones familiares, de pareja o amistades, se repite dicho
patron. El 50,4 % sufrié un trato injusto por la propia familia nuclear, un 38,6 % por
familiares indirectos, un 40 % por la propia pareja y un 53,1 %, por parte de sus

amigos.

Del mismo estudio se desprenden una serie de caracteristicas o etiquetas que se otorgan a
estas personas solo por el mero hecho de tener una enfermedad mental, a saber:
inestabilidad permanente, impredecibilidad, peligrosidad-agresividad, vagancia,
inteligencia-genialidad, retraimiento social, cronicidad, fragilidad, dependencia,
extravagancia, déficit cognitivo, contagio social y falacia de causa unica.”®

Otro dato alarmante y que preocupa de forma considerable es que este estigma y esta
discriminacion significan un factor que contribuye al aumento de suicidios, pues ese
clima de injusticia conlleva desesperanza, vergiienza, resignacion, ansiedad vy
preocupacion, lo cual puede propiciar pensamientos suicidas.”!

Es curioso, porque de todas esas caracteristicas negativas atribuibles hay una que se
repite 'y que da una imagen negativa, probablemente debido a los medios de
comunicacion y sus noticias sensacionalistas, y esta es la creencia de que son personas
violentas y agresivas —la esquizofrenia es un buen ejemplo de ello—.

No obstante, si revisamos los datos epidemioldgicos, podremos comprobar que este
hecho no es cierto, pues se estima que solo entre un cinco y un diez por ciento de los

actos de violencia criminal estan relacionados con enfermedad mental —lo cual no es un
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porcentaje tan exageradamente alto como para hacer dicha asociacidon—, pero a menudo
estos actos llevan asociados el consumo de sustancias o alcohol, un ambiente estresante,
un incumplimiento terapéutico y una historia de violencia —lo cual vuelve a reducir y a
poner en duda esa consecuencia de vincular enfermedad mental con violencia y

agresividad—.”?
Los prejuicios en torno a las enfermedades mentales

Por otra parte, en todos los casos de etiquetaje peyorativo basados en falsas creencias y
concepciones, apreciamos que ese hecho afecta tanto a nivel privado como publico. En
particular, hay aspectos cognitivos, afectivos y conductuales que se ven repercutidos por
dicha discriminacién y que acaban siendo exteriorizados en forma de estereotipos,
prejuicios y discriminacion.”

A nivel publico, estereotipos como la peligrosidad, la imprevisibilidad, etcétera, de
los enfermos mentales hacen que tengamos una imagen falsa y distorsionada de estas
personas. Esto conlleva, a su vez, unos prejuicios, es decir, una predisposicion
emocional que se traduce en creencias o reacciones emocionales negativas, como la ira,
el miedo... De nuevo, esto acaba traduciéndose en respuestas conductuales como la
evitacion o la negacidon de empleo a personas de este colectivo, entre otras.

A nivel privado, dichos estereotipos se transcriben en creencias negativas hacia esa
persona, por lo que acaba considerandose que no puede tomar decisiones autdbnomas, que
necesita ayuda para todo, etcétera. Esto, de nuevo, acaba plasmandose en prejuicios
hacia si misma evidenciados en reacciones emocionales negativas que afectan a la
autoestima, a la autoconfianza, etcétera. Con ello, el circulo se acaba cerrando en forma
de autodiscriminacion.

Ademas, todos estos aspectos no solo condicionan a la propia persona (dificultades
para encontrar trabajo, problemas para tener relaciones sociales, discriminaciones de
todo tipo...), sino incluso a su familia (evitacion de relaciones sociales e intentos por

ocultar la situacion familiar).

La solucion para evitar, reducir o concienciar sobre dicha problematica afecta a la
sociedad en general. Se han intentado algunas estrategias con buenos resultados, como la

movilizacion y la protesta, la informacion y la educacion, el contacto, el proceso de
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empoderamiento de las personas con problematicas de salud mental y la interaccion con
ellas. Este ultimo aspecto es el que los estudios empiricos han detectado como el tipo de
intervencidon mas positiva y con mejores resultados a medio y largo plazo, pues aporta un
conocimiento mas directo de la situacion y modifica las conductas y actitudes
negativas.”

No obstante, hay que seguir luchando para que las personas aquejadas de problemas
mentales sean concebidas como ciudadanos con una enfermedad mental y no solo como

enfermos.

Derechos de los enfermos mentales

Es imprescindible que las personas aquejadas de algun tipo de enfermedad mental
puedan ejercer sus derechos en igualdad de condiciones y que no sean discriminadas por
el mero hecho de tener una patologia mental. Hemos de reivindicar la aplicacion de los
derechos humanos para que puedan tener una vida digna y de calidad.

Esos derechos humanos podrian ser catalogados en distintas esferas —esferas que

vemos constantemente vulneradas en las personas con enfermedades mentales—:

1. Derechos personales: a la igualdad, a la vida, a la libertad, a la no esclavitud...

2. Derechos juridicos: a la personalidad juridica, a la presuncion de inocencia. ..

3. Derechos politicos: al voto, a la nacionalidad...

4. Derechos econémicos, sociales, religiosos y culturales: a la educacion, a la

libertad religiosa y de pensamiento...

El problema, como hemos visto, es que a los enfermos mentales se los priva de algunos
de estos derechos cuando son etiquetados como tales.

En el ambito social hay restricciones del Estado: negaciéon del voto si estd
incapacitado, imposibilidad de conducir automoviles, de ser duefio de propiedades
inmobiliarias, de contraer matrimonio, de derechos reproductivos, etcétera. Con ello se
cuestiona su capacidad para tomar decisiones.

Esta limitacion de la autonomia se traduce, por otra parte, en un etiquetaje
discriminatorio por parte de la sociedad: evitacion de relaciones interpersonales,
afectivas, sociales, laborales, etcétera. Ademas, el autoestigma repercute en la

disminucion de la autoestima y la autoconfianza, por lo que a esta persona pueden
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surgirle dudas sobre la posibilidad de vivir independientemente, de mantener un trabajo,
de tener relaciones sociales... Asi pues, esta discriminacion social y profesional también
atenta contra la dignidad de la persona y de la oportunidad de tener una vida digna, pues
se la define como un sujeto carente de derechos basicos: derecho a la vida (de calidad), a
la integracion fisica y psicoldgica, a la personalidad (honor, intimidad personal,
etcétera), a la igualdad, a las relaciones interpersonales, a los accesos sociales (vivienda,

puestos de trabajo...).

Los ingresos y los tratamientos forzosos

Tanto los ingresos como los tratamientos forzosos siempre levantan una gran
controversia €ética y legal, pues vienen a constituir una supresion de los derechos basicos
—como la privacion de la libertad— y ponen en tela de juicio el respeto por principios
¢ticos como la autonomia o la dignidad. Esto es atin mas notorio si partimos de que el
actual modelo de relacion asistencial pivota en la autonomia, en el consentimiento
informado y en la alianza terapéutica.

Muchas veces existe un rechazo social hacia todo tipo de medidas coercitivas, al
considerar que atentan contra los derechos humanos y que conciben a los pacientes con
enfermedades mentales como meros objetos de estudio y control, sometidos a
situaciones de indignidad que los estigmatizan y discriminan.

No obstante, pese a que los ingresos y los tratamientos involuntarios resulten ser una
limitacion de los derechos, en ciertas situaciones pueden ser requeridos para evitar un
dafio para la persona o para terceros. Seria de justicia intentar luchar para que algunas
personas con enfermedades mentales —frecuentemente sin conciencia de dicha
enfermedad, con abandono terapéutico, con conductas auto y heteroagresivas y con
multiples ingresos— pudiesen tener una vida de calidad que dificilmente podrian llevar
si no es gracias a medidas coercitivas.

El Convenio de Oviedo (1997) establece que «la persona que sufra un trastorno
mental grave solo podrd ser sometida, sin su consentimiento, a una intervencion que
tenga por objeto tratar dicho trastorno cuando la ausencia de ese tratamiento conlleve el
riesgo de ser gravemente perjudicial para su saludy.

Por tanto, no dar a algunos pacientes psiquidtricos un tratamiento, aunque sea de

manera coercitiva, seria privarlos de mecanismos que podrian favorecer el derecho a la
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proteccion a la salud, lo que, a su vez, se podria traducir en un aumento de su calidad de
vida. De esta manera, desde el principio de beneficencia y no-maleficencia se podrian
justificar los ingresos y los tratamientos involuntarios en perjuicio del principio de
autonomia. Esto no deberia ser la justificacion de un paternalismo como regla, sino mas
bien un paternalismo justificado como una excepcion.

En muchas situaciones, los criterios clinicos, los argumentos éticos y las normas
legales estan bien delimitados; sin embargo, no por ello dejan de generar controversia,
disputas y conflictos éticos. Y, sobre todo, tanto a favor como en contra de todo ello,
seria importante incorporar en el discurso qué opinan los principales afectados, los

pacientes, sobre dichas medidas coercitivas.

Medidas coercitivas y sus principios rectores

Cuando hablamos de medidas coercitivas o restrictivas hacemos mencion a todos
aquellos procedimientos que impiden o limitan la libertad y la autonomia de la persona.
Entre estas medidas podemos hallar:

e Vigilancia en una sala de hospitalizacion.

e Restriccion de la comunicacion con el exterior.
e Contencidn verbal.

e Aislamiento.

e Sujecidon mecanica.

e Contencion farmacoldgica.

Su utilizacion ha de estar motivada por una necesidad terapéutica y guiada por unos

criterios delimitados:

. Agitacion psicomotriz.
Conductas auto y heteroagresivas.

. Actitudes generadoras de tension en la unidad hospitalaria.

1
2
3
4. Poca colaboracion en el tratamiento.
5. Intentos de suicidio o de fuga.

6

En personas agitadas por delirium o psicosis, para reducir al maximo la utilizacién

de farmacos.
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7. En mujeres embarazadas y con psicosis en las que estd contraindicada la

utilizacién de farmacos.”®

Ademas, es preciso enmarcarlas dentro de unos principios rectores para orientar los

9

medios coercitivos. Fernando Barrios?® sostiene que serian los siguientes:

1. Principio de respeto a la dignidad personal: se trata no solo de un principio
ético, sino que va mas all4, pues constituye una norma juridica vinculante.

2. Principio de legalidad: los ingresos y los tratamientos forzosos afectan a la
libertad de rechazar tratamientos, lo que supone una restriccion de derechos y
libertades. Por esta razon, han de realizarse dentro de un marco con rango formal
de ley.

3. Principio de necesidad: con ¢l se alude a la necesidad terapéutica, por lo que el
medio/medida se considera indispensable. Al ser una necesidad sanitaria, han de
realizarla los profesionales, y tiene un cardcter temporal en un contexto de
urgencia médica dada la presencia de peligro, ya sea para la persona o para otros.

4. Principio de congruencia: el tratamiento ha de ser proporcional y razonable
respecto a su finalidad y los medios disponibles. Por este motivo, es necesario
evaluar qué grado de gravedad o desorden puede provocar la medida y estudiar el
valor juridico del bien (libertad) que limita. La congruencia se caracteriza por la
eficacia de la medida.

5. Principio de prohibicion de exceso: entre todas las distintas medidas para la
consecucion del fin terapéutico, se escogeran las menos dafiinas y que afecten lo
menos posible a la libertad de la persona.

6. Principio de temporalidad: la aplicacion estd motivada por una situacion de
urgencia en un contexto temporal especifico. Se actiia porque hay un peligro para
la persona, para terceros o incluso para bienes materiales. Estas medidas
coercitivas han de ser provisionales y, en el momento de mejora de la situacion de
urgencia, las medidas mas agresivas (aislamiento, contencion) seran modificadas
por otras menos intensas (medicacion forzosa retardada o internamiento), que
también deben limitarse temporalmente.

7. Principio de idoneidad: hay que evaluar la cualificacion profesional y la

concurrencia de efectivos humanos suficientes, asi como el numero de
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profesionales.

8. Principio de cuidado: en este tipo de medidas se precisa de un especial cuidado
por parte de los profesionales, por ello, el facultativo no ha de permanecer
unicamente al comienzo y al final de la aplicacién de dicha medida, sino durante
todo el proceso, verificando, mediante periddicas comprobaciones, el estado de la
persona.

9. Principio de documentacion de actuaciones: las intervenciones, la duracion del
proceso, el tipo de controles, etcétera, han de quedar bien documentadas.

10. Principio de fiscalizacion: para garantizar el respeto a la dignidad de la persona
es necesario que haya un control interno y externo sobre la adopcion y
mantenimiento de la medida. Cada institucién debe atenerse al marco normativo
de su comunidad auténoma, pero también ha de disponer de instrumentos
normativos, como los protocolos o guias clinicas de la institucidon, que

complementen y especifiquen esas normas generales.

Requisitos para la aplicacion de las medidas restrictivas

Como hemos visto, todas las medidas restrictivas han de aplicarse con una finalidad
terapéutica, en ningin caso como un castigo. Es necesaria una orden médica previa,
aunque resulta posible que, ante una situacion de urgencia, el equipo de enfermeria las
aplique sin dicha autorizacion. En tal caso, ha de comunicarse lo antes posible al médico
de referencia y las medidas han de documentarse y justificarse. Cualquier tipo de
intervencion restrictiva ha de quedar anotada en la historia clinica.

Todos estos principios rectores sefialan la necesidad de intentar humanizar la
asistencia e incorporar con mas énfasis al paciente en la toma de decisiones. Por eso es
preciso un cambio de paradigma que empodere a las personas para que puedan decidir
responsablemente. No obstante, la situacion actual —econdmica, de gestion, etcétera—
dificulta la supresion de todo tipo de medida coercitiva. Por eso, considero que, aunque
se trate de una meta que hay que perseguir, hoy por hoy una asistencia sanitaria en salud
mental con «contencion 0» puede resultar un poco complicada, pero no por ello debemos
dejar de aspirar a su consecucion. Por otra parte, también cabe sefialar que un exceso de
hiperautonomia puede dejar al paciente solo y con un posible riesgo para su salud,

mientras que el proteccionismo puede conllevar un paternalismo.
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El Manifiesto de Cartagena por unos servicios de salud mental respetuosos con los

97

derechos humanos y libres de coercion”’ reconocia ese peligro:

Que la dificultad de encontrar alternativas reales de atencion puede situar a los profesionales en la polaridad
entre la coercion o el abandono. Y a los usuarios, entre el sometimiento y el desamparo. Estas dicotomias
envenenan las relaciones terapéuticas y las necesarias alianzas entre todos los actores. Que mas alld de los
cambios individuales, hay que transformar discursos, culturas y servicios. No nos referimos solo a unas
practicas, sino también a los discursos que las sustentan y las instituciones y servicios en los que es posible que

se den.

En cualquier caso, en el Manifiesto de Cartagena se insta a que exista mas transparencia
en estas practicas y que se anoten debidamente, indicando qué se hace, por qué, cuando,
etcétera. Propone, asimismo, redisefar espacios de hospitalizacion para orientarlos hacia
la acogida de los pacientes, con zonas que propicien la confianza. En definitiva, se aspira
a un nuevo paradigma, a una nueva cultura enfocada en la no coercion y en un
comportamiento mas ético.

Pese a que sostenemos que el sistema sanitario deberia dirigirse hacia este horizonte,
existen situaciones limite en los que urge algln tipo de tratamiento involuntario, y mas si
tenemos en cuenta que en ocasiones se han agotado todas las opciones y es la Unica

posibilidad de trabajar por el bienestar de la persona.

Medidas coercitivas ambulatorias

Ya hemos comentado que hay varios tipos de tratamientos forzosos (contencion
mecanica, farmacologica, etcétera) que se implantan dentro de un ambiente hospitalario.
Pues bien, otra manera de aplicar tratamientos forzosos fuera de este espacio es la
introduccion de medidas coercitivas a nivel ambulatorio. Este es el caso del tratamiento
ambulatorio involuntario (TAI),”® que se viene aplicando desde hace afios en paises
como Canadé, Bélgica, Alemania o en algunos estados de los Estados Unidos.

Es importante decir que el TAI no es un tratamiento al uso de un farmaco o una
psicoterapia. Se trata de un modo de aplicar un tratamiento médico, por regla general un
farmaco, involuntariamente. Pretende ser una medida menos restrictiva que los ingresos
hospitalarios, ya que se realiza a nivel comunitario.

Este tipo de aplicacion de tratamiento involuntario se dirige exclusivamente a

pacientes que padecen afecciones mentales graves (frecuentemente psicosis), sin
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conciencia de su enfermedad, con multiples ingresos hospitalarios y con abandono
terapéutico una vez dados de alta de los medios hospitalarios —lo que conlleva deterioro
fisico y psiquico— y con conductas auto o heteroagresivas.

Se trata de una medida que ha generado una fuerte polémica entre muchos colectivos
de profesionales, de pacientes, familiares, asociaciones, etcétera, que aportan argumentos

tanto a favor como en contra.

e Quienes rechazan el TAI sostienen que:

1. Esuna medida discriminatoria y estigmatizante.

2. No hay estudios concluyentes que evalien los pros y contras, lo que
evidenciaria su poca fiabilidad y cuestionaria su eficacia.

3. Lareforma de la Ley de Enjuiciamiento Civil es imprecisa.

4. La cuestion de fondo es la carencia de recursos comunitarios para lograr una
mayor cobertura y posibilitar un plan integral.

e Por su parte, quienes defienden su aplicabilidad —y nos incluimos en este grupo—
alegan:

1. Que dicho tratamiento es necesario para su salud, y mas teniendo en cuenta que
no tienen conciencia de su enfermedad.

2. Que podria haber un descenso de las conductas auto y heteroagresivas, del
abuso de drogas y alcohol, de las detenciones policiales y de los ingresos
involuntarios.

3. Podria ser una opcidon menos restrictiva que un ingreso hospitalario.

4. Que se trata de una medida protectora de la seguridad juridica de la persona,
que potencia la continuidad del tratamiento y la recuperacion de la autonomia y

la competencia.

Por si la polémica no fuera suficiente, incluso se intentd regularizar el TAI mediante una
ampliacion de la Ley de Enjuiciamiento Civil (articulo 763.5), lo que sirvid para
enfervorecer de nuevo la discusion: resultaba una propuesta harto dificil, porque el
Tribunal Constitucional, mediante la sentencia STC 132/2010, declaraba
inconstitucionales los parrafos 1 y 3 del articulo 763. Asi, aunque podria parecer que los
ingresos involuntarios son «ilegales» debido a su inconstitucionalidad, el Tribunal

Constitucional no declara nula la medida, pero si insta a que se realice, a la mayor
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brevedad posible, una reforma para evitar el vacio legal que ello supondria. Y eso,
recientemente, es lo que soluciona la Ley Organica 8/2015, de 22 de julio, de
modificacion del sistema de proteccion a la infancia y a la adolescencia, que suprime ese

vacio. Con ello, en la actualidad, el articulo 763 tiene un caracter organico y deja de ser

«inconstitucionaly.
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3.

La donacion de 6rganos

Evolucion historica del debate ético en torno a la donacion de organos y su

regulacion

Toda la cuestion referente a los trasplantes y a la donacion de o6rganos ha tenido una
larga historia en el &mbito de la investigacion y la medicina.”

En los afios cincuenta del pasado siglo la problematica se centraba en una ética de la
mutilacion y, respecto a ella, el principal foco de discusion residia en el trasplante renal.
El debate ético estaba cefiido a la cuestion de si era éticamente correcto extraer un
organo a un sujeto sano y vivo para asi salvar la vida a otro.

Posteriormente, en los afios sesenta, la cuestion gir6 en torno a la experimentacion,
pues los profesionales, enorgullecidos al apreciar el éxito de los trasplantes de rifion,
quisieron intentar hacer lo mismo con otro tipo de trasplantes, como los de corazon. Pero
para ello se necesitaban unos criterios metodoldgicos y éticos que guiasen todo este
proceso y que pasaban por garantizar los derechos y el bienestar del sujeto de la
investigacion, asi como por llevar a cabo un correcto consentimiento informado y un
riguroso andlisis de riesgos/beneficios.

Tras sistematizar esos criterios ético-legales, en los afios setenta el foco recald en los
valores y principios que debian regir la donacién de organos: con el fin de evitar el
comercio de organos, se consideraba que la donacion tenia que ser entre parientes,
aunque no por ello esto estaba exento de inconvenientes y problemas, ya que, en
realidad, que la donacién se restringiera al dmbito familiar limitaba mucho las
intervenciones, que resultaban insuficientes, bien por motivos de incompatibilidad o por
haber restringido tanto el circulo de posibles receptores. Esto supuso, entonces, la

necesidad de buscar o6rganos de sujetos sanos que no necesariamente tuvieran que ser
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parientes, y asi surgio la opcién de que el donante fuese un cadaver. Este hecho hizo
necesario replantear bajo qué circunstancias se ha de considerar que la persona «esta
muertay.

Una década mas tarde, en los ochenta, la problematica estaba inmiscuida en la ética de
la distribucion: teniendo en cuenta la escasez de o6rganos para trasplantes, ;qué criterios
deberian utilizarse para decidir quién puede beneficiarse de un 6rgano y quién no? Era
obvio que bajo ningin concepto podia tratarse de criterios econdmicos, sociales o
culturales, pues ello resultaria discriminatorio. El criterio utilizado habria de ser médico,
en concreto, el criterio del prondstico. Por lo tanto, las variables que habia que analizar
fueron: la patologia, como afecta a otros organos, el estado general de la persona,
etcétera.

Bajo esta premisa, el hecho de una insuficiencia grave e irreversible de algun tipo de
funcion vital susceptible de ser tratada mediante trasplante era un buen argumento para
ser un candidato a la donacion. Junto a este criterio, la cuestion de la «lista de espera»
resultaba ser una dificultad, de forma que adicionalmente se introdujeron unas pautas
para ordenar esta lista en funcidon de factores como la histocompatibilidad, los tiempos
de espera, etcétera, que resultaron ser buenos indicativos.

Fue entonces, en los anos noventa, cuando la discusion se centrd en la ética de la
organizacion: todo ese procedimiento médico del trasplante se insertaba en una
institucion, guiada por un conjunto de profesionales que articulaban su trabajo de manera
multi e interdisciplinar y que tenian que coordinarse para cooperar conjuntamente.

En la actualidad, todas estas cuestiones ético-legales han sido establecidas de manera
coherente y con unas buenas delimitaciones.

Como bien apunta el propio Diego Gracia, las incognitas que habran de surgir en las
proximas décadas residiran en si es pertinente que se permita que los 6rganos procedan
de animales manipulados genéticamente o que, incluso, sean de origen completamente
artificial, lo cual abriria la puerta a la posibilidad de permitir una «comercializacion» y,
por tanto, poner en tela de juicio la obligatoriedad de que se trate de un proceso altruista.
Otra posibilidad es que, gracias a un mejor conocimiento de las alternativas que ofrecen
las células madre existentes en 6rganos adultos, sea posible reparar con células del

propio paciente tejidos danados o incluso elaborar 6rganos.
Cuestiones ético-legales respecto al sistema actual de donacion de 6rganos
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Una vez vista la evolucion histérica de la donacion de 6rganos, intentaremos analizar
algunas cuestiones ético-legales que son las que actualmente rigen esta tematica.

En primer lugar, es importante delimitar bajo qué circunstancias el donante es un
«donante de cadaver» o bien un «donante en vivo»: el donante en vivo es aquella
«persona viva de la que se pretende obtener aquellos 6rganos, o parte de ellos, cuya
obtencidon sea compatible con su vida y cuya funcidon pueda ser compensada por el
organismo del donante de forma adecuada y suficientemente segura». Pero ;qué criterios
determinan si la persona es un donante «en vivo» o si ya ha fallecido?

Hoy en dia existe un consenso al considerar que la muerte se produce cuando hay una
destruccion del tronco cerebral, lo cual es el inicio de un curso irreversible que
conllevara la parada cardiorrespiratoria. De hecho, asi lo marca la actual normativa

juridica que regula los trasplantes:!%

Diagnoéstico de 1a muerte: proceso por el que se confirma el cese irreversible de las funciones circulatoria y

respiratoria o de las funciones encefélicas, de conformidad con los criterios establecidos en este real decreto.

Un primer problema ético que puede derivarse de las donaciones de drganos consiste en
conocer con certeza cudl es la naturaleza, el motivo por el cual la persona quiere donar

un 6rgano. Podemos distinguir tres tipos de formas de donacion en vivo:!!

1. La donacion destinada a un ser querido: en este tipo de donaciones pueden
surgir dudas y reticencias, puesto que en esta relacion cabe la posibilidad de que
haya habido algin tipo de presion familiar o emocional para que se done el
organo. La coaccion o la persuasion pueden jugar un papel importante, poniendo
en tela de juicio la legitimidad del proceso.

2. La donacion no dirigida, cuyo donante otorga un organo a un colectivo
especifico de enfermos que estan a la espera del trasplante.

3. La donacion dirigida a una persona desconocida, por lo que el donante da el

organo a una persona con la que no tiene ninguna conexiéon emocional previa.

Truog detalla que tanto si se da un 6rgano a un colectivo especifico como a una persona
desconocida, se requiere valorar la competencia de la persona para ver si realiza un
proceso autonomo. Cabe el peligro también de que el propio donante busque solo llamar

la atencidn o compensar situaciones depresivas o negativas respecto a si mismo.
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Pongamos un ejemplo para ver la gran dificultad que puede darse cuando la donacion
se hace entre familiares y con problemas de competencia por parte de quien quiere

realizar la donacion:19%

Merce es una enfermera del servicio de Hematologia y Oncologia. Hace unos dias ingresé un varéon de cuarenta
y seis afios diagnosticado de leucemia linfoblastica aguda, para la que la mejor opcion terapéutica es un
trasplante alogénico. Esta persona tiene dos hermanos: una hermana de cuarenta y cuatro afios y el hermano
pequetio, de treinta afos, que se llama Francesc. Este ultimo tiene una discapacidad intelectual y del desarrollo
y vive desde hace ocho afios en un centro para personas con discapacidad.

El equipo de profesionales se plantea si Francesc ha de ser el donante de médula 6sea, aunque este no puede
dar su consentimiento. Ademas, ignora la enfermedad de su hermano. Se descarta la posibilidad de que sea la
hermana, puesto que vive muy lejos y tiene tres hijos, por lo que no tienen tanta relacion.

Un problema adicional es que el hermano que necesita el trasplante es el tutor legal y referente afectivo de

Francesc, y esto podria generar conflicto de intereses.

En este caso, Mercé tiene un dilema ético: por un lado, reconoce que los menores y las
personas con discapacidad intelectual deberian ser protegidos, pero, por otro lado, sabe
que esa donacion podria ser crucial para salvar la vida del paciente.

Como vemos, la cuestion de las donaciones es muy complicada. En cualquier caso, y
pese a las posibles objeciones, hemos de partir de que, para que sea ¢ticamente

aceptable, la donacion deberia ser un acto libre y justo.!%

Requisitos para la donacion de organos

Estas donaciones han de ser comprendidas y enmarcadas en el contexto del
consentimiento informado, es decir, la persona (mayor de edad) ha de ser competente
para tomar una decision, voluntaria, informada en cantidad y calidad suficiente vy,
obviamente, ha de ser una accion libre. Con ello, el cirujano encargado de practicar la
extraccion ha de encargarse de recabar el consentimiento informado.

De esta manera, si se cumplen estos criterios, el propio donante es quien ha de ir al
juzgado de primera instancia de su localidad con un certificado médico que acredite su
estado fisico y psicologico y una solicitud de donante en la que se reflejen sus
circunstancias familiares y personales, el objeto de donacidn y el centro sanitario donde
se realizard el proceso. Entre la firma del documento de cesion del d6rgano y su
extraccion han de pasar al menos veinticuatro horas, y antes de la extraccion del 6rgano

el donante podra revocar la decision.
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Pero todo ese proceso requiere, ademas —como bien marca la propia normativa
juridica—, unos criterios €ticos que orienten el proceso: voluntariedad, altruismo,
confidencialidad, ausencia de lucro y gratuidad.

Ahora bien, aqui radica un interrogante €tico, a saber: jes ético que un ciudadano se
sacrifique en aras de otros? La cuestion es que nos encontramos con un insuficiente
numero de donantes de cadaver como para hacer frente a la lista de espera. De esta
forma, la excepcionalidad se justifica en el hecho de que los trasplantes de donante de
cadaver no cubren las necesidades y, ademas, existe una lista de espera que requiere ser
atendida.

Esta misma lista también ha de tener unos criterios objetivos y bien delimitados para
que sea, a su vez, éticamente justa.!® El principio ético de equidad ha de ser la base
para una buena distribucion de recursos. En este sentido, deberiamos rechazar unos
criterios que, aunque en ocasiones se han invocado para marcar ciertos 6rdenes en la lista
de espera, son inaceptables desde un punto de vista ético. Por ejemplo, posturas
mercantilistas que intentan sacar un cierto partido del proceso son condenables por
obvias, ya que las personas deberian ser tratadas con dignidad y no ser concebidas como
meros objetos de compra-venta-intercambio.

Tampoco han de ser aceptadas aquellas decisiones que tienen como indicadores qué
ha hecho el paciente (problemas con alcohol, drogas...) para tener el problema médico
que padece, si ha consumido otros recursos con anterioridad o si estd, ademads, en otras

listas de espera, entre otros aspectos.

Criterios teoricos generales en las listas de espera para la donacion de organos

Si ponemos el ejemplo de la lista de espera de rifiones para trasplantes, vemos que se

aceptan unos criterios tedricos generales:

e La urgencia es un marcador plausible, pues podria evitar una muerte, y en edades
infantiles o juveniles impediria un dafio fisico o psiquico producido por un dilatado
tratamiento con dialisis.

¢ El beneficio terapéutico y la supervivencia del trasplante renal son aspectos que
hay que valorar como candidatos en una correcta distribucion de recursos.

e Junto a ello, las caracteristicas del receptor o la antigiiedad en la lista de espera en

la que esté incluido también son significativos.
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Por tanto, como bien marca la legislacion vigente, la asignacion de los 6rganos humanos
se realizard por criterios clinicos, de equidad, calidad, seguridad y eficiencia.
No obstante, es una realidad que la escasez de recursos, tanto materiales como de

organos, tiene implicaciones directas en las personas que la sufren:1%°

1. Los criterios utilizados para incluir a las personas en la lista de espera estan mas
condicionados por la disponibilidad de 6rganos que por las necesidades reales, de
modo que muchos pacientes son excluidos, por ejemplo, por la edad.

2. Puede suceder que mientras las personas esperan dicho 6rgano el tiempo se
demore tanto que finalmente fallezcan antes de recibirlo.

3. Aquellas personas no incluidas en la lista o con escasas posibilidades de recibir un
trasplante pueden acabar recurriendo a alternativas como el turismo sanitario, el

comercio o el trafico de 6rganos.
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4.

Investigacion con seres humanos y animales

Evolucion de los experimentos en humanos

Desde los inicios de las investigaciones cientificas se han cometido un sinfin de
atrocidades «en aras de la ciencia». De todos son conocidos los experimentos realizados
a los prisioneros durante el régimen nazi en Alemania, llevados a cabo en una gran
variedad de personas: prisioneros, enfermos mentales, mujeres y personas de paises en
vias de desarrollo...!% Dichos experimentos, con gemelos, trasplantes, esterilizaciones,

experimentacion sobre congelacion, con agua del mar...,107

acarrearon a estas personas
la muerte y horribles desfiguraciones, hasta el punto de que tras el descubrimiento de
estas practicas se hizo evidente que se necesitaban unos criterios éticos y legales para
prohibir este tipo de actos, pues venian a constituir un atentado contra la dignidad de las
personas. A raiz de ahi comenz6 a aparecer una fuerte normativa juridica —tal como
expondremos en el capitulo dedicado a los comités de investigacion clinica— para
proteger asi a los sujetos que participan en las investigaciones.

Y es que, si bien es importante que se hagan investigaciones con seres humanos en el
ambito de la biomedicina, dado que, en ultima instancia, la eficacia de los tratamientos
médicos ha de ser probada en personas, pues gracias a ellas es posible obtener mejores
terapias y una mayor comprension de las enfermedades, hoy en dia existe la plena
seguridad de que los experimentos que se realizan son seguros tanto metodoldgica como

éticamente.

Principios éticos rectores de la investigacion con seres humanos

En lineas generales, hemos ido aceptando unos principios €ticos rectores que han de

guiar todo proyecto de investigacion para proteger al maximo a las personas que formen

119



parte de este. De esta manera, se parte de la premisa de que es totalmente necesario
solicitar el consentimiento informado a la persona, informarla sobre los
riesgos/beneficios y darle la oportunidad de que abandone el proyecto en cualquier
momento con total libertad. Ademas, se hace necesario que la persona sea mayor de
edad, con plena voluntariedad, con competencia para tomar decisiones y que en ningin
momento haya sido coaccionada o manipulada. La investigacion ha de garantizar un
respeto por la confidencialidad y la intimidad, dejando claro que uno de los pilares
fundamentales reside en velar por la salud, integridad y bienestar del sujeto participante
en la investigacion.

No obstante, pese a tener unas normas basicas, es comprensible que siempre haya una
serie de peligros implicitos, tanto para las personas que forman parte de los experimentos
como para la sociedad en general. Por un lado, por mucho que indaguemos y nos
aseguremos de que los proyectos de investigacion son metodologicamente rigurosos,
tanto en su respeto ético como legal, es innegable que siempre pueden producirse dafios
en la persona. Durante las distintas etapas que componen el proceso de comprobacion de
un farmaco, existe la posibilidad de que se dafie a la persona (sea un sujeto sano o una
persona enferma que constituya el grupo control), pues es aqui donde se verifica su
idoneidad y desde donde hay que ajustar el proceso.

Por otro lado, es bien sabido que la investigacion biomédica esta condicionada por las
industrias farmacéuticas, las cuales habitualmente persiguen exclusivamente fines
econdmicos. Esto dista, por tanto, de los verdaderos fines de la investigacion biomédica.

En cuanto a los temas éticos, también se requiere una supervision y una reflexion
concisa y precisa para que se lleve un proceso correcto y se proteja a las personas a fin
de evitar posibles peligros.!?8

Ya hemos comentado que es preciso que el consentimiento informado sea voluntario;
sin embargo, esa presunta voluntariedad puede verse condicionada por el hecho de que
los sujetos participantes obtendran un incentivo (algo que de por si puede afectar a la
libertad y a la voluntariedad), porque tengan reticencias a la hora de abandonar un
proyecto de investigacion para no disgustar a su médico, que, a su vez, puede ser el
investigador o cuando los recursos son escasos y no se dispone de acceso a una
asistencia médica avanzada que no sea la que proporciona el propio ensayo clinico.

No obstante, el principal desafio que puede conllevar el consentimiento informado en

el ambito de la investigacion se inserta en que la propia persona conozca y comprenda de
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facto el proceso en su conjunto, ya sea porque el propio lenguaje sea confuso o
terminologicamente cientifico o debido a que se exageren los beneficios que puede

conllevar la investigacion.

Sea como fuere, y teniendo en cuenta todos estos riesgos, la realidad es que la
investigacidon con seres humanos resulta positiva y necesaria para el avance cientifico y
la mejora de la vida de las personas. Esta es la idea inicial de Ley 14/2007, de 3 de julio,
de investigacion biomédica: «La investigacion biomédica y en ciencias de la salud es un
instrumento clave para mejorar la calidad y la expectativa de vida de los ciudadanos y

para aumentar su bienestar».

La investigacion con animales

Pero que sea preciso y necesario que las personas formen parte de las investigaciones no
implica, obviamente, que sean los primeros y unicos sujetos que formen parte de ellas.
De hecho, es una regla basica intentar primero trabajar con animales. Aunque, de nuevo,
esto no significa que podamos utilizarlos sin ningun criterio ético ni legal ni que
podamos hacer lo que deseemos con ellos y que, muchos menos, no tengamos ninguin
tipo de responsabilidades hacia ellos. Este es el discurso, en lineas generales, que
subyace cuando se utilizan animales en las investigaciones biomédicas.

Que se utilizan animales para la investigacion es una obviedad. Se calcula que por lo
menos cien millones de animales se emplean anualmente para estos fines.!% El informe
sobre usos de animales en experimentacion y otros fines cientificos, incluyendo la

docencia, 110

sostiene que el raton (Mus musculus), el pez cebra (Danio rerio), las aves
de corral (Gallus gallus domesticus) y la rata (Rattus norvegicus), con un 58,8 %, un
11 %, un 9,78 % y un 5,8 % respectivamente, son los mas utilizados.

Dado el gran nimero y la variedad de animales empleados en el campo de la
investigacion, se requiere un dispositivo legal que garantice y regule dicha actividad. El
Real Decreto 53/2013, de 1 de febrero, por el que se establecen las normas basicas
aplicables para la proteccion de los animales utilizados en experimentacion y otros fines
cientificos, asi como la docencia, marca unas normas para proteger a los animales
utilizados, criados o suministrados con fines de experimentacion y otros fines cientificos

(educacién y docencia).
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En esta normativa se indica, en el articulo 5, que unicamente podemos utilizar

animales con unos fines muy delimitados:

a. Investigacion fundamental.

b. Investigacion traslacional o aplicada.

1. La prevencidn, profilaxis, diagnostico o tratamiento de enfermedades, mala
salud u otras anomalias o sus efectos en los seres humanos, los animales o
las plantas.

2. La evaluacién, deteccion, regulacion o modificacion de las condiciones
fisiologicas en los seres humanos, los animales o las plantas.

3. El bienestar de los animales, en particular, la mejora de las condiciones de

produccion de los animales criados con fines agropecuarios.

c. El desarrollo y la fabricacion de productos farmacéuticos, alimentos, piensos y
otras sustancias o productos, asi como la realizacion de pruebas para comprobar su
calidad, eficacia y seguridad.

d. La proteccion del medio natural en interés de la salud o el bienestar de los seres
humanos o los animales.

e. La investigacion dirigida a la conservacion de las especies.

La ensefanza superior o la formacion para la adquisicion o mejora de las aptitudes
profesionales.

g. La medicina legal y forense.

En esta legislacion se recogen unos principios y condiciones generales, conocidos como
las tres erres: reemplazo, reduccion y refinamiento, principios que ya habian sido
examinados en 1959 por Russell y Burch en The Principles of Humane Experimental

Technique:

e Reemplazo de animales por otra opcion para que no sean utilizados en las
investigaciones. Esta alternativa podria lograrse, por ejemplo, gracias a medios
audiovisuales o técnicas de realidad virtual.

e Reduccion del nimero de animales al minimo siempre que eso no comprometa los

objetivos del propio proyecto.
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e Refinamiento: las actividades asociadas a la cria, alojamiento y cuidados se refinaran
todo lo posible para evitar o reducir el dolor, el sufrimiento, la angustia o el dafio que

se pueda ocasionar en los animales.

Todo este planteamiento, a fin de cuentas, estd delimitando la investigacion biomeédica e
indica la necesidad de articularla con un planteamiento ético y legal que proteja a los

animales.

La ética animal

La ética animal tiene como objetivo llevar a cabo una reflexion sobre qué tipo de
relacion hemos de tener para con los animales, es decir, qué trato deberiamos adoptar
para que este sea correcto y respetuoso. Y es que frecuentemente se ha abogado por una
postura denominada «especismoy», una tesis que afirma que la especie humana tiene un
cierto estatuto superior a otras especies, de manera que los seres humanos tienen el
privilegio de disfrutar de unos derechos que las otras especies no poseen.

Basandose en esta tesis, quienes la defienden podrian sostener la posibilidad de que,
ante tal superioridad, se cometan actos éticamente reprobables alegando que los animales
«no tienen derechos». Por esta razon, muchos criticos se han posicionado en contra del
especismo, postulando, en cambio, teorias utilitaristas, deontologicas, contractualistas o
igualitaristas; aunque también hay partidarios claramente defensores de esa cierta
superioridad del ser humano.!!!

Varios son los autores que se han pronunciado en contra del especismo, como Peter
Singer, que defiende que todos los animales son iguales, ya que todos tienen capacidad
de sentir y de percibir dolor y placer, razon por la cual deberian tener derechos (aunque
claramente no los mismos que los seres humanos).

Gary Francione cree, por su parte, que no es correcto pensar que los animales son
nuestra propiedad, de modo que deberiamos otorgarles algunos derechos, como el
derecho a la vida, a vivir en libertad o a no ser torturados.

Por contra, los autores que se posicionan a favor de esa superioridad del ser humano
alegan que existen diferencias cualitativas entre el ser humano y el resto de los animales,
lo que los distingue notablemente. Entre ellos, Roger Scruton considera que una

diferencia esencial seria que el ser humano toma decisiones libres evaluando los pros y
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contras de estas, considerando las posibles alternativas y siendo capaz de valorar y hacer
balance. En la misma linea se pronuncia David Oderberg.

Tom Regan mantiene que hay seres (sujetos-de-una-vida) dotados de mayor rango y
valor. En este grupo se consideraria a los seres humanos, los cuales tienen creencias,
deseos, memoria, sentido del futuro, vida emocional, etcétera. También hay otros seres,
los «pacientes morales», entre los que se incluirian todos los que habitan en la Tierra,
que se ven afectados por las acciones de los seres humanos y carecen de esas cualidades
superiores antes mencionadas. Ahora bien, aunque se marca esa diferencia clara, este
hecho no implica el derecho a que los seres humanos puedan actuar libremente y de
forma irresponsable con los animales. Estos Ultimos, claramente un tipo de «paciente
moral», tienen un valor inherente que se debe respetar, y para ello se aceptaran unos
derechos que seran diferentes con relacion al tipo de «paciente moral» al que se haga
alusion, pero que en todo caso han de comprender por lo menos el derecho a la vida.

Por todo ello, vemos que la investigacion con seres humanos y con animales esta ética
y legalmente articulada por unas normas y criterios comUnmente aceptados. La
utilizacion de unos y otros en el campo de la investigacion se hace necesaria por diversos
motivos: una correcta aplicabilidad puede conllevar muchos beneficios, tanto para las
personas como para otros seres vivos; no obstante, un indebido uso y una mala praxis
implicardn conductas reprobables desde un punto de vista ético y legalmente

sancionables.
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Parte IV

Aspectos de bioética en la atencion al final de la vida
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Algunas consideraciones

La cuestion referente al derecho a poder decidir sobre el propio cuerpo, incluso en
situaciones relativas al final de la vida, siempre ha levantado una gran controversia.
Escenarios clinicos como la eutanasia o el suicidio médicamente asistido son un buen
ejemplo de ello.

Pese a que de manera recurrente este es un tema que aparece en la sociedad, y que
genera posiciones tanto a favor como en contra, no siempre se tiene muy claro qué se
reivindica, ni en funcién de qué alzar tal peticion, ni tampoco hay ideas lo
suficientemente claras —incluso en paises donde estan permitidas estas practicas—
como para determinar si la peticion de un paciente deberia ser o no aceptable.

Como hemos venido recogiendo a lo largo de este trabajo, las personas quieren
participar cada vez mas en los procesos asistenciales vinculados a su salud, una
exigencia que también ha sido una constante en todos aquellos procesos relacionados
con el final de la vida. Las encuestas a la poblacion son un buen reflejo respecto a qué
piensa una sociedad ante situaciones clinicas como el suicidio médicamente asistido o la
eutanasia.!!? Y esto es algo que no deberia obviarse.

En efecto, son repetidas las demandas de auxilio de aquellas personas que estan en
una situacion clinica que les provoca mucho sufrimiento debido a patologias que carecen
de curacion. Es obvio, por tanto, que la aplicacion del modelo biopsicosocial nos obliga,
clinica y éticamente, a abordar a la persona de modo integro, es decir, debemos tratar las
cuestiones biomédicas, pero no podemos olvidar los aspectos psicologicos, sociales,
espirituales, familiares, etcétera. Ademas, las personas pueden tener sus propias
creencias y convicciones, morales o religiosas, sobre como quieren enfocar el proceso
del final de su vida.

A continuacion, y aunque solo sea a modo de esbozo, queremos considerar algunos
argumentos, principios y derechos fundamentales en materia de disponibilidad de la

propia vida.
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Sobre principios y valores subyacentes en el final de la vida

Debate ético en torno a la disponibilidad sobre la propia vida

El debate sobre la disponibilidad de la propia vida se ha dado a lo largo de toda la
historia de la filosofia. Varios son los filosofos que se han pronunciado sobre la
posibilidad de que una persona pudiese acabar con su propia vida, tales como Tomas
Moro, John Donne, Francis Bacon, David Hume o Kant, entre muchos otros. A su vez,
es usual la apelaciéon a principios éticos, como la dignidad y la autonomia, para la
defensa legitima respecto a que una persona pudiera ejercer su derecho a decidir sobre si
misma durante el proceso de morir.!1? Por este motivo se habla de muerte digna.

La dignidad podria ser concebida como el hecho de «ser digno de» derechos y se
puede enlazar también con el concepto de calidad de vida. Tal como ya se ha anotado,
si bien es un concepto muy complejo de definir y medir, podria ser introducido en este
debate como una «vida digna de ser vivida», «una vida de calidad». Ronald Dworkin
sostiene que el valor de la vida puede ser entendido desde dos posturas bien distintas:
por un lado, es posible sostener un punto de vista interno al mantener su sacralidad, de
modo que la enfoquemos como algo intrinsecamente valioso con independencia de qué
opinen las personas. Esta vision se identificaria con una postura religiosa. No obstante,
también cabe otra interpretacion liberal, la que defiende nuestro autor. En este contexto,
seran las aportaciones humanas las que dotaran de significado y valor a la vida, por lo
que «mi vida puede ser, para mi, mas importante que ninguna otra cosa, pero de esto no
se sigue que mi vida sea mas importante intrinsecamentey. 114

Compartimos esta vision y enfoque, ya que deberia ser la persona quien estableciese
qué es lo valioso de la vida mediante argumentos sustentados en sus deseos,

preferencias, valores, etcétera. En otras palabras, desde la autonomia se establecera qué
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es lo valioso de la vida. Esto no implica, necesariamente, respetar todas y cada una de las
decisiones de las personas, pero si todas aquellas que sean razonadas y razonables,
sensatas, que no dafien a terceros, que respeten aquello exigible a todas las personas para
poder convivir de manera pacifica y que sean legal y clinicamente factibles.

En efecto, ha de ser la persona quien elija y determine qué es lo valioso de la vida en
relacion con sus valores y preferencias, concibiéndola como un valor necesario, pues se
trata de una vida de calidad entendida a su modo. Al definir qué entiende por valioso, se
esta aludiendo a qué aspectos son beneficiosos y cudles desea evitar porque los considera
un mal. La aplicaciéon de este argumento nos llevaria a la consecuencia de que esta
persona tendria la oportunidad de elegir rechazar la vida (biologica) si esta no se
corresponde con su proyecto de vida, es decir, con aquello digno de ser vivido.

Pero esa peticion deberia ser realizada por profesionales para que fuese un proceso
clinico, legal y éticamente correcto. Ellos deberian disponer de aquello que de manera
tradicional ha sido conocido como «virtudes» y que permitiese comprender con mas
rigor el sufrimiento y la demanda de auxilio de la otra persona.

Respecto a este tema, Marc Antoni Broggi!'> considera que para acompaiiar a la
persona son mas importantes las «actitudes» que las «aptitudes, conocimientos o
habilidades». Nos propone, en funcion de esto, como algo éticamente exigible la
compasion o empatia que ayuda a entender y comprender cudles son los deseos y
preferencias del paciente. Se requiere también cierto coraje para poder llevar a cabo esa
demanda de auxilio. Y, por ultimo, hay que ser leal a aquello que la persona nos ha
transmitido y escogido. Huelga decir que esa peticidon por parte del paciente no ha de ser
contraria al ordenamiento juridico ni tampoco a la buena praxis meédica.

Es en esas virtudes donde se enmarcaria el «cuidado», comprendido como un
«compromiso moral» para con la persona; no seria, por tanto, lo que clinicamente
conocemos como «cuidados paliativos», se trata de actitudes de los profesionales y de
compromisos ¢éticos hacia los mas vulnerables y dependientes.

Son precisos tanto principios éticos como virtudes para ayudar a la comprension y
realizacion de demandas de las personas para poder ejercer sus derechos durante y al
final de la vida. Las virtudes muestran ¢6mo hacer, mientras que los principios y
valores explican y justifican por qué hacer.

Pues bien, una vez vistos algunos principios éticos y valores en torno «al final de la

viday, intentaremos dibujar algunos escenarios clinicos que requieren de una aclaracion
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sobre su definicion.

Sobre las definiciones en torno al final de la vida

Aun no hemos comprendido con precision a qué nos referimos cuando hablamos de
«eutanasiay, «suicidio meédicamente asistido»... La confusion terminologica es un hecho
entre los profesionales y la propia sociedad.!'® Por esta razon, resulta de vital
importancia definir algunos conceptos para tener claro a qué situacion clinica hacemos

alusion:

La limitacion del esfuerzo terapéutico

En esencia, consiste en retirar o incluso en no iniciar opciones terapéuticas que, a juicio
de los profesionales, y siempre teniendo en cuenta la particularidad del caso, son unas
medidas inutiles o futiles, puesto que a fin de cuentas lo tinico que estdn haciendo es
alargar la vida (meramente biologica) del paciente sin proporcionar ningun tipo de

beneficio funcional. Pongamos el caso reciente de Charlie Gard:

Charlie Gard, de solo once meses, tenia una enfermedad genética muy rara denominada «sindrome de
agotamiento del ADN mitocondrial» que actualmente no tiene cura y que le habia provocado un dafio cerebral
irreversible. Estaba ingresado en el Hospital Great Ormond Street (Londres) y se lo mantenia con vida gracias
a la ventilacion artificial. Estaba en una situacion en la que no podia ver, oir, moverse, respirar o tragar de
manera auténoma. Era una situacion irreversible. Los padres recaudaron dinero para someterlo a un tratamiento
experimental en Nueva York, aunque el hospital donde se realizé la intervencion desestim6 su aplicacion
porque ya era demasiado tarde. Finalmente, bajo orden judicial —y en contra de la decision de sus padres—, se

le retir6 la ventilacion artificial, lo cual le provoco la muerte.

Aqui vemos la gran problematica de los tratamientos futiles y de las decisiones de las
personas. La situacion habria sido diferente si se hubiese tratado de una persona mayor
de edad y con competencia para decidir rechazar un tratamiento indicado que con
seguridad le provocard la muerte. Todas las personas tienen el derecho al rechazo al
tratamiento, algo que el paciente ha de manifestar, ya sea mediante el consentimiento
informado, en un DVA o una PDA, y queda recogido en la normativa juridica (la ya
citada Ley 41/2002, de 14 de noviembre, articulo 2.4).

Sin embargo, hay escenarios que pueden concluir también en muerte en los que el

profesional actia directamente. Un ejemplo es la sedacion.
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La sedacion

Se diferencia de la eutanasia en tanto que la sedacion tiene como intencion aliviar el
sufrimiento —y no eliminar la vida fisica—, mientras que en la eutanasia se busca la
muerte.

El objetivo fundamental en la sedacion es el alivio del sufrimiento de la persona
gracias a una progresiva reduccion del nivel de conciencia.

Existen dos tipos de sedacion:

a. La sedacion paliativa, que consiste en una administracion de fairmacos en una
situacion de patologia avanzada o terminal para poder asi aliviar los sintomas
refractarios, siempre con el consentimiento explicito.

b. La sedacion en la agonia, que consiste también en la administracion de farmacos
para aliviar las cuestiones fisicas o psicoldgicas que, por otro lado, no se pueden
reducir por ninglin otro medio mediante la disminucion profunda e irreversible de

la conciencia de la persona, que fallecera en breve.!”

El derecho a una muerte digna

En la garantia de unos cuidados paliativos se enmarcan: la garantia al respeto de la
dignidad y la autonomia de la persona (lo cual incluye el derecho a rechazar
tratamientos), una atencion respetuosa, integral y sin discriminacion y la prohibicion de
tratamientos futiles. Por tanto, este derecho no reside en aplicar eutanasias o suicidios
médicamente asistidos, sino en garantizar unos derechos basicos en torno al proceso del
final de la vida.

Hasta la fecha, en Espafa hay algunas comunidades autonomas que disponen de su

propia normativa juridica que regula estos derechos.!®

FEutanasia

Entendemos como eutanasia el procedimiento médico realizado a peticidon expresa,
reiterada y competente de un paciente que padece una enfermedad incurable (a nuestro

juicio, no deberia ser solo una patologia terminal, como frecuentemente aparece en
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legislaciones internacionales) que le produce un sufrimiento inaceptable. Este
procedimiento tiene por objetivo poner fin a la vida biologica de dicho paciente de

manera eficaz, segura y directa.

El suicidio médicamente asistido

aunque tiene la misma finalidad que la autonasia se diferencia de esta en que el
profesional tnicamente proporciona los medios (intelectuales o materiales) para que el

propio paciente pueda llevar a cabo el acto de acabar con su vida por si mismo.'"”

El desafio de una despenalizacion de la eutanasia

A continuacidén pondremos la mirada en aquellos paises donde si estan permitidas las
practicas meédicas que acabamos de detallar respecto al final de la vida. Este tipo de
peticiones, por su peculiaridad, nos obligaran a reflexionar con mas detalle en torno al
alcance y las variables de la aceptaciéon o no de tales practicas.

Ayudar a morir a personas es una cuestion que estd penalizada en muchos paises. En
Espania, el Codigo Penal, en su articulo 143, regula estas practicas. En ¢l se hace
mencidn a «inducir al suicidio» o0 a «cooperar con actos necesarios al suicidio de otra
persona». En el articulo 143.4 se dice, sin hacer mencion especifica al concepto de

«eutanasiay», aunque se da por entendido, lo siguiente:

[...] el que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticion
expresa, seria e inequivoca de este, en el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a su muerte, o que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar sera

castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las sefialadas en los nlimeros 2 y 3 de este articulo.

En paises como Bé¢lgica, Holanda o Luxemburgo la eutanasia esta despenalizada,
mientras que en algunos estados de los Estados Unidos (Oregon, Montana...), asi como
en Canada, en Colombia o en Suiza, el suicidio asistido esta permitido.

En efecto, tanto Bélgica como Suiza reconocen dichas practicas. Este primer pais
acepta la eutanasia, mientras que el segundo permite el suicidio médicamente asistido.
Sin embargo, ambos presentan algunas peculiaridades y desafios a toda posible

despenalizacion.!??
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En Bélgica incluso cabe la posibilidad de anotarlo en un documento de voluntades
anticipadas, siguiendo un procedimiento muy pautado y siempre y cuando se den tres

supuestos:

1. Peticidn reiterada, cuidadosa y voluntaria de un paciente competente, sin presion
externa.

2. Sufrimiento fisico o mental insoportable.
Lesion o condicion patologica grave e incurable —no necesariamente terminal—
motivada por una enfermedad o accidente, por la que la persona estd en una

situacion sin esperanza.

Respecto a la eutanasia en menores, esta permitida en Bélgica, pero solo en los casos en
los que estos tengan un grado significativo de competencia para decidir (evaluada por un
psiquiatra pediatrico o un psicologo), excluyendo la posibilidad de que lo recoja en un
documento de voluntades anticipadas. Pese a ello, se requiere que el paciente esté bajo
un pronostico de muerte a corto plazo, con sufrimiento fisico y siempre con

consentimiento por parte de sus padres.

Caracteristicas que han de cumplir quienes solicitan la eutanasia o el suicidio

asistido

Uno de los mayores desafios que conlleva la permisibilidad de estas practicas médicas
reside en definir con exactitud «qué esta permitido» y «qué no». Una buena parte de la
controversia que este tema genera reside en el hecho de definir con exactitud y claridad
qué es la eutanasia y el suicidio médicamente asistido, esto es, qué caracteristicas han de
cumplir las personas para poder recibir estas practicas médicas.

Ahora bien, eso es muy dificil porque, incluso teniendo méas o menos claros unos
criterios sobre qué significan, las situaciones concretas no suelen ser tan claras y
evidentes, y es que puede darse una gran variedad de casos entre todas aquellas
peticiones de personas que tienen una patologia incurable o que padecen un sufrimiento
insoportable. Cabe la posibilidad, por ejemplo, de que no haya ninguna enfermedad, pero
que si se padezca mucho sufrimiento, por lo que esa persona quiera acogerse a estas

posibilidades clinicas, o al contrario.
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Otros casos que también conllevan una gran controversia son las peticiones de
menores, de personas con demencia pero que aun conservan un cierto grado de
competencia, de pacientes con depresion cronica y resistentes a los farmacos, de
ancianos que estan cansados de vivir o de personas que han sufrido abusos sexuales y
tienen problemas psicopatoldgicos derivados de tales actos, etcétera.!?! Todos estos son
casos que han ido apareciendo en la prensa y que escenifican muy bien las «nuevas»
peticiones eutanasicas, muy distintas a las ya conocidas: cancer o enfermedades
neuromusculares.

Pongamos el siguiente caso real, sucedido en Holanda en 2016, para ilustrar estas

nuevas peticiones:122

Una chica de unos veinte afios sufrié abusos sexuales desde los cinco hasta los quince afios de edad, lo cual le
provocé estrés postraumatico, anorexia, depresion cronica, alucinaciones, obsesiones, tendencias al suicidio,
autolesiones, etcétera. Pero, a pesar de todo ello, su competencia estaba intacta y alegaba que no queria seguir
viviendo con ese sufrimiento que era insoportable, pues llevaba afios bajo tratamiento y no conseguia mejoria.
Segun su psiquiatra, no habia esperanza para ella, ya que, pese a que comenzd a tratarsela con un tratamiento
intensivo que tuvo algunos éxitos, finalmente se abandoné y se llego a la conclusion de que era una situacion

sin esperanza. Finalmente, a la chica se le practicé la eutanasia.

Como vemos, este es un caso atipico que engloba muchas enfermedades mentales, las
cuales se intentaron erradicar con tratamientos durante un periodo de tiempo, pero que
dieron como balance final un sufrimiento insoportable. Llegar a la conclusion, como se
hizo, de que «se envia el mensaje de que quienes sufren de abusos sexuales, los cuales te
provocan una enfermedad mental, seran castigados con la muerte», nos parece por lo
menos un titular desafortunado y un tanto fuera de lugar.

En cualquier caso, se ha de reconocer que el hecho de que estas peticiones sean o no
legitimas solo puede ser analizado a la luz de variables como: padecer una patologia
incurable, tener un sufrimiento insoportable, y tener competencia para la toma de
decisiones.!?3

Y es que aqui, entonces, cabe el peligro de que se incurra en lo que muchas veces se
ha alegado con el argumento de la «pendiente resbaladiza»: un argumento que sostiene
que si aceptamos A (que puede ser catalogado como éticamente correcto), se producirian
de manera necesaria B, C, D... (que son éticamente reprobables).

Pero, en cambio, si delimitamos y aceptamos una serie de criterios claros en los que la

eutanasia o el suicidio médicamente asistido sean éticamente aceptables (A), entonces ya
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no de modo necesario deberiamos permitir otros que sean éticamente reprobables (B,
C...). Por lo tanto, el argumento en si ya falla en su consistencia.!?4

Ahora bien, es muy complicado asegurar que incluso con una legislacion muy clara y
con unas definiciones muy precisas sobre estos supuestos practicos jamas se den
practicas eutanasicas que puedan ser censurables desde un punto de vista ético, es decir,
que se cumpliese el argumento de la pendiente resbaladiza.!?®

Pero aqui entonces habria que verificar si el motivo por el que se dan practicas
eutandsicas «no licitas» obedece a una carencia legislativa, porque la persona no cumple
con los criterios, 0 a que la eutanasia «es intrinsecamente mala» o a que el propio
profesional no deberia haber aceptado peticiones que no cumpliesen los criterios
rigidamente establecidos para ser susceptibles de aplicabilidad.

Seria necesario, pues, que el proceso fuera mucho mas transparente, justificando y
notificando a qué personas se les ha aplicado, qué situacion clinica padecian, cudl era el
motivo de la demanda, verificando que el paciente es competente, que se carece de un
tratamiento para su situacion, que ha recibido informacion adecuada sobre su situacion
clinica, etcétera. Y considero que seria sensato que todo ese proceso haya sido
comprobado por dos profesionales sanitarios: el propio facultativo que haya acompafiado
al paciente y otro profesional imparcial, preferiblemente con conocimientos especificos
de la situacion clinica del paciente. Esto daria mas objetividad a la valoracion del caso
concreto.

Todo ello en su conjunto indicaria si ese acto en concreto es digno de ser aceptado
para una eutanasia o reprobable por fallar en algunas de las condiciones. No obstante,
aunque la persona cumpliese con los criterios demandados por una hipotética legislacion,
de manera que tuviese el derecho a recibir el procedimiento médico, esto tampoco
«obligaria» a que un profesional especifico tuviese que aceptar esta peticion. Por eso
parece sensato que un debate sobre la posible despenalizacion de la eutanasia o el
suicidio médicamente asistido también evaluase de qué manera esto podria condicionar a
los profesionales sanitarios que tuviesen que llevarlo a cabo. Pues, teniendo en cuenta
que esta tematica genera mucha controversia y que hay tanto partidarios a favor como en
contra, es previsible que esta discrepancia también se dé entre los propios clinicos que
tuviesen que hacerlo. Y es que cada persona tiene sus convicciones, creencias y

principios —en tanto personas y no solo como sanitarios— que deberian ser respetables.
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La objecion de conciencia del personal sanitario

Seria aconsejable que, por lo menos, se tuviese en cuenta la posibilidad de objecion de
conciencia por parte del personal sanitario. Nos referimos a la negativa por parte del
profesional sanitario de un deber juridico —partiendo, entonces, de que estuviese
despenalizada la eutanasia o el suicidio médicamente asistido—, cuyo cumplimiento
entrase claramente en contradiccion con sus propias convicciones, creencias, etcétera, en
definitiva, con su moral. Dicho deber juridico vendria a suponer la obligatoriedad de
llevar a cabo este proceso de final de vida a peticion del paciente que cumpliese con los
criterios necesarios para ser susceptible de recibir la eutanasia.

Pero tal privilegio tendria que ser solo una excepcion y nunca una regla que aplicar. El
profesional deberia alegar sus motivos morales para no llevarlo a cabo, y no
simplemente una reticencia o un escrupulo indebidamente justificado. Se deberia, de
igual manera, notificar con anterioridad a los futuros casos para dejar clara su postura y
evitar, de modo adicional, que hubiese dudas de que, en efecto, su negativa estd
justificada.

Pero, en todo caso, esa objecion de conciencia solo podria ser aplicada por los
sanitarios y nunca por la institucion, pues se fundamenta en la libertad religiosa y de
culto (Constitucidon Espanola, articulo 16.1).

Esto supondria otro desafio para el propio sistema juridico, porque actualmente el
unico supuesto que recoge la normativa juridica respecto a la objecion de conciencia en

la practica médica tiene que ver con la interrupcion voluntaria del embarazo. 26

Derechos adicionales

Aunque, claro, si se otorgase ese cierto «privilegio» a los profesionales, también seria
comprensible que los pacientes reclamasen ciertos derechos adicionales que actualmente
no estan recogidos. Uno de ellos podria ser —como ocurre en el caso de Bélgica— que
se admitiese la posibilidad de que la persona dejase constancia de sus deseos en un
documento de voluntades anticipadas. En tal caso, deberia notificar claramente esta
peticion y en qué circunstancias desearia que se aplicase. Esta posibilidad implicaria, en
nuestra opinion, una modificacion de la actual normativa juridica, la Ley 41/2002 de la
autonomia del paciente, que es la que regula este derecho, dejando constancia expresa

del «derecho a anotar la peticion de eutanasia en el DVA».
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Ahora bien, hay que recordar que el documento de voluntades anticipadas tiene
verdaderamente sentido cuando la persona «no puede decidir», lo cual conlleva alin mas
controversias y desafios. Pensemos, por ejemplo, en que la persona que realizase el
documento de voluntades anticipadas fuese alguien que padeciera una demencia o una
esclerosis lateral amiotrofica (ELA), y que dicha patologia fuese avanzando hasta el
punto de que conllevase dificultad para verbalizar si de facto desea o no la eutanasia.
(En qué momento se deberia aplicar? ;Como estariamos seguros de que en ese momento

la persona la quiere?

Estas y muchas otras posibilidades podrian suponer un gran desafio para la sociedad, los
profesionales y las normas juridicas. En cualquier caso, son aspectos que el legislador
debera tener presentes si, finalmente, y esperemos que asi sea, se decide dar luz verde a

estas peticiones por parte de las personas que sufren.
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Parte V

Deliberacion etica: el caso de los comites de éetica
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Qué son y para qué sirven los comités de ética

Los conflictos éticos que se producen, tanto a nivel hospitalario, de servicios sociales
como de investigacion clinica, requieren de una cierta madurez ética por parte de quien
intenta dar una posible solucion a la cuestién problemadtica. Y es que muchas veces se
dan numerosos factores que es preciso tener presentes para obtener una panoramica
completa (ética, legal, clinica y asistencial) de la cuestion.

Se requiere, asi pues, un proceso dialogico, deliberativo, en el que se contemplen
todos los aspectos que puedan incidir en la decision en si, y valorar de igual manera los
pros y los contras de las posibles opciones de intervencion. Y todo ello respetando a los
afectados por la cuestidén, sea asistencial, social o de investigacion clinica. En eso
consiste un comité de ética —sea del tipo que sea—: en intentar dialogar, consensuar y
hallar la mejor opcion.

Teniendo en mente esa meta, Francesc Abel'?” ha definido muy bien qué es un comité

de ética:

Son instancias o estructuras de didlogo y decision bioética, es decir, que asumen la responsabilidad de intentar
clarificar y resolver racional y razonablemente los conflictos de valores que se presentan en la investigacion o

en la practica clinica.

Dicho autor los clasifica en tres «bloques convencionales»: los comités de ética
asistencial, los comités €ticos de investigacion clinica y los comités nacionales; hoy se
anade, para las cuestiones sociales, un o6rgano similar: los espacios de reflexion ética.
Una variante y complementacion a los comités de ética son los consultores de ética,
aunque tienen algunas diferencias significativas.

Todas estas propuestas tienen un eje comun: el respeto, fomento y desarrollo de los
derechos de las personas relacionadas en las respectivas tematicas. Se buscara orientar,
asesorar y velar por el buen cumplimiento de la praxis sociosanitaria, ya sea desde el

marco asistencial, el de investigacion o el de los servicios sociales. A continuacion
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intentaremos analizar las caracteristicas basicas de cada uno de ellos, viendo sus

similitudes y diferencias.

Los comités de ética asistencial (CEA)

En Catalufia, el Departamento de Sanidad y Seguridad Social, en la Orden de 14 de
diciembre de 1993 de Acreditacion de los comités de ética asistencial, define los comités

de ética asistencial (CEA) como:

Un comité consultivo, multidisciplinar, que en ningin caso sustituye a la decision clinica de los profesionales,
que integra varias ideologias morales en su entorno y que esté al servicio de los profesionales y usuarios de una
institucion sanitaria para ayudar a analizar los problemas éticos que puedan surgir, con el objetivo en tltima

instancia de mejorar la calidad asistencial.

El motivo principal por el que se acude a los CEA es para asesorar porque el desenlace
de la situacion clinica no estéd claro, ya que hay conflictos inmersos en la situacion que
no son faciles de ponderar.

Para poder aconsejar se lleva a cabo un proceso deliberativo en el que se hardn
patentes las distintas posturas posibles que puedan estar implicadas en el problema y se
tendran en cuenta los derechos e intereses de los posibles afectados, asi como también se
analizaran los pros y contras de las distintas opciones viables.

En este sentido, el caracter multidisciplinar del comité cobra un aspecto fundamental,
pues se analiza el problema desde diversas materias: meédica, juridica, filosofica,
etcétera, dado que, sin duda, desde una sola postura no se podrian agotar todos los
matices. Todas estas disciplinas trabajardn de modo conjunto con el fin de dar una mayor
unidad a la decision tomada.

Para ello, es frecuente la utilizacion de algln tipo de metodologia con unos pasos bien
delimitados para la toma de decisiones, como serd la constatacion del hecho, de los
deberes de los profesionales, la voluntad del paciente, la verificacion del marco juridico

y la ponderacion y deliberacién sobre los principios éticos asociados al caso.!?3

Funciones de los CEA

La circular del 30 de marzo de 1995 de la Direccion General del Instituto Nacional de

Salud de Acreditacion de comités asistenciales de ética, en el apartado octavo, propone

139



que las principales funciones del CEA son:

a. Analizar, asesorar y facilitar el proceso de decision clinica en las situaciones que
plantean conflictos éticos entre sus intervinientes.

b. Proteger los derechos de los pacientes.
Colaborar en la formacion en bioética de los profesionales del hospital y del area
de salud y, en concreto, la de los miembros del comitg.

d. Proponer protocolos de actuacion para las situaciones en que surgen conflictos

éticos que se presentan de modo reiterado u ocasional.

En efecto, una de las funciones de los CEA es la de asesorar, de forma razonada y
razonable, sobre aquellas situaciones catalogadas como conflictivas desde una vertiente
multi e interdisciplinar.

Los CEA no son vinculantes: proponen soluciones, aconsejan, etcétera, de tal manera
que deben tenerse en cuenta como un Organo asesor, y es que es sensato sostener que
todos los problemas morales pueden ser interpretados de muchas formas, pues no hay
una unica solucion. Esto implicard que, dependiendo de la forma de deliberar, se podra
llegar a una resolucion u otra. No obstante, lo importante es tomar decisiones razonadas
y razonables, atendiendo al marco juridico, actuando con buena praxis y, sobre todo,
respetando la dignidad de todas las personas afectadas en su contexto.

La decision tomada siempre sera una recomendacion, tal como recuerdan Montero y
Morlans'?® en su excelente monografia sobre los comités de ética. Es decir, el unico
caracter vinculante que estos tienen es el informe preceptivo que deberan emitir
conforme el donante vivo de un 6rgano o parte de ¢él. El donante habra de ser informado,
previamente, de las consecuencias de la decision tomada y debera otorgar su
consentimiento de manera expresa, libre, consciente y desinteresada, tal como recoge el
Real Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se regulan las actividades de
obtencion, utilizacion clinica y coordinacion territorial de los organos humanos
destinados al trasplante y se establecen requisitos de calidad y seguridad.

Con dicho asesoramiento se pretenden proteger los derechos de los pacientes y, dado
que no siempre hay un conocimiento de cudles son estos derechos, es conveniente
también que el propio CEA realice actividades de formacion en bioética para los

profesionales del centro y del area de salud, y en particular de quienes formen parte del
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comité de ética. Con ello se procura que los profesionales tengan un conocimiento sobre
temas o aspectos que hacen alusion a la bioética para poder asi ayudar a resolver los
conflictos éticos que se dan en la practica biomédica. Otra tarea vinculada a los CEA es
la elaboracion de recomendaciones, guias o protocolos de actuacion que faciliten el
abordaje en aquellas situaciones que surgen de forma reiterada u ocasional y que son o
puedan ser causa de dilemas morales.

Segun la circular del Insalud numero 3/95, en su apartado 8.5, las funciones que un

CEA no debe realizar son:

1. Promover o amparar actuaciones juridicas directas para las personas o
instituciones.

2. Hacer juicios a proposito de la ética profesional o de las conductas de los pacientes
0 usuarios, esto es, carecen de capacidad para proponer sanciones.

3. Subrogarse o reemplazar la responsabilidad de aquellos que han solicitado su
asesoramiento.

4. Realizar decisiones de caricter vinculante, a excepcion de lo comentado en
relacion al Real Decreto 1723/ 2012, de 28 de diciembre.

5. Sustituir a los comités éticos de investigacion clinica.

6. Realizar estudios cuya finalidad sea analizar asuntos sociales o econdmicos,
directa o indirectamente asociados con la asistencia sanitaria en el hospital, en

atencion primaria o en la totalidad del area de salud.

Composicion de los CEA

Su composicion puede variar en funcidon de las expectativas de los propios miembros,
sus posibilidades y las necesidades del propio centro o area en el que se vaya a constituir
el comité.

En cualquier caso, suele contarse con médicos, enfermeros, filésofos, profesionales no
sanitarios que trabajen en el hospital (trabajadores sociales, administrativos, atencion al
usuario, etcétera), juristas y personas ajenas a la institucidn, sin ningin objetivo de lucro

y que muestren interés por la ética (también conocidos como «miembros lego»).

Competencias basicas de los miembros del CEA
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Los miembros del CEA deberian tener algunas competencias basicas para poder
deliberar. Eso no significa su exclusion si carecen de algunas de ellas, ya que, a fin de
cuentas, este asunto se solventa con la deliberacion grupal en la que cada persona aporta
su experiencia en su terreno. No obstante, la American Society for Bioethics and
Humanities, en las Core Competencies for Health Care Ethics Consultation, propone un
total de veintiséis competencias que debera reunir todo aquel que quiera formar parte de
un comité o consultoria ética. Tal como ha recogido Salvador Ribas, estas se clasifican

en tres areas bien diferenciadas: habilidades, conocimientos y actitudes o valores: '3’

e Las habilidades son analizadas desde tres vertientes:

o De contenido o juicio ético, con el que poder identificar un conflicto €tico y
evaluar cudl es la informacion relevante.

o Habilidades procedimentales, para intentar solucionar el conflicto dentro del
propio contexto clinico-asistencial.

o Habilidades interpersonales, con las que afrontar las relaciones personales que se

produzcan, como saber representar los puntos de vista de los afectados.
o Conocimientos relevantes para abordar el caso conflictivo:

o De teorias y conceptos vinculados con la bioética.

o De los sistemas de salud del pais.

o De los contextos clinicos (cuidados intensivos, salud mental...).

o De los contextos organizativos y estructurales de los hospitales y centros de
atencion sanitaria.

o De la existencia de protocolos.

o De los distintos codigos €ticos y recomendaciones de diversos organismos.

o De la legislacion sanitaria.
e Actitudes o virtudes:

o Tolerancia, compasioén y paciencia, con las que ayudar a aquellas personas que
estan en situaciones dificiles.
o Honestidad y conocimiento de si mismo, para establecer un clima de confianza en

las reuniones del comité.
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o Coraje, para afrontar situaciones en las que se pudiera dar alguna lucha de poder.
o Prudencia y humildad, para afrontar conflictos éticos.
o Integridad, de cara a demostrar que se puede confiar en los miembros del comité

para resolver los conflictos éticos.

Los consultores éticos

La consultoria ética tiene una importante aceptacion en los Estados Unidos y
progresivamente se va instaurando en el &mbito espafol. Se presenta, del mismo modo
que un comité de ética asistencial, como un dérgano asesor y, por tanto, no vinculante,
ante los conflictos éticos. Tiene una funcion basica: el asesoramiento sobre conflictos
éticos producidos en el dmbito biomédico, lo cual puede ser tanto a titulo individual

como de equipos.

e A titulo individual: este tipo de consultoria ética, como también ocurre en los
comités de ética, se basa en elementos distintivos para su metodologia de anélisis,
como la deliberacion prudente. De acuerdo con este modelo, es la forma mas idonea
de consulta, pues genera una proximidad ante el paciente, ya que se recoge
informacidon de primera mano, permitiendo al consultor obtener de esta manera una
vision mas real de la situacion debido a su cercania con el enfermo y, por
consiguiente, con el contexto clinico en el que se produce la situacion. Esa
proximidad se debe a que el consultor se reune con el paciente y su familia para
analizar con ellos la patologia, asi como el curso y el prondstico del paciente, lo que
le permitira, ademds, conocer de primera mano la voluntad del paciente (temores,
deseos, etcétera).

Esto supone que el consultor de ética individual tendra que involucrarse a titulo
personal en el conflicto en cuestion.

Esta figura requerira unas habilidades especificas. La Puma y Schiedermayer!3!
sostienen que el consultor de ética individual debe tener destrezas para identificar y
analizar los conflictos éticos, poseer un uso razonable del juicio clinico, una
comunicacion eficaz, etcétera.

e Por grupos: respecto a la consultoria ética por grupos, son pequeiias células de tres o
cuatro consultores para el analisis de los casos. Las funciones que deben realizar son

las mismas que la consultoria ética, pero varios miembros trabajan conjuntamente.
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Obligaciones de los consultores éticos

Juan Pablo Beca!3? piensa que «es fundamental la coordinacion asi como la cuenta que
el consultor debe dar peridodicamente al comité de ética asistencial, presentando los casos
y analizando, de manera selectiva, algunos de ellos en el pleno del comité». El mismo
autor opina que el objetivo es la confrontacion de las recomendaciones por parte del
consultor de ética con las del CEA. Asimismo, esto permite identificar aquellos temas
que se relacionan con las politicas institucionales que pueden necesitar modificaciones
para la prevencion de problemas. De este modo, la consultoria ética da pie a desarrollar
la funcion educativa y normativa de los CEA.

La introduccién de los consultores en el &mbito sanitario es algo que recientemente se
solicita —y, de hecho, ya comenzamos a tener buenas experiencias—, > pues parece ser
que los CEA no estan solventando o reduciendo el indice de problemas éticos, y si a esto
le afiadimos las pocas consultas que se hacen al CEA, cabe pensar en la necesidad de

figuras adicionales que ayuden a mejorar la calidad de la asistencia sanitaria.!4

Ventajas de la consultoria ética
En cuanto a las ventajas de la consultoria ética, podemos distinguir las siguientes:

e Una comprension mas directa del caso, ya que existe una proximidad hacia el
paciente. Esto significa un conocimiento de la situacion concreta en la que se
encuentra la persona, lo que dard lugar a un posible juicio mas real de la situacion
conflictiva.

e Es mas facil contactar con un grupo mas reducido que con un CEA, el cual ha de
esperar a una convocatoria del grupo para comenzar a trabajar.

e Mayor rapidez a la hora de aconsejar, pues dedicard gran parte de su tiempo a hallar
un posible asesoramiento razonado y razonable.

e Son mas flexibles y eficientes que los CEA, tal como refleja la preferencia de los
médicos por los consultores en lugar del CEA.

e Los consultores éticos suelen recabar la informacion a lo largo del tiempo, lo que

supone que pueden volver a mantener diversas conversaciones con los implicados,
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obteniendo asi una mejor y mdas detallada informacion. Por el contrario, los CEA

suelen realizar la consulta en una tnica reunion. 133

Desventajas de la consultoria ética

e Independientemente de los conocimientos que pueda poseer la persona a titulo
individual, su asesoramiento no sera multidisciplinar ni tendréa el punto de vista de
varios sujetos expertos en la materia, lo cual puede suponer un empobrecimiento
deliberativo. Esta posicion puede ocurrir incluso en la consultoria grupal, pues tres o
cuatro miembros que trabajan de forma conjunta no reflejan de modo suficiente el
caracter multidisciplinar. Esta manera de obrar ya contradice los fundamentos de los
CEA, pues la multidisciplinariedad es una de sus caracteristicas basicas.

e Los miembros de la consultoria ética tendran que poseer unas competencias basicas,
es decir, habilidades y conocimientos que seran mas dificiles de lograr cuanto menor
sea el numero de los componentes de la consultoria, lo que puede dafiar la calidad del
asesoramiento.

e Esta forma de trabajar puede generar sesgos significativos por lo que respecta al
asesoramiento del caso debidos al trabajo singular o cuanto menos grupal a pequefia
escala y fruto de «pocas perspectivas». Los sesgos pueden ser por varios motivos:
religiosos, sociales, étnicos, afectivos, etcétera.

¢ Esta metodologia de trabajo puede dar origen a «estrés moral», pues el asesoramiento
de estas situaciones conflictivas presupone una responsabilidad ética muy grande.!3¢

Esto se acentiia en la consultoria ética individual, ya que toda la responsabilidad

moral recae sobre la misma persona.

En cualquier caso, hay consenso al sostener que el mejor formato es contar con la

consultoria como un complemento a los CEA y no ser un 6rgano sustitutivo de estos.!3’

Los comités de ética de investigacion clinica (CEIC)

La base para poder entender la esencia de los comités de ética de investigacion clinica
(CEIC) reside en una serie de elementos politico-juridicos que han reivindicado la

necesidad de disponer de unos principios €ticos rectores que garanticen el buen hacer de
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los proyectos de investigacion. Algunos de los CEIC mas significativos son el Codigo de

Nuremberg, la Declaracion de Helsinki y el Convenio de Oviedo.

e En el Cédigo de Niremberg (1947) se explicitan las condiciones necesarias para la
experimentacion con seres humanos, pues este documento se elabor6 a raiz de las
atrocidades que cometieron los nazis en el campo de la investigacion con seres
humanos. Se trata de la primera propuesta que menciona la necesidad de recabar el
consentimiento informado previo a toda participacion en un proyecto de investigacion
y constata que ha de ser siempre un proceso voluntario e informado sobre los riesgos
e inconvenientes que presumiblemente se puedan derivar de dicha actividad
biomédica.

e En la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial: Principios

éticos para las investigaciones médicas en seres humanos (1964) se parte de una
premisa: «EIl deber del médico es promover y velar por la salud, bienestar y derechos
de los pacientes, incluidos los que participan en investigacion médicay.
Incluso asumiendo esta maxima, no hemos de olvidar que toda actuacion médica
tendra unos riesgos y beneficios, y hemos de asegurar que los beneficios seran
claramente mayores que los riesgos, lo que ha de ser especialmente pertinente en los
grupos de personas vulnerables, ya que deberan adoptarse las mayores precauciones
para protegerlos. Esto incluird recabar siempre el consentimiento informado y
preservar la confidencialidad e intimidad de estas personas, tal como hariamos con
cualquier otra, y para que sea un proceso metodologicamente correcto ha de basarse
en criterios aceptados por la comunidad cientifica y con conocimiento suficiente de la
bibliografia. Para garantizar esto se necesita la aprobacion de un comité de ética de
investigacion clinica.

e Por ultimo, es preciso comentar el Convenio de Oviedo o Convenio para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano respecto de las
aplicaciones de la Biologia y la Medicina (1997), un texto con una finalidad y un
objeto muy concreto: «Las Partes en el presente Convenio protegeran al ser humano
en su dignidad y su identidad y garantizardn a toda persona, sin discriminacién
alguna, el respeto a su integridad y a sus demas derechos y libertades fundamentales

con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicinay.
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Este convenio parte de las mismas premisas:

a. Necesidad de recabar el consentimiento informado previamente a la participacion,
pese a que es adecuado valorar situaciones de urgencia que no den tiempo a su
obtencion o incluso tener presente la voluntad expresada por la propia persona con
anterioridad.

b. En tales casos, siempre deberiamos proteger con mayor énfasis a quienes no tengan
capacidad para expresar su consentimiento (como quienes padecen trastornos
mentales).

c. Respetar la vida privada y el derecho a la informacion.

Poner atencién a las cuestiones relacionadas con el genoma humano (pruebas
genéticas predictivas, seleccion de sexo, etcétera).

e. En cuanto a la investigacion cientifica, se recalca la necesidad de proteger a las
personas que forman parte del proyecto y se menciona la experimentacion con
embriones in vitro, asi como se prohibe la constitucion de embriones humanos con
fines de experimentacion, se evaliia el procedimiento para las extracciones de
organos y de tejidos de donantes vivos para trasplantes y se impide el lucro y la

utilizacion de una parte del cuerpo humano.

Todas estas directrices se basan en el marco juridico que evalua dichas actividades. Pese
a que en Espafa hay una gran variedad de normativa juridica que regula las diversas
comunidades autonomas, el Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre, por el que se
regulan los ensayos clinicos con medicamentos, los Comités de Etica de la Investigacion
con medicamentos y el Registro Espafiol de Estudios Clinicos son la guia a nivel
nacional. Para la exposicion de las caracteristicas basicas de los CEIC seguiremos en

esencia dicha normativa juridica.

Caracteristicas basicas de los CEIC

Los CEIC son 6rganos independientes y de composicion multidisciplinar que tienen
como finalidad velar por la proteccion de los derechos, la seguridad y el bienestar de

aquellas personas que participan en los proyectos de investigacion.
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En este sentido, van a seguir unos requisitos generales para revisar su correccion:
serd imprescindible que todo proyecto se apoye en una rigurosa metodologia y esté
¢ticamente comprometido con las personas que participen en ¢€l, y han de ser los
beneficios esperados los que justifiquen los posibles riesgos e inconvenientes
previsibles. Esto no ha de evadir buscar el respeto incondicional de la seguridad, la
dignidad, la integridad (fisica y mental) y el bienestar de las personas, todo ello gracias

al consentimiento informado.

Funciones de los CEIC y composicion

Las funciones éticas y cientificas que ha de presentar todo CEIC son las siguientes:
evaluar todos los aspectos metodoldgicos, éticos y legales de un proyecto de
investigacion, realizar cualquier modificacion sustancial a los estudios clinicos
autorizados emitiendo el dictamen correspondiente y llevar un seguimiento del proyecto
desde el principio hasta la recepcion del informe final.13%

Seria interesante, de forma adicional, que evaluaran el proceso por el cual se ha
recabado el consentimiento informado de las personas que participan en el proyecto,
pues puede suceder que el paciente en realidad no est¢ entendiendo todo el
procedimiento. '3’

En cuanto a su composicion, se propone un minimo de diez miembros, entre los cuales
hallamos farmacologos clinicos, farmacéuticos de hospital o de atencidon primaria y
diplomados o graduados en enfermeria. Al menos dos miembros deben ser ajenos a las
profesiones sanitarias, uno de los cuales debera ser licenciado o graduado en derecho y

una persona serd un «miembro lego».

Los comités de bioética nacionales

Los comités de bioética nacionales tienen como finalidad asesorar al Gobierno y a la
Administracion —y, por extension, a los ciudadanos— sobre los dilemas morales que se
puedan derivar de la praxis médica. En esencia, comparten las mismas caracteristicas
que los CEA, de modo que su composicion suele ser igual: médicos, enfermeros,
psicologos, juristas, etcétera. La eleccion de sus miembros es a titulo personal y correra a

cargo del propio Gobierno.
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Tratardn de asesorar en las distintas tematicas que puedan generar controversia,
elaborando informes y posicionamientos, recomendaciones, actividades formativas,
etcétera.

Dos ejemplos son el Comité de Bioética de Espafia o el Comité de Bioética de

Cataluna.

Los comités de ética en intervenciones sociales

Tal como expone Begofia Roman, presidenta del Comité de Etica de Servicios Sociales

140 son un grupo de personas que se reunen para deliberar ante las

de Cataluna,
problematicas éticas y que, a pesar de que lo hacen bajo la supervision de la institucion,
tienen un caracter independiente. Su finalidad es la de asesorar y orientar en la toma de
decisiones asi como generar conocimiento, cultura ética y buenas practicas. Es decir,
introducir las cuestiones €ticas en el ambito de los servicios sociales.

Su metodologia es la deliberacién prudente, teniendo en cuenta principios éticos,
teorias éticas, el marco juridico y las opciones viables de intervencion.

En Cataluia, estos comités de ética se denominan espacios de reflexion en servicios
sociales (ERESS). La normativa juridica que regula los ERESS en Catalufia es la Orden
ASC/349/2010, de 16 de junio, del Comité de Etica de Servicios Sociales de Cataluiia,

articulo 8, e indica cuatro funciones especificas:

1. Deliberar y recomendar ante las problematicas éticas concretas.

2. Discutir las politicas, protocolos o directrices de la organizacion.

3. Sensibilizar mediante formacién y divulgacion de las cuestiones éticas.

4. Incidir en la sociedad para que haya un mayor conocimiento de los ERESS entre la

ciudadania.

Uno de los grandes objetivos que presentan es mejorar la calidad de la atencion de las
personas, fomentando, a su vez, el ejercicio de las buenas praxis, actitudes y aptitudes

exigibles en el &mbito de los servicios sociales.

Con relacién a su composicion, no hay un equipo tan rigido y marcado como en los
CEA y los CEIC, pues suelen ser grupos mas reducidos de profesionales. De hecho, no

se estipula una serie de figuras especificas y bien delimitadas que formen el ERESS. El
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requisito indispensable es que tengan una formacidn en €tica y bioética para poder asi
comprender y asesorar ante las problematicas éticas y fomentar y difundir los valores

¢éticos necesarios en el ejercicio de los servicios sociales.

Dada la envergadura que puede adoptar la praxis en los servicios sociales, las
problematicas también pueden ser muy diversas: incapacitaciones, contenciones,
confidencialidad, conflictos interculturales, proteccion en la infancia y la adolescencia,
etcétera.

Un estudio reciente!4!

muestra los tipos de conflictos que se pueden derivar de la
practica del trabajo social y en educacion social, y que pueden dividirse en tres grandes

grupos, a saber:

¢ Conflictos con relacion a las personas atendidas.
e Conflictos con relacion al encargo y la mision.

e Conflictos interprofesionales.
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Compralo y empieza a leer

En una ocasidn en que J. B. S. Haldane, brillante genetista y bidlogo evolutivo
britanico de principios del siglo XX, departia con un grupo de tedlogos, le
preguntaron qué podria concluir de Dios a partir del estudio del mundo, a lo que
respondio: "Pareceria que Dios tiene una aficion desmedida por las estrellas y
los escarabajos". Los seres humanos parecen la especie dominante. Sin
embargo, un calculo prudente estima que hay doce millones de especies de
artropodos. ¢Seria el planeta igual sin insectos? En esta instructiva obra, el autor
nos invita a sentir curiosidad por sus vidas y a preocuparnos por su
conservacion. ¢En qué momento aparecieron? éCdmo buscan pareja? éCuanta
distancia son capaces de recorrer? ¢Cdmo se guian? éComo viven en sociedad?
¢Estan en peligro de extincion? La supervivencia del hombre depende de la
biosfera, cuyo equilibrio no seria posible sin los insectos. La vida secreta de los
insectos nos recuerda que aun estamos a tiempo de conocerlos, entenderlos,
conservarlos y protegerlos...
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Como ayudar a tu hijo a desarrollar su potencial intelectual y emocional.
Durante los seis primeros afos de vida el cerebro infantil tiene un potencial que
no volvera a tener. Esto no quiere decir que debamos intentar convertir a los
nifios en pequefos genios, porque ademas de resultar imposible, un cerebro que
se desarrolla bajo presion puede perder por el camino parte de su esencia. Este
libro es un manual practico que sintetiza los conocimientos que la neurociencia
ofrece a los padres y educadores, con el fin de que puedan ayudar a los nifios a
alcanzar un desarrollo intelectual y emocional pleno. "Indispensable. Una
herramienta fundamental para que los padres conozcan y fomenten un
desarrollo cerebral equilibrado y para que los profesionales apoyemos nuestra
labor de asesoramiento parental." LUCIA ZUMARRAGA, neuropsicologa infantil,
directora de NeuroPed "Imprescindible. Un libro que ayuda a entender a
nuestros hijos y proporciona herramientas practicas para guiarnos en el gran
reto de ser padres. Todo con una gran base cientifica pero explicado de forma
amena Yy accesible." ISHTAR ESPEJO, directora de la Fundacion Aladina y madre
de dos ninos "Un libro claro, profundo y entrafnable que todos los adultos
deberian leer." JAVIER ORTIGOSA PEROCHENA, psicoterapeuta y fundador del
Instituto de Interaccion "100% recomendable. EI mejor regalo que un padre
puede hacer a sus hijos." ANA AZKOITIA, psicopedagoga, maestra y madre de
dos nifas
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El 2 de septiembre de 2016, la religiosa Isa Sola conducia por el centro de
Puerto Principe cuando un hombre le dispard dos veces y acabd brutalmente
con su vida. Solo tenia 51 afios y muchos proyectos por hacer. Habia llegado a
Haiti en 2008. Llevaba poco mas de un ano trabajando en este empobrecido
pais cuando un seismo de siete grados en la escala de Richter se llevd la vida de
316.000 personas. Fue entonces cuando Isa, tras sobrevivir milagrosamente al
terremoto, decidid compartir para siempre su vida con ese pais. Enfermera y
maestra, cred un taller de protesis para atender a cientos de personas con
miembros amputados tras la catastrofe. Convencida de que la educacion
dignifica a las personas, trabajé con los haitianos para que pudieran tener un
futuro mejor, como ya habia hecho en Guinea Ecuatorial, donde estuvo afios
dedicada a la ensefianza y a la promocion de la mujer. Barcelonesa de familia
acomodada, sintid desde la adolescencia una firme vocacion por ayudar a los
mas desfavorecidos. La autora, que compartid en su juventud experiencias con
ella, ofrece en Lo que no se da se pierde un emocionante repaso por la biografia
de Isa. A lo largo de estas paginas, su voz resuena con fuerza: "Espero irme
haciendo, al menos, lo que amaba hacer, entregando mi vida, amando a mi
gente, sirviendo". Parte de los beneficios de este libro iran destinados a la
Fundacion Juntos Mejor de las religiosas de Jesus-Maria
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Alonso Puig, Dr. Mario
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192 Paginas

Compralo y empieza a leer

El Dr. Mario Alonso Puig nos ofrece un mapa con el que conocernos mejor a
nosotros mismos. Poco a poco ira desvelando el secreto de cdmo las personas
creamos los 0jos a través de los cuales observamos y percibimos el mundo.
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Mi Umnico plan

Smith, Andrea
9788417376673
400 Paginas

Compralo y empieza a leer

Si hay algo que desespera a Kenzie Sullivan es no saber qué le deparara el
futuro. Ha terminado los estudios y no sabe cdmo encauzar su vida. Justo
cuando cree que ya no puede sentirse mas perdida, recibe una llamada de su
amiga Mel que le dara un poco de esperanza. Un trabajo en Nueva York, un
nuevo comienzo. ¢éO quiza no? Si meter la pata el primer dia no era suficiente,
cuando su nuevo jefe la convoca a su despacho para hablar con ella, descubre
gue este no es otro que James Smith, su exnovio del instituto. La situacién no
podria empeorar. ¢O si? Y si descubre que sigue enamorada de él? Tras cuatro
anos separados, Kenzie y James se reencuentran e intentan retomar su amistad
Yy, quién sabe, quiza también algo mas. Tras el éxito de Mi plan D, Andrea Smith
vuelve a encandilarnos con esta divertidisima secuela
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174


http://www.mynextread.de/redirect/Amazon/2001000/9788417376819/9788417376673/8a970b3f39b07aa33f8245a0e9d6b371
http://www.mynextread.de/redirect/Amazon/2001000/9788417376819/9788417376673/8a970b3f39b07aa33f8245a0e9d6b371

Indice

Portada

Créditos

[ndice

Prologo, por Begofia Roman
Introduccion

ASPECTOS TEORICOS

1. Algunos conceptos y teorias bioéticas
2. Modelos asistenciales y conceptos controvertidos

ASPECTOS PRACTICOS

Parte 1. Cuestiones fundamentales de la relacion asistencial

Algunas consideraciones

1. Del paternalismo a los enfoques centrados en las personas
El cambio del modelo paternalista y tipos de paternalismo
(Cuales son los derechos de los pacientes en el ambito de la
investigacion biomeédica?
Diferencias entre consentimiento informado y voluntades anticipadas y
puntos regulados en la ley espafiola
Elementos clave del modelo sanitario «por y para las personas»

Reflexiones sobre el consentimiento informado y las voluntades
anticipadas

2. El consentimiento informado
El origen del consentimiento informado
La percepcion del consentimiento informado

Definicidon de consentimiento informado y condiciones idoneas para que
se dé

Elementos esenciales del consentimiento informado
3. La relacion asistencial

( Cuantos tipos de relacion médico-paciente existen?

Cuatro modelos de relacion médico-paciente

La toma de decisiones compartidas

Caracteristicas del modelo de decisiones compartidas

4. Anticipando las decisiones: el respeto por la autonomia cuando esta ya
no esté

175

EENEVS I \S)

13
14
25

34
35
36
37
37

38

39
40
41

42
42
44

45
52
52
52
54
56

57



Decidir ahora para el dia de mafiana

La planificacion de decisiones anticipada (PDA)

Exigencias para la aplicacion de la PDA

Origen y evolucion del documento de voluntades anticipadas (DVA)

Definicion del documento de voluntades anticipadas (DVA) y algunas
caracteristicas basicas

La figura del representante

. La confidencialidad y la intimidad: aspectos éticos y legales

La problemadtica de determinar qué es confidencialidad y qué intimidad
Definicidn de intimidad y sus aspectos principales

Derecho a la confidencialidad y sus dimensiones

Secreto médico y secreto derivado

Derechos y obligaciones de pacientes y profesionales respecto a la
informacion sociosanitaria

Principios deontologicos sobre los datos sanitarios

Ordenamiento juridico respecto a la confidencialidad e intimidad del
paciente

Parte II. Aspectos de bioética en la atencion al 'inicio’ de la vida
Algunas consideraciones

1. La interrupcion voluntaria del embarazo

El debate ético en torno a la interrupcion del embarazo

Legislacion de la interrupcion voluntaria del embarazo

IVE y derecho a la intimidad

. Los planes de parto

Origen de los planes de parto

Los planes de parto en Espafia y su marco legal

Aspectos biopsicosociales del parto

Aspectos positivos y negativos de la aplicacion de los planes de parto
. La gestacion por sustitucion

Problemas éticos y de terminologia en torno a la gestacion por
sustitucion

Que es la gestacion por sustitucion y cudntos tipos existen
El debate politico y académico en torno a la gestacion por sustitucion

Parte II1. Aspectos de bioética en la atencion 'durante’ la vida
1. El rechazo al tratamiento

Bases del conflicto ético respecto al derecho a rechazar tratamientos

176

57
58
59
60

61

63
65
65
66
67
68

69
71
72

74
75
76
76
77
80
81
81
82
83
84
85

85

86
88
91
92
92



El principio de autonomia y el reconocimiento de la persona 93

Facetas de la integridad de la persona 94
El r.ech-azo a tratamientos desde el punto de vista de los profesionales 95
sanitarios
Legislacion sobre el rechazo a tratamientos 95
Diversos contextos clinicos del rechazo al tratamiento 96
2. Salud mental 102
La necesidad de reflexionar sobre la salud mental 102
Sobre el estigma y la discriminacion 102
Los prejuicios en torno a las enfermedades mentales 104
Derechos de los enfermos mentales 105
Los ingresos y los tratamientos forzosos 106
Medidas coercitivas y sus principios rectores 107
Requisitos para la aplicacion de las medidas restrictivas 109
Medidas coercitivas ambulatorias 110
3. La donacién de organos 113
Evolucion historica del debate ético en torno a la donacion de o6rganos y 113
su regulacion
Questiones ético-legales respecto al sistema actual de donacion de 115
organos
Requisitos para la donacion de 6rganos 116
Criterios tedricos generales en las listas de espera para la donacién de 117
organos
4. Investigacidon con seres humanos y animales 119
Evolucién de los experimentos en humanos 119
Principios éticos rectores de la investigacion con seres humanos 120
La investigacion con animales 121
La ética animal 123
Parte IV. Aspectos de bioética en la atencidn al 'final' de la vida 125
Algunas consideraciones 126
1. Sobre principios y valores subyacentes en el final de la vida 127
Debate ético en torno a la disponibilidad sobre la propia vida 127
Sobre las definiciones en torno al final de la vida 129
El desafio de una despenalizacion de la eutanasia 131
Caracteristicas que han de cumplir quienes solicitan la eutanasia o el 132

suicidio asistido

177



La objecion de conciencia del personal sanitario
Derechos adicionales
Parte V. Deliberacion ética: el caso de los comités de ética

Qué son y para qué sirven los comités de ética

Los comités de ética asistencial (CEA)

Los consultores éticos

Los comités de ética de investigacion clinica (CEIC)

Los comités de bioética nacionales

Los comités de ética en intervenciones sociales

Agradecimientos
Notas
Bibliografia
Colofon

178

135
135
137
138
139
143
145
148
149

151
152
163
164



	Portada
	Créditos
	Índice
	Prólogo, por Begoña Román
	Introducción
	ASPECTOS TEÓRICOS
	1. Algunos conceptos y teorías bioéticas
	2. Modelos asistenciales y conceptos controvertidos

	ASPECTOS PRÁCTICOS
	Parte I. Cuestiones fundamentales de la relación asistencial
	Algunas consideraciones
	1. Del paternalismo a los enfoques centrados en las personas
	El cambio del modelo paternalista y tipos de paternalismo
	¿Cuáles son los derechos de los pacientes en el ámbito de la investigación biomédica?
	Diferencias entre consentimiento informado y voluntades anticipadas y puntos regulados en la ley española
	Elementos clave del modelo sanitario «por y para las personas»
	Reflexiones sobre el consentimiento informado y las voluntades anticipadas

	2. El consentimiento informado
	El origen del consentimiento informado
	La percepción del consentimiento informado
	Definición de consentimiento informado y condiciones idóneas para que se dé
	Elementos esenciales del consentimiento informado

	3. La relación asistencial
	¿Cuántos tipos de relación médico-paciente existen?
	Cuatro modelos de relación médico-paciente
	La toma de decisiones compartidas
	Características del modelo de decisiones compartidas

	4. Anticipando las decisiones: el respeto por la autonomía cuando esta ya no esté
	Decidir ahora para el día de mañana
	La planificación de decisiones anticipada (PDA)
	Exigencias para la aplicación de la PDA
	Origen y evolución del documento de voluntades anticipadas (DVA)
	Definición del documento de voluntades anticipadas (DVA) y algunas características básicas
	La figura del representante

	5. La confidencialidad y la intimidad: aspectos éticos y legales
	La problemática de determinar qué es confidencialidad y qué intimidad
	Definición de intimidad y sus aspectos principales
	Derecho a la confidencialidad y sus dimensiones
	Secreto médico y secreto derivado
	Derechos y obligaciones de pacientes y profesionales respecto a la información sociosanitaria
	Principios deontológicos sobre los datos sanitarios
	Ordenamiento jurídico respecto a la confidencialidad e intimidad del paciente


	Parte II. Aspectos de bioética en la atención al 'inicio' de la vida
	Algunas consideraciones
	1. La interrupción voluntaria del embarazo
	El debate ético en torno a la interrupción del embarazo
	Legislación de la interrupción voluntaria del embarazo
	IVE y derecho a la intimidad

	2. Los planes de parto
	Origen de los planes de parto
	Los planes de parto en España y su marco legal
	Aspectos biopsicosociales del parto
	Aspectos positivos y negativos de la aplicación de los planes de parto

	3. La gestación por sustitución
	Problemas éticos y de terminología en torno a la gestación por sustitución
	Qué es la gestación por sustitución y cuántos tipos existen
	El debate político y académico en torno a la gestación por sustitución


	Parte III. Aspectos de bioética en la atención 'durante' la vida
	1. El rechazo al tratamiento
	Bases del conflicto ético respecto al derecho a rechazar tratamientos
	El principio de autonomía y el reconocimiento de la persona
	Facetas de la integridad de la persona
	El rechazo a tratamientos desde el punto de vista de los profesionales sanitarios
	Legislación sobre el rechazo a tratamientos
	Diversos contextos clínicos del rechazo al tratamiento

	2. Salud mental
	La necesidad de reflexionar sobre la salud mental
	Sobre el estigma y la discriminación
	Los prejuicios en torno a las enfermedades mentales
	Derechos de los enfermos mentales
	Los ingresos y los tratamientos forzosos
	Medidas coercitivas y sus principios rectores
	Requisitos para la aplicación de las medidas restrictivas
	Medidas coercitivas ambulatorias

	3. La donación de órganos
	Evolución histórica del debate ético en torno a la donación de órganos y su regulación
	Cuestiones ético-legales respecto al sistema actual de donación de órganos
	Requisitos para la donación de órganos
	Criterios teóricos generales en las listas de espera para la donación de órganos

	4. Investigación con seres humanos y animales
	Evolución de los experimentos en humanos
	Principios éticos rectores de la investigación con seres humanos
	La investigación con animales
	La ética animal


	Parte IV. Aspectos de bioética en la atención al 'final' de la vida
	Algunas consideraciones
	1. Sobre principios y valores subyacentes en el final de la vida
	Debate ético en torno a la disponibilidad sobre la propia vida
	Sobre las definiciones en torno al final de la vida
	El desafío de una despenalización de la eutanasia
	Características que han de cumplir quienes solicitan la eutanasia o el suicidio asistido
	La objeción de conciencia del personal sanitario
	Derechos adicionales


	Parte V. Deliberación ética: el caso de los comités de ética
	Qué son y para qué sirven los comités de ética
	Los comités de ética asistencial (CEA)
	Los consultores éticos
	Los comités de ética de investigación clínica (CEIC)
	Los comités de bioética nacionales
	Los comités de ética en intervenciones sociales


	Agradecimientos
	Notas
	Bibliografía
	Colofón

